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RECONOCIMIENTO

El presente estudio corresponde a la primera parte
de un amplio proyecto de investigacién sobre el
duelo y el VIH/SIDA. En el cual hemos colaborado
estrechamente dos personas. Para fines académico-
administrativos, el proyecto fue separado en dos
etapas.

Dado que la primera fase (Investigacién Documental
Propuesta y Construccion de un Instrumento) que se
presenta en esta ocasion, también incluydé una par-
te del trabajo empirico (que consistié en la cons-
truccién de un instrumento). Se hace un amplio re-
conocimiento a la pasante
e m e ————— ELVIRA SOLORIO SALINAS-~—=~=— —————
en el entendido de que su participacién durante
la elaboracién de los reactivos del instrumento y
- la validacién (por fase aparente con jueces) re-
sultd de gran valor para la elaboracién del citado
instrumento.

Debe asumirse que al exponer, en un futuro, la se-
gunda parte de la investigacién (Inveatigacién Em-
pirica en Gpos de Pacientes con VIH/SIDA a cargo
de la persona antes mencionada), se retomara el
trabajo presentado a continuacidn.



§ U M A R I O

Los propésitos centrales del presente estudio fueron esta-
blecer: a) Si desde una perspectiva tedrica, existe un proceso de
duelo en las personas que viven con VIH/SIDA. Y b) Qué posibili-
dades se presentan de que, partiendo de un enfoque tedrico,
construir un instrumento que evalue tal proceso. Se realizéd una
extensa revision bibliografica y hemerografica, sobre lo que se
ha planteado acerca del duelo en general, y lo que se ha investi-
gado acerca del duelo relacionado con el VIH/SIDA, y las reac-
ciones psicolégicas de ajuste ante el VIH/SIDR, descritas por
diversos autores tanto extranjeros como nacionales. Finalmente se
analiza y discute la informacién procesada, llegando a las 8i-
guientes conclusiones centrales:

No existen investigaciones que traten las reacciones de
ajuste ante el VIH/SIDA como proceso de duelo. En relacién con el
VIH/SIDA el duelo s6lo ha sido abordado en deudos de personas
fallecidas por SIDA. Desde el punto de vista tedrico, la persona
que vive con VIH, aunque aun no enferma, enfrenta un duelo por lo
perdido y encara la posibilidad de su muerte. Llegando general-
mente a cierta aceptacion de su diagnéstico y sus pérdidas. En
tanto gque el paciente con SIDA encara el duelo por sus pérdidas
consumadas y por las inminentes como la muerte préxima. Resultan-
do que, existe la posibilidad de que al final consiga cierta
aceptacion de sus pérdidas, su enfermedad y su muerte inminente.
Una conclusién final se refiere a la posibilidad de construir un
instrumento, basado en un enfoque teérico y con una validez de

constructo, que evalte reacciones de duelo en el VIH/SIDA.
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INTRODUCCION

El presente estudio corresponde a la primera fase (revisién
documental, propuesta y elaboracién de un instrumento) de una
linea de investigacidén sobre el duelo y su relacidén con el
VIH/SIDA {(en 1la cual hemos participado 2 personas), donde se
pretende un abordaje de mayor alcance, que incluira tanto 1la
parte documental como la aplicacién empirica. Esta ultima sera
presentada en adelante (por otra persona) a modo de complemento
del presente estudio.

Esta primera etapa, consiste en una revisién amplia (a través
de diversas fuentes documentales), de la literatura e informacién
bibliografica disponible sobre el VIH/SIDA, el duelo, la muerte y
las reaccionea emocionales, de duelo, que se presentan en las
personas que viven con VIH o en las enfermas de SIDA. Adicional-
mente, se hace la propuesta y elaboracién de un instrumento que
permite evaluar las reacciones de duelo en la pohlacién antes
citada.

Inicialmente se presenta una visién global sobre el tema del
Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH) y el Sindrome de la
Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) y sus implicaciones en diver-
sas esferas, tanto sociales como médicas.

El fendmeno del VIH/SIDA es un grave problema de salud
publica, que incluye diversos aspectos soclales puesto que ha
enfrentado y sacudido a la sociedad con problemas y temas que no
puede seguir negando: la sexualidad, la enfermedad y la muerte.

Se trata de un tema vigente en nuestro planeta ya que, a
pesar del periodo de estancamiento en lo referente a las respues-

tas nacionales y mundiales gque parece darse, los cagos contindan



en aumento acelerado principalmente en los paises subdesarrolla-
dos, como es el cado de nuestro pais, donde se observa un creci-
miento en el numero de casos de hombres heterosexuales y por ende
en muferes y nifios (y de clases socioeconémicas mds bajas).

La Coalicién para una Politica Mundial contra el SIDA ha
calculado que para el afio 2000 en el mundo habrd entre 40 y 110
millones dec adultos infectados -sumados a los casi diez millones
de nifios afectados que existirdn para esas fechas- (Mann, 1993).

De lo antes mencionado se sigue la importancia gque tiene el
abordar el problema desde los diversos aspectos involucrados en
41, y continuar con la investigacién de los elementos médicos y
de los referentes a la prevencién, asi como darle la importancia
que merece a los aspectos involucrados con el trato a las perso-
nas que ya eatadn infectadas. Y no sé6lo en 1o referente a 1los
aspectos médicos sino también a los emocionales y psicolégicos
que conlleva un fendmeno como el VIH/SIDA.

Las personas infectadas por el VIH/SIDA enfrentan cambios
significativos en su vida y han de luchar contra la enferxrmedad,
situacién que implica pérdidas en varios sentidos, frente a 1las
cuales se tienen diversas reacciones emocionales y se transita a
través de un proceso al que se le denomina duelo.

El duelo ha sido descrito por S. Freud (1917 y 1925) como una
reaccién ante la pérdida, por muerte, de un objeto amado o de una
abstraccidn equivalente. Sin embargo, mas recientemente, diversos
autores (Caruso, 1990; Grinberg, 1983; Klein, 1940; Kibler Ross,
1991; Rowe, 1989} han concebido al duelo como un proceso comple-

jo, gue no se circunscribe a la reaccién consecuente a la muerte



de un objeto amado; sino que le han abordado en un sentido mas
amplio, en el cual las causas desencadenantes de duelo pueden ser
miltiples. Estas causas podrian ser: pérdida de aspectos del yo,
cambios vitales en el desarrollc, privaciones, desgracias,
catastrofes, pérdida de estatus socioeconémico, pérdida de la
libertad, peérdida de la patria, cambio de domiciliaq, pardida de
personas significativas, pérdida de una relacién, pérdidas por
enfermedad, etc. Todas ellas pérdidas ya consumadas, reales Yy
objetivas.

No obstante conviene ir mAs alld y considerar gque el mismo
proceso se puede presentar ante una situacién que subjetivamente
se viva como peérdida, y ante la sola verificacién de cambios. -
Asimismo el duelo se puede presentar en una forma "anticipada"
ante la sola amenaza de la pardida, tal es el caso del duelo por
amenaza al yo corporal, o por amenaza a la propia vida, como en
las personas que viven con VIH o con SIDA.

El segundo capitulo del marco tedérico aborda este tema del
duelo, donde ademds, se trata la cuestién de la elaboracién del
mismo, y los diversos factores y caracteristicas de personalidad
que puedan influir en el curso del duelo hacia wuna resolucién
sana o hacia una resolucidn patolégica del proceso (Bowlby,1983).

El morir y la muerte resultan temas obligados cuando se habla
de pérdida, duelo y VIH/SIDA, pues, a pesar de que un diagnéstico
{"dx") de seropositividad al VIH no implica necesariamente que la
muerte esté préxima, en la vivencia subjetiva del individuo 1la
muerte puede parecer inminente. Por otra parte parece claro que
ante cualquier enfermedad o amenaza a la vida, necesariamente se

remueve la angustia basica que a todo hombre proveca la conscien-



cia de su finitud. En el tercar capitulo, del marco tedrico, se
revisan algunas de las diversas posturas tedricas (y filosoficas)
y opiniones que sobre el proceso de morir y el concepto de la
muerte plantean autores como Freud (1915 y 1927), Adler, Fromm
{1987), Jung (1990), Caruso (1990}, S. de Beauvoir (1983), Sartre
(1987), Pérez (1965), Kastenbaum (1984 a,b), Meyer (1983), Hertz
(1990), Kalish (1984), Dupont (1976), Frankl (1991), Lin (1960),
Paz (1959), M. Ledtn-Portilla (1987), entre otros.

Posteriormente, y como capitulo central del presente estudio,
se presenta una revisidn documental extensa acerca de las reac-
ciones emocionales de duelo en personas dque enfrentan alguna
crisis o enfermedad, y concretamente, en quienes viven con
infeccién por VIH y SIDA (informacién que se conjunta con el
contenido de los anteriores capitulos). Se revisan las reacciones
propuestas por diversos autores y segin diversas posturas
tedrico-metodolégicas como lo son Grinberg, Bellak, Bowlby
(1983), Sherr L. (1992 b), Lara (1984), Dider Seux, Stuart y
Nichols (1985), Miller (1987 y 1989), Gordon and Shentz, y Angulo
y Castillo (1993). Centrandose principalmente en la propuesta de
la dra. E. Kilbler Ross, quien se ha distinguido por su trabajo
con persconas gue padecen una enfermedad terminal. Ella en su
modelec propone las siguientes fases de duelo: negacién, ira,
negociacidn, depresién y aceptaciodn.

Adicionalmente, se revisan diversos estudios que abordan 1las
reac¢iones emocionales en cardiépatas y en enfermos de cancer, y
principalmente investigaciones que directamente s5e abocan a

tratar las reacciones de las personas con VIH/SIDA. Asimismo se



hace referencia a topicos que consciernen al VIH/SIDA y que
revisten importancia desde la Psicologla, es asi como se aborda
el tema de las pérdidas, los miedos, las preocupaciones, las
necesidades y 1la sexualidad en estos pacientes. Otro apartado
hace referencia al papel del psicélogo b4 el trabajo
psicoterapéutico en este campo de accidn; se aborda también 1a
cuestién de 1la fase terminal, la agonia y la aceptacién de lo
inevitable. Asi coms, y aunque parezca paraddjico, lo que podemos
aprender y recibir del VIH/SIDA como humanos.

De 1la revisién anterior se desprende que, desde el punto de
vista tedrico, las personas con VIH/SIDA realmente enfrentan un
proceso de duelo. Y asumiendo que resulta necesario un apoyo
psicoldgico gque coadyuve en el transito mas facil y sano a traves
del proceso, se sugiere la necesidad de contar con un instrumento
que detecte o valore el momepto y las reacciones por las que, en
un momento dado, atraviesa la persona. Es asl que se propone un
.inventario multifaAsico que pretende medir las diversas fases de
duelo por las que transita una persona con VIH/SIDA. E1 instru-
mento tiene una validez de constructo (y por fase aparente) y fue
elaborado basAndose principalmente en la postura tedrica de 1la
Dra. Kibler Ross (1989). El inventario cuenta unicamente con este
tipo de validez dadas las dificultades institucionales y perso-
nales para llevar a cabo un pilotec con personas afectadas por
VIH/SIDA, que es a guienes est4 dirigido el instrumento.

——g—-

La importancia del presente trabajo descansa en el hecho de

que, al ser el VIH/SIDA un fentémenoc reciente, la investigacién

sobre todo en el aspecto psicolégico no es abundante (Principal-



mente en nuestro pais); ademds de que en ninguno de los estudios
se ha abordado como punto central el proceso de dualo ante las
pérdidas que 6e enfrentan por una situacién vital como lo es
vivir con VIH/SIDA. De ahli que este trabajo se justifica desde el
punto de vista tedrico.

El estudio encuentra justificacién aplicativa ya que 1los
conocimientos que de él se desprenden ayudan a comprender mejor
el fendmeno y contribuirdn a planear y disefiar mejores estrate-
gias de apoyo que permitan al paciente un paso adecuado por cada
una de las fases del duelo, hasta llegar a una aceptacién (bien
sea del estatus de seropositividad, de la enfermedad, o incluso
de la muerte préxima), haciendo menos dolorosa la vida en estas
circunstancias y/o la separacién.

Agimismo se considera que el instrumentoc propuesto para la
evaluacién de reacciones de duelo que manifieste la persona,
puede ser aplicado también (previa adaptacién) a personas que
cursen con cualquier enfermedad terminal o enfrenten su "dx". EIL
contar con un instrumento de este tipo resulta de ayuda princi-
palmente al abordar a aquellos pacientes que se muestren resis-
tentes, reacios o reservados a externar espontineamente su viven-
cia, o en quienes requieran una mayor direccién. En este sentido,
el instrumento funciona para estimular tales respuestas, o inclu-
80 para que la persona afectada logre cuestionarse sobre aspectos
de los gque anteriormente no se habia ocupado, y en un momento
dado consiga también un insigth al respecto de tales cuestiones
significativas.

Contar con un instrumento de tales caracteristicas resulta



util no sdlo para los psicblogos, sino para personal de salud en
general, guienes interactien con personas gue se ancuentren ante
una situacién de salud que desencadene un proceso de duelo.

En base a lo expuesto anteriormente, y asumiendo que el
VIH/SIDA es un problema de salud pdblica con amplias implica-
ciones sociales graves, la presente investigacién goza, también

de una justificacién social.
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CAPITULO I
ASPECTOS GENERALES SOBRE LA INFECCION POR VIH/SIDA.

Antecedentes

El SIDA, tema o siglas que hacen temblar a propios y
extraflos y cuyo trato es témido por su connotacidén de muerte y su
asociacién con la sexualidad. El SIDA ha sacudido y enfrentado a
la sociedad con problemas gue ya no puede seguir negando; empero
la reaccidn social ha sido un mecanismo de defensa social ante el
peligro inminente que se cierne sobre 1o mas intimo, mitificado y
reprimido del ser humano: su sexualidad (y aun mas su vida
misma).

En un principio se manejaron  grupos de "riesgo"
(homosexuales, prostitutas, hemofilicos) y por tanto la sociedad
en general se sintid excluida y a salvo de ser afectada, hoy a
mds de 10 afios de haber aparecido el fenémeno, la enfermedad ha
rebasado a estos supuestos grupos de "riesgo".

Desde que la enfermedad se describid en 1981 y se xeportaron
los primeros casos en Estados Unidos de América se dieron una
gran serie de especulaciones sobre el origen de ésta, mismas que
surgen de la desinformacién y el miedo. Mientras tanto la ciencia
intentaba descubrir el origen real de la enfermedad y en qué
momento habla aparecido.

Parece haber poca duda de que la epidemia del VIH se originé
en Africa, segun Rafael Najera (cit. en Lorenzo y Anabitarte,
1987) los datos apuntan a ese origen, de donde pudo haber pasado
al Caribe y Europa, diseminandose posteriormente espacialmente

a través de plasma sanguineo y en poblaciones homosexuales



promiscuas. Luc Montaigner (cit. en Burg, 1987) menciona que en
EEUU se estudiaron monos gue contenian un virus parecido al HATLV
11X (el S1V), adicionalmente en Africa se encontrd que los monos
verdes salvajes sanos llevaban en la sangre anticuerpos contra el
virus del SIDA humano. De alll que se hayan emitido divarsas
hipdtesis sobre la manera en que ocurrid la transmisién del virus
del mono al hombre, asl como acerca de la forma en que el virus
pasd de un continente a otro.

I;os primercs casos de la enfermedad seguramente ocurrieron
hace ya varios afios, existen estudios de sueros sanguineos donde
desde 1la década de los cincuenta se encontraron anticuerpos
contra el VIH. Posteriormente se conoce de casos de muerte por
enfermedad muy parecida al SIDA, empero todas esas personas
murieron sin "dx" preciso. Como se trataba de casos aislados no
se encontraba relacién alguna con otros padacimientas y no sospe-
chaban que estaban ante una nueva enfermedad (Sepulveda, Bronf-
man, Ruiz, Stanislawski y Valdespino, 1989). Desde 1978 se
tuvieron noticias de casos que aparecieron en EEUU, en hombres
homosexualeé jovenes con Sarcoma de Kaposi; se sospechd que 1la
causa estaba asociada con las relaciones homosexuales
(Septilveda et al.,1989). Coltlieg y cols, en 1981 ({cit. en
Vilana, 1989) estudiaron cuatro pacientes homosexuales que
presentaban sintomas parecidos al SIDA. Ello sugiridé que un
agente infeccioso se transmitia sexualmente y tenia un rol
critico en 1la patologla. MaAs tarde Currant y cols. (cit. en
Vilana, 1989) se dieron cuenta que habia varios pacientes adictos
a drogas intravenosas y hemofilicos que presentaban la enferme-

dad, lo que suponia que el agente patdgeno se transmitia también

10



por sangre o productos de ésta. Posteriormente Masor y cols. en
1982 (cit. en Vilana, 1989) encontraron que comenzaba a haber
casos en mujeres parejas de hombres que padecian el sindrome o
que eran adictos a drogas intravenosas.

En mayo de 1983 los cientificos del instituto Pasteur de
Paris descubrieron por vez primera un virus al que denominaron
LAV (Virus Asociado a Linfadenopatia) a comienzos de 1984,
cientificos del Instituto Nacional de Cancer de EEUU publicaron
un informe sobre el virus al que denominaron HTLV III (Human
Immunodeficiency Virus III). Ambos eran el mismo virus y al gue
hoy dia se le conoce universalmente como virus de la Inmunodefi-
ciencia Humana (VIH). En 1985 se pudo saber si un suerc sanguineo
contenia anticuerpos contra el VIH. (Lorenzo y Anabitarte, 1987).
Posteriormente ha aparecido otro virus asociado a SIDA, el HIV-
II.

Egidggio;ogip

En la actualidad no existe un sole pais al que no haya llega-
do la epidemia del VIH. La Coalicién para una Politica Mundial
contra el SIDA, calcula que para 1995 en el mundo habrdn cerca de
20 millones de personas infectadas de VIH, y entre 40 y 110
millones de adultos para el afic 2000 -sumados a los casi dieg
millones de nifios afectados que existira&n para esas fechas (Mann,
1994). El mayor crecimiento proporcional de la pandemia ocurre
hoy en Asia, América Latina y Africa, es decir, en las zonas mas
pobres del mundo {(Reyes y Ponce, 1994).

En nuestro pais se han notificado 18,353 casos acumulados

hasta el 31 de marzo de 1994. Con una razén de 1 mujer por cada 6
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hombres, y donde el porcentaje de casos en mujeres representa el
14.7%. Asi mismo se observa una tendencia hacia la ruralizacion
de la infeccidn, ya que crecen 105 casos en comunidades rurales.
Hasta marzo del 94 se han notificado 686 casos en trabajadores
agropecvarios. Por otro lado, cada vez mas nifios se infectan por
via perinatal (el 55.4% de log casos), por el incrementoc de
mujeres infectadas. Segqin la ocupacion se tiene que los trabaja-~
dores del arte y los espectdculos son los mAs afectados, seguidos
por los trabajadores de servicios pdblicos y los profesionistas,
En hombres la mayor proporcitn de casos por transmisién (t.)
asexual estd en el grupo (gpo) de 20-49 afias de edad. En tanto que
en las mujeres infectadas por t. saxunal, el gpo de edad mas
afactado es ¢e las que tienen entre 20 y 34 afos. En mujeres el
52.5% de casos de infeccién fue por via sanguinea y el 44.63% por
t. sexual. En tanto que en los varones, mAs del 80% de casos fue
por via sexual (39.3% de preferencia homosexual; 27.5% bisexual y
21.5% heterosexual), cabe seffalar que en la actualidad la tenden~
cia de crecimiento de casos es en los heterosexuales, en tanto
que parece haberse estabilizado en los homosexvales (Inatituto
Nacional de Diagnédstico y Referencia Epidemioldgicos [INDRE],
1994).
8IDA. pPefinicibn

El Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) ha sido
definido asi por los Centros para el Control de Enfermedades de
EEUU (CDC) (Wishon,1968). Para Uribe (1989), el SIDA es una
enfermedad infecciosa, contagiosa, universal y prevenible. En 1la
actualidad es incurable y mortal. Afecta las defenpas del orga-

nismo favoreciendo la aparicién de infecciones gravas y canceres,
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constituyendo a la fecha un grave problema de salud pablica a 1la
vez gue una pandemia.

Hasta hoy se conoce que el SIDA es causado por un virus al
que actualmente se le conoce como Virus de la Inmpnodeficiencia
Humana (VIH). Varios factores han contribuido a gue el padecimi-
ento se haya convertido en uno de los principales problemas de
salud publica, entre ellos laos siguientes: Es un padecimiento de
reciente descripcidn, una enfermedad con una letalidad elevada,
el numero de casos se incrementa en forma acelerada, la
transmisién se ha diseminado a mds da 152 paises, afecta princi-
palmente a personas en edad productiva y reproductiva y se trata
de una infeccidn para la que adn no existen vacunas o tratamien-
tos efectivos.

La infeccién por VIH/SIDA se caracteriza por la incapacidad
del sistema inmunoldgico (encargado de la defensa contra infec-
ciones) para responder eficazmente a cualquier agente patdgeno
que lo ataque, y que usualmente son inofensivos para una pergona
sana. Las principales manifestaciones en la ultima fase de
infeccién, SIDA, son la presencia de infecciones oportunistas que
no responden al tratamiento habitual, y 1la aparicién de un
tumor, el Sarcoma de Kaposi, que anteriormente se presentaba con
poca frecuencia.

Uno de los problemas mds graves que representa el SIDA es que
afecta a personas de edad productiva en forma tan severa que
usuvalmente causa la muerte de guienes la padecen, ademds de que

las perspectivas de tratamiento curatiyo son aun lejanas.
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Etiologia del Sindrome de Ilnmunofdeficiencia Adquirida
Y Patogénesis de la Infeccién por VIH

Hasta hoy se han dado varias explicaciones y teorias acerca
de la etioclogla del SIDA y del origen del VIH, que hoy por hoy se
reconoce como el agente causal de tal infeccion. Empero la
investigacion no ha cesado y frecuentemente se dan a conocer mas
y mas hipétesis sobre la etiologia de tal Sindrome.

Realmente de qué resulta el SIDA?, Es la consecuencia de una
deficiencia inmunitaria inducida por la sifilis con el VIH u
otros virus como cofactores importantes? (Caiazza,1991;
Scytes,1991). O es como afirma Luc Montagnier (en Delaney, 1991)
resultado de una deficiencia inmunitaria inducida por el HIV en
conjunto con un mycoplasma como coagente?; es una infeccidn
proveniente de un virus que ataca a algunos monos? (Olaiz, 1988).
Es, acaso, como sugieren otras posturas, resultado de una vida
donde no se le ha dado importancia a lo afectivo (amor), y para
lo cual el stress propio contra si mismo tiene mucho que ver?
(Dethlefsen y Dahike, 1991; Serinus,1991). Recientemente se ha
subestimado la participacidén del VIH como protagonista en 1la
patogenia del SIDA, particularmente durante la fase asintomdtica,
e incluso se han desestimado los efectos directos del virus. La
mayoria de los investigadores hoy piensan que no todo el dafio
causado se debe a la capacidad del virus para destruir las
células infectadas; sino que el mecanismo de la inmunodeficiencia
es mucho mas complejo, aun en las etapas finales de la infeccidn.
Asi pues parecen existir otros mecanismos potenciales de
destruccién del sistema inmune, ellos podrian ser los Mecanismos

de Autoinmemnidad (autoanticuerpos); los superantigeqoo ( que son
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sustancias virales o microbianas que podrian activar las células
T del sistema inmune e inducir mayor replicacién del VIH); 1la
Apoptosis o Muerte Calular Programpda (quizd las células T induz-
can de manera inapropiada y persistente la muerte celular progra-
mada y esto se relaciona con el desarrollo de SIDA); el Qcultami-
ento del VIH an sitios de refugio inmunolégico desde donde des-
truye al sistema inmune (como en los érganos linfoides a 1los
cuales posteriormente rompe e infecta muchas células y donde se
replica mas intensamente gue en sangre periférica); Activacién
del VIH por factores activadores de lap células T (tales como las
citocinas), y 1la hipétesis de Variog Virus Oportunistas que
parecen aumentar la replicacitn del VIH. Es decir que, el SIDA
procede de multiples eventos ya sean moleculares, celulares,
tisulares o conductuales (Huerta y Larralde, 1994; Reyes y Ponce,
1994). Todas estas teorias deben ser consideradas como posibili-
dad y es necesario realizar mayores investigaciones. Cudl es la
verdad, no lo sabemos, quiza todo lo planteado son sdlo elementos
de una gran verdad a la que ain no ha llegado 1la ciencia. Lo
cierto es que hoy por hoy se conoce un agente patégeno, el VIH,
que se sabe estd implicado en el fendmeno de la infeccién por VIH
y el SIDA.

virus da la Inmunodaficiencia Humana (V1Y)

Desde 1970 a la fecha se han encontrade 4 tipos de virus

relacionados con la inmunodeficiencia humana: 1) el HTLV-I; 2) el
HTLV-II; 3) el HTLV-III, LAV-I,ARV o0 HIV-I, este ultimo gpo es el
que a la fecha y desde 1986 se ha considerado causante el SIDA.
Ademds recientemente se encontré un cuarto grupo, 4) el HTLV-IV,

LAV-II o HIV-II (Miller,1989).
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E1l VIH o HIV es un virus que pertenece a la familia de 1los
retrovirus, es decir que la enzima transcriptasa inversa pasa de
ARN a ADN direccién contraria a como lo hacen la mayoria de los
virus. Sus principales caracteristicas morfolégicas han sido
descritas por diversos investigadores ( Miller,1989; Sepalveda,
et al.,1989). El virus poéee caracteristicas que le confieren
ventajas para inducir infeccidn y salvaguardarse del atague del
sistema inmune (Soler, Barquet, Basurto, Gudiflo y Valadez, 1994).

E1l VIH puede vivir dentro de las células por muchos afios; sin
embargo, fuera de ellas, a la interperie su vida es corta, ¥y
debido a que el virus posee una envoltura sumamente rica en
grasas puede ser facilmente degradable por diversos procedimien-
tos de 1limpieza (Sepdlveda, et al.,1989). Empero, dentro del
organismo es dificil de eliminar, dado ello los investigadores se
han abocado a estudiar mayormente el mecanismo de accién del
virus, asi como la forma en que naturalmente el organismo hace
frente a la infeccién mediante la accidn compleja del sistema

inmunolégico.

El Sistema Inmunologico

Como enfermedad infecciosa el SIDA incluye 1la depresién
savera del sistema inmune del cuerpo (Wishon,1988). El sistema
inmunitario es el sistema de células y sustancias en circulacién
(llamadas anticuerpos) que protege al organismo contra la
invasién de proteinas "extrafas", como virus, bacterias y toxi-
nas, venenos, transplantes y en ocasiones Bsustancias alimenti-
cias, ademads de células nocivas que produce el propio organismo

(Llewellyn~Jones,1987).. Asl Giudici (1991) y Kousmine (1991)
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plantean la importancia que tiene el sistema inmunoldgico en el
desarrollo de las enfermedades.

El sistema inmune est& compuesto principalmente por un grupo
de gldbulos blancos (leucocitos) que son células especializadas
y forman la primera linea de defensa contra los invasores, un
milimetro cubico de sangre contiene generalmente unos 5 000 a 10
000 elementos (Ruiz, 1984; Welch et al., 1984). Dentro de este
grupo los linfdcitos T cooperadores y efectores (CD4) juegan
un papel central. El otro grupo de elementos que componen el
sistema inmunolégico son las células accesorias de la inmunidad,
que tamhién poseen marcador CD4. El VIH tiene preferencia
especifica hacia las células con ese marcador o Teceptor
biolégico CD4. (Dicc. Med. Familiar,1982 ; Secretaria de Salud
[S.S.}1 ,1990 b; Stanislawski y Michelena, 1987; Urquiza, 1987)}.
Para el doctor Angel Guerra, hemdlogo del IMSS, cuando el VIH
estd en el linfécito T, aunque no se reproduzca todavia afecta
mucho su funcionamiento.

Cuando existe una respuesta inmunitaria adecuada, la
resolucién final significa que las defensas ganan la lucha, el
cuerpo queda con informacidn sobre el enemigo. Empero cuando los
gérmenes permanecen en el cuerpo, sin vencerlo, pero sin ser
vencidos por &l, se da un conflicto crénico (Dethlefsen y Dahlke,
1991). Este es el caso de la infeccidén por VIH/S8IDA, una en-
fermedad crénica. Para mayor informacidn sobre el papel del
sistema inmune contra el VIH consultar Huerta y Larralde (1994},

Reyes y Ponce (1994) y Soler, et al. (1994).
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Macanismon de Trapnsmisién del VIH
Para contraer la infeccidén hay que estar expuesto al riesgo;
pero la eficacia de la transmisién es variable. El1 modo de trans-~
mision del VIH es directo, es asi como hasta hoy se reconocen 3
mecanismos © vias de transmisién para el VIH.

Transmisién sexual.- La infeccidn puede ocurrir por practica

homosexual, heterosexual y lésbica. El virus en el hombre esta
presente en el esperma y las secreciones prostaticas. En la mujer
se halla en las secreciones del cuello uterino y de la vagina,
asl como en la sangre de la menstruacién (y en la leche). Se
deben considerar varias condiciones, sin embargo toda practica
sexual sin proteccidn con una persona susceptible dg estar infec-
tada representa un riesgo ("Para prevenir", 1991). Al parecer la
practica del coito rectal representa mayor riesgo que la vaginal
por las caracteristicas anatomofisiolégicas de las mucosas anal y
vaginal respectivamente (Sepalveda, et al.,1989). Respecto a las
relaciones sexuales con participacién de la boca hasta el moﬁento
no existe respuesta sobre infeccién o reinfeccidn por este medio
(MArquez, Luna y Morales, 1992). Tampoco han sido reportados
casos por la via de un beso de los denominados "profundos" ("Para
prevenir", 1991). En occidente, los hombres homosexuales y bise-
xuales contintan siendo el gpo mas afectado; mientras en lugares
como Africa y el Caribe existe el mismo nimero de hombres vy
mujeres afectados (Sepulveda, et al., 1989). En México, hasta
gseptiembre de 1992, los hombres con practicas homosexuales y
bisexuales contindan siendo el gpo mas afectado principalmente en
zonas urbanas (INDRE, 1992 a). Sin embargo parece que en ciudades

pequefias y medianas se ha incrementado la tasa de infectados
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entre el gpo de homosexuales (Valdespino, et al., 1991; Valdes-
ﬁino, et al., 1992). Existen diversos estudios realizados desde
1990 hasta 1992, en nuestro pais, cuyos resultados muestran como
en la transmisién del VIH las practicas bisexuales de los hombres
parecen jugar un papel importante, sobre todo para el paso de 1la
infeccién al gpo heterosexual, principalmente a mujeres y nifios.
La tasa de infeccidén en personas con practicas heterosexuales va
en aumento acelerado también (Colectivo Sol, 1991a; Consejo
Nacional para la Prevencidn y Control del SIDA [CONASIDA], 1990).
Asi, segun Michael Merson de la OMS, cada vez mds nos movemos
hacia una epidemia determinada por lo sexual y en Latinoamérica
existe una tendencia creciente de casos por via de contagio
heterosexual (en Gil y Galvan, 1991 a). La distribucién de 1la
infeccién en los gpos varia segun las caracteristicas sociales y
culturales de cada pais (Sepulveda, et al.,1989). Se debe mencio-
nar que en nuestro pais la frecuencia de infeccidn entre las
prostitutas es baja (Uribe, et al., 1990; Valdespino, et al.,
1990; Valdespino, Loo, et al.,1991).

Transmision a través de sangre y hemoderivados.- En la actuali-
dad estd bien establecido que el VIH es transmitido por via
sanguinea de 3 formas principales: a) Por la transmisién de
sangre o productos sanguineos contaminados, tales como gldébulos
rojos, plaquetas, plasma, sangre total y concentrado de factores
de coagulacidén; b) Con inyecciones intravenosas que contengan
material contaminade (como en la drogadiccién intravenosa,
automedicacion y escarificacién); c) Excepcionalmente, por heri-

das accidentes con objetos impregnados de sangre contaminada y/o

19




puncién ocupacional.

Los hemofilicos cuentan con un gran riesgo de adquirir el
VIH debido a su necesidad frecuente de recibir transfusiones para
el control de la hemofilia a lo largo de su vida (INDRE, 1992 b;
Pérez y Gorbea, 1990; Sepulveda, et al.,1989; S.S., 1990b). México
fue el primer pais que en 1987 establecid la obligatoriedad de la
prueba diagnostica de seroprevalencia del VIH para donadores y el
andlisis obligatorio para toda muestra sanguinea con fines de
transfusidn. En nuestro pals, hasta agosto de 1992, la infeccidn
asociada a usadores de drogas intravenosas (UDI) no parece ser
importante; no obstante parece haber regiones especificas en que
la practica de drogas intravenosas es comin y va en aumento,
incrementandose la tasa de afectados por VIH (Del Rio, et al.,
1991; Magis, et al., 1992; Valdespino, et al., 1991; Valdespino,
Loo et al., 1991).
Transmisién de madre a hijo (transmision vertical o perinatal}.-
La transmisién perinatal es un indicador indirecto de la
transmisién heterosexual, la cual en algunos lugares del mundo
(Africa) ha llegado a constituir un verdadero problema de salud
materno-infantil (S.S. 1990b). Se acepta que la transmisién del
VIH de una madre a su hijo puede ocurrir en tres momentos distin-
tos. A) Transplacentaria: parece ser el mecanismo mds frecuente.
B) Durante el parto. C) Post-parto: en 1985 se formuld la
hipdtesis de transmisién por leche materna ("Informe de la OMS“,
1990; Morales, 1991; Sepulveda, et al., 1989). Existe mucha con-
troversia acerca de cudl es la tasa de t. vertical, asi como en
cuanto a los posibles cofactores gque favorecen el que una madre

infectada transmita el VIH a su producto ( "Informe de la OMS",
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1990; Morales, 1991; “Para prevenir", 1991; Septilveda, et al.,
1989). Otra cuestién a considerar en este rubro de la t. vertical
es el VIH y el embarazo, ademas de la prueba anti-VIH en mujeres
embarazadas y 1la reproduccion e infeccién por VIH en general
("Informe de la OMS", 1990).

Otro tipo de transmisidén que se ha mencionado es el referente
a los transplantes de tejido u érganos. Parece ser que el riesgo
es similar al de una transfusién ("Para prevenir", 1991).

No parece existir diferencia alguna en el tipo y en la grave-
dad del cuadro clinico en relacidén a la via de transmisién.

En la transmisién del VIH siempre se debe minimizar cualquier
riesgo potencial. De ahi que compartir navajas de rasurar, cepil-
los déntales y otros}articulos personales se desaconseja. Es
importante considerar que el VIH no se propaga por un contacto
casual en el trabajo o en la escuela, tocando, abrazando o
estrechandole la mano a una persona. No se propaga a través de la
comida o el agua, bebiendo del vaso o la copa de otro, al toser o
estornudar, al usar albercas o excusados. No se contagia a través
de mosquitos u otros insectos hematsfagos (chinches,pulgas,
piojos). Todo ello significa que no hay riesgo de infectarse a
través del contacto social cotidiano (INDRE, 1991; Pinching,
1991; Septlveda, et al., 1989).

Historia Natural de la Infeccidn por VIH/SIDA y
sus Manifestaciones Elinicas

Se han propuesto varias clasificaciones con diversas etapas
para la historia natural de la enfermedad. Algunas clasifica-

ciones se basan en criterios clinicos y virolégicos, otras in-
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cluyen también la secuencia inmunolégica (Scientific Institute of
the German Medical Association [SIGMA], 1990). Se puede asumir
que no todos los pacientes pasaran inevitablemente por cada uno
de 1los estadios en la secuencia enlistada y con la duracién que
se menciona, ya que la enfermedad por VIH es un evento influido
por muchos factores y en el cual los diversos cursos de la en-
fermedad y las posibilidades terapéuticas modifican el curso y
duracién de la infecciédn.

Los individuos mayores de 13 afios aproximadamente, infectados
por VIH pueden presentar diversos cuadros clinicos correspon-
dientes a cada etapa en el desarrollo de la infeccién. En el
presente trabajo se consideran las etapas propuestas por los CDC.
1. Infeccién aguda y seroconversién.- Una vez que el virus entra
al torrente sanguineo y a las diferentes células del organisme
queda infectada 1la persona; el lapso que transcurre desde la
exposicidén al virus hasta que se pueda detectar la presencia de
anticuerpos (sgroconversidn), oscila entre 2 a 8 semanas, aunque
en algunos casos pueden transcurrir hasta 6 meses o mds antes de
encontrar anticuerpos contra el VIH (eso es el periodo de venta-
na) (S.S., 1990b). La mayoria de los afectados desarrocllan esos
anticuerpos sin presentar manifestacién alguna; sin embargo entre
un 10% a 14% de ellos exhiben sintomas agudos parecidos al res-
friado, diarrea, malestar general,etc. Ese cuadro aparece entre
la 3a. semana Yy los 6 meses después de la infeccién primaria
(SIGMA, 1990). Los malestares desaparecen en forma espontinea en
un lapso menor a 3 semanas sin tratamiento especifico (Miller,

1989).

2. Infeccién asintomdtica.- Ya se detectan anticuerpos al VIH ;
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pero sin evidencia de enfermedad. Aunque sin. sintomas, el sero-
positivo (es decir que tiene el VIH en el suero de su sangre) es
capaz de transmitir el virus, asi como de reinfectarse. Hay
desacuerdo en el lapso que dura esta fase, se han mencionado de 6
a 19 aflos aprox. (SIGMA, 1990; S.S., 1990a). Aparentemente en
este momento el virus no se replica, sin embargo hoy se supone
que no existe un estado de completa latencia viral durante el
curso de la infeccidn, en todas las etapas de la infeccién exis-
tenco células con diferentes grados de replicacién viral ( Reyes
v Ponce, 1994),

3. Linfadenopatia generalizada persistente o Complejo relacionado

al SIDA (CRS).- Se manifiesta habitualmente por crecimiento de
ganglios linfaticos y dolor (mayor de lcm en dos o mas sitios del
cuerpo, por mas de 3 meses). Ademas puede haber anemia y otras
enfermedades y sintomas como fatiga fisica general y pérdida de
peso (mas del 10% del peso corporal). Pueden aparecer herpes
simple , herpes =zoster (enfermedades de 1la piel) y algunos
sintomas del sistema nervioso central. La capacidad del paciente
para trabajar usualmente no esta bien del todo; pero no se 1le
debe alentar a dejar prematuramente su empleo (SIGMA, 1990; S.S.,
1990a, 1990b).

4. Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA).- El paciente
infectado puede desarrollar manifestaciones clinicas diversas que
permiten el "“dx" de SIDA. No es raro que un mismo individuo pre-
sente dos 0 mas problemas clinicos simultaneamente. En esta etapa
se incluyen personas que tienen evidepncia de inmynodeficiencia

grave y persistente (caida de células T cooperadorasg por abajo de
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400/mm cobicos). El sistema inmunoldgico no puede contener la
aparicién de infecciones oportunistas y tumores malignos. También
hay manifestaciones clinicas de dafio a tejidos como el sistema
narvioso central.

Las manifestaciones clinicas son: A) Sindrome de desgaste o

Sindrome de Cachexia por VIH, con pérdida severa de pesa, diarrea

crénica, debilidad cronica, etc. B) Infecciones Oportunistas por

gérmenas, frente a las cuales un sistema inmune intacto responde
adecuadamente y cuyas complicaciones pueden ser fatales en este
caso. Asi se pueden presentar la Pneumonia por pneumocystis
carinii, la& toxoplasmosis cerebral, la retinitis, la tuberculo-
8is, infecciones de la piel como los herpes, la candidiasis, la
diarrea, salmonelosis, ektc. (Alberny, Segy y Grenzner, 1993;
Colectivo 801,1991 b; Miller, 1989; SIGMA, 1990; S.S.,, 1890 a,
1990 b). C) Negplasias que son formaciones de tejido o células
patoldgicas que pueden gcasionar ciertos tipos de cancer ¢ tumor
que destruye los tejidos (Edwin, 1986; Olaiz, 1988). El tipo mas
frecuente en el SIDA es el sarcoma de kaposi cuyas manifesta-
ciones clinicas son muy variadas {generalmente lesiones
multicéntricas en forma de nddulas o placas rojo-violéceo y en
diversas zonas del cuerpo). Un menor nimero de personas presentan
linfomas de tipo No-Hodgking que afectan dérganos como la médula
espinal, el cerebro, la piel, etc. {Colectivo Sol, 1991a, 1991b;
SIGMA, 19%0). D) Encefalopatia por VIH, o Complejo de Demencia
por SIDA, se caracterxiza por disfuncidn cognoscitiva o motora
incapacitante, gque interfiere con la realizacién da las activi-
dades cotidianas (S8.8., 1330 b). Puede haber 3 wvariantes. Se

caracteriza por anormalidades cognoscitivas, motoras y de 1la
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conducta, lentitud de raciocinio, dificultad de memorizacién vy
eventualmente se torna apAtico el paciente. También puede presen-~
tar estados de confusién (delirium) , algunos de los problemas
motores provocan desequilibrio y falta de coordinacién. Rara vez
desarrollan psicosis aguda o mania. Sin embargo cada vez se
vuelven mas deprimides y aparentan indiferencia ante su enferme-~
dad; eventualmente presentan incontinencia urinaria e intestinal
(Alberny, et al. 1993; Boccellari, 1991; Colectivo Scol, 1891 b;
S.S., 1990a). Otras manifestaciones neuropsiquiaAtricas se pueden
consultar en Mayo, Seda, Pérez y Ramos (1992).
Aspectos Psiquii¢ricos

Existen reportes donde se menciona gue del 30% al 75% de los
pacienﬁes con SIDA cursan la enfermedad con signos y sintomas
neurolédgicos gque incluyen: debilidad, parestesia, delirium,
demencia y convulsiones. En muchos casos los transtornos se
desarrollan por el dafio al SNC en donde el VIH ataca a las
células cerebrales directamente. La complicacién mas frecuente es
una encefalopatia subaguda, demencia y disfuncién motora. Aunque
la encefalopatia puede deberse también a organismos oportunistas
que desencadenan sintomas parecidos a sindromes psiguiatricos
como: ansiedad, depresién mayor, disfunciones sexuales, cambios
de personalidad y psicosis (Vilana, 1989). Se ha visto gque las
consultas psiquiAtricas asociadas al SIDA eran requeridas por los

siquientes diagndsticos: 1) Sindromes Orgdnicos cerebrales; 2)

Transtornos por uso de sustancias psicoactivas; 3) Transtorno

delirante paranoide; 4) Transtorngs del estado de Animo como 1la

depresién mayor, mania, desorden distimico o transtorno adaptati-
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vo con &nimo deprimido. Se ha mencionado que 1los primeros
sintomas son similares a los de ansiedad y depresion (letargo,
pérdida de peso y apetito, insomnio, baja autcestima, mala
concentracién, apatia, anhedonia, &nimo disférico, aislamiento
social, desesperanza y pensamientos suicidas), por ello es
dificil diferenciar si el paciente sufre de demencia por SIDA o
se trata de un episodio depresivo, También se ha relacionado a la
mania con el SIDA, en 3 formas: el SIDA como causante de la
mania, la mania puede llevar al seropositivo a desarrollar SIDA o
bien los sintomas ocurren juntos. 5) Transtorno Adaptativo. Es de
esperar que sea muy comin en la consulta en pacientes seropositi-
vos ante el stress del "dx" y las expectativas que se desarrollan
alrededor de éste. Ante la severidad de lo que representa tal
"dx" (enfermedad mortal aun) muchos pasan por un periodo de
"shock" y crisis intensa, y requieren apoyo y soporte para ajus-
tarse al nuevo astilo de vida y a los cambios y a la idea de wuna
muerte inminente. Parece gue los psicofdrmacos resultan efectivos
para manejar esos transtornos. 6) Transtornos de Ansiedad, para
algunos autores no son evidentes en los casos de SIDAf pero si se
han reportado algunos casos (Vilana, 1989). También se puaden
revisar los articulos de Mayo, et al. (1992) y a Thompson,
isaacs, Supple y Bercu (1986).
Tratamiento Médico de Pacien con VIH/SIDA

Actualmente no existe cura para la infeccién por VIH/SIDA.
Sin embargo desde que aparecidé el fendmeno las investigaciones
médicas se han esforzado por hallar la terapédutica adecuada a un
problema tan complejo. Hoy dia se ensaya con una enprme diversi-

dad de tratamientos en varios paises del mundo, los esfuerzos han
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provenido tanto de la medicina occidental u ortodoxa, como de los
enfoques altez:nativos en la medicina.

La mayoria de los especialistas coinciden en que un tratami-
ento médico completo debe incluir 3 elementos basicos: A) La
terapéutica antiviral para combatir directamente al VIH. Algunos
de esos compuestos son la Azydotimidina (AZT) usada mucho en
nuestro pais; la Dideoxicitidina (DDC) y la Dideoxinosina (DDI).
Esos también se han utilizado como vacunas. B) Profilaxis para

infecciones oportunistas y demads enfermedades asociadag al

VIH/SIDA. Y C) Agentes Inmunomoduladores, dirigidos a restituir o
reforzar la inmunidad natural de la persona, algunas estrategias
son los transplantes de médula ésea, infusién de linfécitos vy
admini'stracién de gamma globulinas e interferones.

Dentro de los enfogues alternativos o terapias no ortodoxas
las opcicones son innumerables e incluyen, entre otras, a la
acupuntura, la homeopatia, la herbolaria, etc. Empero de todas
ellas se requiere mayor informacién en cuanto a eficacia y toxi-
cidad. Segun Riba (1991), en la terapéutica se debe informar a la
persona de los efectos benaficos y las desventajas de todo trata-
miento, con el fin de propiciar que la persona acepte su medica-
mento y permita afirmar, éste, su deseo de sanar, cuestiones
ambas indispensables para un buen éxito.

Newell, Price y Roberts (1986) encontraron que las personas
que optan por utilizar terapias alternativas tendiap, entre otras
cosas, a tener mayor conocimiento sobre el tratamiento y acti-
tudes negativas hacia los obstdculos para tratar la enfermedad.

Se mencionan en este trabajo a las terapias alternativas porque
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se asume gue una persona puede tomar una actitud activa ante su
condicion médica y siendo asl estd en derecho de buscar solu-
ciones alternativas. Si bien no se puede ignorar que pueden
existir algunos problemas al tomar simultaneamente terapias
ortodoxas y alternativas. De alli que Riba (1991) propone las
monosustancias de la farmacologia occidental como viables por su
accién cuantitativa y directa; mientras que la mayoria de los
preparados alternativos pueden ser usados como terapédutica com-
plementaria, cualitativa e indirecta, siempre que sea posible
ésto.
Cofactoras

De acuerdo con Jiménez y Osuna (1992), un cofactor es una
aituécibn, actividad o agente que incrementa la susceptibilidad,
o favorece las condiciones para infectarse, reinfectarse o acti-
var al VIH provocando asi la evolucién de la infeccién a SIDA. Se
trata de factores que se asocian de algun modo con la funcién
inmunolagica, con la reproduccidn del VIH y en general que fa-
vorecen o impiden la evolucién de la enfermedad. De lo anterior
se sigue la necesidad de controlarlos. El estilo de vida (habitos
personales y actitudes) estd implicado en este sentido. Asi, para
las personas portadoras del VIH se ha propuesto atender equili-
bradamente los hébitos en el dormir, la actividad fisica, el
descanso, la alimentacién y la higiene. Del mismo modo se aconse-
ja evitar las drogas (incluyendo alcohol y tabaco) y'prevenir las
enfermedades de transmisién sexual. No se sugiere evitar el
ejercicio de 1la sexualidad (puesto que es gran liberador de
stress); pero si es necesario evitar reinfeccionsas {(Giudici,

1991; Kousmine, 1991; Riba,1991; SIGMR, 1990).
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Por otro lado, cabe mencionar que el stress es considerado
como cofactor de todos los anteriores, ya que diversas fuentes
plantean la relacién existente entre el stress y el sistema
inmunoldgico, io que cae dentro del concepto de
psiconeuroinmunologia (Callen, 1991; Giudici, 1991; Kiecolt,
Glaser y Strain, 1986; Serinus, 1991). Se sabe que contra el
stress las estrategias de relajacidén pueden ser de gran ayuda
(Gaudry, 1988).

Vacunas Contra g; VIH

A pesar de la investigacidn realizada se espera que no se
disponga de una vacuna antes de fin de siglo. Los investigadores
que estdn tratando de obtener una vacuna han enfrentado problemas
may cémplejos, tales como: la velocidad con que el virus cambia
su composicidn externa, el virus integra sus genes al cddigo
genético de la persona, afecta precisamente a las células del
sistéma nervioso central donde el sistema inmune no lo alcanza.
Otro problema se refiere a la falta hasta hoy de un buen modelo
animal para producir y probar la vacuna. Finalmente, a pesar de
las dificultades para ensayos clinicos en humanos, diversos
estudios se estdn realizando tanto con seropositivos como en
seronegativos al VIH ( Agut, 1991; Diwan, 1991; Gil y Galvan,
1991b; Larralde, Rubio y Aguilar, 1994; Marquez, et al., 1992;
Phyllida, 1991; Rico y Uribe, 1990; S.S., 1990 b).

Pruebas de Laboratorio para Retaccién de Infeccidn por VIH

La infeccidn por VIR puede detectarse por métodos directos,

que investigan la presencia del virus , o indirectamente a través

de la medicién de los anticuerpos que son producidos por el
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sistema inmunolégico ante el virus. Algunas de ias pruebas de
tamizaje que mads se utilizan en México para detectar anticuerpos
anti-VIH son las pruebas de aglutinacién y la de ensayo inmuno-
enzimitico o-ELISA. Cuando una primera de estas pruebas resulta
positiva, debe repetirse; si por sequnda vez sale positiva se
considera como presuntamente positiva, se hace todavia una prueba
mas y si resulta positiva se realizard una prueba denominada
confirmatoria. Existen varias pruebas confirmatorias. Una de las
mas difundidas es la de Western Blot (inmuno- electrotransferen-
cia). Un resultado positivo indicard que existen en la sangre
anticuerpos contra algunas de las proteinas del VIH (S.S.,
1990a).
Prevancion
Al no disponer de una vacuna ni de una cura eficaz contra el
VIH/SIDA, se asume que el Ynico tratamiento y vacuna posibles son
la prevencidén del contagio. Para ello lo mas importante es 1la
informacién y educacién (a todos los niveles y personas) ya que
'se puede prevenir la transmisién mediante un comportamiento
informado y responsable. Dado que la transmisién sexual parece
ser la mas frecuente en nuestro pais, los esfuerzos deben encami-
narge principalmente & ese aspecto. Se han realizado grandes
esfuerzos de prevencién por parte de las Organizaciones no’ Guber-
namentales (ONGS), asi como en CONASIDAR, que luchan contra el
SIDA; dentro de las cuales han jugado un papel central los homo-
sexuales. Asi, ha surgido el concepto de sexo protegido o sexo
con riesgo reducido de transmision del VIH. El preservativo se
propone como opcidn viable para el sexp protegido; por otro lado

también se aconseja el disfrute sexual mediante "el juego amoroso
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sin penetracién" (sexo seguro) (Colectivo Sol, 1990, 1991c;
Uribe, 1994). Se han propuesto, por parte de diversos gpos
(Herrasti,1992; " Instruccién Pastoral", 1992), gran variedad de
practicas o consejos respecto al sexo para prevenir el contagio;
mismos que serian motivo de una tesis combleta.
Aspectos Sociocul les

El VIH/SIDA enfrenta a la sociedad con aspectos de la vida
contra 1los que siempre ha luchado y a los que busca negar: la
sexualidad, la enfermedad y la muerte. En occidente, la epidemia
comenzé a conocerse entre gpos que de suyo eran rechazados. Todo
ello provoca que la sociedad reaccione ante el fendmeno con el
estigma social. Los afectados suelen ser vistos como culpables de
su propia situacién a causa de su conducta "inaceptable'. E1
estigma social, que se asocia al aspecto infecto-contagioso causa
conductas de rechazo, haciendo dificil el contacto con el afecta-
do. La situacién anterior produce tensidn emocional en las per-
sonas con el problema y en quienes le rodean. Los prejuicios y
el estigma social inciden en diversos aspectos contra los afecta-
dos, es asl que se presenta un rechazo en los ambientes laborales
y escolares, asl como en la cuestitdn de los derechos humanos en
general. Por lo cual Kraus (1994) afirma que el SIDA ha permitido
que la sociedad reavive uno de sus mas recalcitrantes vicios, 1la
discriminacién. Es asi como para él, el SIDA representa una doble
enfermedad: una biolégica y otra societaria [sic], que emana de
la descomposicidn social. En nuestro pais, ante tal
discriminacidén, se ha presentado una cartilla de 1los derechos

humanos para personas que viven con el VIH/SIDA. Por su parte
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Mann (1994) sugiere gue el SIDA es fi \talmente >y

profundamente social, y debe ser abordado desde esta perspectiva
social. Por 1lo cual, ante el VIH/SIDA es indispensable que 1la
sociedad abandone los prejuicios y el estigma que wutiliza como
defensa contra el SIDA, es necesario tomar conciencia de que el
SIDA es un problema de amplio espectro al cual todos somos vule
nerables. So6lo de esa toma de conciencia puede surgir 1la
solucidn, al solidarizarnos con los infectados y responsabilizar-

nos de nuestro propio comportamiento.

32




CAPITULO IXI

DUELO

Las personas afectadas por el VIH/SIDA enfrentan cambios
importantes en su vida, al luchar por sobrevivir con la
infeccion. Esta situacién implica pérdidas en varios sentidos,
frente a las cuales la persona experimenta reacciones emocionales
de ajuste.

El concepto de pérdida estd intimamente relacionado con el

concepto de duelo. Conviene observar al duelo como un constructo

de amplias dimensiones, no referirlo Gnicamente a la reaccidn que
presenta una persona cuando ha sufrido la pérdida, por muerte, de
un ser querido; sino, como "...la reaccidén a la pérdida de un ser
amado o de una abstraccidn equivalente: la patria, la libertad,
el ideal, (la salud)..." (Freud, 1917, p.2091). Es decir conce-
birle como un proceso humano, universal, dinamico y cotidiano,
que aparece constantemente en nuestra vida ante cambios o transi-
ciones importantes, que conllevan pérdida en algun sentido
(aunque Freud no lo concibe en un sentido tan amplio). Asi, para
Grinberg (1983,p.162) "vivir implica necesariamente pasar por una
sucesién de duelos". Y cada etapa del desarrollo significa un
duelo, una renuncia, una pérdida de algim objeto significativo.
Naturalmente que el propio yo corporal y psiquico, es por demas
significativo para el Ser. Ademds a diferencia del animal, el
hombre tiene la capacidad de objetivarse a si mismo (Caruso,
1990). De ahl que Kibler Ross (1989) se refiere al proceso de
duelo por €1 que pasan las personas ante una enfermedad que

amenaza la vida. Y agrega que no es algo tipico de los moribun-
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dos, ya que el duelo se presenta por diversas causas. Todas las
desgracias, las tribulaciones, las pesadillas, las pérdidas y las
separaciones desencadenan ese proceso (Kibler-Ross, 1991),

Se justifica agui, antes de entrar de lleno al tema del
duelo, agregar algunas observaciones acerca del narcisismo, el yo
y el si mismo. Dada la importancia que reviste este tdépico para
lograr una visién de conjunto sobre la afliccidén que se puede
presentar ante la amenaza de pérdida de la vida.

Conajderaciones scbre el Marcipismo, el gi mismo y el ohjeto

Segin Fenichel (1982) en inglés existe la palabra "I" o Self,
cuyo significado es auto. También es definido como Yo (opuesto al
no yo), y que se refiere al si mismo, al uno mismo, a la propia
persona o personalidad, es el apego a si mismo, el egoismo, el
sujeto pensante y consciente, la individualidad. Para Craig
(1988) el Yo se refiere al autoconcepto del individuo, a 1la
percepcién de la identidad personal y el si mismo, es el concepto
que ha adquirido de su persona.

En tanto que el Ego del inglés se refiere al yo como instan-
cia psiquica, complemento del Id y el Superego. Para Freud (1923)
el yo es una organizacidn coherente de los procesos psiquicos que
se supone en todo individuo. Este yo tiene diversas funciones
como lo son integrar la conciencia, controlar 1la motilidad,
manejar la realidad, etec.

En castellano no existen 2 términos diferentes para el con-
cepto del yo correspondiente al self y al ego del inglés. Por eso
en castellano se utiliza la palabra yo indistintamente para
referirgse tanto al si mismo o la propia persona, como para la

instancia del aparato intrapsiquico (Fenichel, 1982). Por otro
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lado Hartmann (en Cueli y Reidl, 1986) afirma que en
psicoanadlisis no siempre se ha hecho una clara distincién entre
los términos yo, si mismo y parsonalidad.

Para Eaglish & English (1977) este yo o self se le llama
también el propio, el sujeto, el individuo, el organismo, y se le
han dado diversas acepciones. Una de ellas es: la compleja
organizacién de caracteristicas que componen al individuo, como
personalidad. En tanto que para K. Hormey (en English & English,
1977) el si mismo actual es un ser psicofisico total en un momen-
to dado, que incluye tanto los mecanismos conscientes como 1los
inconscientes. Para W. James el self se refiere a todo 1o que una
persona estaria tentada de llamar 'yo' o ‘mio’, o bien llamarle
yo al propio ser vivo. Otra variante es tomar el si mismo como si
mismo corporal, el propio cuerpo, y el individuo gue se distingue
de los otros. El yo corporal es la representacidn compuesta que
se experimenta del cuerpo y que forma el centro del yo, el si
mismo corporal (en English & English, 1977).

Baranger (1980) plantea 2 aspectos del yo, el yo de las
funciones psicolégicas (que incluye también la preservacién de lo
biolégico del sujeto) y el yo psicoanalitico producto de las
identificagiones. Definiendo el yo psicolégico como: a) un con-
juntoc de cualidades y atributos asociados con el término yo o
mio, es decir, todo lo que una persona percibe o cree vaerdadero
acerca del organismo al que denomina yo. Y b) el yo como un
objeto complejo, compuesto primeramente por el yo corporal
(experiencias kinestésicas, tactiles y otras, relaclionadas como

experiencia con el cuerpo) y luego enriquecidos por una amplia
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variedad de elementos ideacionales y afectivos wvinculados con
este nucleo perceptual (es el yo extenso).

Para Craig (1988) el si mismo se desarrolla cuando el nifo
toma consciencia de que el propio cuerpo es independiente y

" exclusivamente suyo, esto es la definicién del yo, ¥ resulta de
la exploracién, de la madurez cognoscitiva y de las reflexiones
acerca de si mismo. Al principio, los recién nacidos no pueden
distinguir entre el yo y el no-yo; pero poco a poco logran una
consciencia de su cuerpo. Empiezan también a desarrollar una
consciencia de su perscnalidad, un sentido de unidad psicolégica,
y descubren la existencia de su personalidad singular. Todos los
procesos de aprendizaje social reafirman ese sentido del yo; mas
tarde, el adolescente, tendrd como una de sus principales metas
el integrar una identidad del yo, una idea coherente y unitaria *
del yo.

Y es que al principio de la vida lo unico que existe es el
narcisismo primario, que es normal.

El paxeisismo primario o absoluto es el estado general primi-
tivo del que ulteriormente, y sin que ello impligue su desapari~
cién, surge el amor a los objetos externos. Por otro lado, al
principio, muchas tendencias sexuales reciben satisfaccién auto-
erédtica (cuya fuente es el propio cuerpo). Eso es libido del yo y
no 1libido objetal, pues existe una fijacidén narcisista, ambas
libidos no pueden diferenciarse pues existen en el mismo yo, que
se basta a si mismo (Freud, en Freud 1981). Ya en 1914 Freud,
citando a P. N&cke, habia abnrdado el tewma del narcisismo,

Para 1923 Freud hipotetiza gque: al principio toda la 1libido
se halla acumulada en el Ello, mientras el yo es aiun débil y estd
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en formacién. El Ello emplea una parte de esta libido en cargas
erdticas de objeto, después de lo cual el yo, robustecido vya,
intenta apoderarse de esta libido del objeto e imponerse &l
mismo, al Ello, como objeto erdtico.

El narcisismo primario es el primer estado, en el cual no hay
representacién alguna de objetos, alli los fines sexuales son
integramente autoeréticos, las partes que constituyen el aparato
mental atn no se hallan diferenciadas entre si y todavia no
existen objetos. Es asl que la diferenciacién del yo coincide con
el descubrimiento de 1los objetos (lo no-yo), aqui existe el
‘amor' a si mismo, en lugar del amor objetal, ademds se tiene una
sensacién de omnipotencia y control (Fenichel, 1982).

Rl comienzo no existe mads que la percepcidn de una tensidn,
algo interior. Posteriormente, al descubrir que hay un objeto que
calma esa tension, ya se percibe un algo exterior; pero en un
primer momento, el propio cuerpo constituye ambas cosas a la vez.
La primera herida narcisistica es cuando el nifio se percata de
que no es omnipotente. Es aun mas tarde cuando el nifio se siente
separado Yy distinto de los demas, cuando el yo estd lo sufi-
cientemente desarrollado gracias al principio de realidad (que a
la vez maneja el yo). La idea del propio cuerpo es muy importante
aqul, y la diferenciacién del yo coincide con el descubrimiento
de los objetos , lo no-yo.

En "Introduccién al Psicoandlisis" (en Freud, 198l1) se plan-
tea gque la libido acude a revestir objetos porque el yo ve en
ello un medio de evitar los efectos patoldgicos que produciria un

estancamiento de la misma. Para 1905 Freud, en "Tres ensayos



sobre teoria sexual" (en Freud, 1985), afirma que objeto sexual
es la persona de la cual parte la atraccién sexual. En tanto que
para Fenichel (1982), el objeto de un instinto es aguel instru-
mento mediante el cual, por el cual, el instinto puede alcanzar
su fin. Adicionalmente, el objeto libidinal se ha dafinido como:
"En Psicoandlisis. Persona o cosa de la cual se ocupa la libidq,
que provoca o excita la actividad instintiva relacionada con ella
[...] objeto amoroso es sinénimo; pero este término puede también
usarse en un sentido ordinario para cualquier persona u objeto
que normalmente despierta afeccidén" (English & English, 1977
p.568).

La eleccidn de objeto y la continuacién del desarrolle de la
libido después de la fase narcisista pueden, segin Freud (1981),
efectuarse de 2 maneras diferentes: a) el tipo narcisista,
quedando reemplazado el yo del sujeto por otro yo que se ie
asemeja lo mas posible. Y b) el tipo extensivo, que elige como
objetos de la libido a aquellas personas gque se han heche indis-
pensables para el sujetc por haberle venido procurando
satisfaccidn de las necesidades vitales restantes. Para Freud
{1914), la evolucidn del yo consiste en un alejamiento del narci-
sismo, lo cual ge da por el desplazamiento de la 1libido sobre un
yo ideal impuesto desde el exterior, y se obtiene satisfaccién al
cumplir ese ideal. A la vez se otorga libido a los objetos y asi
se empobrece el yo en favor de esas cargas y obtiene satisfaccion
al cumplir el deber y poseer objetos.

La libido se adhiere a objetos tendiendo a obtener una satis-
faccién de ellos., Perc a todo esto, qué es la libido?.

Para Freud (1921, p.29) 1ibido "...es un término pertene-
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ciente a 1la teoria de la afectividad. Designados con &1 1la
energia -considerada como magnitud cuantitativa, aunque por ahora
no mesurable- de los instintos relacionados con todo aquello
susceptible de ser comprendido bajo el conceptoc de amor". Lo que
el llama amor se haya "... constituido, naturalmente, por lo que
en general se designa c¢on tal palabra [...) por el amor sexual,
cuyo fin ultimo es la cdpula sexual. Pero, en cambio, no separa-
mos de tal concepto aguello que participa del nombre de amor, o
sea, de una parte, el amor del individuo a si propio, y de otra,
el amor paterno y el filial, la amistad y el amor a la Humanidad
en general, a abjetos voncretas o a ideas abstractas" (Freud,
1921 p.29). MAs tarde, en 1923, Freud (p.2717) reafirma gque: EL
Eros o instinto sexual "... integra no s6lo el instinto sexual
propiamente dicho, no coartado, sino también los impulsos instin-
tivos coartados en su fin y sublimados derivados de &1, y el
instinto de conservacion que hemos adscrito al yo...".

La libido es la energia amorosa, lo que Platén llama Eros, y
que en psicoandlisis designa a los instintos erdticos, sexualaes.

En un principio Freud clasificéd los instintos en: Instintos
del Yo {(fuerzas en lucha contra los deseos sexuales, angustias,
culpa, ideales Aticos o estéaticos), que sirven a la conservacién
y por tanto a la muerte. Y llamé intereses a las catexias con gue
el yo afecta a sus objetos no sexuales. Otro tipo eran los Ins~-
tintos Sexvales, que son los revestimisntos de energia 1libidinal
que el yo afecta a los objetos de sus tendencias sexuales y que
tienden a la conservacion de la vida (Fenichel, 1982; Freud, 1920

y 1981; Hartmann en Cueli y Reidl, 1986).
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Mag tarde se modificd la teoria al observar que el yo deriva
también su energia del Ello, pues al principio toda 1la libido se
halla acumulada alli (Freud, 1923). Asimismo se descubrié mas
sobre el narcisismo, percatdndose de que la energia libidinal se
podia desplazar del yo a los objetos y viceversa. Se da por eso
el nombre de libido del yo o narcisista a una y libido objetal a
la otra, aunque no existe diferencia entre ellas. De ahi que ya
no resultaba valida la clasificacion anterior de los instintos.
Freud introduce una nueva clasificacién, diciendo que los instin-
tos tienden a la constancia y a eliminar tensiones e hipotetizé
sobre un instinto de muerte ( cuya misidn es hacer retormar todo
lo orgAnico animado al estado inanimado), y un instinto sexual o
Eros (que persigue la busqueda de objetos, y se empefia en lograr
unidades cada vez mAs elavadas, para complicar la vida y asi
conservarla). Asi{ mismo, en 1923, Freud plantea que los instintos
sexuales incluyen a las tendencias sexuales no coartadas, a las
tendencias sexuales coartadas en su fin y sublimadas, y a las
tendencias de conservacidn adscritas al yo.

Para la cuestién de la amenaza de pérdida del si mismo,
amenaza a la autoconservacion, son de gran importancia 1las si-
guientes consideraciones sobre la significacién del sl mismo,
especialmente del yo corporal.

Freud ha subrayado con insistencia la importancia del yo
corporal, en el desarrollo del yo. Eso habla de la gran influen-
cia de 1la imagen fisica, particularmente en la diferenciacidn
entre el yo y el mundo de objetos, pero también las funciones de
los érganos que le componen, y gue establecen el coptacto con el

mundo externo, vienen gradualmente a quedar bajo el control del
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yO.
Para Freud (1981, en "Introduccién al Psicoanalisis") hay una

capacidad de 1la libido para fijarse al propio cuerpo y a la
propia persona del sujeto, en lugar de ligarse a un objeto exter~
no. “"El yo es, ante todo un ser corpdreo, y no s84lo un ser super-
ficial, sino incluso la proyeccién de una superficie {[come un
humdnculo cerebrall" (Freud, 1923 p.2710). Asi para Freud, el
narcisismo es el complemento libidinoso del egoismo y éste ae
aguello que es Util para el individuo. En el narcisismo se ama lo
que uno es (a si mismo), lo gue uno fue, lo que uno qguisiera ser,
Y a la persona que fue una parte de uno mismo. En 1914 Freud
{pag.2017) acepta que el narcisisme a veces resulta “el comple-
mento 1ibidinosc del egoismo del instinto de conservacidn,
egolsmo que atribuimes justificadamente, en cilerta medida a todo
ser vivo". Por eso para &1, "el punto mas espinosa del sistema
narcisista [es] la inmortalidad del yo, tan duramente negada por
la realidad ..." (Freud, 1914 p.2017).

Y al referirse a la autoestima menciona: “una parte de 1la
autoestima es primaria: [es] el residuo del narcisismo infantil;
otra parte procede de la omnipotencia confirmada por la experien-
cia (al cumplir el ideal); y una tercera de la satisfaccidén de la
libido objetal" (Freud, 1914 p.2032). Para Fenichel (1982), 1la
autoestima es la manera en que el individuo se hace cargo de 1la
distancia que lo separa de la omnipotencia primitiva, del senti-
miento oceanico del narcisismo. El nific necesita suministros
narcisisticos de los demAs para mantener el equilibrio, el adulto

recibe tales suministros del superyd.
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Seghn Hartmann (en Cueli y Reidl, 1986) al hablar de narci-
sismo parecen fundirse dos diferentes series: a) una serie se re-
fiere al si mismo, a nuestra propia persona, en contraste con el
objeto; y b) la segunda al yo como sistema o estructura psiquica
que se contrapone a ofras estructuras de la personalidad. Asi
para él, lo opuesto a la catexia de objeto no es la catexia del
yo (instancia intrapsiquica), sino la catexia de la propia per-
sona, del si mismo (aunque no se da a entender si ésta se halla
en el ello, el yo o el superyd). Y debe ponerse en claro que el
narcisismo es la catexia libidinal no del yo, sino del si mismo.
Es muy importante sefialar el papel de la catexia del si mismo
localizada en el sistema del yo y referirnos a ella como catexia
del yo narcisista. Para él1 el sistema del yo es muy importante e
incluye diversas tendencias, tales como: tendencias de esfuerzos
hacia lo atil, tendencias hacia el egolsmo y tendencias a 1la
autoafirmacién. Hasta aqui Hartmann.

Otro aspecto que hay que tocar a este raespecto es el intenso
narcisismo que, segun Freud (en Fenichel, 1982), provocado por
una enfermedad organica actda a veces como un factor precipitante
en la irrupcién de la psicosis, ya que existe un retraimiento
narcisista. Este fendmeno es denominado narcisismo secundario (es
decir que el amor y la sobreestimacién por los objetos son susti-
tuidos por el amor a si mismo). La enfermedad o el cambio fisico
pueden representar inconscientemente algo que perturba un equili-
brio vigente entre fuerzas reprimidas y represoras. Tal como
sucede en un trauma, una enfermedad puede ser tomada como una
castracién o como el hecho de ser abandonado por el destino, o

por lo menos como una amenaza de castracion o de abandono que
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puede provocar neurosis, de alll el retraimiento narcisista.

Asi, para Freud (en Fenichel, 1982) un enfermo retrae su
1ibido de los objetos y la hace narcisista; pues ciartas canti-
dades de libido normalmente ligadas a objétos pasan a intensifi-
car todas las ideas referentes a los propios drganos. Y el proce-
so somatico que se origina en los érganos requiere gran parte de
la 1libido y de la atencién mental de la persona, de 1lo cual
resulta un empobrecimiento de las relaciones de objeto.

Esta afirmacién de Freud, citada por Fenichel (1982), de dque
el enfermo retrae su libido de los objetos y se hacea narcisista,
se ha puesto en duda porque de acuerdo con el mismo Freud esto es
lo que pasa en las psicosis. Y no se cree gque actie el mismo
procesé en situaciones tan diversas, donde por un lado hay una
persona psiquicamente normal, pero fisicamente enferma, y por
otro lado un esquizofrénico. Naturalmente hay mucha diferencia
entre ambos; pero también tienen semejanzas, a saber, la pérdida
que se registra en el interés dirigido hacia el exterior y el
incremento de la autoobservacidn y del interés hacia si mismo. El
enfermo ha abandonado una pequefia parte de su libido al mismo
destino gque el psicético impone al monto casi total de su libido.
La 1libido retirada de los cbjetos, en el enfermo, pasa a inten-
sificar todas las ideas referentes a los propios organos, se
transmite la 1libido de las representaciones objetales a las
representaciones de drganos.

Un fendmeno que se relaciona con esto son las patoneurosis
que son consecuencia de una afeccién a los organos de catexis

narcisistica mas intensa como lo son los genitales y el cerebro
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(Fenichel, 1982).

A pesar de todo lo antes mencionado, parece que Freud (en
toda su obra) no recalcé a profundidad la importancia del narci-
sismo en la supervivencia biolégica a lo largo de toda la vida.

En cambic para Fromm (en Barragan y Tadeo, 1984) existe un
narcisismo ¢ptimo que es necesario para la sobrevivencia y es
compatible con la cooperacién social (aunque el narcisismo maximo
es una amenaza para la vida). El considera que el concepto de
narcisismo puede ampliarse en su desarrollo si se usa un concepto
de energia psiquica que no sea idéntica a la energia del impulsc
sexual. Se trata de una energia que envuelve, unifica y mantiene
al individuo dentro de si mismo asi{ como en sus relaciones con el
mundo exterior. Para Fromm el narcisista no toma necesariamente
toda su persona como ocbjeto de su amor, frecuentemente se refiere
a un aspecto parcial de su personalidad (inteligencia, buen
aspecto, ideas, sabiduria, casa, hijos, esposa, amigos). Fromm
distingue entre narcisismo benigno (donde el objeto narcisista es
resultado del esfuerzo personal, algo que se tiene gque hacer), vy
narcisismo maligno (donde el objeto del narcisismo no es algo que
el individuo hace o produce, sino algo que posee).

La postura de Fromm contribuye en mucho al sustento tedrico
del presente trabajo ya que este autor afirma que, asi como el
sexo y la supervivencia, el narcisismo también tiene una funciodn
biolégica importante; puesto que en el hombre el aparato
biolégico ha perdido la mayor parte de su eficacia, cémo podria
sobrevivir si sus necesidades corporales, sus intereses y sus
deseos, no estuvieran cargados de gran energia.

Pero para la finalidad de este capitulo merece volver a fijar
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la atencidon en la cuestion de la pérdida, introducida al inicio
de 1la disertacidén sobre la importancia del narcisismo y del si
mismo. Se asume que: la persona afectada por el VIH/SIDA sufre
una serie de pérdidas reales (consumadas) de salud, vinculos
afectivos, estatus laboral y social, ideales, metas, etc. Inclu-
so si se trata de un portador asintomitico (de VIH), se dan
cambios importantes en su vida que implican pérdidas; el mismo
conocimiento de la condicion de seropositividad (aun la sospe-
cha) y/o el "dx" de SIDA desencadenan una serie de reacciones
emocionales ante la realidad objetiva de ser portador de un vi;us
contra el cual no existe hasta la fecha cura o vacuna absolu-
tas. Y aungue en realidad el ser seropositivo no significa nece-
sariameﬁte estar enfermo y tener la muerte en puerta, la realidad
psiquica puede ser otra y vivirse la muerte como préxima e inmi-
nente. Rowe (1989, pp.285-286) afirma que "cualquier cosa que
amenaza la continuidad de nuestra existencia la vemos como una
forma de muerte. Cada vez que vemos que nuestra cantinuidad se
rompe © se estropea entramos en un estado de pesar". MAxime
cuando la informacién disponible (para la poblacidén en general)
acerca del fenomeno VIH/SIDA no es del todo veridica (Acevedo,
1993). Concretamente, Miller (1989) plantea que 1los Pproblemas
psicolégicos y psicosociales presentes en las personas que viven
con VIH/SIDA, se relacionan con el proceso de afliceidén (duelo)
del paciente por la vida que puede perder, el si mismo estd en
riesgo.

Para Dupont (1976) el enfermar y mAs ain si la enfermedad es

grave como el cancer (o el VIH/SIDA) significa un dailo profundo
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al narcisismo, que mueve a un duelo cuyo curso, normal o
patolégico, depende de la cualidad predominante, amorosa O agre-
siva del cbjeto interno, del vinculo con &l y del balance entre
las ansiedades depresivas y paranoides.

De alli que, en este trabajo, se considera de la mayor impor-
tancia abordar como proceso de duelo las reacciones de ajuste que
se dan al vivir con VIH/SIDA.

Consideraciones sobre el Duplo y la Pérdida
Etimoldgicamente el término duelo significa "dolor", aunque

también desafio o combate entre dos. Ambas acepciones, segun
Grinberg (1983), se aplican al sufrimiento por la pérdida.

Para Bowlby (1983) el duelo cumple una tarea psiquica muy
precisa que es apartar de lo muerto o perdido a los recuerdos vy
esperanzas del sobreviviente. Duelo se refiere asi, a todos 1los
procesos psicoldgicos conscientes e inconscientes, que una
pérdida pone en marcha. La pérdida da origen a intenso deseo de
reunirse con lo perdido y un intenso sentimiento deg ira por su
alejamiento, que después se manifestard en cierto desapego.

Laplanche y Portalis (1983,p.435) definen trabajo de duelo
como: ‘"proceso intrapsiquico, consecutivo a la pérdida de un
objeto de fijacién, y por medio del cual el sujeto logra despren-
derse progresivamente de dicho objeto".

Para Freud (1917) el duelc sblo es provocado en realidad por
la muerte de un objeto. Es la genuina reaccién frente a 1la
pérdida. E1 trabajo de duelo es la discolucién del vinculo, que se
va operando separadamente para cada recuerdo. El duelo, continda,
se genera bajo el influjo del examen de realidad, que exige

separarse del objeto que ya no existe. R cambio de tal renuncia, -
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el yo obtiene vida. Asi, segun Freud (1926), el duelo al ser una
tarea psiquica gravosa puede provocar inhibiciones del yo,
empobreciéndose tanto en su energia disponible que se ve obligado
a limitar su gasto de manera simultdnea en muchas A4reas. Para
Freud (1916) los objetos perdidos por haber estado investidos de
libido quedan en cierto modo incluidos en nuestro ya, y la libido
se aferra a sus objetos y ni siquiera cuando dispone de nuevos
sucedaneos se resigna a desprenderse de aquellos perdidos.

Afirma Klein (1940) que el duelo es un sentimiento de
pérdida; un estado mental tan comin que resulta natural y no se
le 1llama enfermedad. Para Ella, también, "El1 encuentro y la
superacién de la adversidad de cualquier especie ocasiona un
trabajo mental similar al duelo" (Klein, 1940,p.362).

Para Fenichel (1982) el duelo es una forma 'amasada' de 1la
violenta descarga de afecto primitivo, caracterizada por el temor
y la autodestruccidén, que se puede ver en los salvajes. En el
duelo del adulto hay una elaboracién gradual del afecto, pues s8i
ése fuera descargado en su pleno vigor arrollaria al yo.

Cabe hacer mencidn que no existe acuerdo entre los diversos
autores respecto a c¢oémo denominar estas reacciones ante la
pérdida segin si son patolégicas o normales.

El tema del duelo no ha sido suficientemente delimitado, ya
que desde los primeros aportes al respecto, por parte del
psicoandlisis, aparece con frecuencia incluido en trabajos sobre
depresidén y melancolia. Tal es el caso de los planteamientes de
Freud y Abraham. Es importante, por tanto, retomar su estudio

como una entidad independiente del fendmeno depresidn-melancolia,
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aunque para abordarlo es menester referirse a las dos anteriores.
Si bien, segin el propio Freud (1917) existen miltiples analogias
entre el cuadro general de la melancolia y el duelo (lo cual se
explica en mucho debido a gque en el duelo una de las reacciones
mas importantes es la depresién) consideramos que no se pueden
abordar como fendmenos equivalentes.

Las crisis de melancolia constituyen el cuadro mas tipico de
la depresion. La melancolia es un estado de depresién intensa, no
un simple dolor moral, o simple depresidn; sino que se trata de
un trastorno maAs profundo y formal, una angustia vital, una
catastrofe psiguica; en la melancolia se ha perdida un objeto,
pero no se trata de una pérdida y un objeto reales, sino que es
una pérdida imaginaria e inconsciente de 1o gque Freud 1lama un
objeto narcisista. Ademds la melancolia estdA considerada como
depresion enddgena. En tanto gue la depresidn que sBe da en el
duelo podria mads bien ser considerada, al menos tedricamente,
como depresién reactiva, es decir, que la experiencia de 1la
tristeza vivenciada estd a la vez més integrada a 1lqs acontecimi-
entos actuales y mAs ligada a la historia conflictual de la
persona; depresidén que sobreviene generalmente tras unas expe-
riencias vividas como frustracidn, es una depresiémn ligada estre-
chamente a un acontecimiento doloroso o real (Ey, Bernard y
Brisset, 1978). Caruso (1990) encuentra que la melancolia y el
duelo por una separacién se parecen en que, el que ha sufride 1la
separacién es tan inaccesible al consuelo como el melancdlico;
ademds la separacién, en sentido estricto, no es causa de la
depresién, sino mas bien su consecuencia; por otro lado, tanto en

la melancolia como en 1la separacién, hay compulsién a 1la
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repeticion. Pero, agrega, la separacién aungue irrumbe incon-
cientemente, con todo no deja de ser una separacién actual y
real. )

El tema de la separacién, planteado por Caruso (1990),
resulta importante para el presente estudio dada la estrecha
ralacidén que guarda con los fendmenos da pardida y duelo.

La separacion trae a la consciencia la vivencia de la muérte,
por lo cual el narcisismc se encuentra comprometido, al
vivenciarse la persona como muerta en la conciencia del otro (en
el estudio de Caruso, el amante). De ahil que ante la separacidn
se requiere elaborar un duelo. Y mediante 1los mecanigmos de
defens§ se evita la aniquilacion total (fisica y/o psiquica).

Ante la separacidn se da la catastrofe del yo y surga 1la
desesperacion, 8Be ha perdido el objeto de amor, que al wmismo
tiempo es fuerte objeto de identificacidn, eso produce una
mutilacién del Yo y hay pérdida de identidad. Lo primero es
anteponer la agresividad como defensa. Esa agresividad origina la
desvalorizacién del ausente. El compaiiero respondia a poderosas
esperanzas del ideal del Yo, y ahora debe desvalorizarse para que
el Yo, lesionado, pueda reconciliarse con un ideal del Yo sacudi-
do y decepcionado, y le sea posible seguir viviendo. Asi por 1la
agresién se da una desidentificacidn con el objeto; pero también
permite una adherencia al mismo. Por lo cual la sigulente defensa
es la indiferencia atras de la cual debe haber factores como 1la
disminucion del ideal del Yo, un debilitamiento del Yo por
desidentificacidn, e inflacién correlativa del parcisismo. A

pesar de la indiferencia no se puede rpchazar la degesperacidn y
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en consecuencia se opta por la huida hacia adelante manejada por

el Superyd para conservar el Ideal del Yo, y se manifiesta pri-
mordialmente como huida en la actividad, escape constante de la
gituacién o buisqueda de placeres. La libido busca nuevos objetos
sustitutos donde el desplazamiento actda, el Yo dolide necesita
consuelo. Finalmente sobreviene la ideologizacién, la cual hace
de la necesidad una virtud (piensa que era necesario separarse),
una filosofia estoica, heroica, de escepticismo o bien una
devocién religiosa. Son miltiples las mascaras de la ideologia
que legitiman la muerte. Tanmbiédn es posgible el autdntico enrique-
cimiento psiquico, aunque no es comin, porque la vida usa los mds
diversos materiales para su progreso. Pero es poco probable
consegulr este enriquecimiento de 1la vida a través de una
ideologia mistificante o por una falsa ciencia.

La separacién es una amenaza para la vida, ya que al perder
al objeto de identificacién, el Yo vive una catdstrofe. Esa
pérdida amenaza realmente a la propia identidad y esto constituye
una vivencia de muerte. Por eso, aun cuando en la separacién ge
debe "dar muerte" a la imagen ideal del ausente y sustituirla por
otros ideales, al mismo tiempo se debe seguir viviendo para
garantizar en lo posible la continuidad del Yo. El hecho de que
en esta separacién esté comprometida la identidad de la propia
persona, hace terrible el dolor de la separacidén, pues es como
una separacién de si mismo (Caruso, 1990).

La separacién de si mismo es uno de los aspectos que revisten
mayor importancia cuando se aborda el tema del duelo vivenciado
por personas que enfrentan una enfermedad potencialmente mortal,

como es el caso -hasta la fecha- del SIDA.
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El envejecer es también una modalidad de separarse de si
mismo y de los otros. Y la separacién del mundo de los objetos y
de los otros hombres pertenece a la sintomatologia del morir y
vacia al propic Yo; separa al hombre de su propio Yo, porque
nuestro Yo no puede vivir sin un mundo que le sea comdn a otros
hombres y con sus objetos. Esta separacién de si mismo también es
positiva y necesaria, mientras exista la muerte (si se piensa en
una vida para la muerte); el nacimiento fue también una
separacidén, y cada nueva etapa de la personalidad es un dejar una
fase anterior, es decir, continvamente enfrentamos separaciones
de nosotros mismos. Existe, en el no querer separarse de si
mismo,(un elemento regresivo y mortal. Hasta agqui Caruso (1990).

Una vez enunciado lo anterior, conviene volvar directamente
sobre el tema del duelo.

Indudablemente uno de los autores que recientemente maAs ha
aportado al tema del duelo es Leén Grinberg. Asi, para &l "el
concepto de duelo implica todo un proceso dinamico complejo que
involucra a la personalidad total del individuo y abarca, de un
modo consciente o inconsciente, todas las funciones del yo, sus
actitudes, defensas y [...] las relacionegdcon los demas [...].
Las causas desencadenantes de un duelo pueden ser multiples vy
dependeran de diversas circunstancias, pero todas [...] tendran
como base comin la valoracién afectiva que coneciente o incons-
cientemente es atribuida a la pérdida" (Grinberg, 1983, pp. 140-
141). Segun Grinberg (1983) se puede experimentar duelo ante 1la
pérdida de cualquier objeto que encierre un contenido emocional

muy valioso o ante los cambios significativos (éste es el caso de
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las personas que viven con VIH),

En contraste, Loewald (en Cruz,1989) observa que no necesa-
riamente la pérdida de un objeto conlleva duelo y patologia.

Para comprender mejor la naturaleza y dinamica del proceso de
duelo, es necesario volver nuevamente sobre S. Freud y M. Klain.

Autores como Abraham, Radd y Garma, al igual gue M. Klein
(en Grinberg, 1983) han considerado la influencia de la culpa-
expiacién en los fendmenos de la depresién y la melancolia (muy
relacionados con el duelo}. En tanto que Frieda Fromm Reichman,
Edith Wiegert y otros proponen la envidia como un factor impor-
tante en las depresiones (Grinberg, 1983).

En la cuestién del duelo y su relacidén con las personas que
sufren VIH/SIDA es importante considerar principalmente 1las
reacciones depresivas y el duelo provocados por las experiencias
de dafio o pérdidas de aspectos del yo, tanto de la integridad y
sentimiento de identidad como la amaneza al yo corporal. Ya que,
"todo ataque al cuerpo {(enfermedad somdtica, trauma fisico o
vivencia hipocondriaca) es vivenciado como un ataque al self y a
su identidad" (Grinberg, 1983, p.166).

Para Szasz (en Grinberg, 1983) la pérdida de una parte corpo-
ral da lugar a que se activen las defensas del yo, que conducen a
una negacién parcial de la pérdida y a su recreacidén en forma de
miembro fantasma. No se experimenta una pérdida brusca, sino que
se elabora el trauma paulatinamente, modificando en forma gradual
la imagen corporal. El duelo es asi una adaptacidn necesaria por
parte del yo a un desequilibrio en la relacién con al objeto.

El duelo por el self corporal (o partes de ésta) es de suma

importancia.
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Incluso se ha planteado un duelo por el yo de otros tiempos
pasados considerados mejores. Otro caso de duelo por las partes
perdidas del self resulta de un periodo critico de la vida en que
hay que enfrentar crisis de identidad, vejez y muerte ineludible.
En el caso de una enfermedad mortal como lo son el cancer ¥y el
SIDA (y en general la infeccién por VIH), son realidades doloro-
sas y angustiantes qgue se han de enfrentar aun antes de llegar a
la tercera edad. Asi, se presenta un claro enfrentamiento con 1la
fantasla de 1la muerte, ademis de que pueden existir fantasias
hipocondriacas (preocupaciones y temores referentes a la salud y
el propio cuerpo). También existe un temor al cambio como amenaza
a la identidad (Grinberg, 1983).

EnA este momento, ante el VIH/SIDA, tal como en la tercera
edad, el individuo se enfrenta con un verdadero duelo por las
cosas que ya no volverd a tener, Hay un duelo por las diferentes
pérdidas: las posibilidades frustradas, todo lo ambicionado vy no
logrado y por lo que quizd no se pueda lograr, por el tiempo
perdido, etc. Muchas veces este sentimiento es tnlerado y se
consigue la resignacién; de lo contrario se recurrird a activi-
dades maniacas, que ponen en riesgo, muchas veces, la integridad
de la persona.

Para Grinberg (1983) toda preocupacién por el self involucra
generalmente una preccupacién en el sentimiento de identidad. En
la identidad se liga 1la nocién de un self que se apoya esencial-
mente en la continuidad, es decir, que el yo tendra cierto estado
de cohesidn a pesar de las alteraciones y perdidas . De ahi que

cuando el yo no elabora adecuadamente sus pérdidas, en su
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evolucién, se dan perturbaciones graves de identidad (como 1la
psicosig). Las relaciones de objeto son importantes para la
formacién de la identidad, como fuentes de identificacién y para
la diferenciacidn, entre atras funciones.

Existen circunstancias en que el sujeto se enfrenta
imprevigiblemente con un cambio brusce en el mundo externo (como
la muerte de un ser gquerido, la infeccién por VIH, una enfermedad
comc el SIDA o el cancer, atc) gque pueden hacer que se tambalee
el sentimiento de identidad del mundo externo y también el del
yo. Conviene recordar que para Caruso (1990), al estar la identi-
dad fuertemente amenazada, hay una sensacidén de vivencia de
muerte por lo gue se dan reacciones de duelo.

La verificacién de cambios producird un sentimiento de duelo.
El aspirar a evitar los cambios forma parte de la lucha del
individuo contra su temor a la muerte. La persona se procura un
reaseguramiento de que nada cambia y que el yo no estd expuesto a
una desaparicién futura (Grinherg,1983; Rowe,1989).

Pueden desencadenar reacciones de duelo aquellos
acontecimientos gque implican cambios importantes en la vida,
porque son vividos como pérdida de ciertos aspectos de la identi-
dad del yo. Asl mismo el duelo se puede dar también a consecuen-~
cia de la vivencia de pérdida de una parte del yo que contenia un
anhelo o la expectativa de logro.

Los sentimientos de duelo por el self son muy frecuentes, mas
de lo que generalmente se admite. Asi, Grinberg (1983) considera
que pueden postularse entre la patologlia de la vida cotidiana,

aunque sean como leves depresiones.

La integridad del self se afecta como consecuencia de un dafo
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severo que sufra el yo corporal, lo gue sucede seguramente en los
pacientes con VIH/SIDA.

Existe un aspecto de suma importancia dentro del vasto
problema del duelo por el self. Es el que se refiera a la actitud
del yo frente a una enfermedad, el temor a la muerte y la muerte
misma. Miller (1989, p. 128) plantea que los problemas
psicolégicos y psicosociales de los pacientes con VIH/SIDA, estan
relacionados con el "proceso de afliccién [duelo]' del paciente
por la vida que puede perder®.

Para Eissler (en Grinberg,1983) el afrontamiento de tales
frustraciones le da al yo la energia necesaria para su evolucién.
E1 duelo que el yo realiza ante tales situaciones inevitables .
(enfermedad, muerte...) implica poder aceptar las pérdidas como
un paso indispensable para el progreso. También para Kiibler Ross
{1991), toda pérdida es realmente una oportunidad que se le da al
hombre para crecer, y esto, segin 1la autora, es el tunico
propdsito de la existencia. Asi, crecerd quien tome el dolor vy
aprenda a aceptarlo; no como un castigo, sino como un don que
tiene un sentido.

De hecho, toda pérdida, aunque sea de un objeto del mundo
exterior implica un duelo por el self (Grinberg, 1983), pues la
persona siente que ha perdido algo que le es propioc y por ello
necesita comprobar cémo queda su propia imagen ante la pérdida.
La pérdida de un objeto, presupone automdticamente para el incon-
ciente la renuncia a una parte del yo fgque estaba ligada al objeto

{hay un afecto por el objeto).
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Elaboracién, Duslo Normal y Puelo Pgto;gggcg

Al abordar el tema del duelo es indispensable referirse a 1la
elaboracién de éste, bien sea de forma adecuada (duelo normal) o
inadecuada (duelo patoldgico); ya sea ante la pérdida de un
objeto significativo del mundo exterior o por las partes dal
self.

Se ha hecho hincapié en una diferencia cualitativa entre los
aapectos normales y patoldégicos del duelo, basada en la
intervencidn de mecanismos distintos, o en el diferente funciona-
miento de los mismos. Asi, apoyandose en Freud se ha sefialado que
en el duelo normal la libido es retirada del objeto amado perdido
y desplazada a otro objeto; mientras que en el dueloc patolégico
aquélla permanece orientada hacia el yo, donde se produce 1la
identificacion con el objeto.

Ante la pérdida de un objeto amado, la realidad exiga que la
libido abandone todas sus relaciones con aquél, a ello sigue una
registencia en la persona. En el duelo la realidad triunfa y
sobreviene la resignacién paulatina y con gran gasta de tiempo y
energla psiquica. Al €£inal del duelo normal el yo vuelve a quedar
libre y exento de toda inhibicién.

La cuestién de la resoluciédn de los duelos primarios ha de
ser tomada en cuenta al estudiar la elaboracion del duelo en el
adulto.

En el adulto el duelo scobreviene con la pérdida de un objeto
amado. Sin embargo lo que le ayuda a vencer esta pérdida abruma-
dora es haber establecido en sus primeros afios una buena imagen
de la madre dentro de si, segin concluye Abraham (en Klein,

1940), quien ademds agrega que en el duelo normal, el sujeto
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reestablece a la persona perdida em su yo.

Para M.Klein (1940), en el duelo normal el individuo reinsta-
la dentro de sl sus objetos de amor perdidos reales y al mismo
tiempo sus primeros objetos amados (sus padres buenas) a quienes
sintid perder al ocurrir la pérdida actual.

Por su parte Grinberg (1983) propone que toda tentativa de
elaboracién de duelo, sea por el self o por un objeto, puede
expresarse, en el plano somdtico y su sentido dependeri del tipo
de relacidén previa con el objeto o con las partes del self perdi-
das, y de cdmo se desarrollaron los duelos sucesivos en las
etapas tempranas de la vida. Asi, el que los duelos o las reac-
ciones ante la pérdida se resuelvan favorablemente, como procesos
leves, ;iependeta de la forma en que pudieran habersq resuelto las
depresiones correspondientes a los primeros estadios de la vida.

Lagache (en Grimberg, 1983) establece que cuando ha habido
alteraciones en la elaboracidén del primér duelo los que siguen
adquiriradn caracteristicas patoldgicas, pues el yo deficitario no
podrd usar todos sus recursos frente al nuevo trauma. De este
modo, el procesa se estanca, configurando algin cuadro patoldgico
(mania, melancolia, neurosis obsesiva, afeccién psicosomitica,
etc.). El proceso de duelo contintia indefinidamente, en esos
casos.

M. Klein (1940) sostiene que la diferencia entre el duelo
patoldgico y no patolégico es sélo de grado, debiéndose apreciar
el aspecto cuantitativo fundamentalmente. Para ella, sdlo poco a
poco (al obtener confianza en los objetos externne y en los

valores) es capaz la persona en duelo de fortalecer su confianza
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en lo perdido. S6lo asi puede aceptar que el objeto no es perfec-
to, puede seguir confiando en éste y no temerle. Cada avance en
el proceso de duelo da por resultado la profundizacién de 1la
relacién del individuo con sus objetos internos, la felicidad de
reconquistarlos y una mayor confianza y amor por los mismos.
Claro que esto es un proceso lento y ondulatorio, mas que conti-~
nuo. Para Klein (en Grinberg, 1983) aunque la integracién comple-
ta y permanente de las partes disociadas nunca es posible del
todo, 81 es importante recuperar tales partes, ya que es la
precondicién del desarrollo normal del duelo. La integracién de
esas partes depende de la preponderancia del instinto de vida e
implica la aceptacién por parte del yo de la actuacién de el
instinto de muerte.

Para ver la elaboracidn del duelo por un objeto, debe inves-
tigarse también el estado en que funciona el yo y el duelo expe-
rimentado por éste, ademas de analizar qué tipo de culpa predomi-
na (depresiva o persecutoria).

Congidera Grinberg (1983) que muchas veces independientemente
de cémo fue la relacién previa con el objeto perdido, y aun
admitiendo que pueda haber sido positiva, podrd resultar un duelo
patoldgico, determinado esencialmente por el estado deficitario
del yo y por la perturbacién inherente a su propio duelo. También
considera que cuando este duelo ha sido bien elaborado (cuando el
salf se haya autorreparado suficientemente) se encontrard en
condiciones adecuadas para elaborar en forma sana el duelo por un
objeto y repararlo convenientemente.

De 1la misma manera, en la elaboracién del duelo por las

partes del self ha de considerarse el estado del yo.
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El duelo por las partes perdidas del self puede dar lugar a
diferentes actitudes que configuran el procesoc de elaboracion.
Este podra asumir caracteristicas normales o patolégicas de
acuerdo &a las circunstancias y al estado del yo, entre otros
factores (como la culpa). Si las condiciones congédnitas o adqui-
ridas son lo suficientemente ventajosas para que el yo pueda
elaborar en forma positiva su depresidén y duelos, se sentird con
impulsos reparatorios y constructivos hacia sl mismo que le
permitirdn fortalecerse en su confianza y estabilidad (Grinberg,
1983).

Tanto en la elaboracién del duelo por un objeto, como por las
partes del self, es necesario tomar en cuenta el papel gque juega
el tipo de culpa que predomine.

La intensidad de culpa que se experimenta, junto con la
hostilidad contra el objeto (y en especial contra el yo), pertur-
ban la elaboracién del duelo, impidiendo una resolucién favorable
y provocando la aparicién de diferentes defensas, especialmente
las maniacas. De acuerdo con la culpa que predomine en la
relacidén previa con el objeto perdido y con el propio self,
resultard distinta 1la elaboracién. Si han predominado culpa vy
ansiedad persecutorias, serd mas dificil y dolorosa la
recuperacion de la libido (que estaba en el objeto perdido) para
el yo, pues es libido mezclada con un objeto muerto y con un
objeto o partes persecutorias. Ademds esta persecusién se incre-
menta por la hostilidad que se sienta contra lo perdido, por
diversos motivos. La culpa persecutoria incrementada complicara

aun mas el trabajo de duelo. En cambio si es la culpa depresiva
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quien domina (que se encuentra mas integrada al instinto de
vida), habrd mds confianza en las tendencias reparatorias propias
y ello facilitard el retiro de la libido y su uso en nuevas
relaciones objetales.

Segun Lagache (en Grinberg, 1983) la labor de duelo se vera
perturbada si ha predominado la culpa persecutoria en relacién
con el objeto, dando lugar a la utilizacién de defensas de diver-
sa indole. La mas importante de ellas es la identificacién
(estableciendo la imagen del objeto perdido dentro de si mismo
después de haberlo introyectado) como medio de incorporar los
atributos, gestos o actitudes del ocbjeto perdido. Lagache (en
Caruso, 1990) observa que realmente la suposicién, dominante en
el psicoanalisis, sobre el reflujo de la libido en el duelo,
revela muy poco. En cierta forma el doliente intenta conservar -
a pesar de los hechos- su investicién libidinal, por eso se da el
dolor. Como consecuencia el autor duda de que el proceso de duelo
sea ante todo un proceso narcisista, puesto que clinicamente no
se ha podido comprobar, segun é1l, el aumento del amor de si en el
duelo, sino mas bien lo contrario. La libido busca mas bien
investir nuevos objetos, y la elaboracién del duelo consiste
precisamente mas en una liberacién del Ideal del Yo, que amarga
la vida, daAndose wuna desidentificacién con el objeto amado
pérdido. FElaborar el duelo significa aprender el procesc de
diferenciacién; expresado como la diferenciacién entre el muerto
y el viviente. La desidentificacién consiste fundamentalmente en
matar al ausente en la conciencia, en cuanto su imagen es susti-
tuida por otros ideales 0 se deja reducir a una idea, a una

idealizacidén sin compromiso.
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A. Gonzales (en Grinberg, 1983) sefiala que el duelo es, en si
mismo, una reaccién patologica; constituido por una serie de
procesos somdticos y psiquicos que tienden a reestablecer el
equilibrio alterado. Cuando esto se logra sin deformar demasiado
la realidad, se habla de un duelo normal; si no es asi, de un
duelo patoldgico. Para ella el duelo es distinto en cada cultura
Yy en cada etapa del desarrcllo individual, proponiendo que hay
duelo esquizo-paranoide, depresivo, histérico, obsesivo, compul-
sivo, maniaco, etc.

Para Grinberg (1983) en el duelo normal opera la culpa depre-
siva tendiente a lograr la reparacién de los objetos; mientras
que en el duelo patolégico predomina la culpa persecutoria, que
vuelve persecutorios a los objetos, impidiendo su reparacién. La
culpa persecutoria frente al objeto y frente al yo determinara la
aparicién de duelos patolégicos, que frecuentemente desembocan en
cuadros melancélicos o en otras expresiones psicéticas. En cam~
bio, la culpa depresiva, cuando logra librarse de sus componentes
persecutorios, crea la posibilidad de auténtica reparacidon del
yo, estimulando su enriquecimiento y posibilitando la reparacién
del objeto. De 1lo contrario, frente al fracaso de esta
elaboracidn, por el predominio de culpa y angustia persecutoria,
el yo no funcionard adecuadamente recurriendo al masoquismo o a
defensas que lo empobreceran mas todavia y le llevardn a regre-
siones. (1).

En 1la elaboracién del duelo también se ha cpnsiderado el
papel que representa la ambivalencia.

Fenichel (1982) afirma que el duelo se compone de dos actos:
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uno consistente en llevar a cabo una introyeccidn; el otro en
poner fin a la ligazédn con el objeto introyectado. Menciona como
fundamental para que un duelo tome un curso patolégico o se
intensifique o agrave, las siguientes caracteristicas: que el
objeto perdidc no ha sido amado a nivel maduro (sino usado como
proveedor de suministros narcisisticos); si la relacién previa
con el objeto ha sido ambivalente, y si se tenian una fijacién y
deseos vehementes inconscientes hacia tal objeto.

En un proceso normal de duelo, se puede llegar a la
elaboracién de la pérdida cuando el yo queda libre del objeto
para emprender nuevos vinculos. En el proceso patolégico, donde
predomina la amhivalencia, el individuo se verd en una situacidn
insostenible (al desear que el objeto conceda amor y seguridad;
pero a la vez temer que esc pueda venir como retaliaeiédn).

Para Silverman (en Arellano, 1989) toda pérdida tiene 1la
probabilidad de movilizar la ambivalencia, y al ser ambivalente
la relacidén con el objeto (internalizado en el yo) el dolor y el
raeproche oscilan perturbando la labor sana del duelo y se puede
caer en mania, melancolia, conducta repetitiva y destructiva.
Para Silverman, es la capacidad y calidad de la ambivalencia 1leo
que da un duelo patolégico influyendo también el tipo de perscna-
ligdad.

Segin Bowlby (1983) la ambivalencia no necesariamente implica
duelo patolédgico ya que también influiradn las condiciones impe-
rantes en el momento de la pérdida y esto repercutird necesaria-
mente en la resolucidn de la situacidén. Continda diciendo que: la
persona cree que su pérdida es irreparable, no tiene esperanza,

ni se siente impulsade a la accién. Ademas, la falta de aflicecién
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que se presenta muchas veces, puede verse como una extensiodn
patolégica prolongada de un duelo pendiente por resolver. Respec-
to a la duracidn del proceso de duelo afirma que una fase breve
de embotamiento de la sensibilidad es comin; pero no se espera
que dure mas de unos cuantos dias o quizd una semana. Cuando sa
prolonga por mas de ese tiempo se tienen motivos para preocu-~
parse, pues puede estar indicando un duelo patoléigico. Bowlby
(1983) plantea 3 variantes de duelo patoldgico: a) Qualo cxénico
donde se da una depresién combinada con ansiedad, el duelo no se
concluye, es como una version extendida y deformada de las etapas
a

de duelo sin llegar a la estructuracién. b) A ia prol

de afliccién consciente esto se presenta generalmente en persona-~
lidadeé generalmente autosuficientes, orgullosas de su indepen~
dencia y autodominio, personas desdefiosas de sus afectos. Después
de la pérdida pusden llevar una vida regular, pero estan tensos e
irascibles (con dolores de cabeza e insomnio). En ellos las
creencias religiosas tienen un gran impacte; pero pueden tener
.crisis recurrentes en los aniversarios. c) Euforia , es una
respuesta atipica ante la pérdida y se puede presentar sélo bajo
dos perspectivas: la primera es una respuesta negativa a aceptar
el suceso, en la segunda se reconoce a la muerte y se pretende
que el hecho es un beneficio para el deudo.

En opinidn de Noyes (1983) la reacciédn de duelo en los adule
tos puede retardarse horas o incluso varias semanas después de la
muerte o separacién del objeto amado. Para &l es necesario cono-
cer los rasgos de la reaccién de duelo en un individuo sano, a

fin de poder diferenciarlos de las variantes distorsionadas,
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exageradas y patolégicas, que hacen que las personas con una
pérdida requieran ayuda profesional. Parker (en Noyes,1983), ha
sugerido que se dividan a las reacciones de duelo en: a) No
especificas; b) Mixtas que incluyen las respuestas, ante una
péxdida afectiva, gque pueden ser precipitadas por otros inci-
dentes gue implican stress. En este grupo se encuentran las
respuestas psicosomaticas, las neurdticas, las depresivas y las
manliacas, asl como los episodios de alcoholismo. Y finalmente c)
Especificas, de 1las gque se pueden identificar +tipos como la
tipica, 1la crénica, la inhibida y la retardada. En la reaccién
¢rénica la persona sufre una prolongacién anormal de los
sintomas, Y @ menudo aparecen también ideas de culpa Y
autoacusacién. Existen también individuos que parecen inhibir
ciertas manifestaciones de duelo , y er su lugar presentan otros
rasgos. Se ha visto que los muy jovenes y los muy viejos son los
que con mayor frecuencia inhiben su sensibilidad al duelo. Asi
mismo se habla de aquellos que parecen rgprimir la reaccidén de
duelo durante semanas, meses O aflos; no obstante aparecen, en
ellos, signos de ese duelo en forma de actitudes de
identificacién o en conducta similar a la del duelo crénico.
Grinberg (1983) afirma que ya que el duelo incluye una serie
de reacciones tendientes a la aceptacibﬁ de la pérdida y una
readaptacién a la realidad, esa adaptacién representa la
condicién necesaria para la elaboracidn del duelo. Para ¢l los
criterios que distinguen mas claramente las formas sanas de las
patolégicas del duelo son: la duracitn del tiempo en el cual
persisten los procesos defensivos y también, en qué medida in-

fluyen en el funcionamiento mental o llegan a dominarlo por
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completo. Asimismo influye la intensidad de la culpa y 1la hosti-
lidad contra si mismo, ya que pueden perturbar severamente 1la
elaboracidén provecando diferentes clases de defensas. En algunos
casos el problema consiste en que en lugar de incorporar al
objeto perdido (condicidn deseable) se tiende a proyectar en el
mundo externo una intensa rabia y desilusién.

La resolucidn sana del duelo es poder elaborarlo sin tener
que recurrir a los mecanismos maniacos ¢ a cualquier otro tipo de
defensa extrema. Es poder utilizar la propia capacidad de amar y
la confianza en uneo mismo para mitigar el odic y los 1impulsas
destructivos, recuperando asl las cosas que se sienten dafiadas y
cantrarrestando los temores de muerte con los deseas de vivir,
experin.\entanda la capacidad de elaborar la depresién actual y la
reactivaciéon de todos los duelos infantiles. E1 proceso de
elaboracidén contribuye también a la consolidacién del sentimiento
de identidad, ya que permite no sdlo aceptar la pardida de las
partes del self infantil o del objeto, sino también el desprendi-~
miento de aguellos aspectos regresivos gue bloqueen el caminc a
los aspectos adultos (Grinberg, 1983).

Rosenfeld {en Grinberg, 1983) propone que se estudie mas
profundamente la influencia que sobre la elaboracién del duelo
tienen: las primeras fases infantiles que predisponen a crisis
depresivas posteriores, detalles y naturaleza de los macanismos
de defensa y las identificaciones que se encuentran en la
depresidn, y la comprensidn de los raBgos esquizofrénicos en la
depresidn.

Para Hernandez (1988), el duelo se ve afectado por la forma
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en que la socledad visualiza al deudo y también por diversas
variables como la edad y el sexo del muerto y del deudo, las
condiciones socicecondmicas y familiares, y las creencias reli-
giosas y culturales. AdemAs influye también el género de muerte,
ya sea sdbita que es la de mayor dificultad para elaborar, o bien
muerte por enfermedad crénica o terminal. También es importante
el hecho de si el cadAver sufri¢ alguna deformacidén o mutilacién,
o si fue suicidio.

Parece gque a cualquier edad se puede responder con un duelo
patolégico. Por otro lado, aungue es mayor el nﬂmefc de mujeres
con elaboracién patolédgica del duelo, la edad y el sexo de los
deudos no tienen una gran influencia claramente definida en 1la
evolucidén del duelo. La elaboracion de un duelo estd determinada
por la persanalidad de los deudos, pero la estabilidad emocional
se encuentra determinada por una serie de circunstancias
psicosociales que los afectan, por lo que se considera necesario
revisar mas detenidamente las condiclones de vida, el nivel
socioecondmico y las creencias religiosas, que son variables que
muy frecuentemente afectan el proceso de duelo (Hernandez, 1988).

Segin Hernandez (1988) en el duelo relacionado con una
muerte por enfermedad crdnica o terminal, existe en mayor o menor
grado una anticipacién de 1los deudos respecto al posible
fallecimiento (auque también se da la culpa, es en menor medida).
En este género de muerte el duelo da inicio al saber el "dx" de
ia enfermedad, y se comprueba que un mayor tiempo de preparacidn
ante el pasible deceso de un ser guerido, se da una elaboraci¢én y
trayectoria mas sana del duelo.

Finalmente, Lipson (1963, en Cruz,1989) observa que a través
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de un sentimiento de desesperacidn la persona no llega a comple~
tar favorablemente al duelo.
Personalidades ag a guelo patoldgico

Se ha intentado explicar las diferencias individuales en la
respuesta a la pérdida. Dado lo cual la mayoria de quienes a ello
se abocan han adoptado una teoria gue atribuye importancia a loa
hechos ocurridos en.la infancia (Arellana, 1989).

Tal es el caso de Klein (1940} quien afirma que los enfarmos
maniaco-depresivos y los sujetos que fracasan en el trabajo de
duelo (aunque las defensas pueden diferir una de otra) tienen en
comin el no haber sido capaces, en su temprana Infancia, de
establecer objetns internos buenos y de sentir sequridad en su
mundo .interna; nunca vencieron la posicién depresiva infantil.
Ademas, establece, la forma de responder a esas circunstancias
infantiles determinara su futura manera de afrontar la pérdida,
no importando demasiado las circunstancias de la vida cotidiana
que prevalecieron cuando el infante experimentd la pérdida.

Bowlby en 1983 propone que: la mayoria de quienes responden a
una pérdida importante con un duelc patologico seon personas que
durante toda su vida fueron propensas a establecer relaciones
afectivas con ciertos rasgos especiales. Personas cuyos apegos
afectivos son insegures, ansioeos y ambivalentes. También aque-
llos_ predispuestos a brindar cuidados compulsivamente. Todos
ellos con relaciones ambivalentes (latentes o© manifiestas).
Algunos de los rasgos de esos individuos son: se musstran nervio-~
sos, sobredependientes, aferrados, temperamentales p neurdticos.

Varios de ellos han sufrido un colapso en el que prasdominaron los
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sintomas de ansiedad y depresién. Denotan, igualmente, una per-
sonalidad con relaciones afectivas inseguras. De alli que Bowlby
(1983) recomienda tomar en cuenta el tipo de persopalidad y el
tipo de relacién que la persona habla establecido con el objeto
perdido.

Bowlby (1983), al igual gue M. Klein (1940), considera dque
las experiencias infantiles desempefian también un papel predomi-
nante en la formacién de personalidades propensas a duelo
patoldgico. Es decir, se trata de individuos gue parecen haber
experimentado una discontinuidad en el maternaje o pueden haberse
visto rechazados por figuras significativas, siendo muy probable
que tal rechazo haya sido intermitente y parcial y no completo.
Por lo cual Bowlby (en Caruso, 1990), aduce argumentos en favor
de la identidad entre la reaccién habitual del nifio pequefic que
pierde a su madre, y la tipica reaccidén de duelo patolégico en el
adulto. Aln mas: los nifios que vivencian tales pérdidas tienden a
desarrollar posteriormente no sdélo trastornos de la personalidad,
sino que, al sufrir nuevas pérdidas, facilmente tienden a desa-
rrollar reacciones patolégicas. Para el autor la busqueda obsti-
nada de una nueva unién con el objeto perdido es el motivo prin-
cipal de duelo patoldgico, aun cuando este motivo se encubra y se
modifique por la inhibicidn,

Para el curso que pueda tomar el duelo en una persona hay que
observar también lo siguiente: La forma en que el individuo se
siente involucrado en la pérdida; las expectativas que tiene
sobre cémo afrontar la situacién y si podria ver a la pérdida
como una oportunidad susceptible de revisidén y capbio (Bowlby,

1983).
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Respecto a las predisposiciones que pueden contribuir a una
elaboracién sana del duelo, Bowlby (1983) plantea que en cuanto a
personalidad, se trata de individuos cuya representacion de
figuras de apego le han sido accesibles, gratificantes y sensi-
bles a sus reguerimientos. Personas que se sienten potencialmente
valiosas y dignas de ser amadas, de ahil que 1logran establecer
nuevas relaciones de amor y confianza.

En cuanto al duelo en nifios, existen opiniones dispares en lo
referente a hacer un paralelismo entre el duelo en adultos y las
reacciones a la pérdida en los nifios. Algunos autores como Bowlby
{1983), M. Klein (1940) y otros (Mahler) afirman gque no existe
demasiada diferencia. En contraste con ellos Deutsch, Spitz, Anna
Freud ‘y Dorothy Burlinghan (en Grinberg, 1983) sostienen que no
pueden equipararse ambas reacciones y que no existe en la infan-
cia un cuadro psicolégico y psicopatologico con las
caracteristicas del duelo en el adulto. Tampoco hay acuerdo en la
edad a que se dan en la infancia esas reacciones de pérdida. Por
otro lado, Miller (en Saldaila, 1989), menciona gue ante la muerte
los nifios no atraviesan por un duelo, mads bien el afecto mas
intenso que viven es la rabia, el nifio llora por rabia de haber
sido abandonado. S&lo hasta la adolescencia se empipza a experi-
mentar el dolor de la pérdida.

Para Grinberg en 1983, esas reacciones configuran distintos
agpectos de duelos rudimentarios con que el nifio responde a sus
primeras pérdidas de objeto.

Por otro lado, sobre la cuestién del duelo colectivo se

encontrard informacidén en Grinberg (1983), Noyes (1983), Marcus
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y Rosenberg (1992), y Cruz, L. (1989).
Inveatigagiones Sgbre Duelo y vmzsx%

Finalmente, conviene considerar gue, en relacién al VIH/SIDA,
las investigaciones hasta hoy realizadas, en general, han aborda-
do el duelo desde el punto de vista de las reacipnes ante 1la
muerte de un ser querido (y la mayoria entre homosexuales).

Dean, Hall y Martin (1988) observaron el procesp de duelo en
deudos "gay" sercpositivos que habilan perdido seres queridos. En
tanto que Geis, Fuller y Rush (1986) plantean que lps amantes, o
las parejas, de las personas fallecidas por VIH/SIDA, pasan por
el mismo proceso de duelo gue la poblacién en general; pero sus
necesidades son especiales ya que padecen mucho stress debido a
que casi no cuentan con los sistemas de apoyo gue comunmsnte 1la
comunidad presta a otros deudos.

Por su parte, Leanon, Martin y Dean (1990), midiendo las
reacciones de duelo en hombres "gays", mediante una escala de 12
reactivos, concluyen gue las reacciones de duelo mas intensas se
observaron entre aquellas personas que habian tomado el cuidado
de sus amantes o amigos fntimos durante su enfermedad.

En 1989, Schoen y Schindelman en su estudio sobre SIDA y
duelo, discuten las formas en las que la pérdida ds alguien con
CRS o SIDA puede afectar el proceso. Ademds plaptean algunos
problemas serios que podrian desarrollarse como respuesta a 1la
pérdida, ellos serian; respuestas fdbicas, conductas adictivas,
depresién clinica e ideacion suicida.

Los autores Biller y Rice (1990) en su trabajo con 7 deudos
que habjan sufrido varias muertes por SIDA, usaron un medelo de 3

estados de duelo: evitacion, confrontacidén y reestablecimiento.
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~Concluyendo que en el proceso de elaboracitén del duelo influyen
mucho la intensidad de las mdltiples pérdidas, la cantidad de
tiempo transcurrido entre cada hecho, la poca disposicién social
para aceptar la identidad "gay", y el impacto que 1las pérdidas
tuvieron en la autoidentidad y la autocestima de los deudos.

Demb (1989) realiza un estudic con 25 adolescentes (12
varones y 13 mujeres) cuyos padres habian muerto por SIDA, no se
tuvo acceso a las conclusiones.

Murphy y Perry (1988) encontraron que los familiares y seres
queridos de gente muerta por SIDA pasan por un proceso de duelo,
a lo 1largo del cual es posible gue cuestionen Bus creencias
espirituales y religiosas, experimentando, ademds un gran stress
cuando- llegan los aniversarios o mientras estdan disponiendo 1las
pertenencias del difunto.

0'Neil (1989) en su estudio sobre el duelo en el SIDA, aborda
el duelo en adultos cuyas esposas hablan muerto por SIDA, contra
deudos cuyas sasposas habian fallecido por diversos diagnosticos.
El autor se basa, para su trabajo, en 1las fases de duelo
propuestas por Bowlby.

En nuestro pais el duelo relacionado con el VIH/SIDA no ha
sido estudiado en personas gue hayan perdido a un ser querido por
causa del SIDA; tampecco se ha planteado como proceso de duelo las
reacciones que presenta una persona con un "dx" de VIH o de SIDA.
A pesar de que tedricamente se ha descrito (sobre todo por la Dra
Kibler Ross) la existencia de un procesgo de duelo apte un "dx" de

enfermedad potencialmente mortal.
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NOTAS DEL CAPITULO II.

(1) Una de las reacciones mas frecuentemente utilizadas en los
estados de melancolia y de duelo patolégico es la maniaca, que
tiene la finalidad de contrarrestar la angustia depresiva, el
dolor y la culpa (Freud sefialé que la melancolia tiende a conver-
tirse en mania). En tal caso el yo, mediante tal defensa, supone
haber dominado la pérdida del objeto y haberse quedado libre de
sufrimiento; procura ejercer sus fantasias omnipotentes, para
controlar Yy dominar los objetos (que se han vuelto peligrosos y
persecutorios) y para intentar salvar y reparar los objetos que
siente haber dafiado. Pero esta reparacion de tipo maniaco no es
la auténtica pues estA basada en la omnipotencia (no hay ligazén
afectiva y los objetos sustitutos en el fondo son despreciados).

Otro de los mecanismos usados para tratar de vepcer la angus-~
tia y la depresidén es la despersonalizacién, donde el individuo
vive todo como ageno a El (incluso la pérdida). Las tendencias
orales también tienen una participacién muy importante en todos
los estados melancodlicos y de duelo patolégico.
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CAPITULO III
EL MORIR Y LA MUERTE

Hoy en dia el vivir afectado por VIH/SIDA implica enfrentar
una condicién clinica para la cual a la fecha no existe cura
efectiva. Por tanto se sugiere que estas personas pueden ser
consideradas como pacientes terminales (al menos en un sentido).
Paciente terminal es para el dr. Jorge J. Caraveo "toda persona
afectada por una condicién que irremediablemente le conducirad en
término mediato o inmediato a la muerte".(1l). En tanto que para
el dr. Luis Mejia se trata de aquel paciente portador de un
proceso patoldgico, crénico, evolutivo y no resolutivo. Un pa-
clente con labilidad biopsicosocial extrema, swjeto en su mayor
porcentaje sélo a un manejo paliativo y por consecuencia con
fuerte grado de afectacidén miltiple a su nicleo familiar y 8o~
cial.(2).

El autor Reyes Zubiria (1991 p.13) escribe: Enfermo terminal
"no es el moribundo, tanatologicamente hablando. Se trata de un
paciente que no es moribundo, al menos en el sentido clasico de
la palabra. Enfermo terminal es aquel que se ha enfrentado a 1la
muerte desde que sabe que padece una enfermedad mortal, aunque en
sl misma, no lo sea. Si un enfermo tiene la sensacidn de que todo
esfuerzo es indtil, dado que de todos modos va a morir, empezara
a sufrir con un sufrimiento creciente, una pérdida de interés por
todo y una desesperacién cada vez mayor". Por lo que la interven-
cién tanatoldgica debe tener lugar en algiun momento, entre el

"dx" definitivo y la muerte. Este autor denomina enfermo en fase
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terminal a la persona moribunda.

Al abocarse al estudio del paciente terminal, y en este
caso de las personas con VIH/SIDA, es imprescindible realizar un
anadlisis sobre el concepto de muerte y el proceso de morir.

D. Rowe (1989) plantea que construimos nuestro mundo indi-
vidual por medio de pautas, a fin de orientarnos en el caos que
es la realidad y a fin de darle un significado. Necesitamos creer
que hay una pauta en el mundo y gue debemos esforzarnos por vivir
en armonia con ella. Y para preservar nuestra individualidad y
continuidad buscamos algin poder que nos trascienda, creamos un
mito en el cual incorporar ese poder. Asl sacamos de nuestro mito
las reglas para vivir y la forma en que vemos la muerte, Esa es
nuestra metafisica y ella constituye nuestros constructos de
rango superior. Es decir, que cada uno (ateo o teista) ve alguna
pauta en la relacién vida-muerte, De alli gue para Kastenbaum en
1984b, la pregunta por la supervivencia despliega inmensas impli-
caciones cara a la orientacién de la vida. Y que para Jung (1990)
la cuestion decisiva para el hombre es saber si guarda relacidn
con lo infinito o no, siendo esto el criterio de su vida.

Al parecer desde que comienza nuestra existencia sabemos de
la muerte, y el preguntarse acerca de ella es aprender a sobrevi-
vir. Incluso para Hume (en Rowe, 1989) sin el terror hacia 1la
muerte la propia humanidad no habria sobrevivido. Pérez en 1965
afirma que los dinamismos defensivos individuales contra 1la
muerte se desarrollan segun la experiencia vital de cada quien y
el contexto de los primercs afios. Sylvia Anthony {(en Rowe,1989)
mostrd gque a muy temprana edad el nifio encuentra a la muerte y

como éste trata de manejar ese conocimiento de que todo muere y
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que ¢l también morird. Para la edad de 5§ afios un nifio ha elabora-
do un mito sobre la muerte, y a medida que va creciendo llega a
contar con otras explicaciones (Rowe,1%89). En el principioc de la
vida, la muerte es el abandono, la geparacidn o ausencia de los
padres, pero no la propia muerte. Y es que la muerte constituye
una experiencia cambiante y con una linea evolutiva en el
desarrollo de todo individuo. Nagy (en Pérez, 1965) encuentra gque
nifios menores de S5 afos no reconccen la muerte como irreversible
y definitiva (sino como un suefio, algo temporal); entre 5-9 afios,
la muerte es personificada y pensada como contingencia; sdlo por
arriba de los 9 afics comienza la persona a ver la muerte como un
proceso con leyes determinadas, reconoce que es la cesacidén de
las funciones corporales, que es universal e inevitable, y que es
la destruccion y anulacioén del cuerpo.

Piaget considerd que el encuentro con la muerte desempefia un
papel especial en el nifio, ya gue es parte de su desarrollo
intelectual al despertar su curiosidad, pues requiere una
explicacién especial {Rowe,1989). Para ¢1, el niflo adguiere el
concepto de objeto permanente y de ese modo ya es capaz de perci-
bir la ausencia de sus padres y empieza a formar las bases de un
concepto de muerte. Delos 2 a 4 aflos se adqguiere la funcién
simbblica (puede representar objetos o situaciones pasadas y
simbolizar mentalmente); asi la muerte podria ser representada en
una imagen visuai o accidén objetiva. De ahi que mediante el juego
simbélico, el nifio podrd asimilar la muerte, incluso antes de
evocarla mentalmente como concepto. Ademds ya puede intuir a

muerte en base a una de sus caracteristicas o particularidades.
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Schowalter afirma que los nifios, igual que loa primitivos,
tienen un terror innato al no-ger y es por esoO que crean 8us
propias fantasias, palabras, juegos y rituales para tratar con la
muerte y protegerse de ella. Al respecto Plank destaca que los
rituales son muy importantes pues le ayudan al nific a construir
sus defensas contra la muerte. Por otro lado se ha visto que 1los
nifios pueden relacionar la muerte con algo malo que hayan hecho,
asi Saldafla encuentra que los nifios de 5 a 6 afios veian la muerte
como un castigo (Saldafia, 1989).

Natterson (en Saldafia, 1989), observd que el miedo realista
a la muerte, demostrado por los nifios mAs grandes es importante
por varias razones: a) en los mayores este miedo parece ser una
funcién de una capacidad integrativa altamente desarrollada y de
un sentimiento de realidad; b) en ellos este miedo tomd una
prioridad sobre otros miedos, resultando ser urgente, penetrante
y persistente. Saldafia (1989), en un interesante trabajo realiza
una amplia revisidn sobre la percepcidn del concepto de muarte
entre nifios con cancer versus nifios sanos, y concluye que: no hay
diferencia entre el concepto de muerte en nifios sanos versus
nifios enfermos (que no se hallan en fase terminal), pero si segan
la edad de los niiflos.

Maurer afirma que "La demanda de saber sobre la muerte es tan
universal como la demanda de informacién sobre los origenes
[...per':o] cuando finalmente se le da la informacién al nifio, éste
reconoce en vez de aprender" (en Rowe, 1989, p.309). Y €8 que, a
pesar que en los ultimos siglos se ha intentado proteger a los
pequefios del conocimiento de la muerte (Pérez, 1965; Rowe,b1989),

en ellos hay una conciencia de ésta, lo cual resalta principal-
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mente en aquellos que se hallan préximos a morir; asi Kibler-Ross
{1985) afirma que hay un conocimiento preconsciente que procede
del cuadrante espiritual intuitivo y que gradualmente prepara 1la
transicién’ a la muerte, aun si los adultos niegan la realidad del
"dx". Por lo cual Rowe (1989,p.56) escribe: "La primera cosa
inexplicable que percibimos [en la vidal no es [...] sino 1la
conciencia de nuestra propia insignificancia y vulnerabilidad. La
primera vez que de nifios experimentamos nuestra propia individua-
lidad supimos que nuaestra muerte era inevitable".

El cardcter tunico de la muerte se subraya por los actos
especiales y ritos funebres de los sobrevivientes. Y fue recono-
cido ya por los hombres primitivos. Los antropélagos sugieren gque
el hox;zbre primordial (al igual que muchos pueblos Q comunidades
actuales de Australia, Africa e Indonesia, entre otros) no creifan
en el cardcter ineludible de la muerte, concibiéndola como resul-
tado de la fuerza maligna de algun enemigo (hombre o espiritu ¥y
por medios mdgicos). Tampoco la consideraban como atribute nece-
sario de la condicién humana, sino producto del error o castigo
de los dioses (para los cristianos es el precioc por el pecado).
Para el hombre primitivo la vida no terminaba en la muerte, sino
que continuab;: en una u otra forma (Hertz,1990; Pérez,1965; Rowe,
1989). Mostrando asi una mentalidad preldgica que vincula la
muerte con causas miticas. Freud (1920 p.l119) plantea que "la
idea de la muerte natural es extrafla a los pueblos primitivos,
los cuales atribuyen cada fallecimiento de uno de los suyos a la
influencia de un enemigo o de un mal espiritu”. Y es que, al

pensar gque la muerte no es algo espdntaneo, sinoc el crimen de una

77



voluntad perversa, se sentir& mids tranquilo en medio de 1lo in-
quietante y podra elaborar psiquicamente su angustia (Freud,
1927). Por otro lado, escribe Freud (1915) que el hombre admitié
para si la muerte, pero negé su significacion de aniquilamiento.
Hertz (1990) en su estudio con pueblos indonesios encuentra una
actitud parecida ante la muerte, misma actitud que se expresa en
las exequias funebres realizados por estas comunidades. Agrega,
ademds, que: para la conciencia colectiva primitiva, la muerte en
condiciones normales es una exclusién temporal del individuo de
la comunidad humana, que tiene el objetivo de hacerlo pasar de la
sociedad visible de los vivos a 1la invisible de los ancestros.

En su actitud real ante la muerte, el hombre moderno actuali-
za al hombre primordial. Y es que, aun cuando en su postura
publica adopta una actitud mds natural y abierta, aparentando que
ha conseguido aminorar su temor a la muerte, en realidad los
cambios no parecen haber aliviado la conciencia vital del hombre
concreto; no se ha eliminado el problema de la finitud, y 1la
angustia de muerte no se ha disipado a pesar de gue el morir sea
menos temible (gracias a los diversos auxilios médicos). Esta
angustia de muerte, segun Meyer (1983) , se hace miedo a morir
para reducirse un poco.

Parece gque el miedo a la muerte es una experiencia humana
casi universal y un fendémeno multidimensional. Para Byrne (en
Golergant, 1987) el estilo defensivo contra el miedo a la muerte
se puede clasificar en estilo represivo y estilo sensible.
Tedricamente el represivo evitard la consciencia de eventos
causantes del mieéo a la muerte, perp lo expresard por otros

medios (como la reactividad auténoma). En cambio el sensibiliza-
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do, que no excluye de su consciencia los eventos causantes de
miedo, tenderd a manejarlo expresandolo en forma consciente sin
necesidad de hacerlo a otros niveles. De su estudio, Golergant
(1987), concluye que la inexistencia del miedo a la muerte en un
nivel, no implica que ésta no se haga presente en otros niveles.
Mas bien este miedo parece encontrarse en diferentes formas o
niveles en todos nosotros, lo cual implica que, ya sea que
"elijamos" hacer frente al miedo a la muerte en forma abierta
(estilo defensivo sensible), o encublerta (estilo defensivo
represivo), pareciera ser que nunca logramos escapar de él. Y a
mayor sensibilidad mas miedo verbalizado; en tanto que a mayores
represores menos miedo a la muerte verbalizado.

Pof otro lado, May Rollo (1973) dice que la amenaza gque en
forma mds evidente produce ansiedad es la muerte, porque a menos
que 8e sostengan creencias en la inmortalidad, la muerte repre-
senta el fin de nuestra existencia como yo. Y supuso que el miedo
a estar solo se debia a al terror de perder el conocimiento de
uno mismo. Ademis este autor (en Saldaifia, 1989) vid a la mnuerte
como el simbolo de la ultima separacién, de la soledad; pero que
quienes padecen angustia normal ante la muerte la podrian usar
constructivamente. P. Tillich (en May, 1973) afirma que la ansie-~
dad normal es sindénimo de la 'finitud' del hombre. Cada ser
humano sabe qgue morird, aunque no cuando, y anticipa su muerte a
través de la autoconsciencia. Por tanto enfrentar esta ansiedad
normal ante la propia finitud puede sexr el incentivo mas eféctivo
para aprovechar la vida (es la postura de los existencialistas).

El hombre es un animal enfermo de muerte desde el comienzo
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de su vida. Y "toda angustia es basicamente una angustia de
muerte, sobre todo ante la destruccién total o parcial del cuer-
po" (Pérez, 1965,p.19).

Para Meyer (1983) la actitud de la sociedad ante la mortali-
dad del hombre se concentra hoy casi exclusivamente en el proceso
de morir, dejando de lado la muerte en si. Y es gque debemos,
segun ¢}, distinguir entre la relacién del hombre con el acto de
morir y con 1la muerte. El morir se refiere a la fase transitoria,
entre el ser y el no ser, es una parte integrante y conclusiva de
la vida. La muerte, en cambio, es estar muerto, ne ser, dejar de
estar aqul y entre los demas. Por otra parte, segun Thomas
{1983), 1la muerte no es un momento sino un proceso por etapas:
muerte aparente (muerte clinica), muerte relativa, y muerte
absoluta; donde la primera es reversible,

Dado que la muerte le parece a la conciencia un insulto y un
escAndalo, se tiende a reprimirla y a desterrarla de nuestro
mundo social e individual (Beauvoir, 1983; Freud,1915; Meyer,
1983). Y es gue “en el fondo, nadie crxee en su propia muerte
[...] en lo inconsciente todos nosotros estamos convencidos de
nuestra inmortalidad” (Freud, 1915,p.2110). Somas como especta~
dores. Rasultando segun el propio Frend que el punto mds sensible
del sistema narcisista es la mortalidad del yo. Asi, un T"hecho
antropoldgico central es que no.pcdemoa vivenciarnos como muer-
tos" (Meyer, 1983,p.27). Para Freud (1919 p.2498) pensar en que
tados los hombres son mortales es en logica el aserto general por
excelencia; “pero no convence a nadie, y nuestro inconsciente
sigue resistiéndose, hoy como antes, a asimilar la idea de nues-

tra propia mortalidad [...}. Dado que casi todos seguimos pensan-
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do al respecto igual que los salvajes, no nos extrafie que el
primitivo temor ante los muertos conserve su poder entre nosotros
y esté presto a manifestarse frente a cualquier cosa que lo
evoque". Y prosigue en otro texto: "Pero dificilmente haya otro
dominio en el cual nuestras ideas y nuestros sentimientos se han
modificado tan poco desde los tiempos primitivos, en el cual 1lo
arcaico se ha conservado tan incélume bajo un ligerc barniz, como
en el de nuestras relaciones con la muerte" (Freud, 1919 p.2498).

Bossuet sostiene que "es una extraifla debilidad del espiritu
humano el que jamas la muerte esté presente en &1, por mas que
ella se nos aparece en todo, bajo mil formas diferentes [...] los
mortales se preocupan tanto de sepultar los pensamientos de
muerte como de enterrar a los muertos mismos” (en Thomas, 1983
p.7). Madame de Sévigné (1689, en Thomas, 1983, p.15) advierte:
“iCémo serd nuestra ceguera que, aunque avanzamos sin cesar hacia
nuestro fin y cada vez somos mads muertos que vivos, esperamos los
dltimos suspiros para sentir lo que la sola idea de la muerte
deberia inspirarnos en todos los momentos de la vida!"., En tanto
que Oraison dice: "lo que yo puedo imaginar es mi agonia o mi
cadaver, que contemplo con mi imaginacién; pero no al ‘'yo no
estando mas'" {en Thomas, 1983 p.277). El yo no puede pensarse
asi mismo como muerto. Podemos pensar un mundo sin nuestra exis-
tencia, mas no concebir la propia no existencia (Améry, en
Meyer,1983). Y es que en definitiva, como afirma Rosenzwel {(en
Meyer, 1983), para el hombre stlo los otros pueden morir, el
hombre sdlo muere como é1.

Pero, lo que mi propia muerte no puede otorgarme, me lo dard
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la del otro? ya no es qua yo deba morir, sino que la muerte sa
encarna en el otro. Philipe (en Thomas, 1983 pp.278-279) escribe:
... Td eras mi mds hermoso lazo con la vida. Y te has convertido
en mi conocimiento de la muerte. Cuando ella llegue [...] tendré
la impresién de sequir una ruta familiar, ya conpcida poxr ti
[...] Ahora sé& que estoy solo y que soy vulnerable, solo porque
'el otro infiel' me ha abandonado al abandonar el mundo de los
vivos; vulnerable porque me recuerdas que yo también debo morir".

Otro aspecto fundamental es el referente a cémo, segin nues-—
tras creencias metafisicas personales, nos representamos la vida-
muerte y el significado que le concedemos. Quizd lo que sucede
hoy en nuestro mundo se ajemplifica con la postura del existen-
cialismo versus el materialismo dialéctico. De un 1lado, con
Kiekegaard y Heidegger se toma a la muerte como culminacidon de la
existencia y donde aprender a tener angustia es el elemento
positivo baAsico para 1la aceptacidén de la muerte. En contraste,
los materialistas_ exigen la realizacién de la muerte como un
acontecimiento comin y sin angustia, aun mas, consideran (segun
Adorno) como posible la eliminacién de ésta (Meyer,1983).

Para el existencialismo lo importante es adquirir la indivi-
dualidad, no mediante la evitacion de la realidad conflictual del
mundo en que vivimos, sino mediante su enfrentamiento directo, vy
a través del encuentro de esto lograr la individualidad y rela-
ciones personales mads significativas.

El existencialismo se inicia en occidente quirz3 con Pascal,
él al sentir 1la brevedad de la vida y la profunda soledad y
aislamiento de ser extranjero en el universo afirma: "cuando

considero el breve lapso de mi vida, inmerso en 1la eternidad
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pretérita y futura, el pequefio espacio gque ocupo o aun el que
veo, sumergido en la infinita inmensidad de los espacios que no
coneozco Yy Que no me conocen, temo y me sorprendo por verme aqui
mas bien que alli, porque no hay ninguna razén para la cual
debiera estar aqui en vez de alli o ahora mds bien que en otro
tiempo" (en May, 1973 p.112).

Para Heidegger (en Thomas, 1983), el ser humano es un ser
para la muerte, todos somos muertos en potencia. Paro la muerte
es necesaria para la supervivencia cotidiana de la especie. Y
agrega: "no bien el ser humano nace, ya ha vivido suficientemente
como para convertirse en un muerto" (en Thomas, 1983 p.268).

Para Sartre, la muerte es como un rostro mirando hacia la
nada, Aglutinado con la serie vital que termina. Ademas, escribe,
se debe ver en la muerte una especie de puerta abierta sobre 1la
nada. Se trata de la muerte como un fendmeno de la vida personal,
cuya caracteristica central y diferencial es la de ser lo ultimo
e irreversible, donde "ya nunca" se puede repetir 1la jugada
(Sartre, 1966). "Todo lo que existe nace sin razén, se prolonga
por debilidad y muere por casualidad" (Sartre, 1987,p.197).

Por su parte S. de Beauvoir (1983, pp. 12i-122) plantea que
“No se muere de haber nacido ni de haber vivido, ni de vejez. Se
muere de algo [...] No hay muerte natural [...] todgs los hombres
son mortales; perc para todos [...] la muerte es un accidente, y
aun si la comoce y la acepta, es una violencia indehida". Agre-
ga: "Dura tarea, la de morir, cuando se ama tanto la vida"

(Beauvoir, 1983,p.92).

En contraste con los anteriores, el también existencialista,
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V. Frankl (1991) sefiala que la muerte, como el sufrimiento, es un
agpecto de la vida que no puede erradicarse y gin ella la vida no
es completa; aun mds, "si la vida tiene algun objeto, éste no
puede ger otro que el de sufrir y morir" (Frankl, 1991, p.9).

Para Hegel, SBartre, Nietzche y Heidegger, la muerte es una
posibilidad, y frente a ella colocan sus conceptos filoséficos.
Sartre vid en el escribir una proteccidn contra la muerte (Rowe,
1989).

Dentro de otras posturas tedricas se tienen 1lqs siguientes
planieamientos socbre la concepcién vida-muerte.

Freud (1923) afirma que es necesario distinguir la angustia
ante la muerte de la angustia real objetiva y de la angustia
neurédtica ante la libido. Y anota: "El miedo a la muerte plantea
al psicoanalista un dificil problema, pues la muerte es un con-
cepto abstracto de contenido negativo, para el cual no nos es
posible encontrar nada correlativo en lo inconsciente. [Por otro
lado, cuando el yo] se ve amenagado por un grave peligro, del que
no cree poder salvarse con sus propios medios. Se ve abandonado
por todos los poderes protectores y se deja morir" (Freud, 1923
p.2727). Es asi que, segdn é1, se puede considerar la angustia
ante la muerte y la angustia ante la consciencia moral como una
alaboracidn de la angustia ante la castracidn.

Ya en 1920 (Freud, pp. 113-114) este autor, al hipotetizar
sobre el instinto de muerte, escribié: "El fin de la vida tiene
mas bien gue saer un estado antiguo, un estado de partida, que Ilo
animado abandondé alguna vez y hacia lo que tiende por todos los
rodeos de la evolucidn. Si como experiencia, sin excepcién algu-~

na, tenemos que aceptar que todo lo viviente muere por fundamen-
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tos internos, volviendo a lo anorgdnico, podremos decir: la meta
de toda vida es la muerte. Y [...] lo inanimado era antes que 1lo
animado". Y agrega Freud en 1923 que si es cierto que la constan-~
cia rige la vida, estonces ésta no es otra cosa que un resbalar
hacia 1la muerte.

A la luz de lo planteado por M. Klein, la muerte significa en
la fantasia, el retorno y el reencuentro absoluto con el objeto
interno. También significa el estadio final del proceso madurati-
vo del yo, que se sclucionard con las mismas caracteristicas y
mecanismos usados a lo largo de la vida, cuando se ha presentado
una amenaza de desintegracién y destruccidén (Dupont, 1976).

Existen autores contemporaneos que tienen una concepcién muy
parecida a la antes descrita. Dupont (1976) anota que la muerte
significa el termino del tiempo externo y la fantasia del retorno
al objeto original, por ello, la actitud ante la inmediatez de la
muerte depende de factores que han formado parte de nuestra
historia, ya que ellos influirdn en las fantasias de reencuentro
con este objeto y en la capacidad para estar acompafade de la
madre o los substitutos. Para Gorostiza (en Paz, 1959, p.57) "la
vida no es sino una metdfora, una invencidén con que la muerte
-itambién ellal!- quiere engaiflarse". ¥ también concibe 1la vida
como una muerte sin fin, un continuo despefiarse en la nada.
Finalmente, para Villaurrutia (en Paz, 1959, p.56), la vida no es
ma&s que "nostalgia de la muerte”, y agrega: no venimos de la
vida, sino de la muerte, la entrafia materna es la huesa y no la
matriz, asi regresar a la muerte serd volver a lo original, 1la

entrafia materna.

85



En tanto que para Jung, la muerte ea uno de los arquetipos,
junto con la reencarnacién (en Cueli y Reidl, 1986). Y para la
mente colectiva humana, 1la muerte es considerada como la
culminacioén del significado de la vida. Escribe Jung: "la muerte
es 1o mas duro que hay, vista desde el exterior y en tanto que
estamos fuera de ella, pero una vez que usted prueba el interior
con su integridad, paz y realizacién, entonces ya no quiere
regresar” (en Rowe, 1989 p.221). Sin embargo también consideraria
que, al menos en un sentido, para los vivos, la muerte es una
terrible brutalidad (y no habgia que dejarse engaflar acerca de
es0), no sdlo como acontecimiento fisico, sino mucho mas ain como
psiguico, ya que un hombre es destrozado y lc gue parmanece es la
muerte (Jung, 1990).

Ademds, para Jung (en Wehr, 1991), la propia muerte es como
la ultima prueba de la vida y constituye un componente insusti-
tuible del proceso de trasformacidén en unc mismo, un paso mas en
la existencia humana., Jung, ya cerca de su muerte afirma que 1la
muerte es, desde el punto de vista psicoldgico como el nacimien-
to, un elemento constitutivo de la vida, por ello es como una
entrada, ¥y el que no quiere atravesarla se aparta también de 1la
vida, pues con un 'no' a la muerte resta sentido a su vida, por
eso para ¢l el miedo a la muerte estd& muy relacionado con el
miedo a la vida. Y agrega que: en la muerte se da la unificacién
Ultima de los opuestos internos, de alli que la muerte representa
una manifestacién de alegria pues "desde el punto de vista de 1la
eternidad la muerte es un matrimonio [...] el alma alcanza, por
asl decirlo la mitad que le falta, logra la totalizacién" (Jung

en Wehr, 1991 p.426). Tan trascendente considerd Jung el tema de
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la muerte Yy la inmortalidad que afirma: "la cuestidn decisiva
para el hombre es: Guarda relacién con lo infinito o no? (Jung,
1990 p.305). Ademas declara que toda su obra trata scbre la
interaccidn del "aqui" y el "mAs allad". Finalmente, ¢l como los
neoplaténicos y Teilhard de Chardan, concebia a la muerte como un
umbral y una continuidad de visién (Rowe, 1989).

E. Fromm, por su parte, afirma que "la vida no es ., ordenada
[...] la unica seguridad que tenemos es la de la muerte.,.."
{Fromm, 1987, p.99). Ademas plantea que la dicotomia existencial
mAs fundamental es la de la vida y la muerte, el que sepamos de
nuestra mortalidad influye profundamente en nuestra vida. Y que
la muerte resulta incompatible y ajena con la experiencia de la
vida dado 1lo cual se la ha tratado de negar por medio de 1las
ideologias ( Barragan y Tadeo, 1984).

A ceontinuacidn se presentan los puntos de wvista de otros
autores. Thomas (1983) concibe la muerte como el acontecimiento
universal e irvrecusable por excelencia. En tanto que Oraison (en
Thomas, 1983 p.270)} sefiala: "lo que hay, somos nosotros gque
morimos. Se trata exclusivamante de un hacho, y mas precisamente
de un hecho que nos ocurre a nosotros o como suele decirse, de un
acontecimiento personal". La muerte también se ha concebido como
una eterna compafiera que estd vigilante hasta el dia en qua nos
toque, y, ademas, como la unica consejera sabia que existe
(Castaneda, 1975).

Como muerte y vida son complementarias, al referirnos a 1la
primera es indispensable contemplar la segunda. Es asl que Lin

(1960 pp.4B8-49) escribe: "... desde un punto de vista biologico,
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la vida humana es casi como un poema. Tiene su ritmo y su caden-
cia, sus ciclos internos de crecimiento y decaimiento [...]
finalmente la vida se apaga y llega uno al sueflo eterno, para no
despertar jamas'. Para &l deberiamos ser capaces de sentir la
belleza de este ritmo de la vida, de apreciar su tema principal,
sus acordes de conflicto y la resolucidn final. Y agrega: "...
gsean largas o cortas nuestras vidas, todos terminamos eventual-
mente en la nada [...} Grandes en verdad son la vida y la muerte"
{Lin, 1960 p.187). Por su parte Su Tungp'O (en Lin, 1960 p.187)
anota que "la vida pasa como un suefio de primavera sin dejar un
rastro". Asimispo Li Po (en Lin, 1960 p.187) escribid el verso:
"Ruestra flotante vida es como un suefio; cuantas veces puede uno
gozar de si mismo?".

Inteligentes o no, todavia convertimos los conceptos abstrac-
tos gque mAs nos importan en imagenes personificadas, asi 1la
muerte se vuelve créneo, esqueleto, segadora, etc.; dependiendo
de la cultura. La 'muerte’ en si misma es ya un simbolo de nues-
tra naturaleza perecedera. Bata muerte nuestra, puede represen-
tarse por alegorias frias e impersonales, o bien por simbolos, o
por una divinidad como el Tanatos (hijo de la noche y hermano del
suefio, feroz, insensible y despiadadc) o por Eurynomos {cuya
funcion era, segin Pausanias, devorar la carne de los muertos vy
s6lo dejar los huesos). Para Thomas Dylan la muerte es como 'una
noche oscura, [...] ese destino distante del que no regresa
ningdn viajero" (en Rowe, 1989, p.198). En la concepcién de 1los
pueblog primitivos, de los nifios y de algunos neurdticos, los
muertos representan la muerte y no hay diferencia conceptual

entre ambos (Hertz,1990; Meyer, 1983). Herman Hesse (en Rowe,
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1989 p.78) declia que "morir es entrar al inconsciente colectivo,
perderse a fin de trasformarse en una forma, en una pura forma”.
La propia D. Rowe cree que al morir, todo su ser se mezclarad con
el cosmos. En tanto que Madame de Stael escribié: “el individuo
que hay en nosotros desaparece, las cualidades internas que
poseemos regresan al Gran Total de la creacidn eterna, porque la
muerte fisica no es otra cosa que ) universal quitandole al
individual los regalos que le presté” (cit. en Rowe, 1989, p.78).

Esta concepcidn de la muerte como una especie de existencia
continuada en el gran total se relaciona con la idea de pensar en
la muerte como la aniquilacién total de la existencia, o el gran
vacio (de los taoistas chinos), la Nada. {3). Al ser humano, en
general, no le agrada tener que extinguirse y hacerse uno con el
tado, pues la unidad-todo estd en reposc permanente, es el ser,
perc sin forma ni actividad. De alli que para 1la conciencia
bipolar, que existe por y en la polaridad, la Unidad se aparece
como la Nada (Dethlefsen y Dahlke, 1990) vy es que en la Unidad
Todo y Nada se funden; es la muerte.

Resulta de sumo interés revisar también las concepciones de
la wvida y la muerte en nuestra cultura, nuestros conceptos al
respecto como mexicanos.

Para los antiguos mexicanos la oposicién entre muerte y vida
no era tan absoluta, pues la vida se prolonéaba en la muerte y
ésta no era el fin natural de la vida; sino una fase de un ciclo
infinito. Por otra parte para ellos todo estaba trazado previa-
mente, ni vida ni muerte les pertenecian (Paz, 1959). Y su ultima

morada, a donde todos habian de ir, era el Mictlan o regidén de
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los muertos y el misterio (Ledn, 1987).

En general concebian la existencia como una colaboracidén de
gsangre con los dioses. Aunque no fue esta la Unica forma nahuatl
de concebir la vida. A su lado florecid también la actitud de
quienes pretendian ser auténticos seguidores y renovadores del
pensamiento tolteca. Estas ideas llevaron a los sabios nahuas a
concebir la existencia como una especie de suefio, y al tiempo
como "lo que nos va dejando". Algunos aztecas para superar la
inestahiliéad y la muerte hicieron de si mismos los colaboradores
césmicos del sol, pero el otro gpo que disentia de esa doctrina
oficial buscd dar una respuesta de connotacién mas 4intima y
personal ante la muerte y la inestabilidad. Y veian que a pesar
de estar sometidos al cambio y a la muerte también habia cosas
buenas en la tierra. Asi, centrando su interés en la busqueda de
una solucidén al problema del cambic y la muerte, encontraron gque
tal vez la Unica forma de sguperarlos era el arte, el simbolismo
(una visién estética del universo), de este modo, suefio o no, 1la
vida tenia un sentido (Ledén, 1987).

Esta visién de los sabios poetas, se expresa en cantares y
poemas, textos de un hondo sentido filosofico, que se preguntan
sobre cuestiones existenciales profundas tales como: la relacién
del hombre con 1la divinidad, y el por qué ésta a nadie hace
resistente, y se atormentaban por la condicién inescapable del
hombre, y al contemplar la fugacidad de lo que existe, llegaron a
concebir su vida como un suefio: "sdlo sofiamos, s6lo nos levanta-
mos del suefio, nadie habla aqui de verdad" (Leén, 1987 p.127).
Y encontraron que quizd la poesia (el arte) era lo unico verdade-

ro en la tierra, el uYnico recuerdo del hombre en la tierra, la
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forma de trascender. Una forma de autoafirmacién existencial.

A continuacién se presentan algunos fragmentos de los textos
mias representativos. Todos ellos tomados del libro de M. Ledn
Portilla (1987) pAginas 120, 132, 137, 122, 140 y 141 respectiva-
mente.

A dénde pues iremos?

Cémo sufriremos aqui?

Pero esforzaos, que todos

tendremos que ir al lugar del misterio.

También es asi en el lugar

donde de algén modo se vive?

AllAd se alegra uno?

Hay alld amistad?

0 sd4lo aqui en la tierra

hemos venido a conocer nuestros rostros?

Acaso de nuevo volveremos a la vida?
Asi lo sabe tu corazdn:
s6lc una vez hemos venido a vivir.

Acaso de verdad se vive en la tierra?

No para siempre en la tierra: sdlo un poco aqui.
Aunque sea jade se quiebra,

aunque sea oro se rompe,

aunque sea plumaje de quetzal se desgarra,

no para siempre en la tierra: sélo un poco aqui.

10h Dador de la vida!

sélo como a una flor nos estimas,

asi nos vamos marchitanto, tus amigos.

como a una esmeralda, tu nos haces pedazos,
como a una pintura,

td asi nos borras.

Todos se marchan a la regién de los muertos,
al lugar comin de perdernos...

Nosotros los hombres,

a dénde tendremos que ir?

Ya no existimos.

Acaso para ti somos nada?

tu nos destruyes,

tu nos haces desaparecer aqui.

Y concluyen que hay que gozar y aprovechar la vida.
Conmovidos gocemos,
en medtio del verdor y las pinturas.
Nos hace vivir el Dador de la vida,
&l sabe, él1 determina,
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como moriremos los hombres.
Nadie, nadie, nadie
de verdad vive en la tierra.

Posteriormente, realizada la conquista, el catolicismo vind a
cambiar muchas cosas. Aunque para ambas culturas vida y muarte
carecen de autonomia, y son 2 caras de la misma realidad. Hoy en
dia pareca que la muerte ya no es concebida tanto como un
tradnsito, sino como una boca vacia que nada sacia (Paz, 1959).

También para el mexicano moderno la muerte carece de

significacion., A esa intr a ia no le lleva a eliminar
a la muerte de su vida diaria. Al contrario de la gente de otros
paises, "el mexicano, en cambilo, la frecuenta, 1la burla, 1la
acaricia, duerme con ella, la festeja, es uno de sus juguetes
favoritos y su amor mis permanente [...] en su actitud hay quiza
tanto miedo como en la de los otros; mds al menos no se esconde
ni la esconde, la contempla cara a cara con impaciencia, desdén e
ironia" (Paz, 1959 p.52).

Esta indiferencia del mexicano ante la muerte se nutre de su
indiferencia ante la vida. "El mexicano no solamente postula 1la
intrascendencia del morir, sinoc la del vivir" (Paz, 1959 p.52).
Ante la vida y la muerte el mexicano se clerra, las ignora. Aasi
como no le importa la muerte tampoco le importa la vida. Al
respecte S. Ramirez (1982) escribe que el mexicano tiene una
conducta frente a la vida que se ha denominado ‘el importamadris-
mo', que surge de una negacidn. El mexicano niega todo aquello
gue verdaderamente le importa, y con el importamadrismo tapa a
los ojos de su consciencia el dolor del abandono, la angustia o

la depresidn. Por su parte S. Ramos (1982), afirma que 1la
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Psicologia del mexicano es resultante de las reacciones para
ocultar un sentimiento de inferioridad, por ello se muestra
pelado y fanfarrén. Todo ello es para elevar el tono psiquico
deprimido, el equilibrio de que hace gala es una mascara.

Todas estas concepciones y formas de enfrentar la vida y 1la
muerte muastran cémo el hombre construye sus creencias
metafisicas (mitos) sobre la vida y la muerte, no por un simple
capricho; sino porque es una necesidad para la sobrevivencia.
Dado 1lo cual, no es sorprendente que en la actualidad muchas
personas estudian los fendmenos ralacionados con la muerte y la
vida después de la muerte, en un intento por confrontarnos con la
promesa de una vida eterna.

Tres tipos de fendmenos que tienen posible cardcter de
fantasias anticipatorias de estado de muerte son: la
despersonalizacién, el erotismo y la mistica (ademds de 1las
alteraciones de consciencia provocadas por drogas alucindgenas).
En estos fenémenos se expresa la pérdida de la consciencia del yo
y del munde, el rapto del "alma" y el cuerpo y la extincién y/o
eclipse de la conciencia (Meyer,1983). Otros fendémenos que se han
abordado en la investigacidén sobre la muerte y la creencia en la
vida después de la muerte han sido las denominadas experiencias
de muerte cercana o de vida después de la muerte (LADE) y las
experiencias extracorporales (OBE) que aparecen con aquéllas.

Indudablemente Moody (1982) y Kibler-Ross (1985) son de los
principales exponentes de estudios sobre las citadas experiencias
(junto con Osis y Haraldsoon); sugiriendo la posibilidad de . una
vida después de la muerte- y una muerte sin angustia y con vi-

siones beatificantes--. Sin embargo Kastenbaum (1984a) encuentra
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que hay personas gue relatan experiencias distintas a las mencio-
nadas por aquéllos, o que incluso no recuerdan nada. Garfield
(1984) en un estudio con pacientes coronarios y de cancer con-
cluye que al parecer no todo el mundo mhere con una muerte feliz
y aceptada; algunos relataban visiones demoniacas, otros beatifi-
cantes y unos mas ambas visiones. De ahi que sugiere examinar el
impacto del contexlLo en el proceso de morir. A su vez Kalish
(1984), menciona la importancia de considerar la influencia de
las diversas culturas y subculturas como mediadoras de la
orientacién del individuo respecto a la muerte, los muertos y los
moribundos. Para &l la edad, el gpo étnico, el sexo, la educacién
y el sistema de creenclas religiosas pueden modificar el modo
como se experimenta el encuentro con la muerte. Encontrando que a
mayor educacidn menos problable es una experiencia de
comunicacién con un fallecido., Noyes (1984) al estudiar las
respuestas dadas a experiencias de muerte cercana encuentra que
se alteran 3 dimensiones de la consciencia como respuesta -al
peligro que amenaza la vida: se da una alerta maxima (59%),
despersonalizacién (39%) y efectos misticos (26%). Noyes no
acepta que tales relatos son prueba o revelaciones de la verdad a
cerca de la supervivencia; pero encuentra que tales experiencias
son situaciones singulares que pueden enseflar mucho acerca de la
respuesta humana ante la muerte y de cémo enfrentar esa amenaza,
ademas de que llaman la atencién por su poder de producir cambios
en la actitud y la personalidad de casi todos los que las viven
{Noyes, 1982-83). Las OBE parecen darse no sélo en situaciones

extremas, sino también se ven en contextos ordinarios e incluso,
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segun Brent (1984), pueden ser inducidas o provocadas experimen-
talmente.

Asimismo, en contraste con lo propuesto por Kiibler-Ross y
Moody, el dr. B.S. Weakley (en Rowe, 1989 pp. 231-232) escribe:
"lo que nos estan presentandc no es una prueba de la vida después
de la vida, sino [...] de que el cerebro humano es un instrumento
magnifico y sensible, que bajo amenaza es capaz de proezas
imaginativas [...] experiencias mentales extraordinarias [...no
limitadas] a 1la gente in extremis [sino también a otros pa-
cientes] ...que estdn saliendo de la amnesia después de opera-
ciones de rutina [...] Es el efecto de la anestesia [...] o es el
punto dramitico de la experiencia quirtrgica el que los produce?
f...] 'mo 1lo sabemos [...] el cerebro [...] 8i la crisis 1lo ha
estimulado hasta un estado altamente imaginAtivo, puede interpre-
tar estas seflales y entretegerlas en un tapiz de suefios y reali-
dad. No hay nada magico en esto. La vida del mas alla, si es que
existe, se ocupara de si misma"” . De alli que Arthur Koestler
considera que "la conciencia se encarga de que nunca se experi-
mente su completa aniquilacién. No divulga el secreto de su
existencia y su decadencia [...] La naturaleza se encarga de que
los Arboles no crezcan mas alld de cierta altura, ni siquiera los
Arboles del sufrimiento" (En Rowe, 1989, p.233).

En relacién con la creencia de la vida después de la muerte
también se han investigado los fenémenos paranormales y los
fendmenos psi (Roos, 1984). Principalmente acarca de la
comunicacién con los muertos (Bertman,l1984; Kalish,1984). Por
otro lado la hipétesis de la supervivencia ofrece un aspecto

distinto cuando se analiza la reencarnacién.
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Tal parece que la cuestidn sigue siendo: dénde empieza 1la
muerte?. Si el término puerte se refiere a la cesacién de las
funciones fisiolégicas del cuerpo, la cuestién de si hay ‘'vida®
después de la muerte es la cuestién de si estas funciones
fisiolégicas pueden ser reestablecidas una vez que han cesado, o
si la conciencia, tal cval la conocemos, puede existir y funcio-
nar mas allad del punto en que los procesos fisioldgicos han
cesado (Brent,1984). O es como plantea Jung (1990), si aceptamos
que 'alll' prosigue la vida, no podemos imaginar otra existencia
que la psiquica, pues la vida de la psique no necesita espacio ni
tiempo. Asi la psique podria ser aguella existencia en la que se
encuentra el ‘“otro mundo". El1 inconsciente y el pals de los
muertos serian en ese sentido sinénimos.

De cualquier modo, hoy no existe respuesta respecto a 1la
muerte, lo que en realidad se tiene, a decir de Kastenbaum (1984
b) es sélo un medio de pensar acerca de ella; asi como una visién
de los diversos tipos de métodos y datos que se han establecido
como base pésible de la hipdtesis de la supervivencia. Em reali-
dad sélo poseamos el mundo que hemos creado, nuestras creencias
metafisicas y nuestra esperanza. Pero, como escribe Jung {(1990),
una creencia no demuestra mds que el fendmeno de é&sta, no el
contenido creido, ya que tales creencias estin determinadas por
nuestros prejuicios y anhelos. Por otro lado, la creencia en wuna
vida después de la muerte aunque calma la anqustia, permite 1la
vida y da esperanza y confort a muchos, no resuelve todo, ni
elimina el temor, ya que incluso en ese "otro mundo" presentimos

que debe haber peligros y limitacioneg (Jung,1990; Rowe,1989).
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Escribe 8. de Beauvoir (1983,p.107) "la inmortalidad, no importa
8i la imaginamos celeste o terrenal, es incapaz de consolarnos de
la muerte, cuando se ama tanto la vida". Y es qu; ningin sistema
de creencias ofrece seguridad o solaz completo (Barragan vy
Tadeo,1984; Rowe,1989).

Segun Meyer (1983) el dilema del hombre actual en su enfren-
tamiento con su caducidad se resume en: La muerte termina con
cuerpo y alma, el morir es un acontecimiento comin que debe
enfrentarse sin temor (reprimiendo la angustia de muerte y reem-
plazandola por temor al morir), y si todos los hombres son mor-
tales, yo morireé.

Como respuesta a todas esas preocupaciones existenciales, las
religiones siguen negandole importancia, aun hoy, a 1la muerte
individual, haciendo continuar la existencia mas alla del fin de
la vida; y los poderes del estado consideran imposible mantener
el orden moral entre los mortales, sin echar mano al recurso de
corregir la vida terrena con un mas alla mejor (Freud, 1919).

Rsi, Freud (1927) afirma que una de las funciones que el
hombre ha atribuido a los dioses es conciliarle cop la crueidad
del destino, especialmente tal y como se manifiesta en la muerte,
y compensarle de los dolores y las privaciones que la vida le
impone. Por medio de sus creencias religiosas asume que "la
muerte misma no es un aniquilamiento, sino el principio de wuna
nueva existencia y el transito a una evolucién superior [y de
este modo ...] la vida de ultratumba [...] tiene consigo toda 1la
perfeccién que aqui [en la tierra] hemos echado de menos" (Freud,
1927 p.2970).

S. Freud no acepta la idea de que el hombre no pueda prescin-
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dir del consuelo de la ilusién religiosa, sin la cual, segin
algunas posturas, le seria imposible soportar el peso de la vida
y la crueldad de la realidad. Es por eso que afirma que el no
crayente "tendrA una situacidn mads dificil. TendrA que reconocer
su impotencia y su infinita pequefiez y no podra considerarse vya
como el centro de la creacién, ni creerge amorosamente gquardado
por una providencia bondadosa, se hallara como él nifio que ha
abandonado el hogar paterno, en el cual se sentia seguro y dicho-
so0 [...] pero [...] el hombre no puede p;rmanecet etérnamente
nifio, tiene gue salir algun dia a la vida, a la dura 'vida enemi-
ga'" (Freud, 1927 p.2988). Al respecto Lin (1960 p. 452) escribe:
"E£1 pagano vive en este mundo como un huérfano, sin el beneficio
de ese consolador sentimiento de que hay siempre en el cielo
alguien que se ocupa de él y que [...] atenderd a su bienestar
privado y personal. No hay duda que [el del pagano] es un mundo
menos animado; pero existe el beneficio y la dignidad de ser un
huérfano que, por necesidad, ha aprendido a ser independiente, a
cuidar de su persona, y a ser mas maduro, como lo son todos los
huérfanos. Esta sensacién, mas que cualquier creencia intelectual
-esta Ssensacidén de caer en un mundo sin el amor de Dios- fué 1lo
que me asustd [al principio], creia, como muchos ... que {sin un
Dios personal] el universo perderia su base". Sin embargo, agre-
ga, el pagano llega a un punto en que ve al mundo en una forma
mas 4til y aprovechable.

No obstante todo lo anterior, y considerando nuestra horfan-
dad en el universo (al menos hasta que comprobemos otra cosa),

tenemos que encontrar alguna forma de vivir con la muerte pues no
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hay manera de evitar su conocimiento. Y el hecho de no vivir con
miedo a ella significa, segun Rowe (1989), llegar a una avenencia
con ella y aceptarla por dura e inaceptable que pueda parecer.
"Requiere valor aceptar la idea de que vivimos en un mundo gue
hemos hecho nosotros miemos, y existir en &1 (...]. Requiere
valor vivir con 1z incertidumbre y la responsabilidad..." (Rowe,
1989,p.322). Asimismo Frankl (1991) afirma que cuando una persona
acepta que el dia que estad viviendo en ese momento es unico en la
historia del universo y que es finito, entonces puede aceptar su
responsabilidad de hacer de ese dia, uno gue valga la pena. Asi
cuando la persona acepta y comprende que su vida es unieé b4
terminable puede rxesponsabilizarse de su conducta. Significa,
también, apreciar que solo en nuestras conciencias existe 1la
polaridad vida-muerte, en la realidad, ambas son gintesis, son
unidad.

Si apreciamos nuestra vida y creemos que eso es todo lo que
vamos a tener es necesario tratar de aprovecharla lo mas posible
prolongandola, cuiddndonos a nosotros mismos y a los demas,
incluyendo la vida en el planeta y el universo. "Si creemos que
la vida terminard en la muerte, tendrémos entédnces que fijarnos
la tarea de hacer algo satisfactorio de nuestras vidas" (Rowe,
1989, pp.71-72).

May (en Saldafia, 1989) afirma que el darse cuenta de su
finitud podria empujar al hombre a establecer relaciones mas
cercanas con la gente y le haria mis respcnsable de su tiempo.
Con 1la confrontacién del no ser, la existencia toma vitalidad vy
hace que las experiencias individuales tengan mayor realce. En

general, los existencialistas, creen gue el confroptamiento con
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la muerte le da la realidad mAs positiva a la vida misma, hace de
la existencia del individuo algo real, absoluto y concreto,
llevando al hombre a tomar su tiempo en una forma mAs seria. EI
estar consciente de la muerte le da a nuestra existencia y a lo
que hacemos en cada instante una cualidad absoluta. Para Frankl
(1991) la vida encuentra su sentido y perpetuidad a cada momento
de la existencia, cada momento es infinito en el momento en que
se convierte en pasado, se hace "pasado etermno", de ahi su impor-
tancia; cada momento es eterno, es inmutable, sin importar si es
recordado o no.

Esta idea de apreciar lo perecedero de la vida y vivir inten-
samente cada instante, fue seflalada también por Freud (1816,
p,2118' y 2119) cuando escribié: "La cualidad de perecedero com-
porta un valor de rareza en el tiempo. las limitadas posibili-
dades de gozarlo lo tornan tanto mids precioso [...] el valor de
cuanto bello y perfecto existe sélo reside en su importancia para
nuestra percepcién; no es menestar que la sobreviva y, en conse-
cuencia, es independiente de su perduracién en el tiempo".

Esa consciencia de mortalidad hace mds agqudo e intenso al
goce de la vida, porque si la existencia terrena eg todo lo que
tenemos, tanto mas debemos tratar de gozarla mientras dura. "una
vaga esperanza de inmortalidad disminuye el goce cabal de esta
axistencia terrena" (Lin, 1960 p.186). La creencia en nuestra
mortalidad, la sensacidén de que vamos a extinguirnos es algo
gloriosamente bello, segin Lin (1960), pues, aunque nos hace
sobrios y algo tristes, nos hace posible preparar nuestro &nimo y

arreglar nuestra vida sensatamente, verazmente, y siempre con un
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sentido ‘' de nuestras limitaciones. También es importante porque
nos da paz, ya que la verdadera paz de espiritu proviene de la
aceptacién de lo peor. Y agrega (Lin, 1960 pp. 189 y 186): "Sin
la inmortalidad 1la propuesta de vivir es: los seres humanos
tenemos un limitado plazo que vivir en esta tierra [...] y por
tanto hemos de concertar nuestras vidas de manera que vivamos lo
mdg felizmente que podames bajo un juege dade de circunstancias
{...]1 Ya lo dice Sir Arthur Keit, porque si los hombres creen,
como Yo, que esta tierra presente es el unico cielo, tanto mas
procurardn hacer un cielo en ella"“.

Finalmente, Freud (1927, p.2988) considera: "La consciencia
de que sblo habremos de contar con nuestras propias fuerzas nos
ensefia, por lo menos, a emplearlas con acierto [...] y por lo que
respecta a lo inevitable, al destino inexorable, contra el cual
nada puede ayudarle [al hombre]), aprenderda a aceptarlo y sopor-
tarlo sin rebeldia [...] retirando sus esperanzas del mas alla y
concentrando en la vida terrena todas las energilas asi liberadas,
conseguira, probablemente, que la vida se haga mas llevadera a
todos y que la civilizacién no abrume ya a ninguno, y enténces
podra decir [...] (como Heine en Deutschland) El cielo lo abando-

namos a los gorriones y a los angeles ".
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NOTAS DEL CAPITULO III.

(1) Dr. Jorge J. Caraveo (psiquiatra y psicoanaliata).
Comunicacién Personal, 18/XI/92, dentro del curso "Manejo inte-
gral dal paciente terminal”. Antiguo Palacio de Medicina.

(2) Dr. J. Luis Mejia. Comunicacién Personal, Julio de 1991.
Asociacién Mexicana de Lucha contra el SIDA.

(3) Cabe mencionar que para Eliade (en Meyer, 1983), la angus-
tia ante la Nada de la muerte parece ger un fenémepo del hombre

moderno.
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CAPITULG IV
EL PROCESO DE DUELO: REACCIONES PSICOLOGICAS ANTE EL VIH/SIDA

La mayor parte de los estudios realizados en relacidén con el
duelo dan conocimiento principalmente acerca de la pérdida final
(la muerte) y el duelo como result:a-do del fallecimiento. S8in
embargo se ha de considerar que las personas con infecciones o
enfermedades croénicas como el VIH/SIDA experimentan también
muchas pérdidas. Es decir, varias de las reacciones de duelo
surgen antes de la muerte y durante otros periodos de pérdida.
Las pérdidas provocadas por el VIH/SIDA se enmarcan dentro de las
denominadas "inoportunas, inesperadas e inadmisibles", donde cada
etapa, de la infeccidén, por si misma significa una nueva pérdida
(Sherr,L., 1992a y c). Asimismo, la muerte se concibe en este
caso, como "prematura" pues se presenta interrumpiendo el ciclo
de desarrxollo del individuo y se da antes de que éste haya logra-
do la mayoria de sus metas (Dupont, 1976; Espejel, 1987).

Se ha sefialado la ocurrencia de una enfermedad como uno de
los eventos de vida mas impactantes y que mayor stress generan al
individuo, pues se experimenta una pérdida del dominio sobre el
cuerpo y un estado de angustia por los sintomas experimentados;
ademds de los eventos que hay que enfrentar o que el paciente
imagina que enfrentard. Cuando la condicién resulta crdnica,
potencialmente fatal -terminal- y de implicaciones sociales y
culturales, es de esperarse que la situacién sea atn mas compleja
(Fernandez, 1990). Agreguemos a ello que el propio cuerpo se
halla investido de libido, por lo cual los dailos que puede su-

frir, incluyendo su pérdida (la muerte) pueden provocar una
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reaccién de duelo "anticipado" (Fernandez, 1990; Sherr, L.,
1992a). De alli la importancia de abordar el tema de la agonia y
la muerte como una de las preocupaciones de las personas afecta-
das con el VIH, incluso de quienes todavia no padecen SIDA.

Segin Hernandez (1988) en una enfermedad crénica el duelo no
inicia al momento del fallecimiento, sinoc que al saber la noticia
de que un ser querido, o la propia persona, estd enfermo y pronto
morird. En tanto qﬁe Pattison (en Ofiate, 1984) sefiala que en
espera de la muerte, el paciente atraviesa por el trabajo de
duelo, durante éste, si es saludable, retira la energia libidinal
fijada en lo que ha perdido, para ligarla a otro objeto.

En el presente capitulo se revisan las reacciones
psicoldgicas, de duelo, ante la infeccidn por VIH/SIDA, plantea-
das por diversos autores. Ademds de otros tépicos esenciales en
el enfogque psicoldgico del fendmeno.

Segin Sherr L. (19%2a), no existe una manera '"natural" de
afligirse, por 1lo cual aunque se cuente con una estructura
tedrica se deben tomar en cuenta las individualidades, pues a
pesar de que algqunos estudios han identificado experiencias
comunes, de ningdna manera son prescriptivas y parece que no
todas las personas pasan por ellas, dado lo cual resulta mejor
denominarlas "reacciones” y no etapas. las personas reaccionaran
en orden distinto, unos no pasan por todas las etapas y otros mas
parecen nunca experimentarlas. Las fases propuestas no son reglas
infalibles, necesarias, universales y no tienen un orden temgoral
ni un limite de tiempo; por lo tanto no se deben imponer al
sujeto a expensas de la reaccién ante su vivencia (Maloney,

1988). Por otro lado, parece ser que £l duelo no es un proceso
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que siga un patrén en una sola direccidén, sino una serie de altas
y bajas, particularmente en las personas con VIH, que enfrentan
diversas crisis a lo largo del proceso infeccioso.

Martin (1989 en Anderson, Landry y Kerby, 1991) sugiere que
todas las reacciones deben ser discutidas directamente y acepta-
das como respuestas normales. Asimismo, es importante no
imponerle wuna reaccién al paciente, sino dejarle que tome su
tiempo para expresar sus necesidades. Aunque si se pueden buscar
signos sutiles que puedan obstaculizar el que el individuo en-
frente la situacién. Para lo cual es necesario conocer el proceso
gue generalmente se sigue en el duelo.

la gran variedad de reacciones experimentadas por personas
seropositivas, a lo largo de toda la infeccidn, "son semejantes a
las experimentadas por las personas que ya tienen SIDA" (Sherr,
L. y George, 1992 p.199). Aunque tales reacciones si pueden
variar en tiempo, enfoque e intensidad, segin si se es soélo
portador o si ya se esti enfermo de SIDA.

Parsonas seronegativas y pergonas saropositivas

Incluso la creencia de que se ha contraido el VIH/SIDA puede

provocar que la persona sufra la misma angustia gue alguien que
realmente lo padece (Todd, 1989). Algunas personas que en las
pruebas han resultado negativas presentan dificultades, pues
estan obsesivamente estresados por pensar que tienen el virus o
la enfermedad (King, 1990). Por otro lado, se han observado
estados depresivos en personas pertenecientes a los que antes
eran denominados "grupos de riesgo", ya que algunos desarrollan

un miedo a ser infectados debido a ciertos sintomas que sufren,
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aun si su test resulta negativo. Incluso la duda propicia 1la
angustia (Altamura, Mauri, Coppola y Cazzullo, 1988; Rossi,
1990). De alli que un homeopata opina que el mismo nombre del
SIDA, o incluso pensar en ¢l, aterra y levanta sospechas en tal
medida gue se pone nerviosa la persona y le invade la ansiedad
(Diwan, 1991).

Asimismo, @1 periodo agintomAtico crea un tipo especial de

stress psicolégico. La persona muestra preocupacidén y duda acerca
de s8i valdrd la pena continuar o no con sus proyectos de vida y
actividades y si éstas son o no significativas. Sufre también de
gran incertidumbre (Morin, Charles y Malyon, 1984). Aunque la
muerte no es inminente en los asintomdticos, generalmente la
muerte y la agonia se destacan como una presencia que puede, o
bien favorecer la esperanza y encontrar un propésito y significa-
do a la vida, o bien estimular la desesperanza. ¥ es que un
resultado positivo se experimenta cominmente como una sentencia
de muerte y se puede presentar un duelo anticipatorio que debe
ser trabajado (Anderson et al.,1991). Sin embargo Thomas (1983)
seflala que saber que se va a morir no equivale a sentirse morir.
A pesar de no tener sintomas o la enfermedad que amenacen su
vida, la persona refiere vivir como en "una zona gris". Tiene una
falta de certeza asociada a una situacidn de gran carga emocional
que provoca ansiedad y aislamiento. Agravade ello por reacciones
negativas a todo lo que le recuerde su estado de salud., De alli
que se ve afectado su funcionamiento social y laboral y su nece-
sidad de logro (Vilana, 1988). Sherr L. y George (1992) escriben
que los portadores asintomdticos se pueden considerar perxsonas

normales en situacidn de crisis anormales, individuos inseguros,
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con falta de control, culpa, ansiedad, represidén, personas en
shock, con animo deprimido e inquietud obsesivas. Los efectos a
largo plazo se relacionan con las habilidades que tengan, los
posibles cambios de roles en sus relaciones y en su modo de vida,
Sus reacciones y estilo de enfrentamiento son maneras de darle
sentido a las circunstancias que viven.

E1 proceso da enfrentamiento seqin diversos autores

Sherr L. (1992b) plantea que cuando las personas se enfrentan

a una emocién extrema, tienen una gran variedad de reacciones que
son esencialmente producto del desorden psicolégico, y pueden
verse como algo que se debe manejar para recuperar la estabili-
dad. Las reacciones pueden ser a corto y largo plazo, algunos se
muestran desorientados, repentinamente confrontados con oleadas
de emocién, enojo y apatia. Es necesario asegurarles que Sus
reacciones son normales, ya que algunos se preocupan por vivir-
las. No existe una escala en tiempo para dichos sentimientos. Por
otro lado, la persona enfrenta con dificultade su vida cotidiana.

Grinberg, et al. (cit. en Grinberg, 1983) afirma que frente a
una pérdida aguda y masiva se produce en principio un estado
peculiar del yo, un estupor frente a la emergencia inminente de
peligro y dolor psiquico. Este ¢cuadro se expresa en las 4reas
perceptual y motora. Se puede encontrar agqul una reactivacidén de
los mecanismos de defensa arcaicos. Posteriormente, si no se did
la desintegracién psicética, el yo comienza a salir del shock y a
hacerse cargo del dolor, pero es como un yo temprano, dominado
por el proceso primario, con dificultad para diferenciar entre

realidad y mundo interno; de alll que predomina la magia y la
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omnipotencia. El juicio de realidad ante el dolor sucumbe frente
a la negacién forzada por otros mecanismos de defensa como son la
omnipotencia, los mecanismos obsesivos y los fébicos, y la diso-
ciacién; la memoria también se afecta y la funcidn sintética
‘disminuye. Puede haber pesadillas y afectarse el suefio como en
las neurosis traumAticas, todo con el intento de elaborar. So-
breviene después la etapa depresiva, en la cual surgen a menudo
elementos oniricos relacionados con recuerdos de la infancia que
pueden representar pérdidas significativas.

Bellak (en Bellak y Small, 1986) plantea diversos tipos de
respuesta ante una enfermedad. Segin este autor para la mayoria
de la gente, el trauma inicial resultante del diagnéstico ("dx")
de enfermedad grave es seguido por un procesc de organizacién
donde poco a poco va cambiando el significado de la afeccién. 1la
angustia difusa inicial se sustituye por un concepto mads perso-
nalizado, 1la persona se familiariza con sus sintomas, aprende a
vivir con el "dx" y logra llegar a cierta aceptacién. Sin embargo
parece gque hay pacientes que consiguen una organizacion
patoldgica, su self se convierte en el centro de toda
preocupacién, se intensifica una fijacidn narcisista y ello trae
consigo cambios en la autoimagen corporal, por lo cual el sujeto
se vuelve demandante del medic. Una persona fisicamente enferma
hace una inversién mayor en si misma como defensa contra el daflo,
dandose preocupacién hipocondriaca, depresién, quejas y males-
tares, excesiva atencidén al cuerpo y angustia.

De sus estudios con tuberculosos y cardidpatas, Bellak (en
Bellak y Small, 1986) concluye que los rasgos dinamicos aplica-

bles a las victimas de todas las enfermedades graves, incluyendo
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el VIH/SIDA, son: un dafio al narcisismo secundario; depresidn;
negacién; cambios en la imagen del cuerpc y la autoimagen; aumen-
to de la pasividad y la dependencia acompafiadas de aumento en las
exigencias orales y de una ira que proviene de desangafios Yy
frustraciones; y ganancias secundarias.

Por su parte Bowlby (1983) afirma que el duelo se inicia
cuando se conoce el "dx", y las fases que plantea son, en resu-
men, las siguientes. a) Una fase de exhotamiento de la sgneibili-
dad donde aparecen sensaciones de que lo que se vive no es parte
de la realidad, existe un aturdimiento y puede manifestarse
incluso indiferencia ante el "dx", que ain no es asimilado, Es
frecuente también la ira. b) Fasq de %nggggg;!ggg e intentos de
revertir el desenlace. La persona duda que el "dx" sea veraz,
imagina que podria estar equivocado o ser de alguien mds; busca
nuevas opciones médicas a fin de desmentir el "dx", o bien inicia
una busqueda de culpables. La incredulidad estd intimamente
ligada al coraje, surgen sentimientos contradictorios y ambiva-
lencia que ceden paulatinamente cuando se reconoce la veracidad
del "dx". c) Fase de raorganigagién, donde poco a poco se va
aceptando 1la realidad que implica la situacién, y aungue se
deprime la persona va asimilando el "dx" y el pronédstico ("px").
El curso que siga el duelo dependerd en mucho de la evolucién de
la infeccidn y del apoyo recibido. Estas fases no son de sucesidn
rigida, se pueden manifestar simultéAneamente o invertir el orden
expuesto. El1 psicélogo puede facilitar el proceso ayudando al
sujeto a reconocer y expresar sus emociones. Hexndndez (1988)

concluye que las fases planteadas por Bowlby son una de las
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clasificaciones mias apegadas a la fenomenologia del duelo.

Lara (1984) en su trabajo con pacientes de cancer, les divide
en tres grupos de acuerdo con la reacciédn gue éstos tienen hacia
su enfermedad. a) Los que responden con negacién. Que son
individuos que aparentemente rechazan activamente cualquier
evidencia acerca de su "dx" y/o lo atribuyen a otra cosa. b) Los
que adoptan una aceptacién pasiva, sujetos que aceptan el "dx"
con una actitud negativa hacia el tratamiento y sin esperanza
alguna de curacidén, afirmando "me voy a morir, esto es incurable,
que sea lo que Dios quiera". Y c) Quienes enfrentan con una
aceptacién activa, y adoptan una actitud muy optimista planeando
hacer todo lo que esté a su alcance para vencer el cancer, por lo
cual afirman: "Puedo luchar y vercerlo. Primero Dios me voy a
curar". En este trabajo se sugiere que entre los pacientes que
sobreviven menor tiempo estdn los apaticos, los mas vulnerables y

aquellos pacientes que eran menos cap de icar o mostrar

sus sentimientos disféricos, sobre todo de enojo y hostilidad.
También se observéd gque entre los hombres la negacién era el
mecanismo mas importante.

Los autores Stuart y Nichols (1985) encontraron que el impac-
to psicosocial del VIH/SIDA en los pacientes sigue el modelo de
stress situacional. Describiendo los efectos psicoldgicos como
una reaccién de ajuste en la cual el stress es tan severo como
para ser considerado catastréfico. Las reacciones siguen el
siguiente patrén.

Crisig inicial.- Se da una acusada respuesta de negacidén alterna-
da con periodos de ansiedad intensa, tal negacién puede sar tan

completa que el paciente adoptara una actitud de indiferencia,
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conduciéndose posiblemente de acuerdo a una daesatencién del
consejo médico. Esta negacidén debe ser considerada como una
respuesta preservadora de quilibrio en la crisis, y no se debe
intentar desaparecerla. Los pacientes pueden estar sobreabrumados
por la emocidn o incrementar su negacién y ocuparse en conductas
riesgosas. En este estado se da el shock, la negacién, la culpa,
el miedo y la ira.

Estado de itraneicign.- Comienza cuando existen oscilaciones
alternadas de ira, culpa, autorreproche y ansiedad que reemplazan
a la negacién. La persona puede revisar obsesivamente su pasado
buscando la culpa que merecid tal “castigo"; el hombre gay puede
sufrir homofobia, confusién y disruptividad. El rechazo social
agrava la situacidén. Ante el alejamiento de los gque ama y la baja
autoestima puede considerar el suicidio, y rehusar toda ayuda.
Agunos pueden desplazar su ira continuando con conductas sexuales
riesgosas o abuso de drogas. Un stress adicional resulta de 1la
posible pérdida de empleo y del hogar. la ira puede no ser expre-
sada debido a la reaccién de negociacidn. Poco después el miedo y
la depresidén aparecen mas frecuentemente.

Estado de doficiencia y aceptacidém.~ Al conseguir el estado de
aceptacién ocurre la formacidn de una nueva identidad. La acep-
tacidén describe el ajuste concomitante y la extensidn o alcance
del cambio de identidad que ocurre. Los pacientes aprenden a
aceptar las limitaciones que les impone 1la situacidén; pero
también alcanzan a ver que pueden aun manejar sus vidas, reaccio-
nando con mds razén que emocidén. Reexaminan diversas estrategias

de enfrentamiento e incluso adquieren conceptos espirituales para
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la esperanza Yy el consuelo. Subsecuentemente se sienten menos
victimizados por la vida, se vuelven menos egocéntricos y encuen-
tran satisfaccién en actividades altruistas ademads de responsabi-
lizarse ma&s de su salud. Muchos desarrollan un alto espiritu
sobre 1la enfermedad. Pero no es un estado permanente ya que las
diferentes crisis que se experimentan fuerzan la renegociacién de
los estados transicionales para alcanzar otra vez el equilibrio.
Finalmente vendrd la fase de preparacién para 1la muerte. De
acuerdo con estas etapas se encuentra lo planteado por Aguilera
en 1989.

Didier Seux (1984, cit. en Gdmez, 1987) manifiesta que 1la
reaccidn ante la noticia de ser portador de VIH o ser enfermo de
SIDA, estard relacionada con el desarrolla del cardcter y 1la
persona proyectard al exterior aquello que 1le ofrezca mayor
seguridad. Del dr. Didier expliéa que en muchos de los enfermos
de SIDA se declara sobre un fondo depresivo que ya preexiste. EIL
"dx" provoca en estas personas un estado de chogque psicoldgico
brutal y de panico, se vive como una oleada de angustia brutal.
Asl se proponen 4 tipos de compensaciones en la personalidad de
los seropositivos. a) Se da depresipn (insomnio y angustia,
preocupaciones reactivadas) y culpa; mas adelante b) se vuelven
maniacos (agitados y dispersos) con una necesidad incontenible de
hablar, 1lo cual anima la angustia. c) Posteriormente, se lanzan
en grandes explicaciones racionales, seudodelirantes que les
obligan a ver sus problemas existenciales. d) Despuéds pueden
sufrir descompensaciones histeriformes (juegan con su enfermedad
¥ su muerte para protegerse de la angustia), se quedan en cama Yy

hacen una regresién total. Algunas personas también sufren
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descompensacién psicodtica (los jovenes mas fragiles en gque 1la
estructura de personalidad todavia no estd bien acabada).

Parace dificil conformar un solo patrén de conducta y expli-
carlo como un sindrome; lo que parece claro es que el "dx" de 1la
enfermedad actia sélo como un desencadenante en la estructura de
personalidad de estos pacientes. La respuesta humana estd deter-
minada por factores internos y externos que conforman la persona-
lidad y el "dx" se integrara de acuerdo al proceso intelectual
segdn la personalidad y las necesidades internas de defensa de
cada quien (Gomez, 1987).

Por su parte Miller (1987 y 1989) plantea las diversas reac-
ciones de ajuste psicolégico que se presentan en las personas que
viven con VIH/SIDA, vy las formas en cémo el terapeuta ha de
abordarlas. Miller escribe que la inc%ttidunhre por el progreso
de la enfermedad, por las reacciones de los demas, por la salud y
por el futuro es notoria. Y afirma que d4sta es guizd el aspecto
més dificil de la infeccidin por VIH, puss nunca desaparece total-
mente aungque si puede llegar a ser menos intrusiva, Para estos
pacientes es importante aceptar un futuro incierto y encontrar
las formas de afrontar y vivir con duda y preocupaciotn. Ademds de
que la incertidumbre debilita la seguridad. Ante esta reaccidn
conviene proporcionar informacitn veraz sobre los hechos y las
opciones, ademas de conservar la comunicacién. Es necesario,
tambi¢n, buscar los recursos que en el pasada le funcionaron para
conservar al minimo la incertidumbre futura.

Otras reacciones son la ansiedad ¥y el satress, inevitables

ante toda situacidn que amenaza la vida. Se dan muchas ansiedades
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(por riesgo de infectar a otros o rxeinfectarse, rechazo sociai,
enfermar, sexo, pérdidas, incapacidades, etc.). La ansiedad a
veces origina muchas complicaciones y puede darse en forma aguda
con sintomas en diversas esferas. La depresign es otra
manifestacién que se presenta, y puede resultar de sentir que el
final estd préximo, o por la pérdida de personas que se alajan, o
por sentir que el virus tiene el control de su vida y su futuro,
porque las cosas nunca seran igual, o por presiones y confusion
acerca de comprender la situacién, o bien porque le falten recur-
sos econdmicos. Puede darse también el aislamiento. Segqun Miller
(1989) se deprime la gente a la que recientemente se le ha infor-
mado el "dx" (aunque la reaccidn pasa pronto), y es importante
separar los sintomas de depresién de los de ansiedad y de los de
la propia enfermedad. Para &1, ante la depresién as importante
vigilar las satisfacciones diarias de situaciones potencialmente
satisfactorias o 1los 1logros, y vigilar las autoafirmaciones
criticas automdticas; platicar, revalorar metas y responsabili-
dades, aumentar las actividades, planear recompensas y final-
mente, ser productivo.

Otro aspecto son los estados obsesivog, va que puede darse

una preocupacién obsesiva sobre las experiencias sexuales del
pasado, 1la salud y la muerte. Se puede llegar a la frustracién,
la desesperacién, el sufrimiento y la miseria. Con lo gue se
consume mucha energla y la persona queda exhausta y ansiosa. Los

pensamientos suicidas son otra reaccién que ha de ser abordada,

¥a que son una respuesta comin y normal ante noticias que amena-
zan la vida. Y parece que la probabilidad de que syceda el acto

es mayor en el periodo en que se recibe el "dx". Aunque segin
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Miller (1989) estos pacientes generalmente desean mejor vivir.

Gordon and Shontz (1990, cit. en Anderson, et al., 1991), en
su estudio de casos, determinaron 4 estilos de enfrentamiento de
personas afectadas por el VIH. Los estilos son: a) hablar acerca
de la situacidn y a la vez no hacerlo; b) negar su estatus de
salud; c¢) combinacién entre ayudar a otros, tomar accidén contra
el SIDA, e intervenir en la vida de los demds en forma significa-
tiva; d4) este tipo incluye investir la energia en 1la relacién
sexual con la pareja. Por otro lado, estos autores plantean que
los primeros temas externados por las personas que viven con
VIH/SIDA son, entre otros, sentimientos de ser infectantes, 1la
forma de encarar la agonia y la muerte, la ambivalencia, 1la
incertidumbre, y comunicar o no su situacién. Por la incertidum-
bre se dan cuestionamientos tan penetrantes como los siguientes:
cébmo voy a morir, cuando, me echaran del trabajo, qué debo hacer
ahora, cémo puedo cuidarme?.

Todos estos autores coinciden en una u otra forma con una de
las investigadoras que mis ha trabajado con pacientes que enfren-
tan una enfermedad terminal, E. Kiibler-Ross. En 1969, esta autora
sefiala el proceso que se presenta en la mayoria de las personas
cuando son informadas de que tienen una enfermedad incurable, que
les llevard tarde o temprano a la muerte. Y como ella misma
escribe, por el curso de su labor anterior, el trabajo con pa-
cientes con VIH/SIDA era consecuencia natural de sus inguietudes

e intereses diarios (Kibler R., 1987).
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Pasge da Dyelo Plantesdas pox E. Kubler-foss.
Kibler—Ross (1987, 1989) plantea el siguiente procesoc o
patrén de reacciones.

Negacidn y Aislamiento.- Se trata de una reaccién primitiva que

se da en la mayoria de las personas, tiene efecto de amortiguami-
ento y le permite calmarse, recobrarse del impacto y movilizar,
con el tiempo, otras defensas menos radicales. En este sentido
puede ser benéfica para proteger a la persona de una inercia y
dolor incapacitantes, hasta que llegue el momento apropiado para
abordar en el prcoblema (Sherr,L. y George, 1992). La negacién es
el rechazo de una parte o de todo el significado del evento con
el propédsito de minimizar el temor y la ansiedad, intentando
contrarrestar asi, el severo impacto de la terrible noticia.
Roose (1969) afirma gue existen momentos en gue la negacidn puede
ser incluso alentada para el alivio del malestar; sin embargo hay
otros en los que ésto ya no funciona pues la persona comienza a
tener malestares. La negacidén nunca es total ya que se da cilerta
aceptacidén parcial y puede durar desde unos segundos hasta meses.
No puede ser mantenida por un largo periodo, ademds la negacién
prolongada no ayuda a nadie. Esta negacién, aungque sea parcial,
se da tanto en las primeras fases del "dx", como en etapas subse-
cuentes, de vez en cuando, como una necesidad que viene y se va.
Segun Leibenluft y Goldberg (1988) las defensas deben ser siempre
respetadas, excepto en casos que esas accicnes pudieran dafiar a
alguien, o como afirma Asato (1990), a menos de qua interfieran
con el proceso de tratamiento o con las responsabilidades esen-
ciales del paciente, Cuando la defensa se intenta violar el pa-

ciente puede mostrar hostilidad y depresioén (Archer, 1989).
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Siempre conviene mantener asl la esperanza, pues es la unica
manera en que se le permitird elaborar el impacto inicial, sdélo
el paciente sabrd cudndo esta listo para enfrentar (Camara,
1981). Ante 1la noticia del "dx", la persona puede presentar
también un estado de schock, que es una forma especial de
negacion que se manifiesta por diversos desordenes como
extrafieza, impotencia, incredulidad y despersonalizacién, de 1los
cuales se va recuperando paulatinamente. La nhegacién es mas
angustiosa y tipica cuando el "dx" es dado sin tacto.

Es comin gue ante los resultados de la prueba serolégica, el
paciente busque otras opciones médicas con la esperanza de cam-
biar el "dx". Como seflalan Morin, et al. (1984), se fuerzan los
hechos para considerar que no se esta infectado, o bien se invo-
can poderes magicos que protejan de la situacidén. Esta negacidn
se mantiene por fantasia, con 10 que se transmutan los hechos de
la realidad por medio del pensamiento magico.

Parece gque la negacién se aplica tanto para aquellos a
quienes se les dice la verdad desde el principio, como para
quienes se les oculta y que llegan a esta conclusién por si
mismos. Por ello, continda Kiibler (1989), muchos pacientes utili-
zan la negacién sobre todo con personas que ellos perciben que no
aceptan la situacién.

Mas tarde, la persona puede utilizar el nialaniqnco, gque ella
misma se impone, perdiendo todo interés en el c¢ontacto humano.
Sobreviene, enténces, la culpa pues la persona trata de buscar
responsables de su contagio, concluyendo que ella misma es 1la

culpable y que la infeccidén es un castigo (Moxin et al., 1984).
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S. Freud (1925) seflala que en la negacién se excluyen prin-
cipalmente las percepciones internas o ideas intolerables que el
sujeto no desea hacer conscientes. De ahi que hay quienes inclu-
s0, y tomando en cuenta que muchas personas tienden a evitar,
reprimir y negar su seropositividad, proponen una prueba obliga-
toria y drasticas medidas represivas contra personas de "alto
riesgo", a £fin de controlar la diseminacién del VIH (Archer,
1989; Judson, 1989). Sin embargo existe controversia al respecto.

Por otro lado, Weisman (cit. en Lépez, 1991) plantea 3 ni-
veles de nagacién: a) La de primer nivel, referente a cémo el
sujeto percibe los principales hechos de su enfermedad, y que es
de corta duracidén; b) el segundo nivel se rafiere a las inferen-
cias que el paciente realiza o no acerca de las implicaciones de
su enfermedad (donde acepta los sintomas y el "dx", pero no las
implicaciones de ellos); y c) la negacién concerniente a 1la
imagen de la muerte, donde el afectado se resiste a concluir que
una enfermedad incurable termina en la muerte. Se ha visto que la
negacién total ocurre raramente, a menos que el entorno sea en
verdad intolerable. Lépez (1991) encuentra que el seropositivo al
VIH no tiene problema para aceptarse como portador, pero no
acepta las enfermedades que le puede producir el virus, y mas
dificil le resulta atn aceptar la posibilidad de la muerte a

. causa de su infeccidn, negando todo lo concerniente a la muerte.
Parece que el tiempo que transcurre desde que se le da a la
persona el resultado de su prueba serolégica, y la psicoterapia
influyen para ir superando la negacién, al menos la de primer
nivel. Buendia, Guemes y Ortega (1993) concluyen que la negacién

es un mecanismo presente tanto en personas VIH+ asintomaticas,
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como en sintomaticas. Ambos tipos rehuyen contestar lo que les
parece serd la muerte, y en los asintomAticos este aspecto es
totalmente excluido de la consciencia.

Para apoyar al sujeto en negacién, lo primero es ver cuales
son sus necesidades y percatarse de sus fuerzas y debilidades,
estando alerta a manifestaciones directas o indirectas que indi-
quen cuin dispuesto estd a enfrentar la realidad. Conviene no
juzgarle y si estimularle a continuar su tratamiento. Ademds hay
que tocar el tema cuando &l esté preparado a ello, recordandc gue
el aislamiento puede ser coraje proyectado. Finalmente, se le
debe reasegurar gque no va a estar solo (K0bler,R., 1989).

La Ira (coraje).- Kibler R. afirma que, al no poder mantener por
mucho tiempo la negacidn sobrevienen la ira, la rabia, el rencor,
1a hostilidad, la envidia y el resentimiento, que se desplazan y
proyectan contra quienes rodean al paciente, casi al azar. Es asi
como la familia, el personal de salud, la gente en general, 1la
pareja, el gobierno, Dios, el destino, el hospital, la sociedad,
el mundo, e incluso ¢l mismo, son blanco de la ira de la persona,
guien se encuentra furiosa por su aislamiento incrementado, aun
si é1 mismo lo propicia, molesto por los cambios en su vida, por
la falta de apoyo, y pPor enterarse de que otros que llevan un
estilo de vida riesgoso han escapado al contagio. Asi se vuelve
irascible ¥y diflcil. de manejar. Se pregunta por gud yo?, y para
los dem&s es muy dificil comprender este coraje. De alli que
muchas veces los que le rodean reaccionan ante esa ira con pena,
culpa y verguenza, 0 le abandonan, lo cual aumenta la irritabili-

dad provocando que cuando le visiten les recibe sin entusiasmo y
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se porta violentamente.

En este estado, encontrard motivo de queja en todo, puede
hacer "berrinche”, mostrarse hostil, tirano, controlador, deman-
dante y exigente. Puede, también, sentir envidia de quienes
pueden sequir llevando su vida normal.

Las- agresiones no se deben tomar como algo personal, ya que
sus razones generalmente tienen poco o nada que ver con aquellos
que son objeto de los atagues. Segun Hines (1992), con frecuen-
cia esa ira es una defensa ante el profundo dolor y temor a la
soledad, al abandono, a la pérdida de control, a la dependencia,
y al temor a ser mutilado, desfiqurado o aniquilado. E1 paciente
"exigente" a menudo estdA abrumado por esa gran variedad de in-
quietudes y temores no expresados (de impotencia, o a que nadie
le cuide). Mediante esa conducta él1 hace todo lo posible porque
no le olviden. Ademas hay gue entender su coraje por ver que
varios de sus planes se modifican, interrumpen o pierden.

Cramond (1970) afirma que esta ira tiene mucho de irracional
y se puede entender como una carga que el individuo lleva desde
la infancia, un deseo de que la figura paterna omnipotente (el
médico, Dios) le salve de la pérdida y el dafio; pero al no conse-
guirlo, el "nifio paciente" reacciona con coraje. Para Dilley,
Ochitill, Perl y Volberding (1985), la ira dirigida contra 1los
asistentes se da especialmente en pacientes hospitalizados por
largos periodos y en aquellos que no responden bien al tratamien-
to, o en quienes se sienten usados como sujetos experimentales.

La ira, pues, es una reaccion que puede surgir en cualquier
momento del proceso de infeccidn, y puede ser difusa o en conduc-

tas abiertamente agresivas. Esta emocidn cominmente es encubierta
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por convencionalismos socilales entre el asistente y el paciente.
Pero la ira necesita ser escuchada y comprendida, no evitada. E1
asistente puede, erroneamente, tratar de desviar a la persona de
la ira o continuar sonriendo dulcemente, negando asl las necesi-
dades reales del cliente, lo cual dafiard la comunicacidn vy
empatia. O por el contrario, tomar en cuenta que mediante la ira
el paciente nos estd comparando con &l mismo y si el asistente le
permite expresar su rabia, se sentirad mejor y se comportard mas
dispuesto. Cuando el ambiente puede tolerar la ira sin tomarla
como algo personal, se le brinda la oportunidad de llegar a una
resignacién temporal.

Unicamente comprendiendo la ira puede verse cudl estd siendo
su funcién. Pero la comprensién empatica requiere de un conocimi-
ento mas amplio del paciente individual como persona integra, de
su filosofia, sus lazos, sus necesidades y temores. Y para poder
escuchar la ira del otro es necesario, también, que el asistente
sepa algo acerca de la suya propia. La ira reprimida puede
llevar al aislamiento, la desesperacidon, la impotencia y 1la
depresion. En ocasiones, en el paciente, puede parecer totalmente
reprimida (como muy peligrosa) y el cliente presenta una
‘aceptacién' sonriente y tranquila; empero se ve falsa y a menudo
es el asistente guien siente ante Aquel una inexplicable ira y
ansiedad (Hines,1992). Evitar al paciente, o evitar que exprese
su rabia, s¢lo reforzard sus inquietudes fundamentales e
incrementard sus exigencias. Una buena atencidén sistemdtica y
regular, especialmente cuando atn no la ha demandado, puede

ayudar a aliviar esas inquietudes y mejorar la situacién. Si se
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le presta atencidn y se le atiende dandole un poco de tiempo, se
reducird la emociéh, ya que comprenderd que vale por si migmc,
que le aprecian y le permiten expresarse.

El coraje puede ser positivo si es permitido y comprendido,
pues es una fuente de enegia e impulsoc para sobrevivir. Esta ira
también debe ser diferenciada y escuchada, ya gque represanta un
enérgico intento por ganar poder sobre el mundo externo para
poder satisfacer las necesidades reales dirigidas a metas y a
mejorar el cuidado practico (Hines,1992). Segun el Dr. Solomon
(cit. en Callen,1991), la codlera es protectora, y los individuos
infectados que son amables, sumisos y cooperadores son los que
sucumben; los que golpean, gritan, bociferan, dicen 'No' y son
asertivos, evolucionan mejor en el proceso de supervivencia. Ya
que ademas se ha de tomar en cuenta que alguna ira puede estar
basada en la realidad y ser dirigida contra asistentes que pu-
dieran actuar con negligencia y/o discriminacién.

La tolerancia es muy importante en esta etapa. Para ello el
asistente no debe tener miedo ni estar a 1la defensiva. Es
necesario aprender a escuchar y aceptar el coraje del paciente y
comprender que es un desahogo que le ayuda en la aceptacién. Para
permitirle que se descargue no es necesario responderle, quizd lo
mejor es quedarse tranquilo, escuchar y nunca entrar en discusién
o defender a quien es blanco de su ira. Cuando pueda descargar el
coraje, podrd también mostrar el otro lado, el carifio. También es
importante permitirle que mantenga un sentido de dignidad y
control sobre su vida.

Pacto o Negociacién.- Cuandc la persona se percata que de nada le

sirve negar o enojarse por la infeccidn, actua segyn la idea de
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que quizd sea mejor llegar a un acuerdo. Antes exigla, ahora pide
de favor, amablemente, las demandas se sustituyen por arreglos
para tratar de posponer lo inevitable. Esta reaccidén ayuda a la
persona s86lo por un periodo corto de tiempo. Se asume gque hay
algo, o alguien, con lo cual negociar. Se trata de un intento por
posponer; ademds, segun Morin, et al. (1984), hay una aversién a
tomar en cuenta la realidad y hacer interpretaciones y decidir
basandose en esa realidad.

El pacto se hace generalmente en secreto y con el personal de
salud, la vida, el destino, Dios, familiares, etc. y se realizan
promesas: "Si esto... entdnces yo...", de lo cual esperan exista
una especie de premio por su '"buen comportamiento". Todo con el
fin de poder hacer algo que desean, de prolongar 1la vida, de
tener salud, para conseguir unos dilas sin dolor o malestares,
etc. También es comin que se impongan una fecha limite (un viaje,
un acontecimiento). Las promesas pueden relacionarse o asociarse
con culpabilidad no expresada. Por eso la importancia de averi-
guar si el cliente se siente culpable por algo, o si hay algunos
deseos mas hostiles y profundos. Naturalmente dependiendo del
curso de la enfermedad, este tipo de pensamientos no permanece
por mucho tiempo.

La Deprasidp.- Cuando el paciente ya no puede seguir negando, ya
no sonrie. Su insensibilidad, estoicismo y coraje pronto se
sustituyen por un gran sentido de pérdida y de queja por tode 1lo
que ha perdido y perderd. Sobre todo cuando se ve obligado a
pasar por médicos, hospitales, tiene sintomas y estd débil; lo
que le queda es deprimirse (Kibler-Ross,1989; Wolpe,1977). La
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depresién es una reaccién normal de pesar por la perdida. real,
por la amenaza de pérdida o por la pérdida fantaseada del objeto
amado (Cramond,1970). Segin KObler-Ross (1987 y 1989), el pa-
ciente enfrenta muchas pérdidas reales, consumadas, ante las
cuales se da una Depresjién Resctiva. Este es el tipo de depresion
que han reportado en las personas con VIH/SIDA (y en todos los
pacientes terminales) la mayoria de los autores (Asato,l1990;
Cramond, 1970; Deuchar,1984; Dilley, et al., 1985; Hays, Catania,
McKusick y Coates, 1990; Hays y Lyles,1986; Kaplan y Rothnman,
1986; Leibenluft y Goldberg, 1988; Naysmith y O'Neill, 1992;
Sherr,L., 1992c; Viney, Henry, Walker y Crooks, 1989). Y se ha
observado incluso en personas que se hacen la prueba serolégica y
en quienes no saben su estatus médico o en 1los seronegativos
{(Altamura, et al., 1988; Buendia, et al., 1993; Figueroa, Rossi,
Garcia y Chavez,1991). De igual manera algunas investigaciones
realizadas en nuestro pais, han encontrado como las personas con
VIH/SIDA presentan sintomas depresivos (Caso, et al., 1990;
Hernandez, Avila, Caso, Gortmaker y Septlveda, 1990; Lucio, Lucio
y Chavez, 1991; Méndez, et al.,1990; Sosa, Cortés, Tapia, Revuel-
ta y Rodriguez, 1990 y 1991), en muchos de esos estudios se
observa la depresién asociada directamente con la ansiedad y 1la
agustia. Rossi, Figueroa, Garcla, Chavez y Septlveda (1991)
encontraron que la ansiedad era un sintoma que precedia a 1la
depresién. Hallaron, ademis, que, segin la escala Zung, los
heterosexuales mostraban un mayor grado de depresiotn que los
bisexuales o los homosexuales afectados por VIH/SIDA.

En la "Guia para la atencién psicolégica de personas..."

(1994) se menciona que la depresién en personas con VIH/SIDA, da
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lugar a que el paciente empiece a hablar de todo lo que ha perdi-
do o que puede perder. También se siente deprimido por el dolor
de su familia, y siente enojo e impotencia por no poder cambiar
lo que vive o 1o que le espera.

Para el dr Calderédn (1984), dentro de las causas psicoldgicas
de la depresion, la pérdida de la salud juega un papel primordial
sobre todo en las enfermedades que conllevan peligro de muerte.
Dentro del cuadro clinico de la depresién pueden presentarse los
sintomas como alteraciones francas de la esfera afectiva o estar
emboscados, predominando sintomas som&ticos. Los trastornos en la
depresién pueden ser: Afectivos ( indiferencia, pena, insequri-~
dad, pesimismo, miedo, ansiedad, irritabilidad, culpa, etc.),
inteleetuales, conductuales y somaticos (Calderén, 1984; Leiben~
luft y Goldberg, 1988). Inclusao Gold (1988), afirma que la
depresién afecta el sistema inmunoldgico, tornando realmente
susceptible al paciente a las enfermedades. Aspecto de suma
importancia en la infeccidn por VIH. Otras de las reacciones que
ge relacionan mucho con la depresién son, entre otras, la incer-
tidumbre, el aislamiento social, la necesidad de castigo a través
de la infeccién, el sentimiento de soledad, la desesperanza, la

apatia, 1la impotencia, sgentimiento de abandono y d paro,

preocupaciones obsesivas sobre el cuerpo, verguenza, danimo muy
fluctuante, y finalmente la cuestidn del suicidio, que ha sido
abordada por diversos autores (Flavin, Franklin y Frances, 1986;
Frances, Wikstrom y Alcena,1985; King, 1990; Leibenluft y Gold-
berg, 1988; Miller, 1987 y 1989; Sherr,L., 1992c).

En una investigacidén con seronegativos y seropositivos
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{asintomaticos y sintomaticos), Buendia et al. (1993) reportan la
depresién como resultado de la percepcién de lo inevitable de 1la
infeccion y/o del desarrollo del sindrome completo. Concluyendo
que en los 3 gpos, los tres principales rasgos observados son: la
angustia, la depresidn y la negacién. En los pacientes de SIDA
franco, el 55% presentaban depresién (pudiéndoseles clasificar
dentro de un tipo de personalidad de neurosis depresiva).

Kaplan y Rothman (1986), en un estudio con pacientes
marcadamente deprimidos por la muerte de su terapeuta, refieren
que son personas que en la infancia habian sido severamente
privados y habilan tenido mayores pérdidas y rechazo que otros.
Hays, et al. (1990), er su estudio con pacientes de diversos
diagnésticos de VIH, encuentran que los '"gays" reportaron altos
niveles de ansiedad y depresién, sobre todo los seropositivos y
mucho mas los que ya tenlan SIDA. Viney, et al. (1989) observan
que en los hombres seropositivos es caracteristico un stress en
forma de ansiedad y depresion. Los gpos de enfermos mostraron mas
ansiedad y depresion gque los sanos. Es notorioc coémo aquellos
pacientes que expresaron altos niveles de goce tuvieron niveles
bajos de depresidén. Asato (1990), en su estudio con pacientes
oncoldgicos, concluye que las problemdticas internas, familiares
y laborales o de cualquier otra indole provocan ansiedad vy
depresidn, resultando un excesivo stress emocional, acrecentado
por los dolores fisicos que se puedan tener.

Cuenca y Segdn (1986) encontraron mds depresién en las mu-
jeres (con cAncer) que en los hombres, en los cualeg se observaba
mas mania y negacién. La depresidn en ellas se iba dando conforme

avanzaba la enfermedad. Ellas adquieren m&s posiblidades de
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externar sus sentimientos y tienden mds a reprimirse, se vueilven
mag dependientes y les es maAs fiacil adherirse a los tratamientos
¥ aceptar ayuda. En cambio, los muchachos, aunque al principio se
deprimen les es mas dificil expresar sus sentimientos, y tienden
a buscar control con actividades manlacas, mostrandose activos y
entusiastas para manejar la ansiedad.

Ante esa depresidén reactiva, E. Kfibler-Ross (1989), plantea
que se puede apoyar, animar y darles seguridad a los pacientes.
Dado que habra también preocupacién y tristeza por asuntos incon-
clusos, especialmente en los jovenes cuyas aspiraciones se veran
frustradas, serd indispensable el apoyo. En este caso se les
puede ayudar valordndoles lo que han realizado y conduciéndoles a
encontrar Areas de su vida acerca de las cuales se sientan satis-
fechos (Cramond,1970). Ademds, si se pueden egquilibrar una espe-
ranza, una accion y un fituro podran empezar un proceso lento de
normalizacién. Algunos tendran periodos de bienestar y después
subitas crisis de estados depresivos que Si son muy severos y/o
prolongados pueden requerir medicamentos (Sherr, L., 1992c).

Aparte de la depresidn reactiva, E. Kiibler-Ross (1989),
sugiere la existencia de otro tipo de depresién a la que denomina
Depresién Preparatoria. Esta no es el dolor por la pérdida consu-
mada de algo pasado; sing por pérdidas inminentes y préximas. E)
paciente se preocupa mas de lo que le espera que de lo que deja
atrads. Es una reaccidén que va acompafiada generalmente de culpa y
verguenza y remordimientos por los errores y fracazos, o por no
haber sido 'bueno". Es una emocién gue generalmente se da en

silencio, al contrario de la reactiva, hay poca o ninguna clase
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de palabras, mas bien el sentimiento se puede expresar con el
contacto y la compafila. De alli que lo mejor es permitirle expre-
sar su dolor, con lo que encontrard mas fAcilmente la aceptacidn
final y estard agradecido del apoyo. En este momentoc de nada
sirve estimularle a ver el lado bueno de las cosas O animarle a
levantar su Aanimo y talante, pues estd en proceso de perderlo
todo, 1la muerte puede estar préxima y con ella se van a perder
todos los objetos de amor. Segin Kilbler-Ross (1989), nuestra
reaccién comin de tratar de animarles es m&s bien una extensién
de nuestras propias necesidades e incapacidad para tolerar 1la
tristeza del otro. Esta depresidén es también un peldafio hacia 1la
aceptacion definitiva y es necesaria y benéfica si el paciente ha
de morir en un estado de paz, pues s6lo quienes han podido mane-
jar con buen éxito sus angustias y ansiedades son capaces de
alcanzar la aceptacién.

La Aceptacidn.- Para Kibler-Ross (1987), los pacientes con
VIH/SIDA podran encontrar un estado de aceptacidn y paz, igual
que otros enfermos terminales, si ellos reciben y se dan asl
mismos la oportunidad de expresar sus angustias, miedos y senti-
mientos respecto a un virus asesino y respecto a una sociedad que
les culpa y discrimina. Es importante también que posean un
sistema de soporte, con gente que simplemente los acepte, los ame
y les dé el cuidado natural que todo ser humano necesita. Esta no
es una etapa "feliz", sino que es una fase donde el paciente vya
no estad ni deprimido ni enojado, en exceso, con su destino, sino
que hay una serenidad. En este momento las personas son hdbiles
para ir mas alla de todas las emocicnes dolorosas que les podrian

estancar, llegando a un sentido de dignidad y a un estado de
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compostura y aceptacién, por elld son de gran ayuda para otros
pacientes (Kidbler, 1989).

El1 estado de aceptacidn se podra describir a través de 1la
apariencia fisica, el estado emocional, los patrones de comporta-
miento, la aceptacién intelectual y psicolédgica Y la
reorganizacion practica (Epstein, 1992). Como en todas las reac-
ciones emocionales, antes mencionadas, las respuestas caen en un
continuo de desadaptacidn-adaptacién. Y se peodria dar una
aceptacién mal adaptativa de la situacién, donde el afectado
simplemente aceptaria que esta infectado o enfermo y se resigna
sin mads a morir en vida. Sin embargo en el modelo saludable de
aceptacidén, la persona seropositiva intenta aprender a vivir con
la realidad de la situacién, haciendo los cambios necesarios de
estilo de vida para evitar los riesgos para si y para los demas,
y aun mas, es capaz de mantener su sentido del humor (Morin et
al. 1984) y goce.

Aceptar no significa olvidar la pérdida o la situacion
fatal; sino encontrar un lugar adecuado y ser capaces de seguir
viviendo. Incorporar la nueva situacién sin estar tan abrumados
como para estancarse. Como tal, es un concepto dificil, ya que
las personas pueden enfrentarse a diferentes niveles de tensién y
funcionar de distinta manera (Sherr,L., 1992b). Quizd aceptar
también incluye la capacidad de tomar decisiones importantes y de
elaborar proyectos de vida segun el tiempo disponible, asi como
identificar 1las barreras sociales, psicoldgicas y ambientales
para obtener solucidén a las dificultades de todo tipo, y ser

capaces de desarrollar medios de reduccién de obstaculos, ac-
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ciones importantes para conseguir elevar la calidad y cantidad de
vida (Catania, Pollack, McDermott, Qualls y Cole, 1990). Y es que
esta capacidad de procurar vivir plenamente es una seflal de haber
elaborado la situacién, al menos en cierto grado. Se puede ver la
aceptacidén del "dx" como nn proceso gque incluye en su parte mas
simple una modificacion gradwual de creencias y actitudes y una
tolerancia incrementada de la emocién. Con ells las personas ya
son capaces de pensar acerca de sub vida como inseparable da la
infeccién y como lo opuesto a su agonia. En la aceptacién no
estan sobreabrumados por sentimientos negativos (Gard, 1990).

Para Buendia, et al. (1993), los pacientes con VIH/SIDA
empiezan a elaborar el duelo, o la relacidén entre su realidad
presente como enfermo y las pérdidas sufridas, desde que les dan
el "dx". Ellos podrdn nuevamente, dependiendo de su historia
personal, hacer cambios estructurales en su aparato psiquico,
mismos que les permitirdn incorporarse a la vida diaria con
nuevos habitos de conducta, enfrentando de una nueva manera los
desafios. El tiewpo y la compafila parecen ser muy importantes en
la elaboracién. Gradualmente, los elementos que intervienen y las
emociones logran un sedimiento emotivo gue posibilita aprender el
gignificado de la situacién y poder interiorizarlo, obteniendo
asi la aceptacidén que es un proceso lento y gradual.

Muy posiblemente, esta aceptacion se refiere también a la
capacidad que menciona Frankl {1991) de encontrar un sentido a
la situacin que se vive y a la vida, asumiendo adenmis la eleccidn
de una actitud personal ante ellas.

Con todo, hay gue recordar gue la aceptacidén no es un estado

permanente. Cuando un enfermo de SIDA se encuentra en la fasae
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terminal de su enfermedad, la aceptacidn primordial se refiere a
la muerte. Es decir, a desarrollar un estado de paz y serenidad
que hace la transicidén algo quieto (Kitbler-Ross, 1987 y 1989). En
esta fase el paciente desea estar solo, aunque no abandonado,
prepara las cosas que va a dejar y se despide. Muchos pacientes
parecen llegar a esta aceptacidn final sin ninguna ayuda externa,
otros han necesitado ayuda para salir adelante en las diferentes
etapag y morir en paz y con dignidad. En la "Guia para 1la
atencién" (1994) se menciona que el individuo que ha asimilado la
posibilidad de su muerte se conduce en forma mds serena, puede
abordar temas sobre su sepelio o testamente de manera serena, Yy
percibe la muerte como algo inevitable.

Eséas etapas no tienen un limite de tiempo, ni un orden
rigido.

E. KiGbler Ross (1989) menciona que cualgquiera que fuera 1la
etapa de 1la infeccién en que se encontrard la persona, o los
mecanismos que usaran para hacerle frente, todos 1los pacientes
mantenian alguna esperanza hasta el final. La Reperanza implica
la confianza en que sucederd un evento o circunstancia positivas
{Rabkin, Williams, Neugebauer, Remien y Goetz,1990). Para Kibler
Ross (1989) 1la esperanza es la que sostiene a los pacientes a
través de los dilas, mesas o ailos de sufrimiento; a algunos les
ayudard a mantener el animo y les permite soportar la carga, para
otros se convierte en una forma temporal pero necesaria de
negacién. Segun la dra Temoshok (cit. en Callen, 1991), la de~
gesperanza es el componente de la depresién mds perjudicial para

el sistema inmunitario. Del mismo modo Frankl (1991) en su expe-
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riencia con prisioneros de campos de concentracién nazli observé
que cuando la persona repentinamente perdia la esperanza y el
valor, sufria una baja inmunitaria y sucumbia.

El esfuerzo por mantener la esperanza se ha descrito como un
tema central que enfrentan los clinicos que tratan con gente con
VIH/SIDA. Asi mismo, la pérdida de la esperanza se concibe como
un concepto biopsicosocial, pues en nuestra cultura el fendémeno
se puede ver en la muerte abrupta de un paciente después de que
se le informa su prondstico fatal. La esperanza, aupque relacio-
nada con la desmoralizacién no es lo mismo y puede darse la una
sin la otra. De su estudio sobre la esperanza Rabkin, et al.
{1990) concluyen que tanto los seropositivos (VIH+) como los
seronegativos (VIH~) muestran un nivel alto de esperanza, inde-
pendientemente de la etapa de la infeccidén en que se encuentren.
Para ellos 1la esperanza estaba asociada positivamente con la
percepcién de soporte social, y negativamente asociada con la
depresién. Aquellos con alto sentido de control sobre los eventos
que viven, los poco deprimidos y los que tenian un fuerte soporte
social, fueron las personas que presentaron mayor esperanza. Es
decir que la disponibilidad de apoyo contribuye mds a la esperan-
za que el simplemente no tener conflictos sociales. Aunque como
gpo los VIH+ reportaron niveles mas bajos de esperanza que 1los
VIH-, 1los seropositivos con desoxden de depresién +tenian menos
esperanza. Es decir que a pesar del rechazo y la infeccién son
capaces de preservar un sentido de fe o confianza en el futuro.

La verdad no es incompatible con la esperanza. Incluso en la
aceptacién del "dx" o de la muerte, la esperanza es esencial para

todo ser humano, a menos de que la desesperacidn se apodere de &l
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{Dominey, 1992). Siempre se debe mantener esa esperanza; peroc no
se debe reforzar cuando los propios pacientes se rinden (no como
abandono y desesperacién) y aceptan su fin (K@bler-Ross, 1989).

La angustia y el estado de ansiedad son otras de las reac-
ciones m&s importantes de las personas con VIH/SIDA y reflejan su
terrible stress {Buendia, et al., 1993; Caso, et al., 1990; Cra-
mond, 1970; Fernandez, 1990; Hays, et al., 1990; L&pez, 1991;
Morin, et al., 1984; Naysmith y O'Neill, 1992; Palacios, Luna,
Diaz y Cruz, 1992; Sherr, L., 1992¢; Sherr, L. y George, 1992;
Tood, 1989; Viney, et al., 1989). La ansiedad disminuye cuando se
puede mantener cierto control sobre la situacién y cuando al
individuo se le comunica que as una reaccién normal ante su
situaciﬂn. También pueden ayudar estrategias como el ocio, 11a
relajacidén, la misica, etc.

Aparte de las anteriores, se han descrito otras reacciones
ante la infeccién por VIH y SIDA, tales como: Culpa, verduenza,
incertidumbre, aislamiento y el concebir la enfermedad como un
castigo por sus faltas o preferencia sexual pasadas {(Buendia, et
al., 1993; Cramond, 1970; Dilley, et al., 1985; Dominey, 1992;
Gard, 1990; Hays y Lyles, 1986; King, 1989). La regresién es una
de las reacciones que también se han encontrado en los pacientes
terninales (Cramond,1970; Roose, 1969; Speck,1992).

Ademas de los mecanismos de defensa que se ponen a funcionar
ante esta situacidn estresante, es conveniente recordar que el
paciente erige estrategias conscientes de enfrentamiento que 1le
ayudan a recobrar y preservar el equilibrio y la identidad

psicolégica (Fernandez, 1990;Viney et al.,1989).
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Dudley (1987), en el articulo "Living with the results"
describe su experiencia como seropositivo, y cémo transita desde
la negacién y el shock, hasta la aceptacidn; pasando por la ira,
la depresién y otras emociones. Adicionalmente, afirma que por
primera vez en la vida se vié forzado a contemplar su propia
mortalidad, a mirar y enfrentar algo que podria ser su cegadora
eventual.

Angulo y Castillo (1993) disienten de las fases o reacciones
planteadas por Kibler Ross ya que para ellas la particularidad
del SIDA como pandemia exige planteamientos nuevos. De ahi que
proponen un nuevo modelo, afirmando que los individuos que viven
con VIH/SIDA atraviesan por las siguientes fases.

1) Regacién. Donde se minimiza o anula la capacidad de reconoci-
miento y aceptacidén de la realidad, para evadir la percepcién y
significacién del peso del evento {"yo no estoy enfermo, es un
malestar sin importancia"). 2) Estrud¢turacibn. Se manifiesta un
incremento en la capacidad de reconocer y adaptarse a la realidad
{RAR), y aumentan las reacciones, respuestas y conductas, en el
sustrato consciente de la responsividad respecto a la percepciédn
y significacidn del peso del evento (PSPE), gracias a la genera-
cién de angustia, en vias de alcanzar un equilibrio entre incon-
formidad y realidad. El individuo se reconoce afectado, y ello le
provoca un conflicto consigo mismo ("por qué yo, por qué a mi?).
3) beterioxo de la Autcestima y la Imagen. El conflicto que se
genera en la fase anterior se incrementa debido a que la escala
de valores se focaliza en si mismo. Esta focalizacién motiva a
comparaciones entre un yo antes y un yo ahora, que gira en tormo

a 1la PSPE y es dependiente del rechazo o la tolerancia que Bse
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consiga. En esta fase puede retomarse la negaciodn, con el fin de
recuperarse a si mismo, algunas frases manifiestas seran: "Estoy
sucio. No soy atractivo. No valgo nada. quiédn se me acercard?. 4)
Autodestructividad. Se incrementa el conflicto por la aparicioén
de angustia, depresién e ira hacia si mismo. Al no tener de dénde
asirse, la persona busca soluciones al conflicto a través de
reacciones, respuestas y conductas agresivas, y aun violentas, en
contra de si mismo. Como no puede desaparecer el hecho, busca
desaparecerse a si mismo. las expresiones que puede mostrar son:
"Déjenme solo. Quitenme los medicamentos. Quiero emborracharme.
MAtenme de una vez. Me lo merezco. Es mi castigo"”. 5) Vengativi-
dad. La ira y el conflicto a través de un predominio de RAR,
tiender-l a solucionarse modificando la direccién de la agresividad
de si a otros. Las manifestaciones van desde un excesivo reclamo
de atencién (a través de manipulacidén de afectos) hasta conductas
francamente antisociales, como el intentar involucrar a otros en
el evento ("Bienvenido al club del SIDA. Antes de morir me 1llevo
a cuanto pueda"). 6) Pacto. E1l conflicto generado por la PSPE
encuentra una solucién parcial a través de un principio de resig-
nacién que tiende a minimizar los rechazos hacia si y hacia los
demas; se aceptan las alternativas que se le presentan (de tra-
tamientos, cambios, modificacién de hdbitos, reencuentros o
encuentros espirituales, etc.). En sus expresiones se lee gque
piensan en que otros tienen la responsabilidad de resolver el
conflicto y para lo cual ellos mismos deben cooperar ("Dios me va
a salvar. Pronto encontrardn una cura. Si sigo las recomenda-

ciones que me hacen saldré de ésto. Sequro existen gtras alterna-
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tivas de cura"). 7) Aceptagién. La capacidad de RAR alcanza su

maximo nivel, predominan las reacciones, resp tas y conductas

conscientes; ello permite al individuo no dejarse arrastrar por
la PSPE impuesta por el exterior; sino hacer él1 mismo su propia
escala y significacién del evento, racionalmente, mis cercano a
la realidad. Asi se logra un conmportamiento predominantemente '
tolerante, tanto hacia si mismo como hacia los demas, lo cual
permite incluso llegar a compromisos cpn los demis en relacidn al
evento. Expresiones que se pueden asociar a esta fase son: "No
hay que morir de SIDA, sino vivir con, o a pesar del SIDA".

En este modelo de Angulo y Castillo (1993), lag reacciones,

resp tas y conductas se dan por efecto de una constante re-

troalimentacién entre un sustrato inconsclente de la responsivi-
dad y un sustrato consciente. Al inicio del "dx" se produce un
desequilibrio, pero por reacomodaciones se tiende a lograr 1la
homeostasis. Cabe seflalar que las fases de ira y depresién de

Kilbler Ross aquil se significan no como fases, sino tomo manifes-

taciones gque se pueden dar simultd te o separ te en mas
de una fase, fundamentalmente en la negacidén , deterioro de
autoimagen, deterioro de autoestima, autodestructividad y venga-
tividad. Ademas como manifestaciones no son necesariamente ex-
cluyentes una de otra. La duracién de cada fase varia en cada
caso, tanto por las particularidades individuales como por el
impacto que se percibe de los diversos factores involucrados.
Existen diversos factores que pueden influir en la dindmica entre
las fases, en la magnitud de sus manifestaciones y velocidad de
transito, de 1las fases o incluso generar el retorno a una fase

anterior. Finalmente, en este modelo los mecanismos de dafensa
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juegan un papel muy importante ya gque cumplen una funcidén adapta-
tiva, una bdsqueda de homeostasis emacional ante la crisis.
PAdrgifag

Cualquiera con una enfermedad progresiva e incurable enfrenta
muchas pérdidas antes de que llegue la muerte, ademds de que debe
anticipar su propia agonia. Hay pérdidas tanto filsicas como
psicolégicas, que van acompafladas de cambios en diversos Aambitos
de la vida (Naysmith y 0'Neill,1992). Es necesario quﬁ e reco-~
nozcan esas pérdidas, ya sean reales, consumadas © inminentes y
fantaseadas. Sherr,L. {1992c¢) menciona las siguientes pérdidas
que enfrenta una persona con VIH/SIDA: Pérdida de relaciones
interpersonales, de status econdmico y social, de sexualidad; con
las pz;imeras infecciones vienen pérdidas de salud; hay pérdidas
de autoimagen y control; pérdidas por muerte de personas signifi-
cativas; pérdidas témidas mas que reales, como la posibilidad de
demencia; pérdida de planes, proyectos y la posibilidad de tener
hijos; péardida del futuro, y finalmente, pérdida total por
muerte.

Ledos y BExeocupaciongs

=

En los pacientes sercpositivos o en los ya enfermos, existen

una amplia variedad de miedos que p ser enf ,

especificos, generalizados o de fluctuacion libre. En general los
diversos autores han mencionado los siguientes temores: A exponer
su estilo de vida (especialmente los “gays"), al contagio y a4l
agravamiento de su situacién, miedo & perder el atractivo fisico
(sobre todo los "gays'), miedo a la estigmatizacion y al rechazo

social, 2 la baja de status financiero y laboral, miedo al aumen~
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to de la dependencia y a la pérdida de funciones, a volverse
demente, temor a perder seres queridos, al dolor y al sufrimiento
{ a no ser capaz de enfrentarlo o soportarlo), miedo a perder el
control, a la incapacidad para tomar decisiones, al abandono, a
la soledad, a la pena o tristeza, temor a perder el cuerpo, a
perder el dominio de 8i, a perder identidad y al derrumbe
psicolégico, pavor a la regresién y al retiro. También se han
mencionado el miedo a temas terrorificos, a la agonia ( a que sea
con dolor, por la falta de aliento y control, o por no poder
respirar); temor a la muerte y a lo desconocido después de 1la
muerte (Aguilera, 1989; Cramond, 1970; Morin, et al., 1984;
Pattison, 1977; Roose, 1969; Sherr,L. 1992a,c). Se sabe gque "una
enfermedad severa, aun cuando no amenace 1la vida en forma
simultéanea, también concentra maravillosamente 1la mente y hace
surgir cuestionamientos gue contemplan lo gue hay mas alla de 1la
muerte, o ddnde se iré después de ella" (Speck, 1992 p.49).

Los temores sin direccidn se pueden agravar y alcanzar la
proporci¢n de fobia, que causa gran angustia. Asi pues, es nece-
sario gue se analicen los temores y se reconozcan, buscando
estrategias aceptables para enfrentarlos. Generalmente es el
temor a lo desconocido y a estar fuera de control lo que resulta
de mayor magnitud; pero estos temores pueden ser dirigidos a fin
de que disminuyan (Sherr,L., 1992c). Aunque respecto al miedo por
1o desconocido resulta dificil ayudarles mucho, si, en cembio, se
les puede tranguilizar en relacién a temas conocidos como lo
podrian ser el funeral y la tranqguilidad de que su cuerpo serd
tratado con respeto {Sherr, L., 1992c).

Por otro lado, algunas de sus preocupaciones son por la famil-
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ia y demds seres queridos que se les deja a su suerte, existe
ademas preocupacién y confusidn acerca de las opciones de trata-
miento médico disponibles y por las Areas de su vida en que no
han logrado, o no lograran, lo planeado (Morin, et al., 1984;
Naysmith y O'Neill, 1992). Otra de las preocupaciones mas impor-
tantes parece ser el cémo, cuindo y dénde hablar a sus parientes
y pareja acerca de su condicién y a quién de ellos comunicarlo
primero. Al respecto tienen varias expectativas, temores y
fantasias, temiendo muchas veces las reacciones de aquéllos
(Gard, 1990; Sherr, L., 1992c).
Nagesidades

Para Rossi (1990) las necesidades de las personas con
VIH/SIDA pueden englobarse en los siguientes puntos: -necesidad
de hablar y ser escuchado por un profesional; -necesidad del yo
auxiliar del terapeuta para comprender; -necesidad de proyectar
en el terapeuta importantes cargas de agresitn; -~necesidad de
cambiar habitos sexuales; -necesidad de distinguir prioridades,
de procesar sentimientos de culpa y de disminuir fantasias per-
gecutorias. Ademds estdn las necesidades de informacidén, de
servicios concretos, de apoyo social, de estar implicado en el

dencia

tratamiento, de que se I te su indep , creencias

metafisicas, valores y reglas, y necesidad de que se le permita
actuar y expresarse conforme a ellas (Fernandez,1990).

Otras necesidades que se han expuesto sobre tado para el
paciente terminal son: sensacién de confort y bienestar, necesi-
dad de cuidar la imagen fisica y la dignidad personpgl, necesidad

de calmar el dolor, necesidades sexuales y de expregién afectiva,
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y una actitud de comprension, de escucha y disponibilidad ("La
fase terminal...", 1993).

De especial importancia son las necesidades religiosas y
espirituales. Lo "religiosco” se refiere mds a la necesidad de
poner en practica la propia expresion natural de la espirituali-
dad (necesidad de ver un sacerdote, de sacramentog, de rezar)
{Sheridan, Rumfleet, Phair y Lyons, 1990; Speck, 1992). Por su
experiencia pastoral, el psiquiatra J. Palencia (s.f.) na compro-
bado que la mayoria de los enfermos de SIDA estan deseosos de
escucha, comprension ¥ asistencia, llegando a pedir
explicitamente en no pocos casos el consejo y ayuda pastorales.
El1 propone gue la labor pastoral aqui puede ser una celebracidn
prolongadé v sui generis, de la reconciliacién, y se debe ayudar
al enfermo a mirar a Cristo como defensor y darle al paciente 1la
dltima palabra en el juicio sobre su pasado. Muchas veces solici~
tan también una respuesta cristiana a su gran interrogante sobre
el mas alla.

Por otro lado, lo “"espiritual" concierne a las dltimas conse~
cuencias y a menudo es contemplado como una bisqueds de signifi-
cado a su experiencia, y hace eco a lo que cita Frankl., Es la
angustia por las dltimas consecuencias. Se manifiesta poxr ideas
como: Por gué a mi, por qué ahora, qué he hecho parg merecerlo?,
no es justo. Este acercamiento filoséfico puede no tener nada que
ver con lo religiosa. Ante estas necesidades los agistentes han
de establecer una relacién de confianza donde el paciente se
sienta seguro de compartir algunas reacciones por lo que le
sucede. El enfermo podria manifestar varios sintomag de angustia

espiritual como lo son: sensacién de vacio y desesparanza, sufri-
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miento intenso y sin sentido, alejamiento de la divinidad, inca-
pacidad para tener fe (rompiendo los lazos religiosos y cultu-
rales), ira contra Dios, la religiotn y el clero, sentimientos de
culpa y verguenza y sentimientos no resueltos en relacién a la
muerte. La respuesta del psicédlogo ante esa angustia debe ser
compartir el dolor, el asombro y las dudas, creando un espacio de
seguridad en donde tales aspactos puedan compartirse (Speck,
1992).
La Saxualidaa

La sexualidad es parte de la vida y por tanto una parte de la
existencia misma de 1los pacientes con VIH/SIDA. Sin embargo
parece que la infeccién y la enfermedad pueden afectar diversos
aspectﬁs de aquélla. La mayorla de los seropositivos al VIH
renuncian por un tiempo al coito por temor a contagiar o ser
contagiados, o porque recuerdan como adquirieron el virus (Dud-
ley, 1987; Miller, 1989; Lépez, 1991). Se ha mencionado también
que la ansiedad resultante del stress, con frecuencia ocasiona
pérdida del impulso sexual, afectdndose la identidad sexual y la
autoestima (Asato, 1990; Catania, et al. 1990). El1 VIH/SIDA
limita 1la expresién sexual, haciendo surgir problemas psicose-
xuales, inquietudes y culpas (Sherr, L., 1992c). Buendia, et al.
(1993) encontraron que el Area de mayor conflicto, en pacientes
VIH+, fue el Area sexual, pues la libido tiene gque ser desviada
hacia otras Areas, hay inhibicién y represién por culpa (incluso
en personas seronegativas al ViH).

Se ha mencionado que la ansiedad también puede llevar al

paciente afectado a una hiperactividad sexual (sobra todo cuando
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siente gque no tiene control sobre su situacién) y como una forma
de reducir 1la angustia (Asato, 1990; Morin, et al., 1984), o
infectar a otros por venganza y coraje {Angulo y Castillo,
1993). Sin embargo, a decir de Sherr, L. y George (1992), no hay
evidencia que apoye lo anterior. Por el contrario, muchos evitan
o suspenden todo contacto sexual, y el problema parece irse mas
bien hacia el otro extremo, convirtiéndose en hombres y mujeres
que se "castran" por panico a ser descubiertos como seres infec-
tantes o por temor a agravar su estado (Dudley, 1987; Riba,1991).
De alli que se requiere educacién en sexo protegido, consejeria
médica y psicolégica para su vida sexual y necesitan habilitarse
para desarrollar y mantener una conducta sexual de bajo riesgo.
También requieren asistencia en habilidades sociales y de aser-
tividad para poder negociar los limites sexuales con sus parejas
(Morin, et al., 1984; SIGMA, 1990). Sea cual fuere la preferencia
sexual, 1o importante es que la sexualidad ,con rieago reducido,
sea vivida como una experiencia de crecimiento, intimidad y sin
temor o culpa.

italizaciodn

Hospital acie

Las personas con VIH/SIDA requeriran ser hospitalizadas para
diversos estudios o para tratar algin problema de salud., Esa
experiencia puede generar angustia, culpa y depresién. Por otro
lado estd el impacto de sentirse repentinamente enfermoc y ser
sometidos a procedimientos agresivos y a veces atemorizantes.
Ademds, segun Anderson et al. (1991), la emergencia de sintomas
puede ser terrible, ya que ello simboliza la progresién de 1la
enfermedad o el comienzo del fin. También para una persona que se

cuida en exceso puede ser simbolo de que se ha descuidado o
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fallado, de lo cual puede darse depresién, culpa y autorreproche.
Por otro lado el ambiente hospitalaric puede fomentar papsles de

‘pasividad y sentimientos de pérdida de control, reactivandose las

érdidas y duelos que se han tenido en la vida (Geraldo, 1993).
dicionalmente, Jimeno et al. (1993) mencionan gue, el ingreso
spitalario favorece muchas veces una muerte en soledad. El
hpcha de encontrarse en un medio con personas indiferentes a su
existencia vital y el heber roto los puntos de contacto afectivo
cdn sus seres queridos origina que la soledad que sufre el wmori-
buhdo en un hospital no sea sélo fisica, sino sobre todo afectiva
y a@spiritual. Es importante por ello que el paciente pueda tomar
algunas decisipnes, involucrdndole en el procesc terapéutico, ¥y
respetando lo mds gue sea posible su intimidad (Deuchar, 1984,
Fernandez, 1990; Sherr,L. 1992c}.
Apoyg Psicolégicp para el Paciuente

1 apoyo psicolégico a la persona que enfrenta VIH/SIDA se ha
reconocido como una de las necesidades que hay que cubrir, ya que
es ecesario ayudarle a encontrar cierta adaptacion a su
situacién de salud. Se debe actuar en tode momento, durante la
etapa|de adaptacién al "dx“, a través de trauma y en las crisis,
durante el reajuste a un nuevo tipo de vida y en laa etapas
terminales. Geraldo (1993) concluye que todos los portadores de
VIH rgguieren una psicoterapia que les permita realizar poco a
poco a elaboracién de su muerte. Las etapas por las que pase,
con ese apoyo, le servirdn para que deposite toda su angustia y
temor hacia la muerte y finalmente logre aceptacidn de ella en la

forma 4s tranquila. Aun considarando que no pueden estar cons-
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cientes de su muerte todo el tiempo, de alli que el terapeuta
debe permitir que se usen las defensas. Asimismo, Miller (1987)
plantea 1la necesidad de una consejeria antes de la prueba y
después de ésta o del "dx". Gran parte de 1los consejos para
tratar con 1las reacciones emocionales de una persona VIH+ son
iguales a los de una persona con SIDA. No hay reglas, sino prin-
cipios generales, y lo primero es conseguir que el paciente
maneje la situacién con sus propios mecanismos y em su contexto
de vida. La buena atencién es un equilibrio entre proveer todo lo
necesario y limitar la sobreimplicacién y el control (Viney, et
al., 1989; Vilana, 1989; Pattison, 1977; Sherr, L. y George,
1992; Sherr, L. 1992c). "Muchos aspectos del trabajo de duelo
tienen que ver con otorgar autorizacidn y ‘'permitir' que las
cosas sucedan" (Sherr,L., 1992a p.61). Segin Deuchar (1984) 1la
meta de la intervencidn psicolégica con este tipo de personas es
habilitarles a aceptar su enfermedad y recobrar la habilidad para
manejar sus vidas, ya que la psicoterapia es una reestructuracidén
que incluye pensar o buscar un nuevo significado en la vida y
adaptarse a las limitaciones que impone la situacién. Es necesa-
rio considerar los mecanismos de enfrentamiento que siempre le
sirvieron a la persona, y/o buscar otros nuevos para tratar con
el problema actual. Las personas necesitan saber que alguien esta
siempre dispuesto a ayudarles. También se han de atender los
sentimientos de culpa y negacién a fin de que se hagan cambios
favorables en el estilo de vida.

Estos pacientes necesitan apoyo desde el momento en gque

deciden hacerse la prueba de deteccién de anticuerpos contra el

virus, pues ello implica una serie de reacciones de angustia, que
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se incrementan ante unos resultados positivos, de alli la urgen-
cia de orientacidén preandlisis (Rossi, 1990; Sherr,L y George
1992). Por ello es especialmente delicado que los laboratorios
tengan cuidade al momento de juzgar el resultado de la prueba
(Curley, Yates y Young, 1990). Se debe tener un lugar y tiempo
adecuados para informar el "dx". Es importante dar el resultado
pues ocultarlo generalmente parece traer mas problemas que venta-
jas, ademds que la comunicacién abierta predice el mejor ajuste
psiquico, ya que adquirir informacién es dtil en el enfrentamien-~
to. Cuando se le da el "dx" al paciente se van perfilando ya 1las
actitudes y conductas que asumira a lo largo del proceso de
infeccidn, es decir que, la forma de cémo se le comunica puede
estableher el tono del manejo posterior de la situacidn y de 1la
busqueda de ayuda (Fernandez, 1990; Sherr,L., 1992b). La
intervencién en este momento coadyuva a prevenir que el miedo y
el coraje se vuelvan sobreabrumadores y destructivos y le ayuda a
entender 1la informacién referente a su infeccién, ademas de que
conozca las fuentes de apoyo disponibles. Es importante comunicar
el resultado siempre cara a cara, en privado y con tiempo, decir-
lo sin demorarse, siendo sinceros y abiertos, hablar con senci-
llez y claridad, explicandole que el ser seropositivo no es tener
SIDA, anticipar sus reacicnes nerviosas y darle tiempo a mostrar-
las, asegurarle disponibilidad continua. Es importante que el
asistente se muestre empAdtico y tranquilo. Los lineamientos
deberian apuntar hacia la honestidad sin destruir la esperanza;
pues aunque la verdad es dura permite la confianza (Sherr, L.

1992a,b; Sherr, L. y George, 1992). Respecto a la reaccién en
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este periodo, Lara (1984) encuentra que se dan resultados mas
favorables para el paciente cuande ha respondido, en un inicio
del "dx", con negacién o espiritu de lucha, y no para aguél .que
al inicio mostrd aceptacién estoica o desesperacién al saber su
"ax".

Por 1o gque +toca al manejo clinico de pacientes VIH+ que
representan un riesgo para su pareja y no deseen comunicar su
status, se han sugerido algunos puntos dtiles (Knapp y Vande-
creek, 1990; Totten, Lamb y Reeder, 1990). Frente al "dx" pueden
aparecer diversas dificultades ante las cuales la relajacidén y
el manejo de ansiedad seran de utilidad.

En el apoyo a través del trauma es importante asegurarse de
que las emociones no excedan los limites, atender las necegidades
fisicas y practicas, asequrarle un lugar donde pueda expresar
cualquier emocién, no apresurarle ni tomar el control en vez de
ellos; sino ayudarles a que se ayuden. La orientacién incluye
proporcionar informacién para que la persona contemple la
solucién de sus problemas y estrategias de manejo, se 1le ayuda
también, segun Sherr,L. (1992b), a analizar las alternativas vy
usar los recursos disponibles. Para Vilana (1989) se le ha de
ayudar a desarrollar un entendimiento genuino de sus necesidades
emaocionales, ademas de apoyarles en la crisis que significa la
terminacién de un tratamiento.

Es nacesario establecer una relacidén transferencial empdtica
que dé la oportunidad de expresar emociones y dudas. Un lugar
para hablar y ser escuchados sin interrogatorios morbosos, ni
reproches; asegurandoles que tendran apoyo hasta el desenlace

(Dominey, 1992; Rossi, L., 1990). Pattison (1977) afirma que 1lo
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importante es evitar reacciones hostiles que lastimen al pa-
ciente, evitar dar falsas esperanzas, evitar actitudes sexuales
distorsionadas, evitar revelar las confidencias de los pacientes
y evitar la excesiva ambicidn terapéutica que lleve a errdneos
procedimientos. Por su parte, Sherr, L. (1992c) sugiere ayudarle
al paciente a entender gque aun enfermo 0 con carencias puede
realizar cosas que le sean satisfactorias. Para el mismo autor
siempre hay que ver a la persona como que estd basicamente vi-
viendo y no muriendo, pues, a pesar de las restricciones y el
tiempo aun se puede hacer mucho por la calidad de vida. También
es util ayudarles a focalizar y esclarecer sus problemas, exami-
nando y ensayando opciones de solucidn en lugar de agobiarse por
todos >ellos a la vez. Conviene alentarles a planear, preparar y
poner orden. Es importante que el psicdlogo se asegure de no
desarmar la manera de enfrentamiento que tiene la persona sin
sustituirla con algo igual o mds eficaz. Para Hines (1992), es
importante fomentar el control y la independencia sobre habili-
dades que permanecen, ya que puede ser fundamental para la digni-
dad y autoimégen, pues 8dlo los pacientes saben cuando desean
luchar por su independencia y cuando prefieren sentirse mimados.
Del mismo modo resulta de ayuda permitirles que expresen los
temores que se hayan tras la ira. Viney, et al. (1989) han plan-
teado la importancia de promover la expresidn de goce y el humor
como una estrategia adecuada de afrontamiento y amortiguadores
del stress; aun mads si se combinan con la expresién de competen-
cia y asertividad.

Segiin Bellak y Small (1986), el terapeuta debe asumir una
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actitud realista ante la gravedad del padecimiento o incapacidad
del paciente. Ademds, las intervenciones seradn en gran medida
para esclarecer las ideas errdneas y distorsiones respecto a 1la
autoimagen y para determinar las ideas conscientes e incons-
cientes de lo que para el paciente significa el padecimiento y la
muerte. Una estrategia para que el sujeto no sucumba al dolor, y
encuentre tolerable y deseable seguir viviendo, es promover que
mantenga sus relaciones significativas y quizd aumentar 1la
negacién en ciertas zonas, sin que ello implique negar la grave-
dad de la situacién. Esto no funciona con gente que estd ya en
agonia. Pues para pacientes que cuentan con poco tiempo lo mejor
es una terapia breve, con un enfoque orientado a la intervencidn
en crisis, que les ofrezca apoyo y direccién (Naysmith y O'Neill,
1992).

Para Anderson, et al. (1991), como en toda crisis, lo prime-
ro es validar los sentimientos y dar al paciente apoyo; después
ayudarle a establecer control y a resolver sus problemas estable-
ciendo metas a corto plazo. Aunque en algunos casos la primera
tarea puede ser asistirle a desarrollar relaciones con otros
gseropositivos. También se le puede auxiliar para que identifique
los aspectos controlables de la situacién, que pueden convertirse
en el foco de actividades dirigidas a metas. Quizd sea necesario
ayudarle a negociar los obstdculos financieros y de actitud para
el cuidado, mientras se contiene la ira. por otro lado, muchas
veces es necesario apoyarle en la comunicacién de su estatus
practicando el role~playins (mecanismo util para dirigir 1la
ansiedad anticipatoria y los defectos de comunicacidn). Se 1le

puede asistir, también, proponiéndole dilemas acerca de su
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confesién para ayudarle a explorar la naturaleza de sus rela-
ciones, sus expectativas de intimidad, y sus ideas acerca de
ésta, ademAs de sus creencias sobre el sexo.

Cuando sobrevenga la depresién por el aumento de las discapa-
cidades y 1la dependencia, se la puede ayudar a praservar su
sentido de voluntad y autosuficiencia para asistirse, desarro-
llando estrategias para encontrar trabajos, posiciones volunta-
rias, y actividades vocacionales que se acomodan a su discapaci-
dad. Para muchos seropositivos el que les comuniquen que Yya
tienen SIDA es wun simbolo de un paso mayor a la muerte. E1
psicdlogo puede ayudar al cliente a desarrollar multiples estra-
tegias de enfrentamiento y a aplicarlas diferencialmente a diver-
sas siéuaciones durante el progreso de su enfermedad; también se
les puede ayudar a enfrentar deficiencias cognitivas asociadas a
secuelas neurologicas. Por otro lado, ante la posibilidad de
guicidio se le puede ayudar al confrontar las decisiones refe-
rentes a doéonde, cémo, y cudndo morir; y ayudarle a ver las op-~
ciones gque tiene y a clarificar sus deseos o ansias (incluso se
puede negociar con la familia cuando ellos estén implicados).
Asimismo conviene revisar cuestiones relacionadas con el ejerci-
cio de 1la sexualidad, ya que la conducta sexual a veces se ha
utilizado como un antidoto contra la soledad, la depresidén, la
ansiedad y el stregs (Anderson, et al., 1991)

McKusick (cit. en Anderson, et al., 1991) ha desarrollado un
modelo de intervencién terapéutica para ayudar a sus pacientes a
enfrentar los retos que significan vivir con VIH y SIDA. Su

modelo es muy parecido al del desarrollo de Erikson, y se basa en
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el supuesto de que cada estadio de la infeccién se asocia a un
reto critico que organiza la experiencia y prepara el camino para
una entrada exitosa en el préximo. Los estadios son: 1) Coraje o
valor versus (VS) evasién o encierro, cuyo desafio es la dacisién
de tomar la prueba; 2) Accién VS petrificacién e inmobilidad (con
el reto de enterarse e instruirse sobre los resultados de 1la
prueba); 3) Ser cuildadoso o estar alerta VS estar vacilante,
tambalear o titubear (el reto es comenzar y mantener el tratami-
ento); 4) Esperanza VS decaimiento, consumirse, languidecer (con
el reto de aguantar la primera enfermedad mayor que sobreviena);
5) Dignidad VS rendirse, renunciar, conformarse o snmeterse (cuyo
rato es sobrellevar las enfermedades recurrentes); y f£finalmente,
6) Soltarse o abandonarse VS asirse, adherirse, agarrarse (su
reto es enfrentar el fin de la vida).

Para Kleppsch (1986) en la técnica psicoanalitica del Dr.
Lawrence para personas con cancer, la meta final de 1a
intervencién es una mayor independencia en el paciente y una
mejor capacidad de tener la propia vida en sus manos. El terapeu-
ta debe transmitir al paciente su conviccidén de gqgue é1 mismo
tiene la capacidad de enfrentar su vida, su enfermedad y su
destino, de una manera positiva, sobre todo, Que es capaz de
vivir una vida emocional plena y satisfactoria en los dias que le
queden, a pesar de las circunstancias. También se debe considarar
que el temor a la muerte, si es obsesivo, siempre tiene su origen
en la conviccién del individuo de no haber vivido; por tanto debe
relacionarse con sus inhibiciones que no le permiten vivir plena-
mente. El mayor énfasis en el andlisis ha de ser ayudarle a

lograr una mayor comprensién y aceptacién de si mismo, que le
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permita vivir satisfactoriamente, aun si la muerte esté o no
cercana. En ocasiones conviene ayudar al paciente, al final de la
sesidén, a intelectualizar el problema para disminuir los sentimi-
entos hostiles y/o de culpa.

Por su parte Roose (1969) considera que el desarrollo de una
inmediata transferencia positiva y un manejo efectivo de ella son
muy importantes en el tratamiento. Ya que, al enfrentarse con 1la
verdad, serd capaz la persona de desarrollar confianza y segquri-
dad en el terapeuta, quien se convierte en la madre arcaica todo
poderosa y benevolente. Pero la realidad se reniega y la negacién
y la regresioén se refuerzan hasta que al acumularse se desarrolla
un estado de reunién. Para este autor el manejo de la transferen-
cia es un instrumento terapéutico basico (y no la
interpretacidn); ademds otro aspecto eén el tratamiento es la
necesidad de aumentar o reforzar la autoestima y mantener el
respeto a si mismo; ello, junto con la identificacién con el
terapeuta, restablece el ideal del yo y disminuye la persecucién
del sguperyd. Por ello lo mas dificil en el tratamiento es el
manejo de la negacién.

bupont (1976) plantea que el tratamiento psicoanalitico (de
orientacién kleniana) de un paciente que pronto va a morir exige
la introduccién de parametros que se alejan de lo tradicional y
requiere de cambios en los procesos (en lo formal, en las metas y
en la técnica). MAs atn, segun &1, parece ineludible que los
fenémenos que presenta el moribundo s4lo se comprenden y son
accesibles a la luz de los postulados tedricos del psicoanalisis.

por otro lado sugiere que la contratransferencia eg muy Jimpor-
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tante, pues a veces hay resistencia del terapeuta a identifi-
carse y tener empatia con el moribundo.

Segin Schwartz y karasu (1977) el objetivo de la psicoterapia
con paciantas terminales es lograr una eutanasia, a la que defi-
nieron como el arte de worir facilmente y sin dolor (que seria
facil si sdlo hubiera dolor fisico). Donde la angustia y el miedo
a la muerte {amenaza de superyd punitivo) deben ser consideradas.
Para los autores, el tratamiento pudiera fallar si en los momen-
tos de negacién masiva el terapeuta también guarda silencio. Por
otro lado 1lo mas efectivo en la teFapia, segin ellos, es la
empatia. El psicélogo debe poder permitirse compartir el revivir
y vivir a través del otro, sdlo asi el moribundo puede lograr un
sentido de las experiencias que vive y llegar a sentir una
fusién, que permite la identificacién con el terapeuta y que
disminuye los sentimientos de pérdida de ambos. En todo esto 1lo
principal y mas significativo es la empatia, que permite dominar
la ansiedad, la culpa, los sentimientos de abandono y la pérdida
de objeto. El terapeuta debe, sobre todo, hacerle saber al pa-
ciente que serd una figura constante, disponible y confiable para
¢l; y proporcionar una empatia afectiva que suministre un estado
de fusidén con el inconsciente del paciente y que transmita el
sentimiento de que una parte del terapeuta morird con la persona.

Indudablemente una de las mejores opciones terapéuticas para
personas que cursan con una situacion potencialmente mortal, es
la psicoterapia existencial. Para May R. (1973) se trata de un
encuentro con la propia existencia en una forma inmediata y
guintaesencial. Donde el objetivo es sl enfrentamiento total de

la propia existencia, aunque eso impligue mayor ansiedad normal
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consciente. Tal enfrentamiento capacita para enfrentar las reali-
dades m&s importantes de la vida. Por ello lo principal es no
evitar la realidad conflictual del mundo en que se vive, sino
mediante su enfrentamiento directo, y a través del encuentro de
egto lograr la individualidad y mejores relaciones.

La logoterapia (aproximacién existencialista) coadyuva a
gsoportar la tensidén emocional del "dx" y a establecer un nuevo
sentido y pronédstico de vida. Frankl (1991), su creador, destaca
3 principios: la vida tiene sentido bajo toda circunstancia; el
hombre es duefio de la voluntad del sentido y se siente vacio o
frustrado cuando no lo ejerce; el hombre es libre dentro de sus
obvias limitaciones para el sentido de su existencia. Para este
autot,v la psicoterapia debiera conferir al sujeto que enfrenta
una situacidén terrible, una fortaleza interior, seflalandole una
meta futura hacia la cual poder orientarse, ya que, segun &1, es
preciso una meta para vivir, un porgue, a fin de soportar 1la
situacién. No habiendo nada en el mundo capaz de ayudar a So-
brevivir aun en las peores condiciones, como el hecho de saber
que la vida tiene un sentido, y que hay una tarea a realizar,
Esta fue la propia experiencia de Frankl y de Primo Levi (1988)
en los campos de concentracién nazis. Por otro lado, continta
Frankl (1991), cuando un paciente tiene una creencia religicsa
firmemente arraigada, no hay ninguna objecién en utilizar su
efecto terapédutico para reforzar sus recursos espirituales.
Ademas, conviene agregar que, a las personas en momentos de
dolor, se les puede brindar mucha ayuda si sus necesidades vy

creencias culturales son satisfechas o cuando menos respetadas.
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V. Ortiz (1993) ha descrito el modelo de psicoterapia y el
taller de muerte y buen morir que se lleva a cabo en CONASIDA. Se
trabaja en un gpo psicoterapéutico que procura optimizar el
tiempo de vida, lograr cierta tranquilidad y refuncionalizar 1la
peropositividad. Se trata de una psicoterapia breve, dirigida vy
focalizada en ciertos temas y dindmicas tendientes a asimilar y
digerir la situacién., Por lo que toca al taller de muerte y buen
morir se cred para acercarse de una manera vivencial a la muerte,
desde una perspectiva no dolorosa, ni maniquista o terrorifica.

Las opciones de ayuda, idealmente, deben ser diversas:
asesorla, terapia individual, terapia de pareja, terapia de gpo,
gpos de apoyo entre compaiieros, terapia de conducta,
biorretroalimentacién, hipnosis, imaginacién guiada, revisién de
la vida, etc. La terapia de grupo y los gpos de apoyo han mostra-
do ser de gran ayuda con este tipo de pacientes debido a las
ventajas y posibilidades que representan (Morim, et al., 1984;
Catania, et al,, 1990; Camara, 1981; Sherr, L., 1992c).

Segun Garcia y Tovar (1988) los factores esenciales para
proporcionar un estado afectivo de bienestar al paciente, inde-
pendientemente de las técnicas psicoterapéuticas usadas, son: la
transmisién al paciente de un sentimiento de compafiia incondi-
cional, disminuyendo su angustia, sus sentimientos de aislamien~
to, 1la soledad y el abandono, por medio de una profunda empatia
por parte del terapeuta.

El apoyo social y familiar son también indispensables, por 1o
cual hay que aprovechar las redes de apoyc con que cuenta el
paciente y alentar a tales sistemas a que participen realmente.

También se puede acudir a recursos especializados cuando se pueda
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mejorar, con ello, la calidad de vida. Finalmente, los profesio~
nales necesitan estar bien informados, actualizados y mantenerse
accesibles y con una mente abierta.
Fase Terminal y Agonia

A medida que la muerte se aproxima, los pacientes se debili-
tan progresivamente y a menudo tienden a dormir mds dJurante el
dia. Al final pueden estar semiinconscientes e incapacitados para
hablar, sin embargo es posible que contintien escuchando y com-
prendiendo, y aunque tienen gran temor, quiza ya no puedan expre-~
sarlo verbalmente. Con frecuencia hay pérdida de fortaleza fisica
vy funciones, incluso mentales, lo cual intensifica la dependen-
cia, y se reduce tanto la energila que la restante se destina a
ptobleﬁas basicos. MAs tarde puede estar tan débil gue no pueda
ni expulsar las secreciones bronquiales y le sea dificil respi-
rar. En esta fase la situacidn puede variar de una hora a otra
(Naysmith y O'Neill,1992; Sherr,L. 1992a). Aungue Kilbler Ross
(1989) y Dominey (1992) afirman que no necesariamente todas las
muertes son dolorosas a nivel fisico, Naysmith y O'Neill (1992)
manifiestan gque el moribundo generalmente siente dolor, maxime
por la creciente jinmovilidad y rigidez que pueden aumentar la
incomodidad, 1lo que sucede es que en ocasiones no tiene fuerza ni
para expresarlo. Los analgésicos pueden ayudar en este sentido.
Aunque es necesario darle una respuesta humana a sus sufrimientos
vy necesidades claramente humanos y no tratar de calmarlos con
medicamentos (Kastenbaum, 1980).

Si el bhablar sobre la muerte resulta util aun en personas

VIH+ sin sintomas; todavia mas en enfermos de SIDA. Pero tanto el
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moribundo como el asistente pueden tener dificultades para abor-
dar el toépico, especialmente la gente mas joven. Es importaﬁte
que no se le impongan al paciente discusiones acerca de la agonia
y la muerte. Si el paciente lo necesita no hay que evitar el
tema, si no es asi, no se le debe imponer la discusién. El momen-
to de hablar de la muerte es cosa del paciente y de nadie mas.
Tampoco conviene imponerle la consciencia de su temor a la
agonia, si no se sabe qué beneficios puede traer tal ravelacidn.
Lo que si se puede hacer es brindarles la apertura y oportunidad
para conversar al respecto, hacerles saber que pueden hablar de
la muerte ante uno ¥y con uno. Siempre permitiéndoles marcar el
paso y el tema (Lopez, 1991; Sherr, L., 1992a,c).

Saldafia (1989), citando a varios autores, menciona que inclu-
so los nifios que tienen alguna enfermedad fatal saben de su
muerte y pueden hablar de ella (directa o indirectamente) y com-
prender que es el fin de su vida, lo mismo menciona Kiibler, R.
(1985). De alli que Dood (1994) escribe que es importante permi-
tir, que ante una noticia funesta, la realidad de la muerte haga
impacto en la psiquis, aun de los pequeilos, y dejarles que reac-
cionen de la manera que deban hacerlo., Este autor también mencio-
na que conviene ser honesto con el moribundo, en lo referente a
los propios sentimientos y ser natural en la forma de actuar con
#l. Si 1la persona en agonia, aun siendo nifio, pragunta voy a
morir? se le debe ofrecer una respuesta honesta, ya que si fue
capaz de formular la pregunta podrad manejar la respyesta.

Sin embargo, como seflala Caruso (1990 p.151), "El hecho es
que el fin satisfactorioc en la muerte no se alcanzard ni se

revelard de manera tan ‘'pacifica‘' como pareceria sugerirnos la

156



férmula 'el fin de toda vida es la muerte'". De ahi que Jung (en
Wehr, 1991) afirma que es dificil separarse del cuerpo, por asi
decirlo, desnudarse por entero, vaciarse de todo deseo mundano,
convertirse en el propio yo.

En la literatura mucho se ha hablado sobre la muerte digma, y
aunque es facil detectarla segun Dominey (1992) es muy dificil
definirla. Para Moshe D. Tendler "Morir con dignidad es el fin
que resulta de un estilo de vida digno. En si misma la muerte es
un evento no dignificante., Si los que atienden al moribundo se
comportan de modo compasivo y dignificante no habrd nada indigno
fuera de la muerte misma" (cit. en Kraus, 1993 p.33). En tanto
que otro autor sefiala; "Puedo aseverar que no hay experiencia mds
humana que la misma muerte [...] la muerte conlleva la historia
toda. Incluso la del llanto al nacer. porque la muerte es la
deuda que se tiene por haber nacido, y, porque hay que ver morir
para saber que se estd vivo" (Kraus, 1993 p.34). Por su parte,
Ortiz (1993 pp.6-7) escribe: "... el buen morir se inicia con el
buen vivir y eso es aqui y ahora, a cada momento [...] Si podemos
soltarnos para vivir, podemos soltarnos para morir {pues)] si en
vida nos fugamos hacia la muerte, en el momento de la muerte
vamos a querer fugarnos hacia la vida". Por eso para &1, en 1la
medida en que uno se va entrenando para esta vida presente y
certera, nos preparamos para que cuando llegue la muerte, se la
pueda vivir sin tantos conflictos y resistencias.

Parece ser que Weisman (cit. en Kastenbaum,l1980) ha ofrecido
un concepto mds acertado y es el de "Muerte Apropiada", referente

a la clase de muerte que una perspna hubiera escogido, de



habérsele preguntado. Es decir que se le permita abandonar este
mundo en forma compatible con sus propios valores y estilo. Un
obstAculo para esto es el hecho de que los asistentes o los
familiares crean saber lo que el paciente necesita, de ese modo
no se ocupan de escucharle. O suponiendo que al no comunicarle su
situacién le "protegeran" de la angustia, lo cual sélo provoca y
conduce a un mayor aislamiento, donde el paciente asume gque es
mejor guardar silencio sobre lo que estd viviendo, perdiendo
grandes oportunidades de ventilar la ansiedad que siente. La
tristeza y la tensién de sus seres queridos no deberan impedir la
franca discusidn con el paciente (Kastenbaum, 1980; Kuykendall,
1992; Naysmith y O'Neill, 1992).

Siempre hay pacientes que no tienen la voluntad de comuni-
carse o interactuar y se aislan; con éstos hay que asegurarse de
qgue sepan que se estd ahi con ellos, o de que hay alguien a quien
pueden recurrir en el momento en que lo deseen. Pero no abando-
narles por tener la falsa idea de que todo moribundo debe ser un
maxr de beatitud. Pues cuando un moribundo siente gque es abandona-
do y ve que ya no importa a otros, se puede poner exigente y
agitado o caer en la depresion, lo que puede aumentar su sentimi-
ento de soledad. Tal sentimiento produce gran angustia puesto que
la muerte misma pone a prueba nuestra capacidad de astar intensa-
mente solos y nuestra tolerancia al gentimiento interno de sole-
dad (Kastenbaum, 1980; Lopez, 1991), R. Abrams (en Geraldo, 1983)
afirma que muchos moribundos no desean hablar de la muerte,
aunque 8i presienten que es inminente, y guardan silencio sobre
todo en aguellas areas de gran angustia. Y la agitacién controla-

da, en este estado, se convierte en calma y desesperanza.
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Se ha escrito que con los moribundos la terapia ha de ser
intensiva y wurgente, mediante la verbalizacién y la compafiia
fisica y emocional, centrando el trabajo en propiciar el compar-
timiento de sentimientos, temores y culpas para evitar el aisla-
miento <tipico del agdnico (Asato,1990). Y es que en este estado
se da una constriccién de intereses y una pérdida o privacidén de
los lazos con la vida y la realidad. La terapia podria hacer uso
de este aspecto para hacer la partida mis fAcil para el paclente
{Cramond, 1970).

Aun cuapdo no existe férmula mdgica para abordar a estas
personas, los mejores lineamientos deberian ser: Acercarse a
ellos, hablar del tema si lo necesitan, siempre mostrarse accesi-
bles éara lo que deseen tratar, y saber que no importa tanto
hablar, algunas veces sélo desean compafila, siempre hay algo que
hacer, aunque sean detalles pequeflos relacionados con deseos,
peticiones Yy testamentos. Siempre es mejor que el asistente sea
sincero y, si asi lo requiere, confesar su propia tristeza e
incapacidad ante la situacién, No hay regla, lo mejor es escuchar
a la persona y lo que ella solicita. Tampoco se necesita
autorizacién para tocarles, llorar, ayudarles o sdlo acompafarles
(Sherr, L., 1992a).

En este momento no vale decir "animate" pues es un mensaje
que s6lo refuerza la “no autorizacién" para contemplar la pmerte,
llevando al moribundo a aislarse (Kugkendall, 1992). Al acer~
carse la muerte puede encontrarse la persona inundada de sentimi-
entos y experiencias del pasado, recuerdos de todos tipos -algu-

nos que le pregcupan- es necesario ayugdarle a compartir eso para
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consegquir un desahogo. También conviene darle la oportunidad de
explicarse, justificarse, pedir perddn o comunicar un secreto de
familia a alguien (Kastenbaum, 1980). Sus deseos £finales deben
ser respetados, incluso el dénde morir (en una institucién o en
el hogar, donde puede tener mayor control y mitigar su soledad).
Tamhién se ha de respetar su derecho a rechazar tratamientos,
aunque la cuestidén de la eutanasia implica aun muchos problemas
¢ticos (Dominey, 1992; Kraus, 1993; Sherr, A., 1992). Asimismo
debe haber tiempo para las despedidas, siendo importante que el
paciente se despida en la forma como lo desee, eso le ayuda a
concluir su trabajo inconcluso. La persona que va a morir, sim-
plemente necesita ayuda para completar su vida a gusto. Y todas
las personas necesitan la autorizacién y la oportunidad para
concluir o cerrar en la forma adecuada para elles. Y para el
moribundo, el cierre también puede estar relacionado con una
necesidad de inmortalidad (Kugkendall, 1992; Speck, 1992).
Todavia agui encuentra espacio la esperanza, aunque el objeto de
ella ya no sea para si mismo o de tipo terrenal. Y a ella se
puede contribuir animandole mediante una anticipacitn fantaseada
de que al irse se reunird con seres queridos ya desaparecidos;
diciendo que después de morir sobrevivimos en los recuerdos de
los que nos aman, o bien que al morir somos reconstituidos a 1la
materia viva de nuevo (Cramond, 1970).

“insidiosamente f{...] la muerte se contempla (...] como
resultadoc de la negligencia, del descuido, de un defecto perso-
nal [...} como un error propioc -como si la muerte pudiera ser
evitada de alguna manera-. Como si la altermativa fuera la inmor-

talidad" ( Hines, 1992, p.90). Y es que la muerte "Incluso para
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los que pensamos estar preparados, puede hacernos sentir vacios y
sacudidos cuando sucede" o se aproxima (Kastenbaum, 1980 p.116).
En todo momento hay qQue tener presente que "...el progreso
de cada paciente hacia la muerte y su lucha por la vida es tnico
[..-] en la muerte no existe un ellos ni un nosotros" (Hines,
1992 p.101). No hay expertos en agonia, nadie que haya estado en
contacto con moribundos anteriormente podria decir "esto es asi',

Aceptando lo Inevitable

Caruso (1990} plantea que en la agonia 8e encuentran los
mismos rasgos que en la separacién. MAs o menos conscientemente,
en toda agonia "adulta" se hallan una vivencia de la catastrofe
del yo, la agresividad, una indiferencia, una huida hacia ade-
lante f siempre hay también cierta ideologla de indole estoica o
bien religiosa. Para este autor, la representacién de la muerte
en la vida psiquica del hombre consiste en retirar la libido dea
los objetos, y orientarla hacia una muerte hipostasiada (divini-
zada). Asi, su camino le conduce realmente hasta una muda diosa
muerte. En este sentido, el deseo de lo materialmente viviente,
de lo terreno, le obstaculizaria el camino en esa direccién hacia
el morir. Ahora bien, la razén y la moral quieren "facilitarle"
el morir ineluctable, prepararle para morir. ¥ este no puede
realizarse sino mediante el estoico renunciamiento o mediante la
promesa de una vida mejor y mas feliz en la muerte. Agrega Caruso
(1990 p. 267): "... por compasién o por creencia 'eutanasian' al
hombre; le ayudan a renunciar a la vida -el acontecimiento mas
diferenciado y supremo en el cosmos-, le disuaden da sus deseos,

le separan del propio eros". Pero la cpnfrontacién con la muerte

161



rara vez transcurre pacificamente, es un dificil proceso, de alli
que Freud (1923 pp. 75-76) escribe: "El mecanismo de angustia
ante la muerte no puede ser sino el que el yo liberte un amplio
caudal de su carga (catexis) de libido narcisista; esto es, se
abandone ante la muerte como a cualquier otro objeta, en caso de
angustia’.

Prado de Molina (1976) encontré las siguientes fases en el
proceso de aceptacion de la muerte. 1) Negacién de la posibilidad

de la muerte; donde las defensas del yo actdan contra el peligro

externoc que se experimanta frecuentémente como un objeto malo
internalizado. 2) Aceptacién externa de la posibilidad. Se da un
proceso de imitacidén en el que el paciente trata de enfrentar 1la
situacién a través de una especie de ensayo. Hay momentos en que
se aproxima tentativamente al sentimiento de su propia muerte
tratando de controlar la ansiedad y otra vez se refugia en 1la
negacién. 3) Consciencia de su amor a la vida. Aqui los impulsos
libidinales se dirigen fuertemente hacia el objeto externo (el
mundo como objeto bueno) que es sobreestimado para compensar el
retiro de catexias del self que realiza el yo (el cuerpoc o el
self ahora es un objeto malo). 4) Lucha por asirse a la vida. El
self sirve como reservorio o depdsito libidinal y 1lucha para
alcanzar el objeto bueno en peligro y para no empobrecerse. Se
despoja de las catexias libidinales narcisistas del self y puede
aparecer una agresién dirigida hacia las personas cercanas. Esa
actitud es 1la defensa contra la envidia que siente hacia los
otros. Muchas veces esta lucha por la vida se da con controles
obsesivos. 5) Aceptacién interna del hecho de la muerte proxima.

Esta fase se caracteriza por la posibilidad de aceptar la muerta.
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Ello se logra dependiendo del desarrollo y la fuerza del yo. Un
yo fuerte toma parte de la libido del self y la utiliza para
neutralizar impulsos destructivos y tensiones. De no ser asi, se
observan procesos esquizoides, masoquismo y agresién. El sentimi-
ento de separacién final estard determinado también por el grado
en el cual se recupera la homeostasis perdida por la enfermedad
fisica. Es importante también la distancia que existe entre el yo
y el ideal del yo, cuande Be da un reacercamiento entre ambos el
paciente es capaz de amar ciertas partes idealizadas de sus
padres y de sl mismo. lo cual llega a ser gratificante y ayudara
a enfrentar 1la muerte con cierto grado de estoicismo y con el
deseo inconsciente de demostrarse a si mismo que es capaz de
cumplir con las exigencias de esas partes idealizadas. Al con- .
trario, cuando el yo no esta bien desarrollado, 1la frustracién
excesiva puede provocar que la constancia de objeto desaparezca y
se d¢ una renuncia forzada a cualquier grado minimo de
satisfaccién (porque el yo sea incapaz de defenderse contra un
superyd punitivo); por lo que no se alcanza el entendimiento
emocional e intelectual necesario para la separacion final.
Eissler (cit. en Ofiate, 1984) escribe que a través del duelo
el paciente terminal tiende a decatectizar los objetos, incluyen-
do su propio cuerpo, 1o que le facilita el proceso de aceptacién
de la muerte. Asi mismo, para Patisson (en Oflate, 1984), en
espera de la muerte, el paciente atraviesa por el trabajo de
duelo, durante el cual, si es saludable, retira la energia 1libi-
dinal fijada en lo gque ha perdido (o perderd) y lo liga a otro

objeto. Ademis conviene considerar que, el enfrentar la muerte
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significa no so6lo tener que abandonar y perder objetos, sino
también ser abandonado por ellos. Para lograr desligarse del
objeto es necesario, segun Eissler, que la persona cuente con un
objeto gque sustituya al objeto perdido, el sustituto puede ser
otra persona, como el propio terapeuta, o bien 1las propias
fantasias del paciente.

En su papel de posible objeto sustituto en el cual depositar
la libido en el duelo, es necesario que el terapeuta proporcione
empatia y seguridad, a la persona, de que no se encuentra solo,
aliviando asl su miedo a la separacién (Eissler, en Ofiate, 1984;
Roose, 1969). Por ello Dupont {(1976) considera que sélo asi el
paciente 1llegard a sentir una fusidén e identificacién con el
terapeuta, 10 que disminuye los sentimientos de pérdida. Tal
fusidn del terapeuta con el inconsciente del individuo
transmitird un sentimiento de que una parte del terapeuta morira
con la persona.

Por 1lo que toca a las fantasias como objetos sustitutos,
Ofiate (1984) plantea gque durante este proceso de separacién
existe odio que puede ir dirigido hacia la vida y hacia el propio
cuerpo, al que el paciente ha abandonado como objeto, por lo cual
el amor (al cuerpo) ahora se dirije hacia las fantasias que 1la
persona tiene sobre la muerte (y hacia la transferencia con el
terapeuta). Roose (1969) se refiere a las fantasias de reunién. A
esto, Prado de Molina (1976) escribe que para que se retiren
sanamente las catexias del self es necesario un yo maduro que
transfiera sus cargas del self hacia algun ideal por arxiba del
yo. Y agrega: "Aceptando que somos sélo gotas de rocio diluidas

en la inmensidad del océano y que no podemos dejar de amarlo a

164



pesar de todo, entonces podemos entrar en esta ultima etapa en un
'‘narcisismo césmico' que trasciende los limites del individuo.
Este es un sentimiento de participacién en la existencia mads alld
del individuo y del tiempo, el cual puede o no estar acompaitado
de sentimientos religiosos" (Prado de Molina, 1976 p. 265).

Bl Psicdblogo y el Trabajo con Pactentes con WIH y SIDA

Antes de comenzar a trabajar con pacientes que padecen una
enfermedad terminal y con agénicos, el asistente debe reflexio-
nar, definir, revisar, comprender, aceptar y manejar lo si-
guiente: Los propios sentimientos fébicos, su orientacién sexual;
los sentimientos, las fantasias, las concepciones y temores
acerca de 1la enfermedad, de la agonia-muerte y el VIH/SIDA;
considerar sus creencias y valores, sus prioridades, sus inte-
reses en la vida, sus mitos y sus prejuicios. Es también impor-
tante que esté consciente de las frustraciones que conlleva este
tipo de trabajo, que tome en cuenta su propio limite o tolerancia
personal; sabiendo que al enfrentarse con pacientes terminales
necesariamente existe un involucramiento emocional (CAmara, 1981;
Camara y Medrano, 1980; Deuchar, 1984; Hines, 1992; Kiabler-Ross,
1989; Lazard, 1981; Sherr,L. 1992b; Stuart y Nichols, 1985;
Vilana, 1989). También debe conocer y menguar sus defensas
rigidas, todo con el fin de que los pacientes no carguen con
dichas creencias y concepciones sobre sus hombros.

Hines (1992) menciona que el asistente debe analizar y traba-
jar, ademas, los siguientes aspectos: sus fantasias de
reparacién, omnipotencia y de garantia contra la muerte; su

autoimagen como asistente; su involucramiento y lo que significa
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dar y recibir; su consciencia de vulneyabilidad; la forma en que
maneja su ira y la necesidad de control sobre otros. En el mismo
sentido, Kastor (1986) sugiere la necesidad de revisdr las pro-
pias expectativas, necesidades y motivaciones interngs para el
trabajo con estos pacientes (incluso si se es sdélo oluntario).
Por otro lade conviene tomar en cuenta que posiblemente haya
asuntos que resultan muy dificil de manejar en esta labor. Algu-
nos podrian ser, entre otros, el hecho de que el asistente espere
que el paciente se ponga en un rol pasivo y &l en el |activo; o
tener que escuchar siempre al otro, sin poder hablar de¢ si mismo.

Dentro del perfil idéneo para trabajar con estos picientes se
han mencionado las siguientes caracteristicas: Se espena que sea
un conocedor del tema del VIH/SIDA; un conocedor de loas estilos
de vida de los diversos grupos de pacientes, y una habilidad para
discutir con tacto asuntos sobre el estilo de vida y la] sexuali-
dad de la persona; que posea la habilidad para comunicarse efac-
tivamente, con sensibilidad y empatia con gente de |una gran
variedad de antecedentes y estilos de vida; una habilidad para
reconocer las complicaciones clinicas y psicosociales cImunea que

se suscitan en este proceso infeccioso (ansiedad, epresién,

desordenes obsesivos, e indicadores neuroldgicos). T ién son
indispensables: un entrenamiento especial en el trabajo con
agonia-muerte y en las cuestiones "gay"; que posean capacidad
para tolerar, entender e interpretar el monto de ira a que estan
expuestas ; fuerza yoica; que muestren disponibilidad, | empatia,
sengibilidad, calor, perseverancia y disposicién para scuchar;
que sean capaces de ver al moribundo como maestro y fomentar una

relacién de aceptacién sin prejuicio, basada en comprensidn,
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compasién, empatia y tolerancia; que sean capaces de dar un poco
de compafiia hasta el fin. Individuos capaces de aceptar que no
son omnipotentes, gue no sean ni autoritarios ni paternalistas,
que sean cuidadosos y que tengan algo positivo qua dar en 1la
angustia; de actitud sensible ante las creencias y valores del
paciente, capaces de tolerar la ambiguedad, la incertidumbre y la
frustracidén. Al regpecto, parece que el sentido comin y la per-
sonalidad pueden ser mds dtiles que la capacidad intelectual o la
capacitacién. Asimismo se espera que sean capaces de asimilar lo
que se les estd diciendo. Algo muy importante es qua sepan hacer
un balance entre su vida personal y profesional, poniendo limites
para no ‘invclucrarsa en excaeso (Deuchar, 1984; Dominey, 1992;
Epstein, 1992; Kﬁblét Ross, 1989; Miller, 1987; Morin, et al.
1984; Rossi, 1990; Speck, 1992).

Pueden presentar problemas aguellos asistentes gque han
gufrido directamente un duelo reciente, los que no han podido
recuperarse de duelos anteriores, o que tienen alguna razén para
sentirse conmovidos ante una enfermedad especifica. Ellos proyec-
tan su propia prohlemdtica en los gue les rodean y estan propen-
sos a involucrarse muche, lo cual influye en la toma de deci~
giones inadecuadas, se consume demasiado y cae en el desgaste
{Hayemith y O'Neill, 1992; Hines,1992).

El trabajar con pacientes VIH+ y con SIDA es un reto y puede
provocar mucho strees, mismo que puede ser aminorado al aceptar

h ge dan respuestas humanas. El psicdlogo tendra

qua al ser
que tomar en cuenta que la persona a la gue ayudard en alguna

medida le recordarid su propia mortalidad. *... el trabajar,
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escuchar, acompafiar, conversar y camprender al moribundo incre-
menta, en forma inevitable, la conciencia de nuestra propia
mortalidad ¥ [...] la fragilidad de aquellos a quienes amamos"
(Hines, 1992 p.99). En el articulo "La fase terminal de la vida"
(1993) se anota gue, por lo dramdtico del proceso final de 1la
vida, no es posible la postura de mero espectador ascéptico; la
muerte es generadora de ansiedad y la opcidén personal estd
intimamente 1ligada con la manera en que cada uno se acerca y
reacciona ante el hecho de morir. Por ello, sélo aceptando la
cruda realidad de 1la muerte, el asistente podrd reconocer y
compartir la experiencia de la agonia. Sin embargo, "A pesar de
la elaboracién amplia y profunda que un terapeuta haya realizado
de sus duelos y de sus ansiedades de muerte, frecuentemente
carece de la experiencia de la cercania con la muerte como reali-
dad. El aporte inconsciente con el que cuenta, en este sentido,
es mads bien su propio conflicto ante la expectativa de su muerte"
(Dupont, 1976 p.84). De todo ello, si los temores de
aniquilacién, impotencia, desintegracién y abandono tienen que
ser escuchados en el paciente, éstos podran surgir en el asis-
tente y deben ser escuchados también.

Este trabajo no es sencillo por las multiples reacciones
emocionales y contratransferenciales (dudas, culpas, daflo al
narcisismo, reactivacién de deseos de muerte y tener que recordar
su propia muerte). El terapeuta debe estar preparado para enfren-
tar esto, ya que en esta labor son aspectos de suma importancia.
Asimismo se ha de tomar en cuenta que, en el estado terminal de
la enfermedad, el terapeuta muchas veces se resistep a identifi-

carse con el moribundo, lo cual interfiere con el proceso
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terapéutico (Dupont, 1976; Kleppsch, 1986; Roose, 1969; Schwartz
y karasu, 1977). Adicionalmente, Espejel (1987) ha sefialado que
la muerte del pacienta (individuo o familxaz con quien se trabaja
es un fendmeno que despierta reacciones contratransferenciales en
el terapeuta, resultando que éste enfrenta las mismas fases que
los afectados ante 1la muerte gque se aproxima, o ante 1la
catastrofe.

Un gpo de apoyo para los asistentes es indispensable ya dque
ellos también necesitan ayuda para sus pérdidas, necesitan venti-
lar su ira y frustracidn, analizando sus propias despedidas en
potencia; mas aun cuando se ha visto que la negacién por parte
del terapeuta de la propia muerte contribuye a- incrementar 1la
negaci&n del paciente (Kaplan y Rothman, 1986).

Asistir a pacientes en agonia puede ser una experiencia
profundamente satisfactoria y gratificante a pesar de lo que
implica. Saber que se ha ayudado a otros a hacer un mejor uso de
su tiempo de vida es una de las recompensas reales de la
atencién. Sin embargo es importante evitar la gratificacién de
nuestras propias necesidades a costa del paciente y recordar que
no todos los moribundos son tiernos y agradecidos, sino que hay .
muchos en que 1la ira, el resentimiento, la frustracién y 1la
desesperacién también forman parte del cuadro, y ellos también
necesitan ser acompafiados.

Log Sares Quaridos: Fagilia, Amanteg, Amigos

Al igual que los pacientes la familia, y en general los seres

queridos, enfrentan muchas realidades y dificultades a las que

deben responder. Parecen vivir ellos mismos un procaeso de ajuste
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psicosocial a 1la situvacidén, la familia ha de aceptar su nueva
identidad como familia que sufre una enfermedad terminal. Ademas
sufren el estigma social y el aislamiento por parte de la socie-
dad, quien cominmente no ofrece el soporte que da a familias con
alguna enfermedad mas "aceptable". Es asi como debido al VIH y
SIDA la familia puede presentar alteraciones importantes, ponien-
do a prueba las capacidades de apoyo y cohesién del sistema.
También pueden enfrentar conflictos, desintegracién, disrupcién y
alienacién (Asato,1990; Maloney,1988). En contraste, existen
familias que son capaces de reaccionar por si mismas en forma
adecuada y recibir bien la enfermedad o la muerte que se aproxi-
ma; incluso logran crecimiento y desarrollo (Espejel, 1987).

Se ha encontrado como la familia, al menos en nuestro pais,
sigue siendo uno de los sistemas de apoyo mas importantes para
los afectados, especialmente en los heterosexuales y en aquellos
"gays" que presentan SIDA. Aunque parece Ser que los homosexuales
en general le ven como ultimo recurso, resultando gue los “gays"
enfermos cuyo apoyo consiste en gran porcentaje de su familia,
experimentan mayor stress que los que reciben apoyo de otro lado
(Hays, et al., 1990). Un papel especial juegan agqui incluso 1los
parientes ancianos quienes con dificultades enfrentan muchas
veces el cuidado de sus hijos enfermos o nietos huérfanos
(Allers, 1990).

Dado que gran parte del cuidado y atencidén a 1los pacientes
pueden caer en manos de los familiares y la pareja, ellos enfren-
tan una amplia gama de necesidades, y de no recibir apoyo para si
mismos pueden estar tan agobiados que no sean capaces de compren-

der o hacer frente a la negativa, el enojo o la desesperacién del
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paciente, por mis que lo deseen. Mdxime cuando la enfermedad o la
agonia se prolongan demasiado y viene el cansancio (Asato, 1990;
Dominey, 1992; Gard, 1990).

De alll que la decisidn de llevar a un ser querido a morir en
casa, debe ir acompafiada de una valoracidén completa en cada caso,
asegurandose que el enfermo y la familia posean unos reguisitos
praevios basicos, asi como apoyo médico ("La fase terminal ..."
1993). El1 cuidado del paciente crénico, o del terminal, recluido
en su domicilio, conlleva una grave carga social y psicolégica
que ' recae basicamente en la mujer (pues histéricamente el papel
femenino incluye ese tipo de responsabilidad). Por otro lado,
dado que el cuidado en el hogar tiene sus aspectos positivos, se
deberié apoyar a los cuidadores, con ayuda eficaz que facilitara
su labor, a través de soporte emocional, educacidén y formacién,
atencién personal fisica y psiquica, y el apoyc social (Pulg,
Hernandez y Gérvas, 1992). Es importante apoyar a los familiares
ensefiandoles el autocuidado del paciente. Este implica animarle y
ensefarle a la persona enferma a que haga sus propios planes en
funcién de su vida diaria y motivarles a gue tengan continuidad,
no planear todo por el paciente ("Ensefiar el autocuidado...",
1992). Asimismo, en el articulo "Cuidar al que cuida”" (1993), se
destaca la importancia del apoyo a los cuidadores de enfermos en
domicilio.

La pareja (o los amantes) tiene sus propias necesidades, vya
que se ha visto que ellos mismos estan generalmente estresados,
sobre todo los maridos que parecen necesitar soporte para si

mismos (Soskilne y Kaplan,1989) por 1o cual no debieran ser
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considerados como proveedores unicos o principales de apoyo
natural para el paciente.
Lo gus Podemos Aprender del VI ¥ @l BIPA

Una de las crueles ironias del VIH/SIDA es que muchas veces
puede ayudar a acelerar el crecimiento personal y el desarrollo
de quien los sufre. Asimismo parece ayudar a la persona a ser mas
fuerte y quizd volverse sabio (Morin, et al., 1984). Ya que 1la
tragedia llama una fuerza opositora de heroismo y valor (Dupont,
1976), el SIDA no es la excepcidn. Maloney (1988) encuentra gque
los pacientes y sus familias a ralz de la infeccidén y la amenaza
de muerte han dado un nuevo significado a su vida. También pare-
cen incrementarse las relaciones interpersonales significativas
(muchos pacientes encuentran en su revelacién una liberacién) y
las personas aprenden a decir adid¢s con tiempo (Gard, 1990). Para
Kibler Ross (1987) el SIDA representa una oportunidad para prepa-
rarnos y crecer, nos ayuda a abrir los ojos, aclara nuestras
conciencias, abre nuestros corazones b'4 entendimiento,
permitiéndonos aprender la leccidn final, la del amor incondi-
cional.

El VIH/SIDAR incrementa la consciencia de nuestra propia
mortalidad y esto tiene sus ventajas: a) despertarnos la necesi-
dad de vivir plenamente cada dia; b) cuidar las cosas valiosas de
la wvida, y c) rechazar la "solucién" de vivir la vida como un
ensayo, proyectando las fantasias de la buena vida a un futuro
incierto. Por otro lado, quienes a pesar de saber que su tiempo
estd limitado, aprovechan la vida que les resta y viven plena y
honestamente segin sus convicciones, nos enseiian mucho. Quienes

aprovechan la oportunidad para mejorar sus relaciones con los
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demds y aseguran el final de su vida de manera gue les hace
sentirse satisfechos pueden llenarnos de gozo, admiracidén e
inspiracién (Hines, 1992). Dudley (1987 p.17), al relatar su
experiencia, escribe: “No siempre ha sido facil, procuroc perma~
necer optimista {...] En vez de lamentarme por mi mismo o com~
padecerme, procurc tomar ventaja de la oportunidad de crecimiento
espiritual que esta situvacidon puede ofrecerme. Espero estar cerca
de ver el f£in del SIDA, pero mds importante que eso [...] espero
gue yo sea mejor persona a causa de vivir hoy con esta.

La enfernmedad, el sufrimiento y la muerte no pueden hacerse a
un lado, borrarse u olvidarse, pueden, si, ser aliviados e inte-
grados productivamente. Y como afirma Frankl (1991), 1la muerte
unicamente puede controlar el como y cudndo sucede, pereo el
intervalo vida-muerte, por muy largo o corxto que sea, estd sujeto
a la eleccidén y control personal.

Finalmente K@bler-Ross (1987) escribe: ya que no podemos
negar el SIDA comc una enfermedad terminal gue involucra a mucha
gente y ha dafiado y dafiara a los humanos., Es nuestra oportunidad
para crecer, aprender de ella, y para ayudar a los demas. La
humanidad debe elegir entre vivir y responder al desafio o sucum-

bir y perecer, quedando en la ignorancia.
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METOPO

PLANTEAMIENTO DE PREGUNTAS DE INVESTIGACION

El VIH/SIDA es un grave problema de amplias dimensiones
sociales, médicas y psicolégicas. Al respecto, resulta indispens-
able abordar el tema desde el punto de vista de la Psicologia. Da
ahi 1la justificacién de avanzar en la investigacién psicolégica
del citado fendmeno, concretamente acerca de temas inherentes a
la la enfermedad y el enfrentamiento de una grave situacién de
crisis, toépicos tales como la pérdida y en general la afliccién
ante ésta. Empero, las diversas investigaciones hasta hoy reali-
zadas en nuestro pals, sobre el tema del VIH/SIDA y la
Psicologia, no han abordado el tema desde una perspectiva de
proceso de dualo. A pesar de que planteamientos teéricos rele-
vantes como el de L. Grinberg (1983) y el de E. Kiibler Ross
(1989) consideran que el individuo afectado por una enfermedad
terminal enfrenta una situacidn tal que puede desencadenar un
proceso de duelo dirigido a recuperar el squilibrio que se ve
afectado por una situacién vital de crisis.

Basado en 1lo anterior, el anadlisis de este estudio estuvo
enfocado a recopilar, revisar, procesar, presentar, analizar y
contrastar las diversas posturas tedricas e investigaciones que
abordan el tema de las reacciones psicolégicas de personas con
VIH/SIDA; tratando de establecer si realmente, desde un enfoque
teérico, estas personas enfrentan un proceso de duelo.

De alll que las preguntas de investigacién a responder en el

presente estudio fueron;
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Qué investigaciones se han realizado respecto al proceso
de duelo en personas con VIH/SIDA?

Bajo qué enfoques ha sido abordado el tema del duelo en
el VIH/SIDA?

De acuerdo con las diversas posturas tedricas sobre duelo
y las investigaciones en VIH/SIDA, puede establecerse 1la
existencla de reacciones de duelo en personas gque viven
con VIH/SIDA?,

Qué elementos, técnicas o instrumentos de medicidn exis-
ten para evaluar las reacciones de duelo?.

Qué posibilidad existe de construir un instrumento eva—
luatorio para reacciones de duelo, a partir de un enfoque
tedrico, tal que permita marcsr o determinar las etapas
del proceso?.

OBJETIVOS

El presente estudio tuvo los siquientes objetivas.

1.-"

1.-

Revisar las investigaciones ( documentales y empiricas )
realizadas acerca del proceso de duelo en personas con
VIH/SIDA.

Identificar los enfoques tedrico-metodolégicos bajo los
cuales ha sido abordado el tema del duelo por VIH/SIDA.

Evaluar si, de acuerdo con un enfogue tedrico, se puede
establecer la existencia de reacciones psicologicas de
duelo en personas que viven con VIH/SIDA.

Conocer los elementos, técnicas o instrumentos existentes
para evaluar las reacciones de duelo.

Construir (o elaborar) un instrumento psicométrico que
evalde reacciones de duelo en personas con VIH/SIDA.

HIPOTESIS CONCEPTUALES
hipdtesis conceptuales a trabajar fueron las siguientes.

La infeccidén por VIH y el SIDA, siendo eventos estresan-
tes y significativos de vida, tal como otras situaciones
adversas, conllevan en si mismas una serie de pérdidas,
por lo cuval la persona seropositiva (al VIH) o el pacien-
te con SIDA, manifestardn reacciones de duelo (Angulo y
Castillo, 1993; Caruso, 1990; Grinberg, 1983; Kfibler R.,
1989; Miller, 1987 y 1989).

Considerando que el VIH/SIDA puede ser concebido, a la
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fecha, como una situacién terminal de salud (Caraveo 1992
Mejia, 1991; Reyes, 1991. En la pAgina 102 se encuentra
la referencia completa de estos 2 autores); . sa presume
que las parsocnas con VIH y sobre todo aquellas que ya en-—
frentan SIDA, manifestaran reacciones de duelo (Angulo y
Castillo, 1993; Caruso, 1990; Grinberg, 1983; Kibler R.,
1989; Miller, 1987 y 1989).

3.- Al conocer o identificar las posibles reacciones que di-
farentes autores han planteado como proceso de duelo,
ante situaciones de salud, y especialmente ante el
VIH/SIDA, serad posible elaborar un instrumento que me-
diante diversos reactivos alusivos a la situacidén, eva-
léen las reacciones de duelo.

PROCEDIMIENTO

Eaty, ;ggias para el An3lisis e Integracidn de 13 Informacidn

Se realizé una busqueda y revisién documental, principalmente
bibliogrAfica y hemerografica, para lo cual resultd Wtil primera-
mente elaborar un esquema de contenido en el que se identificaron
los principales temas y subtemas relacionados con la
investigacién, orientando asi la busqueda de 1las fuentes (al
menos por 1o que atafie a su contenido). Ademds se fue recopilando
toda informacién a la que se tuviese acceso.

La informacién documental se extrajo de documentos como
tesis, tesinas y libros de diversas Universidades. Por otro lado,
se consultdé en los psychological Abstracs, en el catalogo de
referencias editado por la Facultad de Psicologia de la UNAM y su
centro de documentacién sobre el VIH/SIDA, y también se consulta-
ron referencias a través de los programas computarizados de
busqueda de informacidén en las bibliotecas de algunas Universi-
dades.

Posteriormente se pasé a verificar la existencia de tales
fuentes en los centros de referencia, y se procedié a su consulta

y procesamiento.
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Se acudié, ademds, a2 organismos como el Colactive Sol, el
Centro Regional de Intercambio, Documentaccién e Informacidn
sobre SIDA (CRIDIS) dependiente de la OMS, 1a OPS y el CONASIDA.
Se obtuvo informacién proveniente de cursos sobre VIH/SIDA, de
articulos y conferencias no publicados, y se entrevistd a algunos
profesionistas cuyo trabajo es en el campo de la Psicologia y el
VIH/SIDA.

La informacién recabada comprendid la literatura clasica
{concerniente al tema) y lo recliente, lo nacional y lo extranje~
ro, lo puramente tedrico y 1o tedrico-empirico, y lo relacionado
directamente con el tema de estudio, asi como ciertos tdpicos que
indiractamente se vinculan con 41 y cuya inclusioén se considexrd
significativa.

Es importante aclarar que en algungs topicos, como los aspec-
tos generales sobre el VIH/SIDA, el universo de informacion o de
fuentes era muy extenso por lo cual se tuvo que hacer
discriminacion de material, a fin de considerar Gnicamente aque~
11la informacién que se relacionara mé&s directamente con el tema.

Se pracedié luego a un andlisis de contenido, gque sagun
Paisley (en Hernandez, 1988) es "una fase del procesamiento de la
informacidn en la cual el contenido manifiesto de la comunicacién
se transforma, mediante la aplicacién objetiva y sistematica de
reglas de categorizacién, en datos que pueden sintetizarse y
compararse". Este anadlisis de los textos relacionados con el tema
y menclonados en las referencias, tuvo como propdsito establecer
{desde un enfoque tedrice) si existe o no un proceso de duelc en

las personas gque viven con VIH/SIDA y contestar una serie de
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preguntas de investigacién que han sido planteadas en el apartado
correspondiente.

Finalmente, Se puede agregar que, se realizd el anadlisis de
las teorias, posturas, planteamientos e investigaciones (teéricas
y empiricas) que existen sobre el tema, sequn diversas corrientes
psicologicas, con el proposito de definir sistematicamente 1la
cuestidn y asi estar en posibilidades de avanzar en la
compilacién, andlisis e interpretacién de los diversos autores;
lo cual, en Ultima instancia posibilita para obtener conclusiones
sobre el material procesado.

stra as para la Constyuccigm —3% %——L
;nvgg%ar!o Hu%t!fgasco para Reacciones elo

Después de la revisidn de algunas propuestas teéricas sobre

reacciones de duelo, se encontrd que, aparentemente, una de las
mds estructuradas y contrastadas con la realidad clinica fue 1la
de E. Kibler Ross (1989), ya que esta autora ha dedicado gran
parte de su trabajo profesional a atender a perscnas que cursan
con enfermedad terminal y a moribundos.

Y dado que no se encontrd un método diagnéstico o instrumento
que evaluara las reacciones de duelo (al menos no en conjunto),
se propusd un instrumento para tal finalidad. En la proéxima

seccién se revisa ampliamente la egtrategia de construccién.
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PROPUESTA, KLHBO%IO::&TXMIDLCION Y DEGCRIPCION
INVENTARIO HULTIPB?#Cg/glRA) CCIONES DE DUELO

Propussta

De la revisién documental presentada, anteriormente en el
marco tedrico, es evidente la carencia de algun método, técnica o
instrumento gque evalie las reacciones emocionales en al proceso
de duelo. Cabe mencionar gue existen métodos diagndsticos, como
lo son la Escala de Depresién del MMPI (de Hathaway y Mekinley),
la prueba de Depresiotn de Zung, o la Escala para medir negacién
elaborada por Lopez (1991), que unicamente detectan reacciones
parciales del proceso. Dentro del mismo grupo se encuentra el
Cuestionario de Adaptacion para Adultos de Bell (cit. en Agui-
lera, 1989), que permite ver cémo el individuo comprende y vive
sus sentimientos y emociones y hasta qué punto es duefic o esclavo
de su propia vida emocional. Averigua <tambien el grado de
satisfaccidén que obtiene la persona de su trabajo y de las cir-
cunstancias ambientales. Es asi como evalda acerca de la
adaptacién familiar, la social, la emocional, la profesional, vy
adaptacién a la salud.

En las investigaciones (tanto tebricas como empiricas) reali-
zadas hasta e} momento, se han planteado un conjupnto de reac-
ciones o fases por lag que atraviesa una perscna al enfrentar una
situacioén vital adversa (como lo es el recibir un "dx" de en-
fermedad o infeccidn que amenaza la vida), empero, en ninguna de
ellas se ha propuesto o utilizado algun instrumente para detec-
tarlas o ubicar a la persona dentro de una determinada fase (o

reaccidn) en el proceso (Angulo y Castillo, 1993;Bowlby, 1983;
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Caruso, 1990; Grinberg, 1983; Kaobler,R., 1989; Miller, 1987 y
1989; Stuart y Nichols, 1984).

Adicionalmente se sabe de la importancia que reviste, sino
ubicar tajantemente, o encuadrar a una persona dentro de una fase
determinada, si el poder conocer e identificar 1las reacciones
emociocnales que podrian presentar y las que esta mapifestando en
un momento dado del proceso la persona. Ello posibilita al tera-
peuta para implementar estrategias de tratamiento adecuadas en el
trabajo psicolégico, o bien proponer sugerencias de manejo con el
paciente a personas que estén a su cargo o en contacto con eél.
Todo esto coadyuva en el trdnsito mas facil y sano hacia la
aceptacién (del "dx" de seropositividad, de la enfermedad, o de
la muerte) en el propio sujeto, y apoya al personal de salud y la
familia en el enfrentamiento mas adecuado, eficiente y menos
angustiante del paciente.

De los argumentos anéeriores, y después de 1la revisidn
tedrica, resultd necesaria la elaboracidn de un instrumento para
evaluacién de reacciones de duelo en personas que enfrentan una
situacién de salud potencialmente mortal, como 1o es la infeccidn
por VIH o el SIDA.

Y dado que la observacidn e intervencién climicas abalan lo
que propone la Dra Kibler Ross, o reconocen la presencia de las
reacciones de afliccién expuestas por ella; el abordaje del
proceso de duelo, asi como la elaboracidn del presente instrumen-
to (para medir sus manifestaciones) encuentran sustento tedrico
en ese planteamiento.

‘A continuacién se describe el proceso de elpgboracién del
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citado inventario. (En el cual, como ya fue seflalado en los
reconocimientos, participé otra persona).
Elaboracién y Validacion
En primera instancia se procedid a revisar y analizar la
propuesta de duelo de E. Kibler Ross, en una forma profunda. Como
paso siguiente se obtuvieron las fases o reacciones planteadas
por la teoria de referencia, y que son:

Negacién.~ Que consiste en un estado temporal de shock, donde
no se cree en la veracidad del "dx" o bien en
que ése sea propio. Se buscan otras opiniones
al respecto, con la esperanza de que el resultado
anterior esté equivocado. La persona niega © rehu-
ye la realidad inminente.

Ira.- La ira se refiere a un sentimiento de enojo, envidia,
agresion y resentimiento. E1 paciente encuentra
motivo de gueja en todo, se torna irascible y vio-
lento, se vuelve demandante, estd hostil, se mues-
tra tirano y controlador, enojado y exigente.

Pacto o Negociacion.- Es una fase del proceso donde la perso-
na intenta tratar sus deseos por una via diploma-
tica, busca convenios, intenta obtener recompensa
por buena conducta, hace promesas y pactos (con
Dios, el destino, médicos, familiares, amantes, la
vida, amigos, etc.), todo con el fin de posponer
lo inevitable (su "dx" de infeccidén o el desen-
lace de su enfermedad mortal).

Depresion Reactiva.- En este momento la persona experimenta
una sensacién de pérdida, hay culpa y disminucién
de la autoestima. Es una reaccién al "dx", a los
tratamientos, al cambio en el estilo de vida, a
las pérdidas en lo econdémico, laboral y por la sa-
lud, entre otras pérdidas.

Depresién Preparatoria.- Surge como anticipacién a la muerte,
no se refiere a la pérdida de algo pasado; sino
por pérdidas inminentes; hay remordimientos por
los fracazos y las oportunidades perdidas, la par-
gona estd dispuesta a morir, pero con mucha tris-
teza; no desea hacer algo por seguir viviendo.

Aceptacidén.~ En este momento el paciente recibe voluntariamente
el "dx", la enfermedad y la posibilidad de la
muerte. Se encuentra cop mayor tranquilidad y paz.
Alguien que ya se encueptra en la fase final de la
vida, se comunica menps -verbalmente, espera el
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final, se prepara para despedirse, acepta con
agrado aquello que sirva para mantener su vida un
poco mas (aunque algunos deciden no aceptar mas
tratamientos, sobre todo si éstos son inutiles) y
se preocupa por lo gque encontrard después de la
vida.

Esperanza.- Se trata de una reaccidén que permanece a lo largo
de todo el proceso de duelo. Se expresa en la fe o
espera de algo que ocurra y que le cure, le calme
el dolor, o que sea un beneficio cualquiera, in-
cluso una espera en el mds alld. El caso es que
siempre se espera un milagro.

En el capitulo cuarto del marco tedrico se explican ampliamente
tales reacciones.

Enseguida se pasd a elaborar algunos reactivos para cada una
de 1las fases, basandose en las expresiones verbales manifiestas
mas comunes en cada reaccién (expresiones observadas en personas
que viven con una enfermedad terminal o enfrentan una situacién
adversa). Fueron 20 reactivos de negacién, 36 de ira, 22 de
negociacién, 13 de depresioén reactiva, 20 de depresidn preparato-
ria, 22 de aceptacién y 7 de esperanza. Asimismo fueron recibidas
sugerencias de reactivos por parte de profesionales expertos
(psicdlogos), algunos de los cuales trabajan en el campo del VIH
SIDA.

Los reactivos propuestos se agruparon por fases y el conjunto
total se presenté a 15 expertos, personas que hubieran tenido
trato profesional con pacientes terminales y/o con pacientes de
VIH/SIDA. (Véase anexo A para referencias de los jueces). A estos
jueces se les solicitd que valorasen si un determinado item media
realmente la fase para la cual fue elaborado, o debia estar
incluido en otra reaccién. A cada reactivo debilan calificarlo

con: aceptado o rechazado. (Ver anexo B).
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De la evaluacidén por jueces se obtuvieron también algunas
correcciones sobre todo en la redaccién de los reactivos.

Posteriormente se . procedidé a realizar una tabla donde se
colocaron en columnas el numero de cada juez (1-15), y en 1los
renglonaes el numero de cada reactivo evaluado (por fases).

Es asi como se colocaron las calificaciones (Aceptado -A-,
Rechazado -R-) de cada reactivo segun cada juez, Para encontrar
la correlacidn entre los jueces que aceptaron un reactivo deter-
minado y los jueces que lo rechazaron, en cada fase. Se ,utilizé
la formula de Spearman (o método de correlacién por diferencia de
rango r').

= 1- 6 L0 /a® - 1)

Esta férmula o método se adapta mejor a estudios que compren-
den un nimero pequefio de casos (15-30).

Lo primero fue ordenar las medidas de la primera categoria
(némero de jueces que aceptan el reactivo) asignando el rango 1 a
la medida mds grande, y el rango "n" a la mas pequeila (y rangos
intermedios a las puntuaciones entre lps extremos, en tanto que a
puntuaciones empatadas se les pust el promedio de los rangos gque
ocuparon). De forma similar se ordend a la otra columna de con-
junto de medidas (ntmero de jueces que rechazan el reactivo); se
llena la columna D, que es la diferencia entre ranges (ignorando
los signos menos) con valores absolutos. Finalmente se eleva al
cuadrado cada valor de D y se obtiene la sumatoria de D cuadrada.
Este es un método simple y confiable (Smith, 1970).

De este ejercicic resultd una correlacién de -.95 para 1la
negacién, -.91 para ira, =-.91 para negociacién, -.91 para

depresidn reactiva y -.91 para depresién preparatoria, -.82 para
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aceptacién y -.96 para esperanza. Por lo cual en geneial, para
cada etapa, se obtuvo una correlacién alta e inversamente propor-
cional, 1o cual indica que el nimero de jueces que aceptan un
reactivo subira, mientras baja el numero de los que lo rechazan.
{Véase anexo C).

Se tomd la decisidén arbitraria de eliminar aguellos reactivos
que fuesen aceptados sdlo por 8 o menos jueces (aproximadamente
menos del 50% de los jueces). De ahi que en la fase de negacién
se suprimieron 5 reactivos, en la de ira 14, en negociacién
fueron rechazados 9, en dep. reactiva 2, en dep. preparatoria 5,
en aceptacién 3, y en esperanza 1.

Después de eliminar tales reactivos {que no alcanzaron el
criterio de inclusidn), se procedid a intercalar en un solo
instrumento los reactivos aceptados de cada fase, asignandoles su
ordea o colocacién al azar. En el nimero 1 y el nimero 2 quedaron
itemes que se presumid podrian ser de mucho impacto, por lo cual
se decidid sustituirlos por unos que fueran menos impactantes de
entrada. Asimismo se colocd en la dltima posicién al reactivo
abjerto.

Cabe aclarar gque se hicieron algunas corxrecciones: el reacti-
vo 11 de aceptacion se dividid y quedaron 4 reactivos més; en
tanto gque el reactivo 6 (también de aceptacioén) se dividid en 3
reactivos mas. Por otro lado se elimindé un reactivo que era igual
a otro. Es asi como quedd un total de 107 reactivos.

La validez guedd en sus primeras etapas (en fase Eparente).
Esta validez tiene sus limitaciones, ya que al ser de constructo

remite sélamente a un enfoque de tipo teérico. Dadas las dificul-
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tades personales e institucionales no fue posible acceder al
muestreo con personas para las cuales fue elaborado el instrumen-
to.

Los estudios estadisticos en relacidén con la validez y la
confiabilidad de un instrumento son de suma importancia, por 1lo
cual resulta indispensable que en un estudio posterior se lleve a
cabo la aplicacién con la poblaciédn blanco.

Por lo gque toca a la confiabilidad, habrd que tenerse en
cuenta que se pueden presentar problemas al obtenerla debido a
que al tratar de medir reacciones que se supone son algo ines-
tables, las manifestaciones pueden cambiar de una aplicacién a
otra.

Pescripcitn

En primer lugar es necesario aclarar que el ingstrumento fue
creade pensando principalmente en pacientes con sintomas, y sobre
todo en cama (ya sea en hospital o en el hogar) de alli que
muchos reactivos aluden a situvaciones hospitalarias.

El instrumento consta de:

a) El1 inventario
b) Hoja de respuesta

c) Clave
d) Hoja de porcentajes
e) Perfil

Se trata de un inventario que cuenta con algunas
caracteristicas del MMPI, y que pretende medir a la vez diversas
reacciones del proceso de duelo. Se encuentra constituido por 107
frases: 15 de negacién, 22 de ira, 12 de pacto, 11 de depresién
reactiva, 15 de depresién preparatoria, 26 de aceptacién (de 1las
cuales se tomd la decisidn de no considerar el reactivo 32, ya
que después de la investigacién documental mas profunda, se

concluye que no es adecuada); y 6 de esperanza. (Ver anexo D,
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relacién de reactivos por fase).

Los reactivos de negacién pretenden medir 1o siguiente:
Confusidn ante a situacidén, negacidn del "dx" o el resultado da
la prueba para anticuerpos contra el VIH, no creer en los resul-
tados de 1la prueba, pensar que la situacién no es real, negar
sintomas, y necesidad de confirmar y reconfirmar el "dx".

Las frases de ira indagan sobre: La ira contra 1los demas,
contra la vida, contra el destino, o contra si mismo. También se
trata de medir actitudes o comportamientos demandantes o exi-
gentes, sentimientos de <reproche contra lo injusto de la
situacién; e ira difusa e indefinida, o disgusto general.

En la fase de pacto se pretende medir una posible negociacién
con la vida, el destino, dios, y el personal de salud, prometien-
do sacrificios, buenas obras y cambio de vida, a cambioc de otra
oportunidad, 1la cura, superar crisis de salud, o simplemente a
cambio de prolongar mds la vida (para cumplir una misién o un
plazo determinados).

Los reactivos de depresidn reactiva indagan las reacciones de
tristeza, cambio en el estado de animo por pérdida de salud,
falta de energia para 1la accién, sentimiento de pérdidas
miltiples, sentimiento de minusvalia, baja autoestima, sentimien-
to de inutilidad y de ser un estorbo, verguenza y culpa.

En 1la depresién preparatoria, se pretende indagar sobre:
Pérdidas inminentes, remordimientos por fracazos, por actos,
verguenza, abatimiento y desesperanza, sentimientos de inutili-
dad, sentimientos de cansancio de la vida y deseos de ser abando-

nado y desatendido medicamente, miedo y preocupacién respecto al
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mAs alla, desinterés por la vida, dolor por las oportunidades
perdidas, dolor por tener que morir, etc.

Los reactivos de aceptacién intentan medir: Necesidad de
tiempo y espacio para reflexionar, necesidad de vxeconciliacidn,
reparacién y liquidacion de pendientes, necesidad de preparar 1la
despedida; aceptacioén tranquila de la enfermedad, ppz, serenidad,
tranquilidad, deseo de disfrutar lo que le resta de vida y de
convivir y disfrutar de sus seres queridos, necesidad de compar-
tir sus sentimientos y de externar los referentes a la muerte (lo
que significa que al menos en forma verbal, se acepta la posibi-
lidad del fin).

Respecto a la esperanza, los reactivos aqui incluidos preten-
den medir: La presencia de esperanza como algo permanente durante
todo el proceso; al esperar un milagro, un medicamento, otra
cportunidad de vivir; o en ultima instancia, la esperanza en el
més allad (en un "Dios me espera").

La forma de respuesta es dicotémica, pudiendo ser contestado
“nicamente como SI o NO el reactivo (a excepcién del ultimo
reactivo, 'que al ser abierto permite expresar exactamente la
subjetividad en la respuesta). Dado que se propone que el inven-
tario sea aplicable a todo individuo, independientemente, de su
nivel cultural, se eligid esa forma de respuesta. En el anexo E
se presenta la versién final del inventario,

El instrumento se puede autoaplicar, si se trata de personas
que al menos hayan concluido la primaria; o bien puede ser admi-
nistrado por el investigador. Ambas formas tienen sus ventajas y
sus desventajas, se supone que en la primera forma se gana en

sinceridad en las respuestas; en tanto que en la segunda se gana
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en experiencia y contacto clinico con la persona.

Para la adsinistracién se requiere unicamente un lapiz con
borrador y el inventario, puesto que en el mismo existe, delante
de cada frase, un espacio para responder.

Si se trata de una autoaplicacién, se le proporciona a 1la
persona el inventario y se le dan las instrucciones (que de
cualquier modo se encuentran escritas en la primera hoja del
inventario). Es conveniente comprobar que se ha comprendido 1la
consigna, y en ocasiones serd necesario explicar al examinado,
algunos reactivos. El examinador nunca debe quedarse mucho tiempo
cerca del sujeto, ni mostrar un interés especial en sus respues-
tas. Aungque si estar accesible para las posibles dudas.

No existe limite de tiempo para contestar; pero se asume gque
es mejor que se conteste radpidamente, a fin de evitar delibera-
ciones largas.

Debe hacerse 1lo posible para conseguir la confianza de la
persona y ofrecerle la seguridad necesaria acerca del uso que se
hara de sus respuestas. En este caso estd garantizado el anonima-
to pues no es necesario registrar el nombre, todo se maneja con
una clave.

Para la calificacién se sugiere lo siguiente. Lo primero es
registrar las respuestas al inventario en la hoja de respuestas
(Ver anexo F), en la cual se presentan las frases que pertenecen
a cada fase. Posteriormente, mediante la hoja de clave para
calificar (Véase Anexo G), se obtiene el puntaje bruto para cada
reaccidén y que es el numero de frases consideradas representati-

vas de la reacciédn cubiertas por el sujeto.
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Se debe considerar que muchos de los reacctivos de la fase de
. aceptacién pueden ser considerados en diferente manera segin si
se trata de personas agintomdticas o sintomAticas y agénicas.
Asi, los reactivos de aceptacién 4, 8, 14, 57, 76 y 94 al momento
de calificar deben ser contestados con un SI por la persona en
fagse terminal (pues indican que la persona necesita reflexionar
sobre su vida, requiere silencio, se vuelve selecto con las
personas que desea le visiten, etc.); en tanto que en una persona
asintomatica, o0 que ain no estd en agonia, estos reactivos res-
pondidos como SI mas bien pueden indicar necesidad de aislamien-
to, resentimiento, ira o desinteréds por la vida, lo cual de
ningin modo indica aceptacién de su situacién vital. En cuanto a
los reactivos sobre la muerte, se incluyen en aceptacién, pues se
intenta medir si la persona, al menos en apariencia, acepta la
idea de gue puede morix; y en otro nivel indican que la persona
siente 1la necesidad de externar esos sentimientos, ideas,
fantasias y miedos sobre la muerte.

Los siguiente es transformar el puntaje en bruto, de cada
reaccidn, a porcentajes (Ver anexo H). Posteriormente se traza un
perfil especial; para lo cual se colocan puntos, circulos u otras
marcas en los numeros correspondientes de puntaje bruto que
aparecen en cada columna segin la reaccidn de que se trate, y se
unen estos puntos con una linea continua.

Dado que no ha sido muestreado el instrumento, no existen
normas de calificacién en poblacién.

La interpretacidén se realizard por medio del perfil. Siendo
asi, 1o que se evalta e interpreta es el cuadro ofrecido por el

grupo total de reacciones. Seguramente serd necesario tomar un
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punto arbitrario de corte, o indice para juzgar cudndo una
reaccién (seqgin su porcentaje) serd considerada como significati-
vamente alta, dentro de lo normal, o por debajo de lo normal. Por
otra parte, conviene tener presente gue existirdn un ntmero
diverso de configuraciones posibles de cuadros, tanto como per-
sonas haya. Este procedimiento permite el analisis del potencial
relativo de las reacciones (Véase Anexo I).

Finalmente conviene considerar los siguientes puntos.

La administracién de la prueba es un acto profesional y se
debe realizar en forma ética, tanto al abordar a la persona, al
aplicar el inventario, como al momento de calificar y utilizar
los datos obtenidos. En todo momento hay que temer presente gque
gse trata de material confidencial, méxime en problemas como el
VIH/SIDA, investido de diversos factores sociales ¥ de
discriminacién. : -

Se presume que entre las 107 frases existentes, en el
instrumento, hay algunas que al agruparse forman numerosas esca-
las potenciales para medir diferentes reacciones o aspectos; vy
que sdlo requeririan de crear nuevas claves de calificacidn. Por
otra parte, toda la serie de frases forma una buepa fuente de
investigacién que puede ser centrada en problamas especiales de
los individuos evaluados.

Asimismo, el instrumento presenta limitaciones varias
(aparte de el aspecto de la validacién y confiabilidad). Una de
ellas es gue no se cuenta con un método para evaluar el grado dé
sinceridad en la respuesta del individuo, o si la distorsiond o

no. Y resulta importante tomar en cuenta que la persona puede
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tomar una actitud defensiva ante las frases, a pesar de que 1la
consigna sea ser franco. Otra limitacién es que s8e carece de
frases 0 reactivos, en la fase de aceptacidn, gue sean mids apro-
piados a las personas asintomiticas.

Asi también, hay que considerar que los resultados, dado gque
el instrumento evalda un procesc, no serdn losg mismos en dife-
rentes aplicaciones, en el tiempo. Pues hay variacionea que
pueden proceder de cualguier fuente, come la psicoterapia u otros

factores externos.
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DISCOSION Y CONCLUSIONES

El VIH/SIDAR es un grave problema mundial de salud publica,
que incluye diversos aspectos sociales. Y siendo que el némero de
afectados sigue en aumento (Mann, 1993) tocande hoy principal-
mente a paises en vias de desarrollo, como el nuestro (Reyes y
Ponce, 1994), el tema resulta vigente y reclama atencién. Se
trata de un complejo fendémeno que ha de ser abordado desde 1los
diversos aspectos que involucra, incluyendo especialmente 1los
elementos referentes a la prevencién y el trato a 1as personas
que ya estan afectadas; atencidén tanto a los aspectos médicos
como a los psicolégicos.

Las personas infectadas por el VIH y las enfermas de SIDA
enfrentan cambios y pérdidas significativas en su vida (Naysmith
y O'Neill, 1992; Sherr, L. 1992c), frente a las cuales presentan
diversas reacciones emocionales tendientes a recuperar el equili-
brio alterado por la pérdida y la terrible situacidn que viven.

De alli que en el presente estudio se propusd abordar este
enfrentamiento como proceso de duelo. Por lo cual el trabajo se
abocé (por un lado) a revisar y analizar las investigaciones que
se han realizado respecto al duelo en personas con VIH/SIDA ( y
bajo qué enfoques), y si, de acuerdo con las posturas teédricas
respecto al duelo y las investigaciones sobre 1los aspectos
psicoldgicos en el VIH/SIDA, se puede establecer 1la existencia
del proceso de duelo en personas que cursan con este problema.

De la revisién tedrica llevada a cabo, se tiene gque la mayor
parte de los estudios realizados y los planteamientos en relacidn

al duelo dan conocimiento principalmente acerca de 1la peérdida
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total por muerte de un objeto amado (Arellano, 1989; Bowlby,
1983; Cruz, 1989; Hernandez, 1988; Fenichel, 1982; Freud, 1916 y
1917).

En lo que atafie al duelo y el VIH/SIDA (las investigaciones
que lo han abordado como tal), en general lo han tratado desde el
punto de vista de las reacciones ante la muerte, por SIDA, de un
ser querido. Y la mayoria en personas de orientacién homosexual,
ya sean seropositivos o no, tal es el caso de Dean, Hall y Martin
(1988) y Lennon, et al. (1990). Asimismo, se ha descrito que los
deudos de personas muertas por SIDAR realmente presentan un duelo
(Demb, 1989; Geis, et al., 1986; Murphy y Perry, 1988; O'Neill,
1989; Schoen y Schindelman, 1989). Encontrdndose que las reac-
ciones- de duelo mas intensas se observan entre quienes hablan
tomado el cuidado de sus seres queridbs durante 1la enfermedad
(Schoen y Schindelman, 1989); que en la elaboracién influia mucho
la intensidad de las miltiples pérdidas, la cantidad de tiempo
entre cada pérdida y el impacto que éstas tuvieron en la auto-
identidad y autcestima de los deudos (Biller vy Rice, 1990).
También se observa gue durante el duelo es posible que los so-
brevivientes cuestionen sus creencias espirituales o religiosas,
experimentando un gran stress mientras disponen la voluntad del
muerto o en los aniversarios (Murphy y Perry, 1988). Del mismo
modo se observé que los deudos de personas muertas por SIDA
tienen necesidades especiales, ya que padecen gran sBtress debido
a 4que en general no cuentan con el apoyo que es brindado a otro
tipo de deudos (Geis, et al., 1986).

De todos estos estudios sobre el duelo y el VIH/SIDA, no fue

posible ubicar bajo qué postura tedrica son realizados. A
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excepcién del' trabajo realizado por O'Neill (1989) que, para
abordar el duelo en adultos cuyas esposas hablian muerto de SIDA

(contra P cuyas p s murieron por diversos diagnosticos)

se basa en la postura tedrica y las fases de duelo propuestas por
Bowlby (1983).

En nuestro pais, el duelo relacionado con el VIH/SIDA no ha
sido estudiado en personas que hayan perdido a un ser querido a
causa de este mal; tampoco se ha planteado como proceso de duelo
el conjunto de reacciones que presenta una persona que vive con
VIH/SIDA, a pesar de que tedricamente se ha descrito, principal-
mente por E. Kibler Ross (1989), la existencia de un proceso de
duelo ante el "dx" de enfermedad potencialmente mortal (como 1lo
es aun el SIDA). Si bien conviene aclarar que existen maltiples
estudios que abordan los aspectos psicolégicos en el VIH/SIDA
(Aguilera, 1989; Angulo y Castillo, 1993; Buendia, et al. 1993;
Geraldo, 1993; Loépez, 1991; Vilana, 1989).

Esta carencia se debe, sequramente en gran parte, a que se
han pasado por alto aquellas posturas tedricas que mantienen una
visién mAs extensa e integrativa del fendmeno del duelo.

Al realizar un amplia indagacién tedrica sobre el duelo, se
ha encontrado que diversos autores han planteado que el duelo
puede ser provocado por miltiples causas (no sélo pérdida total
por muerte) y no se circunscribe a la reaccién consecuente a la
muerte de un objeto amado; sino que las causas desencadenantes
pueden ser también: pérdida de los aspectos del yo, cambios
vitales en el desarrollo, privaciones, desgracias, catastrofes,

pérdida de estatus socioeconédmico o de la libertad, un cambio de
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vida, separacién de personas significativas, o duelo por enferme-
dad. Todas ellas pérdidas reales, consumadas y objetivas (Caruseo,
1990; Grinberg, 1983; Klein, 1940; Kubler, R, 1991; Rowe, 1989).

No obstante conviene ir mas alld y considerar que el mismo
proceso puede presentarse ante una situacién gue subjetivamente
se viva como pérdida y ante la sola verificacién de cambios. Rsi-
mismo el duelo se puede presentar en una forma "anticipada" ante
la sola amenaza de la pérdida, tal es el caso del duelo por 1la
amenaza al si mismo en una enfermedad potencialmentq mortal.

Existen autores como Grinberg, et al. (cit. en Grinberg,
1983) y Bowlby (1983) que han planteado las fases por las que una
persona en duelo transita a través del proceso. Destacando que
invariablemente se parte de un estado de estupor o embotamiento
de la sensibilidad, pasando por un proceso de reorganizacién para
conseguir reestablecer el equilibrio alterado por la pérdida. En
tanto que Bellak (en Bellak y Small, 1986) de su trabajo con
personas con cancer, tuberculosis y cardiopatila, concluye que el
proceso de enfrentamiento a la enfermedad empieza con el trauma
inicial, pasa por un proceso de organizacién hasta lograr cierta
aceptacién.

En cuanto al procesc de enfrentamiento con 8l "dx" de
VIH/SIDA, en concreto, Kiibler,R. (1987), extendiendo su modelo de
enfrentamientc emocional a una enfermedad terminal propuesto en
1969 (Kﬁbler,k., 1989), plantea que en general las personas
afectadas por el VIH/SIDA reaccionaran en un primer momento con
shock, negacién y aislamiento, pasando luego a la ira y la
negociacidn, para mds tarde entrar en la depresién reactiva y 1la

preparatoria; llegando finalmente a una aceptacion hien del "dx",
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de la enfermedad o de la muerte (siendo la esperanzg un elemento
constante durante todo el proceso). Aunque con sus diferencias,
en el mismo sentido se encuentra lo sugerido por Stuart y Nichols
(1985), quienes conciben el enfrentamiento al VIH/SIDA como
respuesta de ajuste ante un stress situacional catastréfice. Por
otro lado, Angulo y Castillo (1993) disienten de lo sugerido por
Kibler Ross, ya que para ellas la particularidad del SIDA como
pandemia exige planteamientos nuevos. Sin embargo el modelo que
proponen muy bien puede ser incluido y equiparado con las reac-
ciones que propone aquella autora. Angulo y Castillo (1993)
describen 1la negacién como primera fase, mas tarde vendrd una
estructuracién y un deterioro de la autoestima y la imagen (lo
que puede asemejarse a los sintomas de depresién); enseguida
plantean la autodestructividad y la vengatividad (adscritas a la
fase de ira en Kibler, R.), mas tarde se realiza un pacto, y
finalmente se arriba a la aceptacién. Para ellas la ira y 1a
depresidn no se significan como fases, sino como manifestaciones
que se pueden dar simultaneamente o separadamente en mds de una
fase. Ademds, que, tales manifestaciones no son necesariamente
excluyentes unas de otras. Estos elementos permiten asegurar que
existe cierto paralelismo entre las propuestas antes descritas,
de alll gue se sugiere la existencia de un duelo en las personas
que viven con VIH/SIDA.

Sin embargo, en las personas que viven con VIH/SIDA, se puede
presumir que este proceso resulta ser mas complejo ya que han de
elaborar varias pérdidas a la vez, Por un lado, generalmente se

trata de personas cuya pareja sexual o amigos también estan
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afectados © han muerto de SIDA, por lo cual muchas veces se
encuentran elaborande ese duelo. En tanto que, por otro lado,
ellos mismos son seropositives al VIH o estan enfermos de SIDA,
con lo cual deben enfrentar diversog cambios y pérdidas consuma-
das y objetivas ¢ temidas e inminentes, incluyendo la pérdida por
muerte, de si mismos. En este caso puede aplicarse lo que afirma
Caruso (1990), que ante ese duelo por lo perdido, la libido reti-
rada (insegura ya de la posesidén del objeto), refluye hacia el
propio yo, pero no encuentra alli satisfacciéon total pues también
ese yo es para la muerte, estd cercano a ella. Es decir, que han
de enfrentar una especie de “duelo anticipado” por el s1 mismo
{Fernandez, 1990; Roose, 1969; Sherr, L. 1992 a). Menciona Miller
{1989) que 1los problemas psicoldgicos y psicosociales de las
personas que viven con VIH/SIDA se relacicnan con el procesoc de
afliccidn (duelo) del paciente por la vida que pueda perder, pues
el si mismo estd en riesgo.

Por otra parte hay que agregar que en el VIH/SIDA cada etapa
de la infeccidén significa por si misma nuevas pérdidas (Sherr, L.
1992 a y c). Ademas el duelo se ha definido también como una
serie de altas y bajas particularmente en personas que enfrentan
diversas crisis a lo largo de la infeccidn.

Resultando que no es necesario que el afectado se encuentre
en la fase terminal de la enfermedad para vivir el proceso, pues
éste parece comenzar desde el momento mismo en gque recibe el *ax"
de seropositividad al VIH o de SIDA, aun si no se tienen sintomas
(Anderson, et al., 1991; Fernandez, 1990; Morin, et al., 1984;
Sherr, L. y George, 1992; Vilana, 1989). Incluso personas serone-

gativas que se han realizado la prueba o sospechan de estar
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infectados, presentan sintomas. Mucho mAs se observa el proceso
en personas sintomdticas, ya que para muchos 1la aparicién de
sintomas significa progresitn de la enfermedad y anticipacién del
fin (Anderson, et al., 1991).

Ser seropositivo al VIH no significa estar enfermo de SIDA o
tener la muerte en puerta; empero, para la persona concreta, 1la
realidad subjetiva puede ser otra y puede vivirse casi como al
borde de la agonia. Ademas debe considerarse que en muchos casos
{sobre todo al principio de la pandemia), las personas son detec-
tadas cuando realmente se encuentran ya enfermas de SIDA y posi-
blemente en agonia.

Aungue hoy en dia si se detecta en fase temprana y se procu-
ran todos los cuidados necesarios, el seropositivo al VIH puede
prolongar por largo tiempo su vida (incluso con calidad); el SIDA
sigue siendo considerado como una enfermedad terminal, carente de
cura o vacuna efectivas.

Al ser el SIDA una enfermedad potencialmente fatal, es inevi-
table que la persona afectada sienta en riesgo su vida y contem-
ple la posibilidad de su muerte, la separacién de si mismo, 1la
pérdida total por muerte. Rowe (1989) escribe gque cualquier cosa
que amenace la continuidad de nuestra existencia es vista como
una amenaza de muerte. Y es este precisamente otro de los aspec-
tos que la persona afectada tiene que intentar elaborar.

La muerte parece estar presente en nuestra vida desde el
momento en que nacemos y a lo largo de la historia del hombre.
Incluso en la actualidad, aungue en la postura publica y a nivel

consciente se niega el temor a la muerte, para el hombre concre-
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to, y en su consciencia vital su finitud es un problema existen-
cial que no se ha eliminado (Freud, 1915; Golergant, 1987; Meyer,
1983; Pérez, 1965; Rowe, 1989).

La muerte sigue representando el fin de la existencia como yé
(May, 1973), y el Hombre sabe que morird y anticipa su muerte a
través de su autoconsciencia {Tillich, en May, 1973). Sin ambargo
la muerte propia se reprime porque resulta un insulto a la cons-
ciencia. Incluso para los mexicanos, que asumen y aparentan una
actitud festiva ante la muerte, existe an el fondo un gran temor.
Asi para éstos, la poca importancia y sSeriedad que se concede a
la muerte, sélo refleja la poca importancia que se le otorga a la
vida (Paz, 1959). La verdad es que no hay respuesta total contra
la muerte, y siendo que tampoco se puede evitarla, es necesario
encontrar una forma de vivir con ella, de llegar a una aveniencia
con ella y aceptarla, arreglando nuestras vidas lo wmas sensata y
verazmente posible, siempre viendo nuestras limitaciones, y
procurando vivir lo mds felices posible bajo nuestras circunstan~
cias, La consciencia de esto es algo de lo bueno que nos ha
permitido aprender el VIH/SIDA.

Las preguntas obligadas gue surgen en este sentido son: Hasta
qué punto se logra elaborar un duelo por el si mismo ante la
amenaza de su pérdida?. Hasta dénde un ser humano, un ser vivo,
puede aceptar pacificamente separarse de si mismo, abandonarse?.
Y en un sentido dindmico, es posible abandonar la catexis libidi-
nal con que se inviste al si mismo, mientras aun se vive?. O come
plantea Caruso (1990): Cabria preguntarse hasta qué punto podemos
captar nuestra muerte con la razdédn. Hasta qué punto la moral y la

razén puden ayudarle al hombre a renunciar a la vida que es el
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acontecimiento mas diferenciado y supremo en el Cosmos. Probabla-
mente no existan respuestas a las cuestiones anteriores; sin
embargo si se pueden plantear las siguientes consideraciones que
ampliardn la visidén sobre este dilema.

Para Freud (1923 y 1981) el yo es ante todo un ser corpéreo,
¥ 1la libido tiene la capacidad para fijarse a la propia perscona
(incluyendo el cuerpo con sus 6rganos y funciones). Por ello
existe el narcisismo, un amor del individuo hacia s8i mismo
(Freud, 1921). Y este narcisismo que sirve también al instinto de
conservacién se haya en todo ser vivo (Freud, 1914). Dandole aun
mayor importancia, Fromm (cit. en Barragan y Tadeo, 1984) afirma
que existe un narcisismo optimo necesario para la supervivencia,
ya que cumple una funcidn bioldégica importanta, puesto que es
necesario que el hombre cargue de gran energla sus necesidades
corporales deseos e intereses para seguir viviendo.

Asi pues, la perscna debe concebir y prepararse para la
peparacidén de si mismo, para abandonarse, renunciar a la vida. De
alli 1lo doloroso que puede resultar este proceso. En esta
separacién definitiva sufré un ataque el propio ser vivo, el yo
de las funciones psicoldgicas (compuesto del yo corporal y del yo
extenso que incluye naturalmente la identidad psiquica). Segin
Caruso (1990) esta separacién definitiva de si mismo hace sentir
vacia a la persona.

Desde el punto de vista psicodinamico, a pesar de que esta
separacion resulte dificil y muy dolorosa, si es posible lograr-
la. Bajo esta concepcidn, para Prado de Molina (1976) la persona

finalmente llega a una aceptacién interna del hecho de su muerte
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proxima al conseguir un sentimiento de identificacién con el
superyd (concibiéndose capaz de cumplir las exigencias de sus
partes idealizadas). Eisgler (cit. en Oflate, 1984) agrega que, la
persona va decatectizando sus objetos de amor incluyendo su
propio cuerpo y asi es mads facil la separacién. Asi para los
psicoanalistas, las metas del apoyo psicolégico tendientes a
conseguir tal separacion son: fomentar el desarrollo, a través
del wuso efectivo de la transferencia positiva, de una fantasia
del estado de reunién. Por medio de esto, el terapeuta se con-
vierte en la madre arcaica todo-generosa, omnipotente y eterna
que sostiene la vida del paciente; logrando con ello disminuir el
dolor de la agonia, y, aunque la separacién resulte muy dolorosa,
puede ser tolerada (Roose, 1969). Dupont (1976) menciona también
esta fusidén e identificacién con el terapeuta como un medio de
conseguir las fantasias de reunidén que permitiran al paciente
sentirse participe de la inmortalidad del ser omnipotente con el
qgue se reune mediante esas fantasias.

Por otro 1lado, y volviendo por #ltimo a las reacciones de
duelo, una nocién central gue aparecid dentro de la revisién
documental sobre el duelo, es que no existe una forma "natural"
de reaccionar, cada caso es distinto., Y a pesar de que algunos
estudios han identificado experiencias comunes, é&stas no son
prescriptivas ni obligatorias, no se experimentan en el mismo
orden, y hay quienes presentan unas reacciones y otras no, asi
como existen pacientes gue nunca las experimentan. De ahi que no
son reglas infalibles, necesarias, universales y no tienen un
orden temporal o un limite de tiempo como coincide en seflalar

también Sherr, L. (1992 a).
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Por eso conviene no imponerle una reaccién al paciente, s8ino
permitirle que exprese su propia vivencia. No obstante, si es
deseable y conveniente buscar signos sutiles que puedan obstacu-
lizar el que el individuo enfrente adecuadamente 1la situacién.
Para este propdsito si es necesario conocer el proceso que gene-
ralmente se sigue en el duelo, y que en el caso gque nos ataifie
parece ser similar, con sus pequefias diferencias, entre quienes
viven con VIH y entre quienes ya sufren SIDA.

De lo anterior se sigue otro de los objetivos planteados para
el presente estudio. Y que consistid en indagar los instrumentos
de medicioén existentes para evaluar el duelo. Al respecto lo que
se encontrd fueron pruebas o instrumentos que miden reacciones
aisladas, tales como la Escala de Depresién del MMPI, las Escalas
de 2ung y la de Beck para depresién (usadas en algunos estudios
sobre depresion y VIH, mencionados en las paginas 128 y 129), 1la
prueba de Negacién de Lopez (1991) y la de Adaptacién de Adultos
de Bell (cit. en Aguilera, 1989). Pero en ninguna investigacidn
se ha usado o propuesto algén instrumento que detecte o ubique a
la persona dentro de una fase o reaccién, descuidandose el aspec-
to evaluatorio.

Una vez consciente de esta situacién, concibiendo la necesi-
dad de tal instrumento y contando con un modelo tedrico lo sufi-
cientemente s6lido como el de E. Kibler Ross en 1989 sobre reac-
ciones de duelo (y a pesar de las criticas que se le han hecho,
principalmente por Ofiate, 1984), con la cual coinciden muchas
otras propuestas. Fue posible la propuesta y elaboracién de un

instrumento para tal propdsito evaluatorio.
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-0 --
La presente investigacién documental permite hacer las si-
guientes gonclusiones.
~- El presente estudio de ninguna manera agota el tema.
~- No existen investigaciones, ni empiricas ni documentales que
traten 1las reacciones de ajuste ante el VIH/SIDA explicitamente
como proceso de duelo, ni en el extranjero ni en nuestro pais.
~~ En relacion con el VIH/SIDA, el duelo sélo ha sido abordado en
deudos (principalmente de preferencia homosexual) de personas que
han muerto por SIDA.
Encontrandose que, aunque atraviesan por un duelo similar a
otros dolientes, no cuentan con los mismos apoyos sociales.
-- Los planteamientos sobre el ajuste emocional ante una
situacién vital de crisis, como el VIH/SIDA, hechos por diversos
autores coinciden en mucho en el proceso de duelo planteado por
algunas posturas tedricas para personas que enfrentan pérdidas
y/o una enfermedad que amenace la vida.
-- Las reacciones emocionales de ajuste en las personas que viven
con VIH/SIDA pueden, desde un punto de vista tedrico, calificarse
como proceso de duelo. El cual comienza desde el momento en que
se recibe el "dx" de seropositividad o el de SIDA.
-- Estos pacientes enfrentan una serie de crisis de salud, las
cuales representan nuevas pérdidas.
-- Desde un enfogue tedrico, el proceso de duelo en los seroposi-
tivos y en los enfermos de SIDA, resulta ser uno de los mas
complicados dadas las pérdidas reales consumadas que han de
elaborar y las inminentes, esperadas o fantaseadas que han de

enfrentar, principalmente la pérdida definitiva de si mismo por
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muerte, ﬁ6xime en las personas ya enfermas.
~- El vivir con VIH/SIDA puede ser una oportunidad de crecimiento
emocional.
~- Las personas, en general, son capaces de lograr una cierta
aceptacién, ya sea de su seropositividad, su enfermedad o su
muerte inminente, a pesar de que sea un procesoc doloroso. Sin
embargo la aceptacién no es permanente y se ve alterada por cada
crisis.
-- Se trata de personas que requieren un apoyo psicolégico. ¥ 1la
psicoterapia, segun algunos autores, debe ir encaminada a lograr
que el individuo cobre y retome el control de su wvida en sus
manos. Y en el caso del paciente terminal, desde el punto de
vista psicodinamico, se trata de conseguir, mediante una actitud
abierta, empatica y dispuesta, fomentar el desarrollo, a través
del uso efectivo de la transferencia positiva, de una fantasia
del estado de reunién. Asi, el terapeuta se convierte en la madre
arcaica todo-generosa, omnipotente y eterna gue sostendra la vida
del paciente. Logrando con esto disminuir el dolor de la agonia,
con lo cual, aunque dolorosa, la muerte sera tolerada.
-=- Por otro lado, es posible evaluar las reacciones de duelo en
personas gque viven con VIH/SIDA, mediante un instrumento que,
basade en un modelo teédrico, mida sus reacciones a fin de tener
un conocimiento mas claro de la situacién e implementar mejor una
intervencién o hacer mas facil el trato en el paciente mediante
la comprensién de su estado emocional.

Pueden ser aplicables a la realidad las anteriores conclu-

siones extraidas de un marco teérico?. Ilustra la ciencia 1la
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realidad?. No se sabe. La ciencia, dice Termier (cit. en Chau-
chard, 1967) "...es una mensajera de misterios, estd llena de
enigmas, en su mayor parte insolubles, pero no son tan oscuros
como para dejarnos indiferentes, y nos seducen por la penumbra
sembrada de chispas donde vemos que se mueven" (p.l33).
Finalmente, la actitud mds adecuada a adoptar es, segin Freud
en su articulo "Mas alla del principio del placer" (1926, p.137):
"permaneciendo siempre dispuestos a abandonar, en el momento en
que veamos que no conduce & nada atil, el camino seguido durante
algun tiempo. Tan sdlo aguellos crédulos qué.piden a la ciencta
un sustituto del abandonado catecismo podrian reprochar al inves-

tigador el desarrollo o modificacién de sus opiniones”™.
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LIMITACIONES Y SUGRRENCIAS

La presente investigacidn se encuentra limitada en el senticdo
de que, al ser una investigacién documental (que se centra prin-
cipalmente en informacidn escrita acerca del tema), las conclu-
siones que del estudio se desprenden consideran sélo planteamien-
tos tedricos y siempre la realidad rebasa lo que tedricamente se
pueda sugerir o postular. O bien tales conclusiones pueden no
reflejar suficientemente la realidad.

Una limitacién mas es que, al existir un universo tan amplio
de conocimientos acerca de algunos tépicos implicados en el tema
central, resultd indispensable seleccionar fuentes y datos.

Otra limitacién es aquella referente a la informacidn, ya que
no fue posible conseguir las fuentes documentales originales de
autores extranjeros que tienen propuestas tedricas relevantes
sobre el tema. Por lo cual se tuvo que recurrir a estudios hechos
en nuestro pais que hacen referencia a tales planteamientos.

Por lo que al instrumento ataifie, también existieron dificul-
tades. Primeramente se encontré el hecho de que practicamente no
existen instrumentos que evalten reacciones de duelo en diversas
etapas. Aungue cabe hacer referencia al instrumento que mide sélo
negacién (Loépez, 1991) y a la ya bien conocida escala del MMPI
que mide depresién. Salvo lo anterior, no se contd con un modelo
a seguir para la elaboracidn del instrumento.

Una limitacién del instrumento es el tipo de validez, ya que
al ser de constructo ( y por fase aparente) remite unicamente a
un enfoque de tipo tedrico. Y los reactivos que le conforman

tuvieron que ser valorados por jueces expertos en el tema, ya gque
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se presentaron diversas dificultades tanto de tipo institucional
como personal {actitud del paciente en sl) para acceder a la
muestra necesaria para un piloteo con las personas para las
cuales estd creado el inventario. Quedando asi la validez en sus
primeras etapas.

-0 -

Para futuras investigaciones se sugiere la aplicacién del
instrumento, a fin de conocer el comportamiento de los individuos
ante la aplicacién. Asimismo, seria de importancia la aplicacién
para analizar cémo se comporta la muestra de personas para las
cuales fue creado el inventario.

Se sugiere que el instrumento sea aplicado tanto en hombres
como en mujeres, en personas seropositivas con y sin sintomas, vy
en pacientes con SIDA. Resultaria también de interés conocer si
existen diferencias en la forma de contestar el instrumento segén
diversas variables como la edad, el estado civil, el sexo, etc.

Seguramente el inventario tendrd carencias, posiblemente sea
necesario simplificarlo, conformarlo con menos reactivos para que
no resulte tan extenso; o bien quiza serd conveniente diseflar una
forma de respuesta mas apropiada, o incluir nuevos reactivos mas
representativos de las reacciones emocionales que se pretenden
medir.

De alli que, la aplicacién permitiria valorar si realmente el
instrumento es adecuado para evaluar lo que pretende y si las
personas a las que va dirigido realmente comprenden los reacti-
vos, si no hay confusiones y si es necesario realizar cambios o
correcciones. La aplicacidén propuesta estd ya en proceso y seré

objeto de una investigacién posterior.
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ANERO  A.
DESCRIPCION DE LOS JUECES EXPERTOS

Fueron un total de 15 jueces. Se consideré experto a cualqui-
er profesionista que cumpliera al menos con 2 de los siguientes
requisitos.

- Tener formacidén profesional como psicdloge (principalmente
clinico), psiquiatra, psicoanalista o psicoterapeuta.

- Tener contacto profesional con pacientes con VIH/SIDA.

- Haber trabajado con pacientes crénicos o terminales.

- Investigador sobre el fendmeno VIH/SIDA.

~ Ser trabajador de la salud (médico, enfermera, trabajador
social), y tener contacto con personas que viven con VIH/SIDA.

— g -—

JUEZ 1.- Médico, con experiencia en el trabajo con pacientes
terminales y pacientes con VIH/SIDA,.

JUEZ 2.- Médico hemologo e infectdlogo. Banco de sangre del
Centro Meédico 1la Raza. Con experiencia con pacientes con
VIH/SIDA.

JUEZ 3.~ Lic. en Psicologia, con experiencia en apoyo
psicolégico a pacientes terminales y pacientes con VIH/SIDA.

JUEZ 4.- Psicdloga con contacto con pacientes terminales y de
SIDA, en Casa de la Sal.

JUEZ 5.~ Doctor en Psicologia y psicoanalista, con experien-
cia con pacientes con VIH/SIDA y otros pac. terminales.

JUEZ 6.- Médico general, con experiencia en personas que
viven con VIH/S8IDA; en el INDRE y en la Fundacién Mexicana para
la lucha contra el SIDA.

JUEZ 7.- Psicoanalista con experiencia profesional con pa-
cientes terminales y también en pacientes con VIH/SIDA.

JUEZ 8.- Doctora en Psicologia, con experiencia con pacientes
terminales y pacientes que viven con VIH/SIDA.

JUEZ 9.~ Psicdloga. Experiencia profesional con pacientes de
VIH/SIDA en Casa de la Sal.

JUEZ 10.- Psicdloga e investigadora sobre el fenémeno del
VIH/SIDA.

JUEZ 11.- Médico psiquiatra, con especializacidén en
psicoandlisis. Miembro de la Asoc. Mex. de Psiquiatria, de 1la
Soc. Mex. de Psicoandlisis, y de la Soc. Mex. de Pgic. Clinica.
Con experiencia profesional con pacientes VIH/SIDA y otros pa-
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cientes terminales.

JUEZ 12.- Maestra en Psicologia. Miembro de la Asoc. Mex. de
Psicologia Clinica. Casos aislados con pacientes terminales.

JUEZ 13.- Médico con especialidad en infectologia. Experien-
cia profesional con pacientes con VIH/SIDA. Trabajador de 1la
Secretaria de Salud, en el INDRE. .

JUEZ 14.- Estudios a nivel medio superior. Voluntaria por 6
aflos en la Fundacién Mexicana para la lucha contra el SIDA. Con
experiencia en cuidado a pacientes moribundos por VIH/SIDA.

JUEZ 15.- Catedratica, Maestra en Psicologia clinica y psi-

coanalisis, Investigadora del INDRE, can experiencia profesional
con pacientes con VIH/SIDA y otros enfermos terminales.
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ANEXO

B
-fEACTIVOS QUE SE PASARON A JUECES PARA VALIDACION

PROYECTO DE INSTRUMENTO PARA MEDIR EL PROCESO DE DUELO
Basado en el planteamiento de
E. Kibler-Ross

Sabiendo de su amplio conocimiento dentro del Area de infeccidn
por VIH/SIDA y de su experiencia en la practica clinica, solici-
tamos de su amable colaboracién para validar el siguiente inatru-
mento que pretende medir el proceso de duelo por el que pasan las
personas infectadas por VIH/SIDA.

Le pedimos seleccione o indique los reactivos u oraciones gue
juzgue adecuados para el objetivo antes expuesto (con las
categorias: Aceptado, Rechazada, en Duda). Asimismo le solicita-~
mos Sus obsarvaciones al respecto (para lo cual anexamos hoja de

observaciones).
Agradecemos de antemano sus atenciones.

REACTIVOS PARA MEDIR LA FASE DE NEGACION.

~No puede ser verdad el resultado (o el diagnéstico).

~No creo que yo tenga el virus.

~Los resultados deben estar equivocados.

-Me dieron los resultados de otra persona.

~No puede ser que los resultados estén tan rapido.

~Seguramente existe otra explicacidn a mis trastornos.

~-Es necesarioc que vaya a otro laboratorio para comprobar que no
tengo el virus.

~Es menester agigtir a varios médicos para confirmar los resulta-
dos.

-Siento la necesidad de que me chequen una y otra vez para ver si
no se equivocaron en el diagnéstico.

~Debe haber un error en lo que me dijeron del resultado.

-No degeo gue me hablen nada de lo que dicen que tngo.

-Esto es una pesadilla.

~-Me parece que esto no es verdad, no es real,

~Me siento muy confundidoc, no sé qué pensar o hacer.

-He pensado en asistir con curanderos.

~-Dios me va a curar totalmente.

~Voy a mostrar a los médicos que Dios me curara.

~¥Yo me siento completamente bien.

~Tal vez me hicieron un trabajo de brujeria.

-Lo gue me esti pasando va a aclararse, se verd gque no tengo
nada.

REACTIVOS PARA MEDIR LA FASE DE IRA.

~Me pregunto por qué yo.

~Me pregunto por qué no fue otra persona cualquiera.

-Me pregunto por qué yo si he sidoc una buena persona.

~Me pregunto por qué no le sucedid¢ a un anciano que ya ha vivido

su vida,
~Esto es injusto porgue yo soy muy Gtil y productivp a la socie-
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dad.

-Los meédicos son unos ignorantes y desconsiderados.

-Las enfermeras nos tratan mal, no nos hacen caso.

-El doctor me tiene aqui y no respeta mis deseos para nada.
-Cuando uno necesita a médicos o enfermeras no acuden.

~Ya puedo morirme y no me atienden.

-8iempre que me vienen a visitar hemos de discutir.

~Mis familiares ya me abandonaron, no me visitan.

~No viene a verme guien yo quiero gue venga.

-Cuando uno les necesita nunca estan.

~Mis familiares no son capaces de exijir un buen trato para mi.
-La comida es una porqueria.

-El servicio es pédsimo, parece que no pago los sexrvicios.

-Muchas veces tengo que gritar o alzar la voz para que me atien-
dan.

~-A veces me da coraje y no sé porque o contra qué.

-Nadie me comprende, claro como ellos no estan enfermos.

~No me conceden nada de lo que les pido.

~Me siento enfadado.

-Nadie se ofrece a ayudarme.

~-Los meédicos debieran estar todo el tiempo pendientes de sus
pacientes, comprobando su estado.

-Las enfermeras se la pasan charlando y descansando.

-las enfermeras son unas inoportunas.

~Deberia haber alguien encargado de cada paciente, alguien en
especial.

~Cuando uno estd enfermo la gente se aleja de uno.

-No se dan cuenta de todo lo que necesito.

~Siento resentimiento.

~Siento mucho disgusto.

~La vida es injusta.

-Dios debaria curar a los enfermos.

-Me he portado bien toda la vida y el destino (o Dios) me envia
esta enfermedad, no lo entiendo.

~E8to 1o deberia tener una persona que hace mal a la humanidad.
-Me da coraje conmigo por haber dejado gue me pasara esto.

REACTIVOS PARA MEDIR LA FASE DE PACTO O NEGOCIACION.

~He ofrecido sacrificios para que Dios me guite un poco de dolor.
-He ofrecido buenas obras para que Dios prolongue mi vida.

-He ofrecido buenas obras para gque Dios me sane.

~Si la vida me concede otra oportunidad seré mejor persona.

-8igo al pie de la letra todo lo que me dice el doctor para
curarme.

~En secreto he hecho un pacto con Dios (la vida, o el destino).
~-En secreto he hecho un pacto con la vida.

~Creo gque si viviera mas ya no seria tan...

-Creo que si viviera mds no seria...

-Si yo viviera mds no seria tan avaro.

-51 viviera mds ya no haria lo malo que siempre he hecho.

-No puedo morir pronto porque mis hijos son pequefios y me necesi-
tan.

~-No puedo morir pronto porque mi pareja me necesita.

~Tengo que vivir por lo menos hasta gque suceda algo gue espero.
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~He prometido una vida dedicada a Dios a cambio de un poco mas de
tiempo.

-He prometido una vida dedicada a mis familiares a cambio de
curarme.

-He prometido dedicarme a los necesitados (pobres, enfermos,etc)
si me curo.

-He prometido que si me curo dedicaré mi vida al servicio de los
demas.

-Prometo o he prometido dar partes de mi cuerpo a la ciencia.

-Ya 1le dijé al doctor que si salgo de ésta le voy a traer un
regalito.

-No puedo morir porque todavia tengo una misién que cumplir en la
tierra.

REACTIVOS PARA MEDIR DEPRESION,
Depresién Reactiva

-Me siento muy acabado como persocna.

-La mayoria del tiempo me siento triste.

~Mi estado de animo no es bueno.

-Siento gque he perdido muchas cosas.

~Estoy triste porque no puedo trabajar.

-Estoy preocupado porque estoy gastando mucho dinero.
~51 tan sélo me hubiera cuidado no estaria aqui, asi.
~-Siento verguenza de gue me vean asi.

~Me duele ver tan deteriorada mi salud.

~No siento &nimos para hacer nada.

-No puedo tener buen humor asi como estoy.

-La mayor parte del tiempo quiero estar dormido.
-Sblo soy un estorbo para mis familiares.

Depresién Preparatoria

-Me preguntd qué habra después de la vida.

~Tengo miedo de lo que me va a pasar cuando muera.

~le preocupa lo que le pasard a mi familia cuando yo nuera.
-No deseo ya que me atiendan en nada.

-Quiero que ya me dejen todos en paz.

-Ya no quiero mas operaciones o tratamientos.

~Ya ni caso tiene tomar medicamentos.

-Tristemente s& que ya no tengo remedio.

~Me arrepiento de no haber sido siempre muy bueno como pareja.
-Me arrepiento de no haber sido siempre...

-Me arrepiento de no haber sido siempre muy buen hijo.

-Me duele no haber disfrutado m&s de la vida.

-Ya no sirvo para nada.

-No me interesa nada de esta vida.

~No deseo hablar o que me pregunten, ya para qué.

~Me pregunto si realmente habra algo en el mas alla.

-Me duele mucho tener que dejar esta vida.

-Ya me siento cansado de este sufrimiento.

-Me pregunto constantemente cual sera mi juicio en el mas alla.
~No quiero que nadie me vea en este estado.

REACTIVOS PARA MEDIR LA FASE DE ACEPTACION.
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-Actualmente me siento tranquilo respecto a mi enfermedad.

-Puedo quedarme dormido con facilidad pues estoy en paz.

~8iento que el dolor casi ha desaparecido.

~Siento que en estos momentos mds que yo, mi familia es la que
necesita ayuda y apoyo.

-Deseo estar solo para reflexionar sobre mi vida.

-No deseo demasiadas visitas y si estdn conmigo prefiero que
estén en silancio, sean breves y sblo personas que yo escoja.
-Necesito tiempo para reflexionar.

-La tnica razén que me mantiene vivo es el apoyo de mi familia.
-No puedo morir porque mis familiares me necesitan.

-Quiero compartir en este momento mis sentimientos respecto a mi
enfermedad con mi familia.

-Siento 1la necesidad de expresar toda mi tristeza, mi rabia, mi
dolor, mis fantasias y miedos Qque me produce 1la idea de 1la
muerte.

-Siento que pude darle un significado a mi vida.

-Tal vez esto era mi destino.

-Me siento con paz espiritual.

-Ahora puedo hablar sin temores de mi enfermedad y de lo que es
la muerte.

-Cuando esté muriendo quiero tener a mis seres queridos junto a
mi.

~-He vivido conforme pensé que era lo correcto.

~Puedo despedirme en paz de mi familia.

-Antes de morir quiero expresar mi amor a mis familiares y ami-
gos.

-Es necesario que me vaya despidiendo de mis seres queridos.
~Quiero disfrutar de la compafila de mis seres gqueridos.

-Quiero morir cuando haya reparado mis faltas.

REACTIVOS PARA MEDIR ESPERANZA.

-Estoy en espera de un medicamento que me pueda ayudar.
-La esperanza nunca muere.
-Tal vez todavia podria salir adelante.
-Todavia espero un milagro.
~Me pongo a pensar si en este momento Dios (o la vida) me diera
otra oportunidad.
~Estaria dispuesto a someterme a cualquier tratamiento u
operacién que me ayude a prolongar mi wvida.
-Dios me espera.
—— 0 =-

REFERENCIAS DEL JUEZ
Nombre
Ocupacidn
Nivel de estudios
Ha tenido contacto de tipo profesional con pacientes terminales
{de cualquier enfermedad)?,
Ha tenido contacto profesional con pacientes con
VIH/SIDA? Pertenece a alguna Asociacién?

232



;

ZomHOPODRZ

PROCESO DE VALIDACION POR FASE APARENTE.

A R
R c -3
e e ch
a JUECES EXPERTOS D a
-] t. .
t. 123456789 10 11 12 12 14 15 x y Rx Ry
1 A A A A A A 14 1 1.5 19.5
2 AAARAAAAA A A A A A A 14 1 1.5 19.S
3 ARARARRARA A A A A A A 13 2 4 17
4 A A A A R A 13 2 4 17
5 ARARARAARA A R A R A 9 6 13.5 7.5
6 ARARRARAR A A A A R A 11 4 6.5 14.5
7 ARAARAAAR A A A A A R 10 5 9.5 11.5
8 ARRRRRAAR A A A A R A 8 7 16 5
9 ARRRRAARR A A A A A A 9 6 13.5 7.5
10 ARARARAARA R A A R A 10 5 9.5 11.5
11 AAARAARRR R R A A A A 9 6 13.5 7.5
12 AARARAARA R R R A R A 9 6 13.5 7.5
13 AAARAARAA A A R A A A 13 2 4 17
14 AARRRARAAA A R A A A 10 5 9.5 11.5
15 ARRRRRRAR R R A A R A 5 10 19.5 1.5
16 ARRARRRARR R A A R A 6 g 17.5 3.5
17 ARRRRRRARR R A A A A 6 9 17.5 3.8
18 ARRRAARAA A A A A R A 11 4 6.5 14.5
19 ARRRRRRAR R R A A R A 5 10 19.5 1.5
20 AAARARAAR A R A A A R 10 5 9.5 11.5
1 R A A A A A 13 2 1 36
2 AARRRAAARA R A A A A A 11 4 4.5 32.5
3 AARRRARAAR R A A A R A 10 5 9 28
4 ARRRRRAAA R A A A R A 8 7 26.5 10.5
5 ARRRRAAAA R A A A R A 9 6 17 20
6 ARARRRARRA A A A R A 8 7 26.5 10.5
7 ARARRRAAR A A A A A A 10 5 9 28
8 ARARARARRA A A A R A 9 6 17 20
9 ARARRRARRA A A A R A 9 6 17 20
10 ARAARRAAR A A R A R A 9 6 17 20
11 ARARRRARR A A A A R A 8 7 26.5 10.5
12 ARRRRRRARA R A A A A 8 7 26.5 10.5
13 ARRARRRAR A A R A A A 8 7 26.5 10.5
14 A AR A AR A 10 5 9 28
15 ARRRRRARAR A A A A R A 8 7 26.5 10.5
16 RA AR A A R A 9 6 17 20
17 ARRRARAAR A A A A R A 9 6 17 20
18 ARRRARARR A A A A A A 9 6 17 20
19 ARARRARAR A A A A A A 12 3 2 35
20 ARARRARAAR A A A A R A 1l 4 4.5 32.5
21 ARARRRAARA R A A R A 8 7 26.5 10.5
22 ARARARARR A A A A A A 11 4 4.5 32.5
23 ARRRRRAARA R A A R A 7 8 32.5 4.5
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A 6 9 35.5 1.5 34 1156
A 8 7 26.5 10.5 16 256
a 6 9 35.5 1.5 34 1156
A 7 8 325 4.5 28 784
A 1 a4 4.5 32.5 -28 784
A 10 s 28 -19 361
A 7 8 32.5 4.5 28 784
A 9 6 17 20 -3 9
A 9 6 17 20 -3 9
A 7 8 32.5 4.5 28 784
A 10 5 28 -19 361
A 9 6 17 20 -3 9
R 9 6 17 20 -3 9
14850
A 7 8 21.5 1.5 20 400
A 10 5 7.5 15.5 -8 64
A 8 7 17 6 11 121
A 14 1 1.5 21.5 -20 400
A 12 3 3 20 -17 289
A 8 7 17 6 1 121
a 9 6 11.5 1]1.5 0
A 11 4 4.5 18.5 -14 196
A 10 5 7.5 15.5 -8 64
A 9 6 11.5 11.5 0
A 11 4 4.5 18.5 ~-14 196
A 9 6 11.5 11.5 0
A 8 7 17 6 1 121
A 8 7 17 6 1 121
A 10 5 7.5 15.5 -8 64
A 8 7 17 6 1 121
A 8 7 17 6 1 121
A 8 7 17 6 1 121
A 10 5 7.5 15.5 ~8 64
A 7 8 21.5 1.5 20 400
A 9 6 11.5 11.5 0 0
A 14 1 1.5 21.5 -20 _400
3384
A 9 6 11 3 8 64
A 12 3 4.5 9.5 -5 25
A 8 7 12.5 1.5 11 121
A 11 4 7.5 6.5 1
A 11 4 7.5 6.5 1 1
A 8 7 12.5 1.5 1 121
A 13 2 2 12 -10 100
A 12 3 4.5 9.5 -5 25
A 11 4 7.5 6.5 1 1
A 13 2 2 12 -10 100
A 10 5 10 4 6 36
A 13 2 2 12 -10 100
A 11 4 7.5 6.5 1 1
696
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A 11 4 4 17 -13 169
A 9 6 3 5 25
A 12 3 1.5 19.5 -18 324
a 10 5 8 13 -5 25
A 11 4 4 17 ~13 169
A 10 5 8 13 -5 25
A 8 7 17.5 3.5 14 196
A 12 3 1.5 18.5 -18 324
A 8 7 17.5 3.5 14 196
A 8 7 17.5 3.5 14 196
A 9 6 13 8 5 25
A 9 6 13 8 5 25
A 9 6 13 8 25
A 8 7 17.5 3.5 14 196
A 9 6 13 8 5 25
A 10 5 8 13 ~5 25
A 10 5 8 13 -5 25
A 11 4 4 17 -13 169
A 7 8 20 1 19 361
R 10 5 8 13 -5

2560
A 11 4 3.5 19.5 ~16 256
A 10 5 10 13 3
A 9 6 17 6 11 121
A 11 4 3.5 19.5 ~16 256
A 8 7 20 17 289
A 9 6 17 6 11 121
A 9 6 17 6 11 121
A 10 5 10 13 -3 9
A 7 8 21.5 1.5 20 400
A 9 ] 17 6 11 121
A 10 5 10 13 -3 9
A 12 3 1 22 -21 441
A 9 6 17 6 11 121
A 10 5 10 13 -3 9
A 10 5 10 13 -3 9
a 7 8 21.5 1.5 20 400
A 11 4 3.5 19.5 -16 256
A 10 5 10 13 -3 9
A 10 5 10 13 -3 9
S 11 4 3.5 19.5 -16 256
R 10 5 10 13 -3 9
A 10 S 10 13 -3 9

3240
A 11 4 3.5 4.5 -1 1
A 12 3 2 6 -4 16
A 131 4 3.5 4.5 ~1 1
A 13 2 1 7 -6 36
A 9 6 & 2 4 16
A 7 8 7 1 6 36
A 10 5 s 3 2 4

110
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CALCULOS DE LA CORRELACION (SEGUN SPEARMAN).
Férmula: r' =1 - ([6LD*/ n (n?-1)]

Negacidén. r'= 1 - [6 x 2604/ 20 x (400-1)]
=1 - [15624/7980]
=1 -1.95
r'= - ,95
Ira. r'=1 - [6 x 14850/ 36 x 1295]
=1 - [89100/46620]
1 -1.91
r'= - .91
Negociacién. r'= 1 - [6 x 3384/ 22 x 483}
=1 - [20304/10626]
=1-1.91
r'=s - .91

- [6 x 696/ 13 x 168]

Dep. Reactiva. r'= 1
1 - [4176/2184)
1

-1.91

[

o
©
-

x 2550/ 22 x 483]

Dep. Preparatoria. r'= 1 - [6
1 - [15300/7980])
1 -1.91

r' .9
Aceptacién. r' =1 - [6 x 3240/ 22 x 483]
=1 - [19440/10626)
=1l-1.82
r' = - .82
Especanza. r' =1 - [6 x 110/ 4 x 48]
=1 - [660/336]
=1-1.96
r' = - .96
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RELACION DE REACTIVOS EN CADA FASE
NEGACION.

1 Me siento muy confundido, no sé qué pensar o hacer.

11 Realmente yo tengo el virus.

18 Me dieron los resultados de otra persona.

20 Me parece que esto no es verdad, no es real.

23 Seguramente existe otra explicacidn a mis trastornos.

41 Es mentira que los resultados de la prueba del VIH estén tan rapido

43 Deseoc que no me hablen de lo que dicen que tengo.

44 Esto es una pesadilla.

51 Yo me siento completamente bien.

54 Es verdad el resultado de la prueba ( o el diagndstico).

66 Los resultados deben estar equivocados.

70 Siento la necesidad de que me chequen una y otra vez para ver si no
se equivocaron en el resultado.

77 Es necesario que vaya a otro laboratorio para comprobar que no ten-
go el virus.

78 Debe haber un error en lo que me dijeron del resultadoc de la prueba
del VIH.

100 Lo que me estd pasando va a aclararse, se verd gue no tengo nada.

IRA.

2 Quisiera gue hubiera sido otra persona cualquiera la que tuviera el
VIH y no yo.

7 Cuando unc necesita a 1os que le rodean nunca estan.

9 La vida es injusta.

25 Me he portado bien toda la vida y el destino (o Dios) me envia esta,
enfermedad, no lo entiendo.

27 Me pregunto por qué yo si he sido una buena persona.

30 A veces me da coraje y no sé por qué o contra gqué.

33 Esto 1o deberia tener una persona que hace mal a la humanidad.

38 Nadie me comprende, claro como ellos no estan enfermos.

45 Me siento enfadado.

52 Muchas veces tengo que gritar o alzar la voz para que me atiendan.

$3 Cuando uno necesita a médicos o enfermeras no acuden.

55 Me da coraje conmigo por haber dejado que me pasara esto.

64 Esto es injusto porque yo soy muy util y productivo a la sociedad.

67 Ya puedo morirme y no me atienden.

69 Los que me rodean se dan cuanta de todec lo gue necesito.

72 La comida que dan en los hospitales es una porqueria.

73 Cuando uno estd enfermo la gente se aleja de uno.

79 Las enfermeras nos tratan mal, no nos hacen caso.

80 Me pregunto por qué yo.

84 Siento mucho disgusto.

101 El doctor me tiene aqul y no respeta mis deseos para nada.

103 En todas partes el servicio es pésimo, parece que no lo pago.

PACTO O NEGOCIACION.
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85
88

107 Creo que si viviera mas tiempo ya no seria tan

Si viviera mids, ya no haria lo malo gque siempre he hecho.

Debo vivir porgue todavia tengo una misién que cumplir en la tie-
rra.

Debo vivixr mas porque mis seres queridos me necesitan.

He ofrecido buenas obras para que Dios prolongue mi vida.

En secreto he hecho un pacto con la vida.

Si la vida me concede otra oportunidad seré mejor persona.

Si yo viviera mas no seria tan aAvaro.

He prometido que si me curo dedicaré mi vida al servicio de los
demas.

Sigo al pie de la letra todo lo que me dice el doctor para curar-

me.

‘{?tle dijé al doctor que si salgo de ésta le voy a traer un regd-
o.

He prometido una vida dedicada a Dios a cambio de la cura.

DEPRESION REACTIVA.

Tengo buen humor aunque esté enfermo.

La mayor parte del tiempo quiero estar dormido.
S6lo soy un estorbo para mis familiares.

Siento &nimos para hacer cualquier cosa.

Estoy triste porque no puedo trabajar.

Siento verguenza de que me vean asi.

Si tan sdlo me hubiera cuidado no estaria aqui, asi.
Me siento muy acabado como persona.

Siento que he perdido muchas cosas.

105 Me duele ver tan deterjorada mi salud.
106 La mayoria del tiempo me siento triste.

DEPRESION PREPARATORIA.

6 Me arrepiento de no haber sido siempre muy buen hijo.

16 Deseo que todos me vean en este estado.

26 Me pregunto qué habra después de la vida.

31 Tengo miedo de lo que me va a pasar cuando muera.

35 Ya me siento cansado de este sufrimiento.

36 Tristemente sé& que ya no tengo remedio.

39 Ya no sirvo para nada.

50 Quieroc que ya me dejen todos en paz.

61 Ya no quiero mas operaciones o tratamientos.

75 Todavia deseo que me atiendan en lo que necesite.

87 Todavia deseo hablar y que me pregunten sobre mis cosas.

89 Me duele mucho tener que dejar esta vida.

90 Me pregunto si realmente habra algo en el mas alla.

93 Me preocupa lo que le pasard a mi familia cuando yo muera.
99 Me duele no haber disfrutado mas de la vida.

ACEPTACION.

4 Si estdn conmigo prefiero que estén en silencio.

5 Necesito tiempo para reflexionar.

8 Es necesaric que me vaya despidiendo de mis seres queridos.
14 8i alguien me visita deseo que sea breve, pues necesito tiempo para
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mi.

17 Antes de morir quiero expresar mi amor a mis familiares y amigos.

21 Siento la necesidad de expresar la rabia que me produce la idea de
la muerte.

22 Ahora puedo hablar sin temores de mi enfermedad y de 1o que es8 la
muerte.

40 Siento que pude darle un significado a mi vida,

47 Siento la necesidad de expresar todo el dolor que me produce la
idea de la muerte.

48 Quiero compartir en este momento mis sentimientos respecto a mi
enfermedad, con mi familia.

56 Tal vez esto era mi destino.

57 Deseo muchas visitas.

58 He vivido conforme pensé que era lo correcto.

62 Puedo quedarme dormido con facilidad pues estoy en paz.

63 Siento que en estos momentos mAs que yo, mi familia es la gque nece-
sita ayuda y apoyo.

65 Siento la necesidad de expresar todas las fantasias (ideas) que me
produce la idea de la muerte.

68 Quiero disfrutar de la compania de mis seres queridos.

74 Puedo despedirme en paz de mi familia.

76 Deseo que me visiten sélo personas que yo escoja.

91 Siento la necesidad de expresar toda la tristeza que me produce la
idea de la muerte.

94 La dnica razén que me mantiene vivo es el apoyo de mi familia.

95 Quiero morir cuando haya reparado mis faltas.

96 Actualmente me siento tranquilo respecto a mi enfermedad.

98 Me siento con paz espiritual.

102 Siento la necesidad de expresar todos los miedos que me produce la
idea de la muerte.

ESPERANZA.

3 Tal vez todavia podria salir adelante.

12 Dios me espera.

13 Todavia esperc un milagro.

19 Estoy en espera de un medicamento que me pueda ayudar.

82 Me pongo a pensar si en este momento Dios (o la vida) me diera
otra oportunidad.

104 La esperanza nunca muere.
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ANEXQO E. VERSION FINAL DEL INSTRUMENTO.

Clave

CUESTIONARIO MULTIFASICO PARA
REACCION DE DUELO

A. Godinez I. y E. Solorio

A continuacién se le presenta una serie de oracicnes o proposi-
ciones, le pedimos que lea cada una y decida si, en su caso, la
respuesta es si o no.

Usted debe marcar su respuesta con una equis (X).

81 la respuesta es SI 0, mids o menos SI en su caso, marque en el
espacio en que estd escrito SI. Por Ejemplo:

1. Esto es una pesadilla X

SI NO
Si 1la respuesta es No o, mas o menos No en su caso, marque (con
una X) en el espacio en que estd escrito NO. Por Ejemplo:

2, Siempre siento deseos de llorar X
SI NO

Si la oracidén no se aplica a usted o si se trata de algo que
desconoce, no haga marca alguna en las lineas de respuesta.

Trate de ser SINCERO CONSIGO MISMO y use su propio criterio. No
deje de contaestar ninguna pregunta si puede evitarlo. No piense
mucho su respuesta.

Agradecemos de antemano su cooperacién.

1. Me siento muy confundido, no sé qué

pensar o hacer. SI NO
2, Quisiera que hubiera sido otra persona
cualquiera la que tuviera el VIH SI NO
y no yo.
3. Tal vez todavia podria salir adelante.
81 NO
4, Si estdn conmigo prefiero que estén
en silencio. £33 NO
5. Necesito tiempo para reflexionar.
. :2¢ NO
6. Me arrepiento de no haber sido
slempre muy buen hijo. SX NO
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21,

22.

23,

24.

Cuando uno necesita a los que le
rodean nunca estan.

Es necesario que me vaya despidiendo
de mis seres queridos.

La vida es injusta.
Si viviera mas, ya no haria lo malo
que siempre he hecho.

Realmente yo tengo el virus.

Dios me espera.

Todavia espero un milagro.

Si alguien me visita deseo que sea

breve, pues necesito tiempo para mi.

Tengo buen humor aunque esté enfermo.
Deseo que todos me vean en este estado.
Antes de morir quiero expresar mi amor

a mis familiares y amigos.

Me dieron los resultados de otra
persona.

Estoy en espera de un medicamente que
me pueda ayudar.

Me parece que esto no es verdad,
no es real.

Siento la necesidad de expresar la
rabia que me produce la idea de la
muerte.

Ahora puedo hablar sin temores de mi
enfermedad y de lo que es la muerte.

Seguramente existe otra explicacidn
a mis trastornos.

Debo vivir porque todavia tengo una
misién que cumplir en la tierra.
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25.

26.

27.

28,

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41,

42.

Me he portado bien toda la vida y

el destino (o Dios) me envia esta
enfermedad, no lo entiendo.

Me pregunto qué habra después de la vida.
Me pregunto por qué yo si ha sido una
buena persona.

Debo vivir mads porque mis seres
queridos me necesitan.

La mayor parte del tiempo quiero
estar dormido.

A veces me da coraje y no sé por qué
O contra qué.

Tengo miedo de lo que me va a pasar
cuando muera.

Siento que el dolor casi ha desaparecido.
Esto lo deberia tener una persona que
hace mal a la huranidad.

Sélo soy un estorbo para mis familiares.
Ya me siento cansado de este
sufrimiento.

Tristemente 54 que ya no tengo remedio.
Siento animos para hacer cualquier

cosa.

Nadie me comprende, claro como ellos
no estan enfermos.

Ya no sirvo para nada.

Siento que pude darle un significado
a mi vida.

E£s mentira que los resultados de la
prueba del VIH estén tan rapido.

Estoy triste porque no puedo trabajar.
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43.

44.

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

Deseo que no me hablen de lo que
dicen que tengo.

Esto es una pesadilla.

Me siento enfadado.

He ofrecido buenas obras para que
Dios prolengue mi vida.

Siento la necesidad de expresar todo
el dolor que me produce la idea de

la muerte.

Quiero compartir en este momento mis
sentimientos respecto a mi enfermedad,
con mi familia.

En secreto he hecho un pacto con la vida.
Quiero que ya me dejen todos en paz.

Yo me siento completamente bien.

Muchas veces tengo que gritar o alzar

la voz para que me atiendan.

Cuando uno necesita a médicos o
enfermeras no acuden.

Es verdad el resultado de la prueba
(o el diagnéstico).

Me da coraje conmigo por haber dejado
que me pasara esto.

Tal vez esto era mi destino.
Deseo muchas visitas.
He vivido conforme pensé que era

lo correcto.

Si la vida me concede otra oportunidad
seré mejor persona.
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60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

4.

75.

76.

Siento verguenza de que me vean asi.

Ya no quiero mads operaciones o
tratamientos.

Puedo quedarme dormido con facilidad
pues estoy en paz.

Siento que en estos momentos mds gue yo,
mi familia es la que necesita ayuda
y apoyo.

Esto es injusto porque yo soy muy util
y productivo a la sociedad.

Siento la necesidad de expresar todas
las fantasias (ideas) que me pxoduce
la idea de la muerte.

Los resultados deben estar equivocados.
Ya puedo morirme y no me atienden.
Quiero disfrutar de la compaiila de

mis seres queridos.

Los que me rodean se dan cuenta de
todo lo que necesito.

Siento la necesidad de que me chequen
una y otra vez para ver si no se
quivocaron en el resultado.

Si yo viviera mas no seria tan avaro.
La comida que dan en los hospitales es
una porqueria.

Cuando uno estd enfermo la gente
se aleja de uno.

Puedo despedirme en paz de
mi familia.

Todavia deseo que me atiendan en
lo que necesite.

Deseo que me visiten sdélo personas
que yo escoja. B
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7.

78.

79.

80.

81.

82,

83.

84.

8S.

86.

87.

88.

89.

$0.

91.

92.

93.

94.

Es necesario que vaya a otro laboratorio
para comprobar que no tengo el virus.

Debe haber un error en lo gque me dijeron
del resultado en la prueba para VIH.

Las enfermeras nos tratan mal, no
nos hacen caso.

Me pregunto por gué yo.

He prometido que si me curo dedicaré mi
vida al servicio de los deméas.

Me pongo a pensar si en este momento
Dios (o la vida) me diera otra
oportunidad.

Sigo al pie de la letra tode lo que
me dice el doctor para curarme.

Siento mucho disgusto.
Ya le dijé al doctor que si salgo de
ésta le voy a traer un regalito.

Si tan s6lo me hubiera cuidado no
estaria aqui, asl.

Todavia deseo hablar y que me pregun~
ten sobre mis cosas.

He prometido una vida dedicada a
Dios a cambio de la cura.

Me duele mucho tener que dejar
esta vida.

Me pregunto si realmente habrd algo
en el mas alla.

Siento la necesidad de expresar toda
la tristeza que me produce la idea
de la muerte.

Me siento muy acabado {(a) como
persona.

Me preocupa lo que le pasard a mi
familia cuando yo muera.

La ynica razén que me mantiene vivo
es el apoyo de mi familia.
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95.

96.

97.

98.

99.

100.

101.

io02.

103.

104.

105.

106.

107.

Quiero morir cuando haya reparado

misg faltas. R SI

Actualmente me siento tranquilo

respecto a mi enfermedad. SI

Siento que he perdido muchas cosas.

Me siento con paz espiritual.

SI
Me duele no haber disfrutado mas
de la vida. SI
Lo que me estd pasando va a aclararse
se verd que no tengo nada. SI
El doctor me tiene aqui y no respeta
mis deseos para nada. SI
Siento la necesidad de expresar todos
los miedos que me produce la idea de SI
la muerte.
En todas partes el servicio es pésimo,
parece que no lo pago. SI
La esperanza nunca muere.

SI
Me duele ver tan deteriorada mi salud.

SI
La mayoria del tiempo me siento
triste. . SI

Creo que si viviera mas tiempo
va no seria tan

s1

“TWNo
L
N
L
~No
BECE
“HNo
WO

NO

NO

NO

NO
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ANEXO E.

Clave
HOJA DE REGISTRO DE RESPUESTAS
NEGACION IRA PACTO D. REACTIVA
1 2 72 10 15
11 7 73 24 29
18 9 79 28 34
20 25 80 46 37
23 30 84 49 42
41 27 101 59 60
43 33 103 71 86
44 38 81 92
51 45 83 97
54 52 85 105
66 53 88 106
70 55 107
77 64 .
78 67 Total Bruto Total Bruto,
100 69 Porcentaje Pprcentaje,
Total Bruto Total Bruto,
Porcentaje Porcentaje
D. PREPARAT. ACEPTACION ESPERANZA
6 4 63 3
16 5 65 12
26 8 68 13
31 14 74 19
35 17 76 82
36 21 91 104
39 22 94
50 -- 95 Total Bruto,
61 40 96 Porcantaje
75 47 98
87 48 102
89 56
90 57
93 58
99 62

Total Bruto, Total Bruto,
Porcentaje Porcentaje

Nota: Se ha eliminado el reactivo 32 de Aceptacién.
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:

Clave
CLAVE PARA CALIFICACION
NEGACION IRA PACTO D. REACT. D. PREPARAT.
1 si 2 si 72 si 10 si 15 no 6 si
11 no 7 s1 73 si 24 si 29 si 16 no
18 si 9 s1 79 si 28 si 34 si 26 si
20 si 25 si 80 si 46 si 37 no 31 si
23 si 27 si B4 si 49 si 42 si 35 si
41 si 30 si 101 si 59 si 60 8l 36 si
43 si 33 s 103 si 71 si 86 si 39 sl
44 si 38 si 81 si 92 sl 50 si
51 si 45 si 83 si 97 si 61 si
54 no 52 si 85 si 105 si 75 no
66 si 53 si 88 si 196 si 87 no
70 st 55 si 107 89 si
77 si 64 si 90 si
78 si 67 si 93 si
100 si 69 no 99 si
ACEPTACION ESPERANZA
4 si 91 si Para Personas 3 si
5 si 94 si AsintomaAticas 12 sl
8 si 95 s1i 13 si
14 si 96 st 4 no 19 si
17 si 98 si 8 no 82 si
21 si 102 si 14 no 104 si
22 si 57 no
— 76  no
40 si 94 si
47 si
48 si
56 si
57 no
58 si
62 si
63 si
65 si
68 si
74 si
76 si

Nota: Se ha eliminado el reactivo 32 de Aceptal:lép.
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ANEXO H.
PORCENTAUJES

NEGACION IRA PACTO
Y (Para 22 reactivos) Y
D. PREPARATORIA D. REACTIVA
{Para 15 reactivos) 3% (Para 11 reactivos)
22 -- 100
% 21 -- 95.45 %
15 -- 100 20 -- 90.90 11 -- 100
14 -- 93.33 19 86.36 10 -- 90.90
13 -- 86.66 18 8l1.81 9 -~ Bl.81
12 -- 80.00 17 == 77.27 8 -- 72.72
11 -- 73.33 16 -- 72.72 7 ~- 63.63
10 -- 66.66 15 ~-- 68.18 6 -~ 54.54
9 -- 60.00 14 -~ 63.63 5 -- 45.45
8 -- 53.33 13 -- 59.09 4 -- 36.36
7 -- 46.60 12 -- 54.54 3 -- 27.27
6 ~- 40.00 11 -- 50.00 2 -~ 18.18
5 -- 33.33 10 -~ 45.45 1-- 9.09
4 -~ 26.66 g9 -- 40.90
3 -- 20.00 8 -~ 36.36 Nota: No se cuen-
2 -- 13,33 7 -- 31.81 ta el reactivo
1'-- 6.66 6 -~ 27.27 107 (abierto) de
5 -- 22.72 la fase de pacto.
4 -- 18.18
3 -~ 13.63
2 -- 9.09
1 -- 4.54
ACEPTACION
(Para 25 reactivos) ESPERANZA
(Para 6 reactivos)
2 %
25 -~ 100 11 -- 44
24 -~ 96 10 -- 40 23
23 ~- 92 9 -- 36 6 -- 100
22 -- 88 8 -- 32 5 -- 83.33
21 -- 84 7 -- 28 4 ~- 66.66
20 -- 80 6 -~ 24 3 -- 50.00
19 -~ 76 5 -- 20 2 -~ 33.33
18 -- 72 4 - 16 1 -- 16.66
17 -~ 68 3 -- 12
16 -- 64 2 -- 8
15 -- 60 1 -- 4
14 -- 56
13 -- 52
12 -- 48

Nota: En aceptacion son 25 reactivos porque
se ha eliminado el reactivo 32.
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