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RESUMEN

La enfermedad y la muerte son acontecimientos presentes en la vida de
todo individuo que generan una serie de reacciones emocionales, aunque
generalmente éstas no son atendidas, pues la atencién de los enfermos
enfatiza solo los aspectos organicos. En el presente trabajo se investigan ias
reacciones psicologicas de las personas que padecen una enfermedad terminal,
teniendo por objetivos especificas los siguientes: 1) descnibir la concepcion de
muerte en los enfermos terminales, 2) describir las emociones y sentimientos
que surgen en los pacientes lerminates a partir del diagnaéstico, y 3) desceibir los
efectos psicologicos que la enfermedad terminal tiene en las personas que la
padecen. Para ello, se recurrid a la metodologia cualitativa, empleando fa
antrevista en profundidad (historia de vida) y la historia oral (testimonios
hablados y escritos). Se vieron los casos de siete personas con enfermedades
distintas. Encontrando que atraviesan por las etapas de negacién, ira, pacto,
depresion y aceptacion, descritas por Kibler Ross, etapas en donde se
manifiesta una variedad de sentimientos y emociones como enojo, tristeza,
envidia, miedo, etcétera, Haciendo mas dificil de superar su situacién el hecho
de no contar con el apoyo emocional de tas personas cercanas a ellos, por lo
que se sugiere la orientacién psicologica tanto para la persona enferma como
su famitia con el fin de que puedan manejar estas reacciones en beneficio de
una vida mas tranquila para el enfermo terminal.




INTRODUCCION

Muerte es una palabra que en cada persona tiene un significado distinto,
no obstante, en la mayoria de las personas existe el temor hacia ésta. Estos
miedos pueden ser considerados sin fundamento, pues no se sabe a ciencia
cierta que sucede en ese pequefic instante en que ocurre la muerte. Esto puede
explicarse porque la muerte es la incertidumbre mas grande a la que se ha
enfrentado el hombre, sobre el tema existen muchas preguntas sin respuesta:
nadie sabe cuales seran las causas de su muerte ni el momento en que ese
evento ocurrird, no sabemos con exactitud lo qué es, es decir, no sabemos si al
momento de morir se tiene plena conciencia de lo que esta ocurriendo, y si es
asi ;jqué es lo que se experimenta? jacaso se sufre? ghay dolor o
tranquilidad? Pero estas interrogantes van mas alla del momento de morir, pues
se tiene la inquietud de saber qué pasara después de haber muerto, si habra
una vida posterior, qué clase de vida sera esa, etcétera.

Precisamente la carencia de conocimiento es la que nos hace mas
vulnerables, pues conocer un fendmeno o evento, saber qué es, como sucede,
etcetera, nos permite dominario, y la muerte es uno de los acontecimientos que
el hombre no ha podido descifrar.

Nos angustia pensar que al morir perderamos todo y a todos, 10 que mas
lamentamos es dejar de “ser”, lo que implica dejar de fener conciencia. Aunque
el morir es parte de la existencia, no podemos aceptarla como parte de un
proceso natural; basta con que ocurra alguna situacion que ponga en peligro la
vida de uno mismo o0 de una persona cercana a nosotros para que se valore
mas la vida y se le tema a la muerte.

Estos sentimientos y emociones, miedo, angustia, dolor, desesperacién,
son mayores cuando se sabe que se ha de morir en un lapso corto de tiempo,
sin poder hacer nada al respecto, este es el caso de los enfermos terminales.
Para estas personas el fiempa de vida esta relativamente determinade, para




ellos ya no existe un fuluro a largo plazo, y aungue lo hubiera es dificil que no
piensen continuamente en sy fin, ya que los malestares fisicos y el deterioro de
su organismo se va manifestando cada vez con mas intensidad.

Aunado a lo anterior, hay que considerar que ser un enfermo terminat no
solo implica padecer alteraciones fisioldgicas sino también psicolagicas, no
obstante, parece que el aspecto bioldgico es lo Unico que se ha retomado,
pues los esfuerzos de la sociedad, los avances en la tecnologia y la ciencia en
general, se han encaminado a estudiar mas a fondo las enfermedades y
brindar tratamientos que hagan menos doloroso (fisicamente) determinado
padecimiento, descuidando la parte emocional, como si el calmar los dolores
fuera suficiente para los enfermos.

La familia encarga e! cuidado de su familiar mortalmente enfermo al
medico, sin darse cuenta de que el apoyo, el amor y la comprension que todos
los miembros de ella pudieran brindarle ayudaria a scfocar su “dolor
emocional”. Generalmente, esta labor se habia reservado a los consejeros
espirituales o sacerdotes, donde su principal tarea era escuchar al paciente y
hacer que acepiara con resignacidén su situacion. El hecho de que la famitia
relegue la responsabilidad de los cuidados y apoyo de su familiar enfermo a
otras personas obedece a que para ellos también resulta sumamente dificil
enfrentar la situacion; no pueden aceptar que su familiar esté perdiendo 1a vida,
que se estén deteriorando las capacidades de las cuales antes se
enorgullecian, que se afecten areas como la personal, familiar, laboral, e
incluso 1a social; de tal modo que su familiar deja de ser la persona que
siempre habia sido. Entonces, la familia no sabe como manejar sus propics
sentimientos ante los sentimientos de su familiar, por lo que ante tal situacion
generalmente opta por alejarse emocionatmente de él, lo que indudablemente
repercute negativamente en el estado emocional de! enfermo, ademas de que
en la mayoria de los casos, después del diagndstico, el valor que tenia el
enfermo como persona desaparece, pues se le trata como a alguien incapaz de

valerse por si mismo e incapaz de tomar sus propias decisiones.




Sin embargo, a pesar de ser evidentes 1as repercusiongs psicologicas,
poco se hace al respecto, sin saber que un poco de apoyo y comprension
puede hacer que la persona enferma se sienta valiosa y querida. .

Comunmente se evita hablar del tema de }a muerte abiertamente con
cualquier persona, pero esto resulta todavia mas dificil cuando se tiene que
hacer con una persona que padece una enfermedad terminal. Aunque es dificil
llegar a comprender o entender completamente la situacion que viven estas
personas, estar en contacto con ellos, conocer sus miedos, angustias, incluso
sus suenos y deseos, todc aquello de lo que no pueden hablar honestamente,
sin recibir a cambio criticas o cuestionamientos, enriqueceria el conocimiento
respectc a esta pablacion. Actualmente existéen algunas investigaciones al
respecto, de gran relevancia y reconocimiento en el campo psicolégico, como
es el caso de Kibler Ross, pero es importante que se siga investigando sobre
el tema de las enfermedades y la muerte, considerando la estrecha relacion
que existe entre lo fisioldgico y lo psicoldgico.

Conocer mas acerca de todo lo relacicnado con los enfermos terminales,
permitirA generar estrategias de intervencién psicoldgica para brindar una
atencién adecuada a cada caso y situacion particular. Una manera de contribuir
a ello es obtener el conocimiento de la situacion tal como es vivida por los
propios enfermos, es decir, a través de sus experiencias, para asi comprender
sus significados al respecto. Por lo cual, el presente trabajo consta de dos
partes. 7

£n la primera pérte se presenta un bosquejo tedrico, acerca de aspectos
relacionados al tema donde, en el capitulo 1 se aborda la concepcion de
muerte que se tiene en el cristianismo, en el budismo y en el judaismo, asi
como los comportamientos y rituales que se llevan a cabo ante la enfermedad y
la muerte.

Asi como las religiones tienen su propia concepcidon de muerte, las
diferentes culturas también tienen sus propias creencias, costumbres y

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




tiempo, debido a los cambios econdmicos, sociales e ideclogicos. En el
capitulo 2 se presenta un breve recuento de los cambios ocurridos en la
ideologia mexicana sobre el tema.

En el capituio 3, se abordan algunos aspectos generales acerca del
fendmeno de la muerie, como son las formas de enfrentarse a ella, los miedos
gque surgen, etcétera,

Dado que el interés de la presente investigacion es describir tas
reacciones psicologicas en los enfermos terminales, primeramente en el
capitulo 4, s& hace una revision acerca de los aspectos psicolagicos de la
enfermedad en general. En el capitulo 5 se abordan de manera especifica
estos aspectos, pero ahora en relacién con las enfermedades terminales.
Terminando !a parte teérica con las posibles intervenciones para brindar apoyo
emocional a los enfermos terminales, lo que comprende el capitulo 6.

En una segunda parte, se presenta la metodologia empleada para la
consecucion de los objetivos planteados en esta investigacion. Retomando
para ello a la metodolegia cualitativa, especificamente la entrevista en
profundidad (la historia de vida) y la historia oral (testimonios hablados y
escritos).

Para finalizar se exponen los resultados encontrados, asi como las

discusiones y conclusiones de los mismos.




CAPITULO 1
CONCEPCION DE LA MUERTE EN DIFERENTES RELIGIONES.

"Pues aunque 105 ojos de los hornbres fueron
atormentados, su esperanza esta llena de inmortalidad”.
Sabiduria 3,4.

Desde la antigledad hasta nuestros dias el hombre siempre se ha
caracterizado por tratar de comprender y explicar-todos los acontecimientos de
los que se ve rodeado. Sin embargo, & pesar del enorme esfuerzo con el gue la
humanidad ha buscado revelar todo aquelio desconocido, se ha enfrentado a
situaciones inexplicables, por lo que aunado al deseo de no estar solos, se vio
en la necesidad de tener una figura protectora, inicidndose asi la creencia en
Dios.

Aunque las razones anteriores pueden ser sdlo algunas de ias muchas
que pueden haber existido, o que alin existen, para concebir la existencia de un
ser o varios sefes divinos; lo que es claro es que a lo largo de la historia el
hombre ha construido diferentes formas de explicaciones, mismas que se han
agrupado en una serie de interpretaciones con un matiz teoldgico, dando pie a
la formacién de diferentes religiones. Asi se tiene conocimiento de religiones
monoteistas o politeistas, de religiones muy antiguas o por el contrario muy
iévenes aun, todas ellas con praclicas muy peculiares. Esto nos indica que el
hombre necesita creer en la existencia de alguien superior en inteligencia y
capacidad para depositar en &l sus esperanzas.

Algunas de las religiones mas difundidas son ef cristianismo, el judaismo
y €l budismo, que se abordaran en el presente trabajo, brevemente pues no es
el principal interés del mismo.




1.1. Cristianismo.

Ei cristianismo es una de las religiones mas conocidas gque se ha
difundido a to largo del mundo. En esta religidn Dios se concibe a través de la
Santisima Trinidad, uno en su naturaleza divina, es decir, Padre creador, Hijo
redentor y Espiritu Santo dador de la vida. Dios no tiene origen y mucho menos
fin, para sus seguidores él |os protegera de todos los males posibles, debide a
que su misericordia es enorme, tanto como sus obras prueba de ello, es la
creacién del hombre a su imagen y semejanza (Instituto Mexicano de
Tanatologia A.C., 1998).

La vida se convierte en un regalo que Dios ha dado al hombre, un don
en si mismo, vivimos por amor y para ser amados. La vida es un asunto
primordial para los cristiancs, incluso, mayor gque la muerte. Lo cual le da
sentido al comportamiento que se tiene durante la estancia de las personas en
la vida terrenal. En esta religion se considera que existen comporiamientos que
haran gozar a los hombres de una vida después de |a muere, principalmente
tener una relacion con Dios y con el projimo, una relacion llena de amor y
obediencia. Asi, el tiempo gue viva una persona debe ser destinado a dar y
recibir amor, carifio y perdon, asi como dar servicio a Dios. Si logramos llevar
en vida estos preceptos, Dios nos tiene destinada la vida eterna. Tal como
Jesucristo resucitd, asi los hombres bondadosos resucitaran el Ggltimo dia,
cuando se suscite el juicio final.

Ei hombre constituye una unidad formada por cuerpo y alma, alma
inmortal que al perecer el cuerpo se desprendera de él. Esta concepcion
tfradicional dualista reduce a !la muerte a la separacion de alma y cuerpo.
Donde al ocurrir el fallecimiento, el cuerpo es entregado inmediatamente a la
destruccion {Thomas, 1983; citado en Vargas, 1997).

Una vez que el alma se desprende del cuerpo, al morir, sera sometida a
un juicio respecto al comportamiento que tuvo en la Tierra, tras el cual sera

destinada a uno de tres lugares posibles: el cielo, para estar junto a Dios; el
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infierno, 10 que significa 1a separacion total y eterna de Dios; 0 el purgatorio
donde se mantendra cierto fiempo hasta que haya pagado sus culpas y
después podra gozar del cielo. Al final de todos los tiempos, todos
compareceran con sus cuerpos ante el iribunal, para dar cuenta de sus
acciones. Llegande asi el reino de Dios a su plenitud, entonces los justos
reinaran con Cristo para siempre, glorificados en cuerpo y alma. El universo
serg transformado (Instituto Mexicano de Tanatologia A.C., 1998; Carse, 1993).

En un principio la muerte representd un castigo, cuando la primera
pareja humana creada por Dios pretendié cruzar el limite entre lo humano y lo
divino, ademas de cometer el pecado de la desobediencia. Segun las creencias
cristianas, Dios no hizo la muerte, sino que el Diablo asocié al hombre en su
rebelién y entrd la muerte como consecuencia det pecado original. Asi quedo la
humanidad sometida a la ignorancia, a! sufrimiento y a la inclinacién al pecado
y a la muerte (Lepp, 1967). Asi vemos que la muerte se convirtid en una
fatalidad, idea que permaneci¢ durante siglos, aungue posteriormente cambig,
logrando aceptar la mortalidad de los hombres como algo normal, incluso,
como un consuelo, ya que mediante la muerte se obtendria la equidad que en
la vida terrenal la mayoria no goza.

Al respecto, Carse {1993) sefiala que para la doctrina cristiana la muerte
no es vista como un mal, una injusticia o una tragedia, ni mucho menos como
algo opuesto a la vida, sino coma la linea que separa a lo humano de lo divino.
La muerte sdlo es el.final de ta vida mortal de los hombres, del tiempo que la
gracia y misericordia de Dios ofrece para realizar su vida segun el designio
divino. Al morir, Dios Hama el alma del hombre hacia si, iniciando ésta en ese
momento una nueva vida junto a Dios.

Un significado muy importante se otorgd a la muerte a partir de que
Cristo fue crucificado, pues mediante su sufrimiento y deceso logrd la
reconciliacion de la humanidad para con Dios. Asi, con su resurreccion salvo al
mundo de la muerte y del pecado. De tal modo que todos los que crean en él,
obtendran la vida etema (Sherr, 1992). Esta creencia de inmortalidad, sefala
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Toynbee {1877, citado en Vargas, 1997) ayuda de cierta manera a las
personas que han perdide a un ser querido, ya que asi consiguen consuelo,
pues con elio tienen la esperanza de volver a ver a esas personas, creyendo
que su separacion es s6lo temporal.

Respecto a la enfermedad, dentro de la religion cristiana, ésta constituye
una via de salvacion, pues el sufrimiento tiene un sentido redentor, por ello, el
comportamientc que tienen los seguidores del cristianismo para con los
moribundos consiste en visitar regularmente con caridad y compasion a los
enfermos; brindandoles amor, atencién, cuidados y oracién. También se le
proporcionan los sacramentos de la Penitencia, la Uncion de los enfermos, la
Eucaristia; pues estos representan una posibilidad de vida eterna vy
resurreccién. Deben pues, hacer que viva sus Gltimos momentos con paz y
dignidad, y las ultimas decisiones generaimente dejan que sean tomadas por el
paciente.

A la hora de la muerte, los familiares del moribundo pueden pedir que lo
asista un sacerdote, para que ore por él y para que encomiende su alma a
Dios, ademas de brindarle consuelo a los familiares. Con las oraciones se
pretende expresar confianza en Cristo y en su labor de salvacion, encomendar
al moribundo a la merced y al amor de Dios, asi como autorizarle el morir.

Una vez ocurrida la muerte, los rituales que se siguen generalmente son:
velar el cadaver en su casa o en una capilla, celebrar una misa, se bendice el
sepulcro, se despide a la persona fallecida y se hace oracidn por su destino
futuro; posteriormente se lleva al difunto al panteén para sepultario, aqui le dan
el dltimo adios sus familiares y amigos. En ocasiones se realiza la incineracion
aunque el cristianismo no la aprueba, pues se considera que es necesario
conservar el cuerpo para que cuando llegue el dia del juicio final el alma vuelva
a unirse a él (Sherr, 1992).




1.2. Judaismo.

La religion judia es muy antigua. Para ellos, existe un solo Dios todo
poderoso, el cual no sélo es omnipresente, sino que gracias a & debemos la
creacién de la humanidad, de todo lo conocido y desconocido.

Para los creyentes de esta religion, la existencia del hombre se debe a la
creacion de Adan y Eva, en donde Dios mezels lo humano con lo diving:

* ... formé, pues, Jehova, Dios al hombre del polvo de la tierra y alenté
en su nanz un soplo de vida" (Génesis 2,7; citado en Carse 1993, pag. 196),

La vida de Adan estaba llena de placeres, mismos gue terminaron a
causa de su desobediencia por la provocacion de Eva. El castigo que Dios les
impuso fue privarlos de los placeres y peor aun, les fue arrebatada la
inmortalidad. Asi vemos que la muerie empieza a adquirir un sentido de castigo
para la comunidad judia.

“. .. lainmortalidad y el conocimiento del bien y el mal son precisamente
lo que separa lo divino de lo humano. . . somos creacién y no creador. . . sélo
Dios puede saber todo. . . (Carse, 1993, pag. 198).

Vemos que para esta religion, el conocimiento que le esta permitido a la
humanidad es estrictamente limitado, por lo cual cualquier intento por exceder
esos limites debe ser entendido como una presuncién de divinidad por parte de
lo humano.

Como mencionamos, Dios volvié mortales a Adan y Eva, pero a cambio
realizd un pacto con el puebio judio, donde les confirio la historicidad, ia
memoria y la esperanza. Asi, estos mantienen un acuerdo con Dios, acuerdo
realizado en el pasado, pero que los liga a él en el futuro: “Creer es recordar’
(Carse, 1993).

Para los judios, la vida es algo sagrado que representa el equilibro
perfecto entre lo fisico v lo espiritual. Es un puente entre el nacer y el morir, €l
tiempo gue Dios ha brindado al hombre para que con esfuerzo, trabajo y

dignidad sea merecedor del paraiso. Durante ta vida, el hombre debe regirse
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por ciertos preceptos que Dios ha establecido. amar al préjimo, hacer el bien,
practicar la caridad y tolerancia, guardar los mandamientos que Dios entregd a
Moisés, los cuales generalmente son explicados por los rabinos;, el
reconocimiento continuo del comportamiento inadecuade, mediante una
transformacion del interior, es decir, una renovacion moral {Sherr, 1992).

Respecto a lo anterior, Carse (1993) sefala que los seguidores de esta
doctrina no ven a la vida como lo que tienen, sino 1o que ellos son, por elio no
se preocupan de la vida porque estan ocupados en vivirla. Asi cuando ellos
contempian la muerte, a su vez contemplan la vida, ya que de esta manera
valoran no soOlo el hecho de existir, sing de contar con las innumerables
bendiciones con las que Dios los ha provisto. Con ello, también hacen
referencia a Dios, ya que éste es fuente de todo.

Con esto, la muerte cambid el tono iragico que en un inicio adoptd,
cuando se otorga como castigo al hombre por rehusar a vivir dentro de los
limites de la humanidad. Ahora, la muerte, como seifiala el Instituto Mexicano
de Tanatologia A.C. (1998) es parte del orden natural, donde el alma y el
cuerpo se separan, es la puerta hacia ia vida sterna, el principio de un mundo
por venir. Por ello, para los seguidores del judaismo, ser humano es ser capaz
de morir. Ademés de que, es a través de la muerte donde Dios provee de sus
ricas bendiciones. Gracias a la muerte la historia existe, y ésta es la mayor
bendicion que Dios ha dado a sus hijos, porque los hombres morirdn pero la
humanidad y més aun el pueblo judio, permanecera a través del tiempo. Asi
vemos gue con la muerte, Dios otorgd la continuidad al hombre pero no sélo en
términos de tiempo, sino de tener los conocimientos del bien y el mal,
conocimientos que tienen que ver con las acciones de las personas.

De esta manera la humanidad es capaz de mirar hacia atrds y hacia
adelante, prever las consecuencias de sus actos. Ahora al futuro se le confiere
el significado del fruto que en el presente sembramas. El pacto que Dios realizd
con el pueblo judio reside en evitar que la historia termine para este pueblo,

aunque ello no implica evitarles todos los males o la muerte.
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“Crear el futuro es transmitir la historia a otros, por ello debemos
abandonar el reclamo de que el futuro nos pertenece fanto como el presente,
en realidad es conceder a olros el dominio sobre nuestra creacion con la
autoridad que Dios ha dado” (Carse, 1993, pag. 201).

La muerte marca un fin absocluto a la existencia de una persona. La
continuidad se dara por medio de! habla y no en la extensién de ta vida.

La doctrina judia cree que después de morir inicia el mundo espiritual, el
paraiso o el castigo etemo, que aun después de la muerte los vivos y los
muertos siguen interactuando por largo tiempo de forma importante e intima,
esto gracias a que el legado de los muertos sigue vivo dentro de sus seres
queridos que aun existen. Con ello nos damos cuenta de que adn después de
muertos el recuerdo de las personas es valorado y traide a la mente
constantemente. Esta valoracion y preocupacion que tienen los judios por los
muertos también lo muestran con las personas moribundas, ya que durante la
enfermedad, e! paciente es visitado y acompafado, subsanando sus
necesidades. Ademas de que se le hace reflexionar acerca de gque la
enfermedad e incluso la muerte es una oportunidad que Dios le ha dado para
que pueda arreglar las cosas que tenga pendientes, pues en las creencias de
esta doctrina se considera que todo amrepentimiento serg aceptado por Dios.
Todo esto lo hacen para tratar de aliviar sus sufrimientos fisicos y morales. Los
parientes cercanos deberan acompaniarlo hasta que ocurra la muerte.

Las confesiones en el lecho de muerte no son muy recomendables, pues
no hay seguridad de cﬁéndo se presentara |a muerte, por lo cual, se fomenta e}
arrepentimiento continuo durante la vida de {as personas.

Cuando acontece el fallecimiento de algin miembro del pueblo judio, los
rituales que se siguen generalmente son: lavar y purificar el cuerpo del
fallecido, ademas de cubrirlo con una sabana; posteriormente es vestido por un
grupo de personas del mismo sexo, el vestido es el Tarijim, que consta de ocho
piezas en color blanco; después se honra el cuerpo de la persona que murio

con respeto y cuidado, rezando la oracion del Kadish que santifica y alaba el
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nombre de Dios; posteriormente es enterrado con toda su sangre, 6rganos, sin
amortajar o cremar,; las personas que los acompadan les brindan respeto a los
dolientes, ademas de acompanarlos y preocuparse por su bienestar (Instituto
Mexicano de Tanatologia A.C., 1998).

Posterior al entierro se realiza la comida de la condolencia o de ia
recuperacion, asistidos por amigos o parientes. Los dolientes reciben, sentados
en el suelo, la condolencia de quienes los visilan, durante siete dias. Ademas
de esto, se cubren los espejos, no trabajan por tres dias, no tienen relaciones
maritales, no sajudan, no leen el Tora y no muestran expresiones de alegria.
Se reza tres veces al dia por un mes, es decir, mientras mantienen el luto no
pueden realizar ninguna actividad que les produzca bienestar o placer (Instituto
Mexicano de Tanatologia A.C., 1998 y Sherr, 1992).

1.3. Budismo.

Para los budistas no existe un Dios como tal, como para la refigién
cristiana o judia. A esta doctrina también se le conoce como la religién del
punto medio, debido a las vicisitudes que vivié Buda, entre gozo, lujos en
excesos y el ascetismo total {Carse, 1993).

En el budismo, el hombre es “la union psicobiolégica entre cuerpo y
espiritu” (Instituto Mexicano de Tanatologia A.C., 1998). La vida de los
hombres es una existencia ciclica, cuyas marcas son: impermanencia,
interdependencia e identidad relativa. Dentro de Ja existencia siempre esta
presente el sufrimiento: el nacimientc es doloroso, la enfermedad, la tristeza, la
melancolia y |a lamentacion son dolorosas y obviamente la muerte es dolorosa,

Al existir se tiene que sufrir, es una inflexible condicion existencial. La
causa del sufrimiento es el deseo, el cual se localiza en el centro de nuestra
existencia. Deseamos porque estamos insatisfechos con lo que tenemos y con
el lugar en el que nos encontramos. La forma de vencer el sufrimiento es

despojarse de todo deseo, alcanzando asi un abandono total.
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Lo que mas deseamos es tener otra existencia, el deseo comienza en
ser algo distinto. La causa del sufrimiento, simplemente es el deseo de "ser”
(Carse, 1993).

E! deseo de no existir no es mas liberador que el deseo de existir. El
sufrimiento que ocurre como consecuencia de encontrarse con la muerte no
puede ser resuelto mediante la muerte misma. Seguan Carse (1993) la muerte
para los budistas es una fuerza que provoca que la realidad sea una ficcion,
con ello notamos que la vida y el mundo no son lo que se cree que es, son
falsedades, invenciones provocadas. La pena por la muerte, es por el deseo de
encontrar algo real, una verdad, “ser” Es encontrar una continuidad que no
tenga limites absolutos de una ficcién. La vida y la muerte son s6lo ficciones, el
interés en ellas surge cuando el hombre ha sido poseido por el deseo de
convertirse en algo permanente & intocable para el flujo etermo, es decir,
cuando el hombre se conduce buscando ver alge y ser algo que no existe.

La muerie es algo iremediable, inevitable. Al respecto, el Instituto
Mexicano de Tanatologia A.C. (1998) sefnala que para los budistas este
fendmeno es un estado que transcurre entre la vida y el renacimiento. Donde
después de ello se accede a la conciencia pura. Aunque también existe la
posibilidad de no renacer y dejar de sufrir. El renacimiento sélo ocurre si se ha
cultivado, con lo cual se dejara la rueda de la vida, para ir a otro plano de la
existencia.

Los budistas cqnsideran que la muerte puede parecer temible porgue
parece que ella termina con la corriente de ia vida, vemos pues, que la vida es
solo un amargo preludio a la muerte. Aunque tanto la vida como la muerte
forman parte de la corriente, ninguna de las dos es el comienzo ni el fin. A
pesar de esto, hay que considerar que la muerte es la fuente que permite el
infinito autocuestiocnamiento sobre {o que ocurrié en la rueda de la vida. Los
budistas también consideran a la muerte como el Koan o Uitimo paso en la
rueda de la vida, su respuesta a éste es dacir si a la discontinuidad con la que

la muerte amenaza al hombre, buscando con ello borrar todas las experiencias
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presentes entre nuestra existencia en esta vida y la existencia eterna,
incondicionada espontaneidad de todo lo que es.

Los seguidores de las creencias budistas, consideran que durante la
vida se debe buscar el bienestar ético y espiritual, ademas de que se les
exhorta a tener compasidn por cualquier forma de vida. Sumado a lo anterior,
se debe considerar que ellos creen en la reencamacion, por ello deben aceptar
su responsabilidad en la forma de ejercer su libertad, ya que las consecuencias
de sus actos pueden enfrentarlas en vidas posteriores. Por ello es importante
que el hombre sé comporte correctamente, ademas de que el meditar sobre la
propia muerte ejercera influencia en la siguiente reencamacion (Sherr, 1992).

En cuanto a la forma de atender a los enfermos, encontramos que les
brindan atencion y cuidados, todo eflo plasmado de serenidad. Procuran
también que los moribundos no dejen cosas pendientes, pues si esto ocurre, el
moribundo no se colocara en el mejor lugar posible para renacer, pues ansia
estados de mente dolorosos. Se fomenta al no llorar, pues esto hace sufrir al
moribundo, promovienda a su vez en el enfermo la paz mental y que esté
consciente de su muerte. Para todo elio, se requiere de un ambiente de calma
y tranquifidad.

Los rituales que se ofrecen después de que la persona fallece,
dependen en gran medida de la cultura local, pero pueden ir desde la
incineracion, hasta el destazamiento de! cadaver, para que [os buitres se
deshagan de é{, acompariado todo esto de oraciones.

Sherr {1992) menciona que para los budistas es importante la
separacién del alma y del cuerpo y aungue el medio puede ser distinto, lo que
se busca con ello es que el alma sea liberada del cuerpo, para que asi pueda
entrar dentro de su siguiente existencia. Normalmente, no hay una costumbre
solemne final, con excepcion de que el cuerpo sea envuelto en una sabana
lisa. El liempo de depésito depende del calendario lunar. Lo mas importante es
que el sacerdote budista sea informado de! deceso y que esté con el

moribundo en sus Gitimos momentos.
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Como pudimos observar a lo largo de este capitulo, no existe una
concepcion de muerte Unica, pues cada religion tiene una forma de concebir la
vida y ta muerte de una manera muy particular, lo que en gran medida hace
que las personas enfrenten estos sucesos de manera distinta. Asi también en
cada cultura y pueblo se cuenta con una ideologia singular, que se ve
modificada a través del tiempo, por los procesos historicos que sufren. Ejemplo
de ello es lo que ocurre en México pues la cultura prevaleciente en ta época
prehispanica cambia con {a llegada de los espafoles, madificando su estilo de
vida, costumbres y tradiciones, 1o que inevitablemente también transformd Ia
forma de concebir la muerte; estos aspectos seran abordados en el siguiente
capitulo.




CAPITULO 2
ANTECEDENTES HISTORICOS DE LA CONCEPCION DE
MUERTE EN MEXICO

"En vano he nacido, en vano he salido
aquf en Ia tierra. Pobre de mi. Que no salga, que no nazca.”
Cantares Mexicanos.

2.1. Epoca prehispanica

La muerte siempre ha representado un enigma y por tanto un tema de
interés para la humanidad, independientemente de! tiempo en el que nos
ubiquemos. La concepcion sobre este hecho se ve determinada por diversos
aspeclos, como es el momento histdrico, la cultura, la religién, etcétera. Asi por
gjemplo, los hombres primitivos no veian a la muerte como un suceso inherente
a los seres con vida, sino gue suponian que cuando se ariginaba el deceso de
alguno de ellos, se debia a los conjuros magicos que los demas podian verter
sobre él (Cerejido y Cerejido, 1997).

En las diferentes culturas del México antiguo, también se poseia una
cancepcion de la muerte muy peculiar, que si la comparamos con la concepcion
de otras culiuras, o incluso con las creencias que se tienen en la actualidad
encontrariamos diferencias irreconciliables, y en algunos casos insalvables.

La concepcidn de muerte en México ha ido cambiando a lo largo de la
historia de los distintos pueblos, y ha estado en funcidn de la geografia, et
clima, {as relaciones sociales, el conflicto con otros pueblos, etcétera. De este
mode, en el México prehispanico, dado que la muerte del ofro era
indispensable para la sobrevivencia propia y del pueblo - pues con ello se
aseguraba el territorio, el alimento, la reproduccidén y conservacidn de la

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

La muerte para los prehispanicos era vista como parte de un proceso y
un ciclo, en donde la muerle servia para que el astro rey siguiera apareciendo
y con ello continuara la vida (Moctezuma, 1986; citado en Cergjido y Cerejido,
1997).

Para las culturas de mesoameérica, la muerte tenia un gran valor e
importancia, de hecho, tenia un pape! estructurante en el pensamiento de
éstas, que se plasmaba a través de sus distintas formas de expresion artistica
(Johansson, 1998).

2.1.1. La inmortalidad.

De los aspectos que mas sobresalen en las creencias que tenian los
prehispanicos respecto a la muerte, era su idea de la inmortalidad de los seres
humanos, pues consideraban que a! morir no se generaba una destruccion,
solo una transformacion. Para ellos, la transformacién es lo eterno, pues no
desaparecen solo resurgen de forma distinta (Westheim, 1983). Esta creencia la
plasmaban también en sus ideas respecto a aigunos fenémenos naturaies,
como ta aparicion y reaparicion de |os astros, ritmo invariable etermamente.

La muerte no representaba mas que algo efimero, a través de lo cual se
puede continuar con otra vida mucho mas satisfactoria y afortunada, aunque
claro, esto ya en su momento dependeria de diversos aspectos. Al respeclo
Johansson {1998) sefiala que para los aztecas la muerte no existia como un
hecho tragico, sine que cuando ésta ocurria, el ser lo unico que buscaba era su
reintegracidn al mundo, sin una c¢lara linea divisoria que separara la vida y la
muerte. De igual manera, concebian a algunos fendmenos de la naturaleza,
pues para los prehispanicos la vida se habia originado gracias a las cuatro
miticas destrucciones del universo, con lo que se cred el quinto sal. Con ello,
podemos notar que el nacimiento a su vez implica la destruccion de una vida

{Manuel Orozco y Berra, s/a; citado en Westhaim, 1983). La leyenda de los
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soles da muestra de lo anterior:

“‘Los primeros hombres fueron formados con huesos de difuntos. Y
Quetzalcéatt, camina al Mictian donde recibe del dios de Ia muerte los huesos,
huesos masculinos y femeninos. En Temoanchan “el lugar del origen”, a donde
los lleva la diosa de la lierra, los muele en el melate; Quetzalcéatl, Tezcatlipoca
y las ofros dioses creadores fecundan la masa que echa aun lebrillo con la
sangre que se sacan de todas las partes del cuerpo”™ (Westheim, 1983, pag.11).

Con lo anterior, podemos ver que para estos hombres |a vida constituia
s0lo un pasaje transitorio, donde al final se encontrarian con 1a muerte, pero no
la muerte como un fin, sino ia muerte como un medio para acceder a otra vida.
Asi pues, los hombres no se aferraban a |a vida, ya que para ellos la muerte no
era algo atroz, por el confrario, a través de eila se le conferia forma y sentido a
la vida. Por esto, a los prehispanicos no les resultaba dificil aceptar la muerte,
inciuso, en muchas ocasiones, el perecer era una promesa de una mejor
existencia, en otro lugar y en una constitucion diferente, pues en ias culturas
de! México antiguo se creia que los hombres al morir se desprendfan de su
estructura fisica o corpérea, no obstante que el espiritu trascendia. El hecho de
que los humanos somos mortales, no sblo por naturaleza, sino por esencia,
parece totalmente ajeno al pensamiento religioso de esa cultura.

Para los mayas la vida representaba stlo una breve morada sobre la
Tierra, morada provisional, pasajera, que los limitaba y aprisionaba, por ello la
muerte también representaba la liberacion de la vida, lo que a su vez implicaba
librarse de tantos males que sobre la Tiema los aquejaban. Esta cultura,
llamaba a los recién nacidos prisionercs de la vida (Johansson, 1998).

Por otra parte, la supervivencia en el mas alla no dependia de la
conducta regida por ciertos principios ético-religiosos, es decir, el hecho de
obtener un porvenir mejor al morir no dependia de un comportamiento
manifiesto durante la existencia terrenal, pues et morir era un hecho totalmente
arbitrario para todos los habitantes de {a poblacion.
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2.1.2. Tezcatlipoca.

Como dijimos, la vida constituia un aprisionamiento, donde Iés hombres
estaban expuestos a una gran cantidad de males que le podian acontecer a
cualquiera. El encargado de desplegar todos los males posibles sobre los
hombres era el dios Tezcatlipoca, este es el dios de la desdicha, el cual, segun
Westheim (1983) tiene varias formas de infortunio. Su nombre significa ef
espejo que humea, su signo es el jaguar, una fiera que acecha para asaitar al
hombre, a éste se le dibuja sin un pie donde Hleva colocado un espejo, a través
del cual observa todo lo que ocurre en la Tierra, pero no solo capta lo que es
visible a todos, sino que también es capaz de ver lo que cada uno de los
hombres encierra en su corazén y en su pensamiento, y de lo cual sélo ellos
conocen. También cuenta con un cuchillo de obsidiana, con el gue castiga a
los hombres, es el simbolo del poder judicial que le fue conferido.

La existencia de este dios da cuenta de la fragilidad e inseguridad de la
vida humana, por lo que el hombre estd expuesto a toda clase de males y
desdichas, independientemente de que los haya buscado o no mediante su
comportamiento.

Segun estas creencias, los pobladores del México prehispanico no eran
duefios de sus vidas y mucho menos de su destino o porvenir, éste estaba
supeditado al deseo de los dioses de los cuales, Tezcatlipoca era uno de los
mas temidos, pues como hemos examinado, era considerado el auguric de la
desdicha, que en cuaiquier momento podia desencadenar todos los males que
puedan imaginarse, no solo la muerte sino pobreza, enfermedades, catasirofes
naturales, guerras, esclavitud, etcétera. Razon por la que el hombre vivia en
una constante incertidumbre por 1o que pudiera ocurrir, y por lo tanto, més que
temerle a la muerte, se le temia a la vida misma (Sahagdn s/a; citado en
Westheim, 1983).
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2.1.3. Destino de las almas.

Los hombres prehispanicos sabian que en cualquier momento se podian
encontrar con la muerte, sin importar la jerarquia o rango social, econémico,
edad, o sexo. Pues como ya sefalamos, la decision de quién era el que iba a
morir, era tomada por los dioses (principalmente Tezcatlipoca), de una manera
arbitraria, sin que para ello fuera considerada la forma de actuar y proceder en
vida de la persona. De igual manera, tenian la idea de que al morir esto no
determinaba o influia sobre el destino del alma de cada uno de los hombres al
momento de perecer.

Las culturas prehispanicas no concebian la idea de un cielo a donde van
los que han tenido un comportamiento ejemplar, ni de un infiemo destino de los
mal portados aqui en la Tierra;, como en los dltimos tiempos se ha manejado,
aunque es cierto que ellos consideraban que al momento de fallecer una
persona, su espiritu o alma se desprendia de su cuerpo y ésta podia acceder a
otros lugares.,

Al respecto, también se menciona que para los aztecas, el lugar al que
iban las almas era determinado principalmente por el género de muerte, esto
se refiere a la forma en cémo murié la persona, asi como de la ocupacion que
tuvo en vida. Los diferentes lugares a donde se pueden dirigir los muertos son,
de acuerdo con Caso (1953):

a) Tonatiuhichan: También llamado paraiso criental del sol, a este lugar
van 10s guerreros que murieron en combate o en la piedra de los sacrificios.
Aqui también se encuentran fos guerreros enemigos, incluso, cuentan con un
dios especial que es Teoyaomiqui {Dios de los enemigos muertos). En este
lugar, los muertos acompafian al sol en jardines llenos de flores, donde repiten
los simulacros de sus luchas. Después de cualro afios, ellos bajan a la Tierra
nuevaments, aungue no con la misma apariencia que tuvieron en vida sino
mediante la forma de colibries y de ofras aves de bellos plumajes.
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b} Cincalco 0 casa del maiz; Este lugar constituia, el paraiso occidental,
alli iban las mujeres que mueren de parto, dichas mujeres tenian un lugar
especial igual que los guerrercs, Se creia que estas, bajaban de noche a
espantar. También se tenia la creencia de que las mujeres que morian en parto
tenian poderes magicos, que después de un tiempo se convertian en diosas.

c) Tlalocan: en este lugar reinaba Tlaloc, alli acudian las personas que
morian ahogadas, por lepra, por un rayo o por alguna otra enfermedad
relacionada con los dioses del agua. Dicho lugar quedaba al sur, era
considerado como el lugar de la fertilidad, donde abunda el maiz, el frijol y toda
clase de frutas.

d) Mictlan: Quiere decir, reino de los muertos y quede al norte. En este
lugar se encuentran iodos aguellos que no habian perecido por las diferentes
causas mencionadas. El viaje que tiene que realizar es cansado y peligroso, ya
que las almas tienen que pasar por una serie de pruebas magicas al pasar por
el infierno. Son nueve los lugares donde sufren antes de poder alcanzar el
descanso definitivo. En el primer lugar hay un caudaloso rio (Chignauapan)
que deben cruzar, éste constituye la primera prueba a la que los someten los
dioses infernales. Enseguida tienen que pasar entre dos montafias que se
juntan. Como tercera prueba deben atravesar una montafia de obsidiana, para
después cruzar por un lugar donde sopla un viento helado que corta como si
levara navajas de obsidiana. Posteriormente pasar por donde flotan las
banderas. En |a sexta prueba, hay un lugar en que pueden ser heridos por
flechas. Posteriormente, en el séptimo infierno se encuentran las fieras que
comen los corazones. Después tiene que pasar por un estrecho lugar entre
piedras. Finalmente en el noveno lugar, llamado Chignahumictian, descansan o
desaparecen las almas.

Los familiares de la persona que moria equipaban al cadaver con
diferentes utensitios, los cuales podian ayudarle en su largo viagje al Mictlan,
esto iba de acuerdo a la categoria social del difunto. Entre las cosas que

acompafiaban a éste, estaban un poco de comida y bebida, objetos de yso
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personal (armas, alhajas, etcétera.) ademas de objetos valiosos, los cuales al

final del viaje debian entregar a Mictecacihuatl (sefior del infierno}.
2.2. Epoca colonial.

Con la tlegada de los espafioles a mescamérica se desataron feroces
iuchas contra los habitantes de este termitorio, el resultado no sélo fue el
exterminio de un gran numere de la poblacion det México antiguo, sino que
ademas de ello se produjo una lucha ideolégica y cultural en todos los
aspectos, pues los espafioles trataron por todos los medios de que los pueblos
conquistados adoptaran sus mismas ideas, concepciones y religion.

Asi tenemos que, todas las culturas prehispénicas quedaron subyugadas
a la religién catdlica, que era la que profesaban los espafioles. Poco después,
cuando se da el mestizaje, también se produce una mezcla en las ideologias de
los pobladores del territoric mespaméricano. A partir de entonces ya no
podemos hablar de creencias y concepciones puramente esparolas o
puramente prehispanicas.

Lafaye {1977) sefiala que las creencias en la Nueva Espafia eran el
producto inestable de aportaciones religiosas heterogéneas, donde las
costumbres, religiones y concepciones eran el resuftado de modificaciones
importantes (pérdidas, prestamos, sustituciones, etcétera) resultado del
contacto prolongado entre un gran nimero de éstas. Cabe mencionar, que de
las diversas costumbres religiosas que existian en aquel entonces en ta Nueva
Espafia, la que sobresalié e incluso opact a las demas {judaismo, politeismo
mexicano, animismo africano) fue el catolicismo. Lo cual afectd notablemente fa
concepeion que la gente tenia acerca de la muerte.

Asi es como se generd una concepcion de la muerte muy peculiar, pues
en algunos casos se siguieron manteniendo algunas costumbres de los
habitantes del México prehispanico, como fue tomar simbolos de la muerte,

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

Por otra parte, 1a creencia de un cielo y un infierno se ving a instaurar en
el pensamiento de los pobladores de la época colonial. Ahora ya se empezaba
a temer a la muerte, pues creian que al morir cada uno iba a recibir el premic o
castigo, segun fuera el caso, dependiendo de su comportamiento aqui en la
Tierra.

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

sus relatos enmarca lo siguiente: “. . . asi el infierno era visto como un lugar
espantoso a donde se pagaban los pecados. . . y €l cielo como el lugar donde
esta Dios, donde al morir se encuentra el descanso eterno (pag.85).”

En este punto hay un hecho que cabe resaltar, esto es que durante esa
época la iglesia catdlica adquiri6 mucho poder y ella en gran medida
determinaba el destino de los habitantes de |as colonias espafiolas. Por elio, se
creia que al hacer favores a Dios, representado a través de |a iglesia y de los
sacerdotes a cargo de ella, mediante cuantiosos donativos, limosnas, regalos,
elcétera, se aseguraba la estancia en el cielo a! morir para fas personas gue
hacian esto. Con etlo, se fue tejiendo la idea de que las personas ricas eran las
que podian acceder a! cielo mas facilmente a diferencia de la gente pobre.

Asi, vemos que durante los tiempos de la colonia, con fa influencia de la
religion catblica, la gente creia en una vida mas alla de la muerte, y que el
destinc que les deparaba después de perecer iba a depender de su
comportamiento en la vida terrenal; a diferencia de los prehispanicos para
quienes la moral de las personas no determinaba el destino de éstas después
de morir. Ademas, los lugares a los cuales podian acceder las almas, se
redujeron, en comparacion con los lugares en los que creian los prehispanicos.
Ahora s6lo habia cielo (el mas anhelado) e infierno (el mas temido).

“. .. al monr Ia gente codiciosa es cbbierta con grandes pompas y trajes
de gran locura, quedando sin embargo, el danima, pobre, fea, y desnuda, joh
cudntos, por esa negra codicia desordenada def oro de esta Tierra estén
quemandose en el infierno;j Y plega a Dios que paren en esto. . (Motolinia,
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1969, pag. 23) .
2.3. Epoca actual.

La manera de vivir y concebir la muerte en nuestros dias en México es
muy similar a la de otros paises, pues la tendencia hacia la que nos estamos
inclinando parece homogeneizarse, independientemente de la cultura que

estemos hablando.
2.3.1. Desacralizacion.

La actitud que se tiene hacia la muerte en México ha cambiado mucho,
es verdad que seguimos manteniendo algunas costumbres de nuestros
antepasados, como las fiestas de dia de muertos, que es una tradicién por la
cual se nos reconoce a lo largo del mundo, ya que con ella se muestra una
mezcla de respeto y a su vez de indiferencia por la muerte propia y por la de
los demas. Pese a que esta tradicion tiene mucho tiempo de ser practicada en
nuestro pais, ahora comienza a perderse, ya que esta siendo sustituida por
costumbres extranjeras.

Por otra parte, encontramos que las creenc_ias religiosas imperantes
hasta hace poco en nuestro pais estan entrando en crisis, ya que antes la
religion predominante era la religiéon catdlica, sin embargo en la actualidad
existe un gran ndmero de religiones, lo cual provoca la multiplicidad de
concepciones acerca de la vida y de ta muerte. Si aunado a esto vemos que la
gente puede profesar varias religiones a lo largo de su vida, entonces qué se
puede esperar de lo que ellos creeran respecto a la muerte.

Generalmente, las religiones son las que proporcionan las bases y el
conocimiento respecto a lo que es la muerte, y durante estos tiempos no solo
en México, sino a lo iargo del mundo se estd sufriendo un cambio en la
sensibilidad colectiva hacia la religién (Thomas, 1993). Por ello, 1a gente ya no
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se detiene a pensar mucho en o que habréd mas alla de la muerte, ahora lo
importante es lo que pase en ef presente y solo en este tiempo. El significado
que en ia antigliedad le daban las diversas culturas se esta perdiendé.

Esta desacralizacion, como menciona Thomas {1993) va mas alla de la
incertidumbre respecto a la muerte en el hombre, pues también afecta en un
plano social, ademas del individual. Pues ahora todo lo relacionado con la
muerte, desde el temor hacia ésta, hasta el entierro y duelo, en cierta manera
se exige sea tratado lo mas discretamente posible, a diferencia de los rituales
practicados en culturas antiguas donde se hacia participe no solo a la familia,
sino a la comunidad completa,

Ahora han aparecido nuevos ritos funerarios, cada vez mas se opta por
fa incineracidn en lugar de la inhumacion, con lo que se busca desaparecer
total y definitivamente los restos mortales para olvidarios (Aries s/a; citado en
Meyer, 1983). £stos nuevos ritos tienen implicaciones serias, mas alla de lo
que se podria pensar, pues como senala Alizade (1995) ubicar el lugar de la
sepultura ayuda a elaborar el duelo, en tanto otorga materialidad a un resto
cuya despedida constituye un trabajo de desprendimiento, asi también, la
importancia de los funerales, las Idpidas, monumentos pdéstumos, etcétera,
radica en el hecho de que asi se mantiene activo el recuerdo de la persona
fallecida. )

Ademas, los rituales facilitan el desahogo de emociones y en la
actualidad al hacer tan breves los funerales y prescindir de los sepelios
dificulta este proceso. '

Ahora el morir es un acto totalmente individual, no sdlo se ha convertido
en tabu, sino en algo obsceno y grotesco. Ademas de esto también se rechaza
e incluso prohibe cualquier manifestacion del dolor que la muerte provoca,
ejemplo de ello, son ias frases que se vuelven cada vez mas populares, como:
“1a vida continta, él murid pero tU sigues vivo, etcétera’.

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

y de la forma de experimentar aharg a la muerte, son ig industrializacién y los




31

adelantos tecnoldgicos, como veremos en [0s siguientes apartados.

2.3.2. Relacién muerte - ciencia.

La ciencia ha proporcionado a la humanidad medios suficientes como
para poder aplazar €] momento del deceso de las personas, hecho que en la
antigiiedad resuitaba imposible.

En el pasado, contar con un médico y remedios necesarios, podria
considerarse como un lujo, pues soio los personajes mas ilustres o con
solvencia econémica podian aspirar a este tipo de servicios. Ahora, la mayoria
de 1a gente puede visitar un hospital y soflicitar consulta, incluso a nivel de
especialidad como seria un cardidlogo o un oncélogo. Notamos con este que la
gente ya no estd en peligro constante de perder la vida a causa de algun
padecimiento 0 enfermedad, pues la ciencia ya cuenta con materiat y personal
especializado para estar actualizando los procedimientos médicos y
tecnoldgicos para asi brindar la atencion debida a la gente (Thomas, 1993).

Thomas (1993) clasifica a la difusion de la medicina en tres etapas: la
primera a finales del siglo XVill, donde la relevancia de recurrir al médico
reside en la eficacia de la medicing; la segunda etapa se ubica en los fines del
siglo XVIl y principios del siglo XIX, aqui la importancia de |a medicina radica
en la terapia, donde se responde a una demanda social creciente y cada vez
mucho mas exigente;, y la tercera etapa es la que estamos viviendo en la
actualidad, donde la muerte ya es vista como una enfermedad (como cuaiquier
ofra) que aun no se sabe como curar,

Pese a todos estos avances, la ciencia ain no logra hacer realidad el
suefio que los hombres de todos los tiempos han tenido, que es lograr la
etermidad, nunca morir. Aunque es cierfo que parece imposible realizar este
deseo de la humanidad, |a gente de esta época tiene claro el pensamiento de
que es posible luchar contra la muerte, e incluso muchos creen que si se
investiga con mas fervor quizé algun dia la inmortalidad puede ser posible. Al
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respecto, Thomas (1993) sefiala que hemos pasado de la concepcion de la
muerte padecida a la concepcién de la muerte dominada (o comprendida), asi
vemos también que a partir de que el hombre logra prolongar su vida, fomenta
la investigacion ya no sdlo tedrica sino empirica, con lo cual también se
empieza a ver al cuerpo como una “cosa Util y reparable”, punto de aplicacion
de ias ciencias.

2.3.3. Relacién muerte - economia,

En la época actual, entre sus diversas caracteristicas hay una que
sobresale de las demds, que es siempre obtener un beneficio o ganancia sea
ésta fisica, emocional, o sobre todo econémica. La muerte no escapa a esto,
asi encontramos que “ef morir se ha convertido en uno de los innumerables
procesos productivos de la vida econémica moderna” (Gadamer, 1996, pag.78).

La disciplina de la medicina ha contribuido mucho en esto, ya que en
nuestra época se hace énfasis en la curacién mediante el consumo, es decir,
adquiriendo algin bien. Con lo que el capitalismo utitiza a la medicina para
crear asf una via economica de la muerte.

La muerte representa un negocio, desde los cuidados terapéuticos que
se deben de brindar a las personas que estan enfermas, claro ejemplo de ello
son los enfermos terminales, a los cuales se les provee {cuando su estado
financiero se lo permite) de todos los medios necesarios para que el proceso
de morir no resulte tan ‘incomodo.

Las instituciones de salud pueden brindar los cuidados paliativos
necesarios para las diferentes enfermedades que existen, pero en general
eslos servicios son muy caros. Ademas, que de qué sirve que se cuente con
estos beneficios, si la sociedad sigue favoreciendo el florecimiento de las
enfermedades. Dicha compensacioén adquiere ta forma que exigen las leyes del
mercado, ello se convierte en tratamientos individuales y medicamentos

costosos. Asi la vida y la muerte dentro de este contexto pierden su sentido,
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solo valen por el lugar que ocupan en e! proceso de rentabilidad y beneficio, el
sentido de la muerte, que en el pasado le daba |a ideologia o la religion de una
determinada cultura, ahora se lo confiere el dinero (Thomas, 1993).

Qtra manera de negociar con la muerte son los funerales y los entierros
0 incineraciones, pues en la actualidad, la forma en como éste se lleve a cabo
dependera de las posibilidades econdmicas de los parientes o de la persona
que haya muerto, pues pueden ir desde los mas sencillos hasta los mas lujosos
y excéniricos. Con todo esto nos podemos dar cuenta que una de las
preocupaciones maximas de 10s hombres ya no es lo que podriamos encontrar
después de la muerte o simplemente qué es la muerte, sino en preparar todo

para su entierro.

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

Por dltimo, otro de los aspectos que caracteriza a nuestros tiempos es el
hecho de que los enfermos son recluidos en un hospital antes de morir, incluso
ya existen centros especiales donde se encargan del cuidado de las personas
que padecen aliguna enfermedad terminal. Al respecto Sherr (1992) seriala que
hasta hace poco tiempo, relativamente, la mayoria de la gente moria en sus
hogaras acompariados de sus familiares o seres queridos, no obstante, a partir
de unas décadas a la fecha, el cuidado y atencién de los pacientes han sido
relegados ai persona! de instituciones sociales.

Las explicaciones que den cuenta de lo anterior pueden ser diversas y
muy distintas en cada caso particular, sin embargo, a la que mas peso se le da
es a! hecho de que tener una persona enferma en casa acarrea muchos
conflictos familiares, pero sobre todo genera un gran nimero de actividades y
tareas extras, los cuales resultan muy dificiles de lievar a cabo, debido al estilo
de vida tan rapido que se lieva en la actualidad. Esto resulta ain mas pesado
cuando la enfermedad es degenerativa, lo cual es muy comin en ias

enfermedades terminales, ya que esto provoca que el pacients se haga cada
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vez mas dependiente de las perscnas que 1o rodean.

Por ello, ahora fa muerte es vista como un suceso propio de una
institucion de salud, que debe presentarse Unicamente en ese lugar, para asi
impedir que perturbe la estabilidad de las personas cercanas a la persona que
muere.

Vemos asi que la idea de muerte en nuestro pais ha ido cambiando,
primeramente con los prehispanicos, su concepcion de muere se relacionaba
con varios dioses y se temia mas a los infortunios de la vida que a la propia
muerte; al llegar los espafioles, estas creencias son sustituidas por la
veneracidn del Dios y santos cristianos, donde ia muerte comienza a significar
la felicidad o el castigo eterno, dependiendo del comportamiento que se tuviera
en la tierra. Al paso de los ailos, con el despliegue tecnologico y cientifico, el
concepto de muerte se ha diversificado, ahora algunos creen en el cielo y &l

infierno y otros tienen una profunda incertidumbre por fo que hay mas alla de
ella.




CAPITULO 3
CONSIDERACIONES GENERALES EN TORNO A LA
MUERTE

cLa muerte es tan s6io un instante en nuesiras vidas?

Con los dos capitulos anteriores notamos que el contexto cultural y
social donde estan inmersas las personas va ha determinar en gran medida su
concepcion de la vida y de la muerte, no obstante, en nuestros tiempos ya no
existe, tal cual, esa uniformidad en las creencias, por lo que la concepcitn de
muerte se crea de una manera mas personal de acuerdo & contexto mas
inmediato, como es la familia. Al presentarse la muerte como un fenémenc
incognoscible, donde ademdas ya no se cuenta con una creencia firme que
disipe las dudas que surgen al respecto, los miedos o angustias ante la muerte
se incrementan, pues la muerte ya no es puramente un acontecimiento
destinado al estudio religioso, pues en él intervienen aspectos de indole mas
complejo, los cuales seran abordados en el presente capitulo.

3.1. La muerte como fenémeno bio-psico-social

La muerte es inherente a todo organismo vivo, incluido desde luego el
ser humano; sin embargo a lo largo de su historia, el hombre no la ha aceptado
como parte de su naturaleza.

Para las disciplinas cientificas la muerte en si misma es un hecho simple
del cual no hay mucho que investigar; no obstante que dia con dia se realizan
investigaciones encaminadas a mejorar y sobre todo prolongar !a vida de los
seres humanos, reflejandose en ello el afan del hombre por posponer la muerte

lo mas posible.
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Desde e! punto de vista biologico, la muerte es la destruccion de la
organizacion celular, es decir, la muerte de un individuo ocurre hasta que la
vltima de ias miles de millones de células que componen su cuerpe ha muerto.

Para el area médica, la muerte no es mas que la detencion completa,
definitiva e irreversible de las funciones vitales, cuya causa puede ser
endogena {geneética, fisioldgica), exdgena (accidentes, homicidios, entre otros)
0 la conjugacion de ambas causas (Thomas, 1891).

De acuerdo con las causas, Jomain (1989) menciona gue se puede marir
de dos maneras: una instantanea, que hace pasar stbitamente del estado de
vida al estado de muerte; y otra progresiva, en donde la vida se va retirando
poco a poce y ta muerte avanza gradualmente.

Aungue lo expuesto por el autor, en relacion con la muerte progresiva,
se refiere a las causas que estan deteriorando directamente las funciones
vitales de un individuo ocasionandole la muerte, como es el caso de las
enfermedades terminales, bien podriamos decir que todos tenemos esa forma
de morir {progresiva), pues desde el nacimiento nos vamos encaminando hacia
la muerte, al irse agotando las fuerzas biolégicas con las que nacemos.

Sin embargo, consideramos que la muerte no puede reducirse a un
aspecto meramente biofisiolégico, pues en ella estan implicitos slementos
complejos que van mas ;allé del orden biclégico, porque si bien la vida ocurre
dentro de dicho orden, es mediante la conciencia que la vida adquiers caracter
de existencia, lo que puede explicar por qué al hombre no le resutta tan sencillo
hablar de la muerte y mucho menos enfrentaria.

La vida esta ligada al pensamiento y a la accion; vivir entonces no sblo
significa estar presentes en un tiempo y un éspacio determinado sino darnos
cuenta de ello, es decir, tener conciencia de si, de lo que somos en cuanto al
propio cuerpo, pensamientas y acciones. En este sentido, la muerte adquiere
un plano psicolégico en el que la toma de conciencia de nuestra existencia deja
de ser, manifestandose mediante el cese de los fendémenos conductuales

(comunicacion, personalidad, expresion, etcétera).
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Pero, esto va mas alla del planc individual cuando la propia muerte se
hace presente en |a conciencia de ofros, trascendiendo a todos los ambitos en
donde se desenvuelve el individuo, como el hogar, la escuela, el trabajo, entre
otros. Es en estos ambitos donde el plano biolégico y psicolégico se integran
como unidad en tanto que el individuo interactia con su entormo. Dicha
interaccién permite al individuo ocupar un espacio y un tiempo en el plano
social. Por lo tanto, la muerte ha de ser considerada como un fenémeno bio-
psico-social, entendido como la pérdida de las funciones organicas (vitales)
que se acompafa de la perdida de la relacion cognitiva del individuo consigo
mismo y con su entornc, provocando una ausencia que se prolonga en eij

tiempo y en la conciencia colectiva (Rebolledo, 1996).
3.2. Miedo - angustia - temor a la muerte.

Es comdn hablar de términos como miedo, temor, angustia, de manera
indistinta, al pensar en la muerte, sobretodo la propia. Pera algunos autores
consideran que dichas emociones difieren entre si. Por su parte, Yalom (1984,
citado en Villalobos, 1997) sefiala que e! miedo es una respuesta a “algo” en
particular, mientras que {a angustia es un miedo a nada en concreto. En otras
palabras, que el miedo es una amenaza objetiva, es decir, externa, mientras
que en la angustia la amenaza es subjetiva, su fuente es interna y el individuo
ro tiene advertencia de ella.

Kolakowski {s/a; citado en Pérez, 1990) sefiala que el miedo que se le
tiene a la muerte esta relacionado con el instinto de conservacion, por 1o que
es comun en todos los animales, mientras que 1a angustia es exclusiva del
hombre y se presents como rebelibn contra o inevitable y desconocido,
teniendo su origen en e temor de perder la individualidad, la conciencia de si
mismo, lo cual es algo mas que el miedo a perder el pasado historico y fa
continuidad de la persona.

De acuerdo con este autor, 1a angustia se presenta como la reaccion
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ante lo definitive, es decir, que al adquirir conciencia de la propia existencia
también se adquiere conciencia de 1o que representa la muerte, esto es, el
limite de la vida; mientras que el temor es aquel sentimiento que genera |a
huida y evitacion del objeto que intimida, pues es una forma de reaccionar ante
tos misterios que envuelve la realidad, sin excepcion del misteric de la vida.
Pero este temor, no es mas que el reflejo de la estima que se tiene ante ésta.

Al respecto, Westheim (1983) opina que el miedo a la muerte no existe,
sino que éste es confundide con una angustia ante la vida, es decir, angustia
ante la conciencia de estar expuesto sin suficientes defensas ante una vida
llena de peligros.

Por su parte, Pérez (1990) define a la angustia como metafisica; al temor
como espiritual, y al miedo como animat.

Es muy dificil, diferenciar cual de estas emociones en torno a la muerte
prevalece en cada individuo, mas aln, tratar de diferenciarlas seria tanto como
fragmentar al hombre en su parte instintiva o animal, la espiritual, emocional,
social, etcétera. Por ello en adelante se manejaran estos términos de manera
indistinta para referirnos a los sentimiantos de rechazo hacia la muerte.

Una forma comin en que la gente demuestra el temor que siente ante la
muerte, es la actitud de rechazo que se manifiesta en ei oculitar la muerte a los
nifies, aislar a los moriburidos, no expresar o evitar la expresion de dotor por la
muerte de alguien, |la incomodidad experimentada cuando otros o hacen, asi
como la negacién al tratar siempre de visualizar la muerte de una manera
ajena, es decir, que no nos sucedera a nosotros, o iejana pues aun sabiendo
que hemos de morir algdn dia, tratamos de postergar ese momento, aunque
sea al nivel de pensamiento, creyendo (¢ deseando) que la muerte ocurrira en
la vejez (Thomas, 1991). Al respecto Yalom (1984; citado en Villalobos, 1897)
menciona que es precisamente esta localizacidén de la muerte en el tiempo y en
el espacio lo que hace tolerable e incluso manipulable el miedo que se le tiene.

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

ésta siguiera un orden, y que ese orden es conforme a la edad, pues por
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sentido comun las personas creen que la muerte es natural cuando ocurre en
personas ancianas, no asi cuando la persona es joven. Al respecto Nozick
(1997) menciona que las personas temen morir dejando situaciones
inconclusas o sin haber realizado sus planes o deseos. Quiza por ello, la
muerte se rechaza aun mds cuandc le ccurre a una persona joven, pues se
cree gue en la juventud la vida apenas comienza, que ain se tiene la
capacidad para hacer cosas y que hay muchas experiencias por vivir, ademas
al no haber concluido su ciclo vital la muerte se considera una injusticia.

Como senala Thomas (1991) pese a que se sabe que la muerte es un
evento cotidiano, natural, aleatorio y universal, dificilmente este razonamiento
puede llevar a la aceptacion de la misma o contribuir a la disipacion del miedo,
la angustia que emerge al pensar en la propia muerte, o sufrir por la de los
demas. Asi ocurra en |a juventud o en ia vejez, la muerte sera vista siempre
como un evento sorpresivo y sera considerada come wuna injusticia, un
accidente, una catastrofe. Sobre todo porque el hombre se construye un futuro
indeterminado, y la muerte es la incertidumbre mas grande ai no tener
conocimiento del dia y la manera en que acurrird.

Para muchos, la mejor muerte seria aquelia que ocurra en la vejez, 0 sin
tener que padecer algun dolor, sin angustia o sin padecer una larga agonia, e
incluso, una muerte gue incluyera todos estos elementos (Thomas, 1991), pero
¢ 5€ puede hablar de una muerte ideal? A nuestro parecer esto es imposible, si
no para quien la padece si para ias personas cercanas que aun quedan con
vida, porque la muerte siempre se asume como un evento necesariamente
negativo.

Pero si la muerte es inherente a todo ser vivo y resulta inevitable para
nuestra existencia, por qué entonces es considerada como un evento negativo.

Las razones para rehusar l1a idea de |a propia muerte e incluso temerle
son diversas, pero dificimente puede considerarse que se le tema a la muerte
por si misma. Pero sea cual sea el motivo del miedo a la muerte, lo cierto es

que el miedo hace mas dificil aceptar el hecho de morir.
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De acuerdo a lo planteado por varios autores (Hinton, 1974 y Hoelter,
1979, citados en Villalobos, 1997, Nagel, 1981; Mc Van, 1987; Pérez, 1990, y
Thomas, 1993}, se podrian agrupar los distintos miedos sobre la muerte en las
siguientes cateqorias:

- Miedo al proceso de morir, que comprende el miedo a las causas de la
muerte, siendo las preocupaciones principales et dolor fisico que pueda
experimentarse, a padecer una larga agonia, que es el periodo que precede a
la muerte caracterizado por ! deterioro fisico y la angustia mental.

- Miedo a lo que pasara con el espintu o alma después de la muerte,
para muchos su miedo radica en lo desconocido, por sus creencias magicas vy
religiosas en torno a la muerte. Un ejemplo de ello es el miedo derivado de
influencias religiosas acerca de los acontecimientos que han de ser
enfrentados después de morir, como recibir un castige divine por los
compaortamientos terrenales inadecuados. O incluso puede haber temor de que
en realidad no exista nada mas después de |la muerte.

- Miedo a lo que ocurrird con el cuerpo después de la muerte, este
miedo se refiere a la destruccion del cuerpo después de morir, ya sea por la
descomposicién natural, o por el hecho de ser incinerado o sepultado, e incluso
que el cuerpo sea utilizadg para fines educativas. Esta preocupacién de lo gue
sucedera con el cuerpo después de la muerte, de acuerdo a Hinton (1974;
Citado en Villalobos, 1997) puede deberse a que la destruccion de éste
representa una amenaza para la esperanza de vida.

- Miedo a la aniquilacion definitiva del ser, una de las razones de este
miedo radica en el hecho de que al perder la vida se pierden los beneficios que
el vivir proporciona, como disfrutar de los sentidos y de los bienes materiaies.

En este sentido la muerte puede ser considerada como un evento
catastréfico, en tanto que nos priva de la vida, que es lo Unico que tenemos,
perderla constituye la desgracia mas grande porque con efla se terminan todos

los bienes que el vivir proporciona.
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Sin embargo, creemos necesaric considerar que la vida no esta
conformada Unicamente de bienes, sino también de malestares, los que
dificilmente podrian ser expuestos aqui, debide a que el bienestar o malestar
estan en funcidn de la subjetividad de cada individuo. Pero lo interesants es,
que habra ocasiones en que el malestar en |a vida sea mayor que el bienestar,
aun asi la tendencia general es pensar que es mejor estar vivo, excluyendo
desde luego aquellos casos de personas suicidas.

Al respecto, Nage! (1981) menciona que los eventos positivos de la
experiencia, aun cuando sean escasps, pueden ayudar a superar |os
negativos, incluso hasta el punto de opacarlos, lo que lleva al individuo a
pensar que la vida vale |la pena vivirse a pesar de los abundantes momentos
desagradables y |la escasez de momentos agradables. Esto nos hace pensar,
gue son precisamente los momentos dificiles los que le dan sentido a los
momentos felices, en tanto que no podemos conocer algo sin la comparacion
con su opuesto, es decir, para reconocer estados emocionales placenteros es
necesario conocer aquellos desagradables para diferenciarlos. Ademas, la
adversidad puede hacer que sea mayor la intensidad con que se goce y
disfrute de los momentos agradables y confortables de la vida, y a la inversa,
por lo que ambos resultan necesarios para el hombre.

En este caso se puede apreciar, como entonces la vida adquiere sentido
a partir de la muerte, pues ante la amenaza de la destruccion del ser, que viven
todos los hombres al saberse mortales, a escala individual y mundial se forjan
metas, planes, proyectos, etcétera, y se busca trascender por medic de las
creaciones humanas como &l arte, la ciencia, € incluso a través de la

descendencia.
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3.3. Experiencias scbre la muerte.

No se puede hablar de una experiencia propia de muerte, pues como
bien menciona Choron (1963; citado en Pérez, 1990) la muerte no es nada
para nosotros, porque mientras existimos ella no estad con nosotros, y cuando
ella viene, nosotros ya no existimos.

Puede decirse entonces, que la muerte en si misma, es experimentada
de manera indirecta, como la muerte de otros. Ya que toda referencia o
acercamiento que tengamos de la muerte va a ser a través del fallecimiento de
los demas. Desde que somos pequenos se van teniendo este tipo de
experiencias, como es la muerte de alguna mascota, algan famitiar o amigo,
etcétera, es a partir de ello, como afirma Lepp (i967) que el hombre adquiere
conciencia de que todos los hombres son mortales y que por lo tanto también él
ha de morir algun dia.

Ademds, este autor menciona gue ta forma de vivir estas experiencias en
la infancia, las explicaciones recibidas respecto a la muerte de alguien, el
comportamiento de los demas ante ese evento, etcétera; determinaran en gran
medida la concepcidn y actitud que en ia edad adulta se tenga acerca de la
muerte. )

A to largo de su \)ida, el hombre habra de tener estas experiencias,
inevitablemente y a pesar suyo, pudiéndolas vivir de diversas maneras como
plantea Reyes (1991; citado en Pérez, 1995):

- Impersonalmente. esto es cuando la muerte acontece en personas
lejanas en tiempo, espacio y afectos. Quiza a este tipo de muerte es a la que
estemos mucho mas acostumbrados y por tanto la que aceptamos con mayor
facilidad, pues en la actualidad con frecuencia se tienen noticias de
enfrentamientas o guerras, donde el resultado es un gran namero de personas
fallecidas. Incluso, pareceria que la mayoria de la gente se ha wvuelto
totalmente indiferente a este tipo de situaciones, pues ya no se produce en

ellas ni el mds minimo gesto de compasién o dolor. Aqui consideramos
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importante resaltar que con esas personas no tenemos un lazo afectivo que
nos una por lo que, por una parte, podemos responder a su muerte con
indiferencia, ya gque no nos afecta emocionalmente de manera severa, por la
otra, aungue pueda conmovemos en cierta medida el sufrimiento ajeno, en el
fondo nos alegra o alivia que sean otros los que padezcan y no nosotros.

- Interpersonalmente; Esta manera de enfrentarnos a la muerte resulta
mas directa, en comparacion con la anterior, pues el fallecimiento es de un ser
querido o un conocido cercano en tiempo, espacio y/o afectos. Lo cual tiene
repercusiones emocionales en nosotros, debido a que no solo se nos presenta
la muerte a través del ofro, sino que con ella también {a pérdida de un afecto,
un apoyo ya sea econdmico, emocional, moral, etcétera.

Cuando quien muere es alguien impersonal, su muerte no refleja en
absoluto nuestra propia muerte, y la acfitud ante eila susle ser, como ya se
menciond, de indiferencia; sin embargo cuando ia muerte ocurre en algan ser
querido o cercano su muerte es indudablemente el reflejo de la propia muerte,
pues en esie caso hay una identificaciéon con el otro, lo que hace mas intensa
ia experiencia de ia muerte.

- Intrapersonalmente; se trata de la confrontacion individual con la propia
muerie, precisamente de! acto de muerte no, porque como ya se ha expuesto
anteriormente, ifa muerte en si misma no puede experimentarse, en
consecuencia no puede sufrirse; lo que se padece y se sufre es el proceso que
nos indica que ese hecho esla cerca y que no podemos evitarlo, el proceso de
morir, dependiendo de las circunstancias que propicien la muerte. En ei caso
de los enfermos terminales es un proceso en el que se atraviesan diferentes
etapas, mismas que se abordaran en el capitulo 5.

Quiza debido al hecho de que las experiencias que a lo largo de la vida
se tienen acerca de la muerte son indirectas, impersonales, al hombre le
resulta tan dificil creer y aceptar la muerte, no s6lo la suya sino |a de sus seres
queridos, pues aun cuando meses antes se tenga el conocimiento de que una

persona querida se encontraba mortalmente enferma, su muere se



44

experimenta como algo increible y paraddjico.

En resumen, todo individuo en algun momento de su vida ha de
enfrentarse a la muerte de otros, lo cuat es cotidiano, sin embargo, no es tan
comin que la gente tenga conocimientc de su propia muerte y cuando esto
sucede, generalmente no se encuentran preparados para enfrentar ese hecho,
pues todos esperan una muerte rapida y sin previas sefiales de su presencia,
lo cual no ocurre con las enfermedades terminales, donde las personas que las
padecen tienen que enfrentarse al progresivo desgaste fisico, 2 las pérdidas de
sus capacidades, habilidades, etcélera; lo que implica un doble efecto a nivel
psicoldgico, pues ya no sélo hay que asimilar et hecho de que pronto se dejara
de existir, sino lo que esto lleva implicito, que son ias consecuencias
psicoldgicas de 1a enfermedad. Para comprender mas lo anterior, en los
siguientes capitulos se brindard una explicacion mas detallada de estos

aspectos.




CAPITULO 4
ASPECTOS PSICOLOGICOS DE LA ENFERMEDAD

“Cada enfermo es un mundo

porque cada hombre es diferenfe a los demds

en tanfo que la enfermedad es siempre igual a sf misma”
Marafion

Dade que el hombre es considerado como una unidad bio-psico-social,
resulta claro que cualquier alteracién en uno de sus componentes afecta a los
demas. En este caso, nuestro interés es presentar como las alteraciones del
orden biolégico afectan el orden psicologico. Por lo que en este capitulo se

abordaran algunos aspectos de la enfermedad con relacion a lo psicolégico.

4.1. La enfermedad desde la perspectiva psicoldgica.

El concepto de enfermedad propiamente dicho corresponde a la
medicina y a todas las clencias que se encargan del individuo en el ambito
fisioldgico. Es un término ambiguo en tanto que puede referirse a un estado
particular del cuerpo, ser una interpretacion del médico o un peculiar estado de
conciencia del enfermo (Delay y Pichot, 1974, citado en Bayés, 1979).

Durante sigios, en las ciencias, particularmente ia medicina, ha
predominado la preocupacion de {a enfermedad sobre la preocupacion del
enfermo. Esto debido a que la salud y la enfermedad han side consideradas
como entidades opuestas, claramente diferenciables, como si la enfermedad
fuera algo en si mismo independientemente de quien la padece (Penzo, 1990).
Pero al estudiar con mayor ahinco al hombre en la enfermedad y no a la
inversa, se descubre que la enfermedad no solo afecta a nivel fisioldgico sino
que repercute en el plano psiquico, personal, social e histdrico del individuo. Al

comprender esto, puede comprenderse también que si bien la enfermedad
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tiene un aspecto general na deja de ser un evento individual (Rubio y Lépez,
1896 a). _

Por o que, aunque la enfermedad es un estado fisico, nuestro interés no
es abordar dicho estado, sin dejar de reconocerio, sino la manera en que
afecta al plano psicoldgico y éste a la enfermedad, asi como las formas de
afrontarlo.

De esta manera, desde el punto de vista psicolégico, la enfermedad es
un estado que determina actitudes en los enfermos, de acuerdo a los
significados que éstos les den a sus padecimientos, y que provoca cambios
comportamentales pues el estado de animo, actitud ante |a vida y la realizacion
de actividades en general {trabajo, vida social y sexual) de {a persona enferma
seran diferentes de cuando se encuentra sana {Alizade, 1995, Rubio y Lopez,
1996 a).

De acuerdo con la psicologia cognitiva, los pacientes elaboran una
representacion mental de su concepto de enfermedad, en donde incluyen la
identidad de la misma (los sintomas que indican su presencia o ausencia), sus
causas, consecuencias (fisicas, sociales, econdmicas), gravedad, duracion, la
responsabilidad que se crea tener acerca de la aparicidn de la enfermedad y su
resolucion. Dicha representacion los llevara a actuar de determinada manera,
es decir, los individuos el.'aboran su propia definicion de enfermedad asi como
la amenaza que representa y su manera de actuar ante eila (Leventhal, 1985 y
Turk, 1986; citados en Rubio y Lépez, 1996 a).

Al respecto, un hecho interesante sefialado por Balint (1961; citado en
Rubio y Ldopez, 1996 a) es que hay una primera etapa de la enfermedad en
donde hay una aparente indiferencia hacia la misma por parte del paciente,
seguida de una segunda etapa en la que hay una progresién de los sintomas,
lo que parece desencadenarse a partir del diagndstico. Esto nos hace pensar
que el paciente comienza a enfermar a partir del diagnéstico, como si el tener
el status de enfermo le diera la pauta para comportarse como tal.

La representacion y significacién que el paciente da a su enfermedad,
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que determinard en gran medida su comportamiento en ella, esta influida
considerablemente por la cultura y el momento historico en gue se vive. A la
vida, a ia enfermedad y a la muerte se le ha otorgado un valor distinto en los
diferentes periodos del tiempo, dandole un significado particular al proceso de
culminacidon de la vida. Por ejemplo, hay lugares en los que a una persona que
padece una enfermedad terminal se le compadece y brinda atencién, mientras
que en otros lugares se les ve con indiferencia e incluso rechazo; todo ello
dependiendo de las concepciones de la cultura en particutar (lbarra, 1997).

Entonces, las emociones del paciente estan determinadas por la
interaccion entre e} estado fisico y sus percepciones cognoscitivas, que a su
vez son influidas por el contexto social (Schacter, 1975; citado en Fitzpatrick,
1990). Es decir, el significado que se le da a {a enfermedad es conformado
social y culturatmente, esto constituye la experiencia de quien la padece.

Ademas, la sociedad otorga al enfermo un nuevo papel dentro de ella,
un papel al que debera adaptarse, cumpliendo con ciertas exigencias
implicitas, mientras la enfermedad dura.

Parsons (1952; citado en Rubio y Lopez, 1996 b) menciona que incluso
hay algunas normas marcadas para los enfermos, que parecen ser unjversales
como son: &l derecho a ceder el rol desemperfiado normalmente a otra persona
mientras se encuentra enfermo, lo que implica una disminucion de los
quehaceras, responsabilidades y obligaciones, siendo inversamente
proporcional a la gravedad de ta enfermedad; el derecho a recibir de otros la
ayuda y apoyo necesarios para la compensacion de la debilidad e incapacidad
sufrida; la obligacion de querer curarse, no sélo por la desgracia que puede
significar estar enfermo, sino porgue al enfermar se deja de ser productivo en
una sociedad gque requiere mucha actividad por parte de los individuos que la
conforman; por ello se tiene la abligacidn también, de buscar un tratamiento y

cooperar con él.
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4.2 Los significados de la enfermedad.

Rubio y Lopez (1996 a) mencionan que las personas dan un significado
particular a sus enfermedades, y proponen las siguientes categorias:

- La enfermedad como castigo. Pese a los avances de la medicina, la
tecnologia y la ciencia en general, en la actualidad es posible encontrar a
personas que consideren a la enfermedad como consecuencia de haber
realizado actos que van en contra de lo establecido por un poder supremo, o
como un castigo por transgredir normas higiénicas. Aunque muchas veces el
castigo desde la perspectiva de las personas, puede no radicar directamente
en la enfermedad sino en el fratamiento o sus consecuencias.

En este caso, se hace una marcada asociacion enfermedad - pecado, y
debido a ello es muy probable que se genere un sentimiento de culpa,
creyendo que la enfermedad es un evento merecido. Contrariamente, para
ailgunas personas la enfermedad puede significar una gracia divina pues se
cree que les fue enviada para poner a prueba su capacidad de resistencia y
sacrificio. En ambos casos se presenta un sentimiento de inferioridad en
quienes tienen tales creencias, pues se sienien impotentes ante los designios
divinos. Sentimiento que es acrecentado por la cultura al asociar la salud con lo
bueno y 1a enfermedad con lo malo. Sobre todo porque algunas enfermedades
suelen atribuirse a la faita de higiene o a estilos y habitos de vida inadecuados.

En la actualidad podemos hablar de enfermedades que estan muy
asociadas con deferminados comportamientos, aunque no necesariamente
éstos sean la causa de la enfermedad, como es ¢l caso de las enfermedades
sexualmente transmisibles, o algunas incluso mortales como el cancer y el
SIDA. En el caso del cancer pulmonar, por ejemplo, las personas que lo
padecen pueden mostrar algunos sentimientos de culpa y arrepentimiento si
atribuyen su enfermedad al consumo excesivo de tabaco, lo mismo que una
persona bebedora que padezca cirrosis, o en el caso del SIDA si se atribuye su

contagio a determinados comportamientos sexuales.
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Sin embargo, creemos que atribuir la causa de la enfermedad al
individuo que la padece y culparic por ello, solo puade tener el beneficio de
que ¢! paciente evite aquellos comportamientos gue, de algin modo, lo han
flevado a esa situacion, y contribuir de esa manera a no agravar la enfermedad.
Pero también es muy probable que al responsabilizarlo por su enfermedad
resulte contrapreducente y Ie dificulte alin mas superarla.

- La enfermedad como refugio. En ocasiones la enfermedad es vista
como un refugio en tanto que libera de responsabilidades, quehaceres, fatigas,
etcétera. Incluso algunas personas desean enfermar para evitar enfrentarse a
algun asunto pendiente, aunque claro que la enfermedad deseada no ha de ser
grave o duradera.

Ademas, la enfermedad también puede verse como un refugio cuando a
fravés de ella pueden obtenerse recursos materiales como pensiones,
indemnizaciones, incapacidades, etcétera. Esto en psicologia se conoce como
ganancias secundarias y pueden contribuir al mantenimiento de la enfermedad
o los sintomas.

- La enfermedad como expresién. En ocasiones algunos sintomas se
presentan de forma aislada, o incluso aparecen junto a offos que conforman
algan sindrome pero que resuitan ajenos o discordantes a él. En este caso las
enfermedades pueden considerarse como expresiones no verbalizadas, es
decir, emociones expresadas somaticamente, siendo el sintoma el significante
y el significado encubierto en él, puede descubrirse por medio de la
interpretacion. '

- La enfermedad como sentido de la existencia. Aunque muchos puedan
considerar a {a enfermedad como opuesta a la vida, en tanto que la deteriora y
destruye, para otros el estar enfermo puede significar estar vivo, pues dejar de
astarlo implica o curarse o morir.

Por ello, podemos decir que |a enfermedad es una experiencia personal
que ha de estar presente en la vida de todo individuo, que permite

experimentar la existencia de una forma distinta. Pues enfermar puede brindar
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la posibilidad de descubrir capacidades, emocionas & ideas nuevas en uno
mismo que no conocia. O bien crear o modificar actitudes, creencias, y valores
contribuyendo con ello a un crecimiento personal. ¥ es este precisamente el
sentido que tiene la enfermedad: dar un nuevo valor a la vida, valor que

dificiimente se da al gozar de un optimo estadc de salud.
4 3. Reacciones emociocnales ante la enfermedad.

Generalmente, la primera reaccion de las personas al sentirse o saberse
enfermos es de rechazo hacia el padecimiento, lo que se ve reflejado en el
hecho de no consultar al médico, no seguir las prescripciones de éste o bien
mostrarse bastante optimistas, actitud que en realidad encubre el sufrimiento o
debilidad experimentados. Esta resistencia a la enfermedad es debido a la
debilidad, impotencia y minusvalia que supone el estar enfermo, lo que resta
valor social a quien la padece frente a los demds, de tal modo que entre mas
fuerte y sobresaliente sea o pretenda ser una persona, mayor serd su
resistencia ante la enfermedad (Delay y Pichot, 1966; Moor, 1973; citados en
Rubio y Lopez, 1996 b).

Ademas, la manera en que cada paciente se oponga a su enfermedad
tiene una relacion muy estl;echa con el significado que tenga de ésta, como se
mencionaba en el apartado anterior. Por ejemplo, mayor sera la aposicion de la
enfermedad en aquellos que la consideren un castigo injusto, o por ef contrario
podria haber una resistencia practicamente nula al consideraria un castigo
merecido; y lener poca resistencia cuando la enfermedad representa un
refugio.

Una vez que al individuo se le da el diagnéstico o la confirmacion de
éste, hay una aparente aceptacion de la enfermedad, aunque la resistencia
sigue presente. Lo que aunado a factores extemnos y a la propia personalidad
del paciente determinara su comportamiento durante su enfermedad (este

punto se aborda més ampliiamente en el apartado 5.2.).
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Aunque el comportamiento de cada paciente ante su enfermedad sera
diferente, en términos generales puede adoptar una de tres actitudes: 1)
depresiva, debido a la disminucién de la capacidad para resolver problemas y
para adaptarse a diversas situaciones, lo que origina que se tenga
dependencia hacia otros para satisfacer las propias necesidades. Esto ubica al
enfermo en un nivel de inferioridad frente a la superioridad de quienes se
encuentran sanos, situacion que suele provocar baja autoestima y depresion en
las personas enfermas, 2) negativa, en la que el paciente niega su estade de
salud, minimizando sus sintomas y molestias, abandona o cumple parcialmente
el tratamiento, 3} adaptativa, en donde se acepla la enfermedad, diagnostico,
prondstico y ftratamiento, utilizando todas las capacidades que no se
encuentran afectadas, se tiene confianza y cooperacién en el tratamiento
{Rubio y Lopez, 1996 b).

En ei caso de los enfermos terminales una de las principates dificultades
a las que se enfrentan para seguir su vida normal después de que se les
diagnosticd su enfermedad, es la incertidumbre de lo que ocurrira en el futuro.
Sobre tode porque, como menciona Alizade (1995) a medida que la
enfermedad avanza se suscitan mas cambios, como pueden ser dolores,
molestias fisicas, amputaciones, discapacidades, que van afectando ciertas
areas de funcionamiento como el trabajo, la vida social, sexual, autonomia,
entre otros; cambios gue generan mayor preocupaciéon al no saber si ocurrira
algo peor. Y aungue las personas con alguna enfermedad terminal pueden vivir
meses e incluso anos con ésta, la enfermedad es una amenaza constante
contra la vida, ante la cual la persona deja de estar completamente viva,

En el siguiente capitulo se presenta la informacidn acerca de qué es un

enferrno terminal y sus reacciones psicoldgicas.



CAPITULO 5
ENFERMOS TERMINALES

“... Y tengo que hacerme a la idea

de que ya no veré mas ni oiré mas

y de que el mundo

seguira existiendo para los ofros.

No estamos hechos para pensar estas cosas”.
Sartre

5.1. Definicidn de enfermao terminal.

Dado que la enfermedad terminal es de primordial interés para la
presente investigacién, es importante sefalar qué se entiende por ésta y
distinguila de las enfermedades agudas y cronicas. La necesidad de
diferenciarlas radica en el hecho de que estos términos pueden confundirse o
considerarse como sindnimos, cuando esto no es asi, pues no solo difieren en
sus caracteristicas propias definidas médicamente, sino que ademas hay otras
diferencias quiz4 mas importantes, como son las necesidades que tiene cada
paciente asi como los cuidados y atenciones que requiere, ya que cada una de
estas enfermedades no afecta psicologicamente de la misma manera.

De acuerdo con Hinchliff, Norman y Schober (1993) una enfermedad
aguda es aquella causada por factores muy concretos, como virus y bacterias,
gue tiene una corta duracién y por lo tanto tiene consecuencias a corto plazo,
por ejemplo célera, pulmonia, neumonia, bronquitis y meningitis.

La enfermedad cronica es aquella que padece un individuo a lo largo de
toda su vida, pero no se considera que deba morir a causa de ésta.

A diferencia de la enfermedad aguda, la enfermedad cronica es causada
por multiples factores, entre ios que se encuentran los habilos y estilos de vida
inadecuados. Su evolucion es larga y sus consecuencias graves . Algunos
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ejemplos son: diabetes, hipertension, asma, entre otros.

Contrariamente, una enfermedad terminal es una enfermedad incurable
comunmente degenerativa, por lo que es muy probable que el paciente muera
a causa de ella en un periodo relativamente corto.

Las enfermedades terminales mds comunes son: cancer, leucemia,
SIDA, hepatitis B, entre otras.

Las caracteristicas de la enfermedad terminal, de acuerdo a una sintesis
derivada de la investigacion de Barreto {1994), son:

- Enfermedad incurable por los medios técnicos existentes.

- Imposibilidad de respuesta a tratamientos especificos.

- Presencia de sintomas miltiples, multifactoriales y cambiantes que
condicionan & estabilidad evolutiva del paciente.

- Impacto emocionat {debido a la presencia explicita o implicita de la
muerte) en el paciente, en ia familia yfo personas afectivamente relevantes y
equipo terapéutico.

- Pronéstico de vida breve.

5.2. Factores que influyen en las reacciones emocicnales de los

enfermos terminales.

Las emociones que genera la muerte son de las mas intensas que ef
hombre puede soportar, ya se trate de muerte propia ¢ ajena. Es dificil
determinar de entre la forma interpersonal e intrapersonal de enfrentar la
muerte cual es la mas dolorosa, pero es claro que cuando se trata de la propia
vida la que se encuentra en peligro, son muchos los elementos gque se
conjugan haciendo dificil y tormentosa la situacion en que se encuentra el
individuo. Lo que trae consigo serias implicaciones psicologicas, psor aun
cuando el proceso de morir resulta doloroso y fento como en el caso de los

enfermos terminales.
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Cuando una persona estd enferma y proxima a la muerte toda su
organizacion personal se ve afectada. De acuerdo con la investigacion
realizada por Limonero (1996) hay cambios en sus percepciones, las cuales se
focalizan en la captacion de cualguier cambio que se pudiera producir en su
organismo y por lo tanto en su estado de salud: en sus emociones predominan
los miedos relacionados con la muerte, el sufrimiento y su familia; los
contenidos de sus pensamientos se enfocan en las posibilidades de curacion o
alivio a sus dolencias y en el futuro de su familia antes que en ofros problemas;
en su memoria, la persona se acuerda de los buenos momentos vividos en los
cuales no habia pena ni dolor.

Este autor menciona que de |as investigaciones realizadas con enfermos
terminales se desprende la existencia de tres grandes grupos de factores que
inciden en el impacto emocional que sufre el enfermo, los cuales se
presentaran en los siguientes tres apartados.

5.2.1. Caracteristicas personales del enfermo

En este grupo de factores se encuentran la forma de ser, pensar, sentir y
actuar. La percepcion de la muerte a corto plazo que tenga el enfermo, aunado
al miedo a sufrir durante la enfermedad (dolores, incapacidades fisicas,
etcétera) o a padecer una agoqia prolongada y el miedo a morir solo, se deben
en gran parte a que el enfermo tiene faita da control y predictibilidad sobre los
acontecimientos futuros, lo que a su vez le genera mayor ansiedad,
preocupacion e incomedidad, agravando su situacion.

Todo esto estard relacionado con la historia de vida de cada persona, es
decir, su historia familiar, su relacibn con otros, su proyecto de vida y
cumplimiento de éste, la manera en que haya experimentado y afrontado la
muerte de otros, la satisfaccién que haya tenido en su vida hasta sl momento,
elcétera.
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5.2.2 Laenfermedad y su tratamiento.

La enfermedad constituye por si misma, la causa principal del malestar.
Sin embargo, el progreso de ésta incrementa el malestar fisico (dolores) asi
como el grado de dependencia para realizar las actividades mas elementales,
como higiene personal, deambulacidn y alimentacién, aunado a la dificultad en
el controi de sintomas y la presencia de sintomas reveladores del deterioro
causado por la enfermedad como son 1a debilidad, pérdida de peso y deterioro
fisico en general, que inciden negativamente en el bienestar del enfermo.

E! significado que el enfermo da a estos problemas aumenta ante la
percepcidn de la muerte inminente, asi por ejemplo, la aparicion de un nuevo
sintoma o el aumento de intensidad de uno ya existente, es percibido como una
amenaza o la antesala de la muerte.

Dentro de este rubro, cabe considerar otros aspectos relativos a la
enfermedad mencionados por Ibarra (1997} como son: el tipo de enfermedad
que se padezca, la aparicion de la misma, el grado de incapacidad que cause y
el prondstico de vida de la persona enferma.

Pareceria cbvio pensar que el hecho de saberse enfermo terminal va a
afectar de igual manera a todos aquellos que padecen una enfermedad asi, sin
embargo consideramos que esto serd variable de acuerdo al tipo de
enfermedad terminal que se padezca, pues cada enfermedad tiene ciertas
caracteristicas propias que generan reacciones y actitudes diferentes en el
paciente y las personas que le rodean. Asi por ejemplo, no es lo mismo
padecer algin tipo de cancer que padecer SIDA, pues en el primer caso se
presta mucha atencién al paciente y se le cuida, ya que la enfermedad no
implica ningdn riesgo para otros, en cambio una persona con SIDA es
estigmatizada por toda una serie de ideas mayormente errdneas acerca de la
enfermedad, |las causas y formas de contagio de ésta, lo que lieva a la persona
al aislamiento soctal, teniendo que enfrentar no s6lo la enfermedad-muerte sino

tambign la marginalidad.




56

Por otro lado, el cuerpo posee un gran valor simbolico y funcional,
aspectos que se ven afectados por las enfermedades, mas aun cuando éstas
son degenerativas. Algunos ejemplos son: la calvicie producida por las
quimioterapias, la amputacion de alguna parte del cuerpo, una mastectomia
que por su relacion estrecha con la sexualidad y femineidad tiene efectos
devastadores en la autoimagen y autoestima de la mujer, etcétera. Ademas de
que al padecer una enfermedad de esta indole generalmente se pierden
habilidades no sélo fisicas sino también psicolégicas, lo cual hace que el
paciente se perciba y sea percibidc como un indtil que depende en gran
medida de las personas que lo rodean, ya que requieren de elios para
satisfacer sus necesidades.

Cuando se realiza el diagnostico de una enfermedad terminal, puede
suceder que ésta se encuentre apenas en sus inicios o bien se encuentre en
un estado avanzado, aun cuando el paciente no haya tenido indicios de
encontrarse enfermo y haya considerado hasta el momento que tenia un
estado de salud éptimo. £En el momento en que se da el diagndstico,
generalmente se le brinda al paciente un prondstico de vida, que si bien no
puede ser de ninguna manera exacto, le brinda una idea acerca del tiempo de
vida restante. El periodo.de vida que el enfermo crea tener, qué tan proxima o
lejana perciba su muerte -seré un elemento muy importante en la actitud que
tomara en adelante respecto a su vida.

Cuando la enfermedad se presenta de manera repentina y tieng una
evolucion rapida, al paciente le resulta mds dificil aceptar que padece una
enfermedad que lo llevara a la muerte, ademas de que esto puede impedir que
realice 0 cumpla tofalmente sus dGltimos deseos, es decir, estas personas no
cuentan con un lapso de tiempo amplio que les permita la elaboracién de su
duelo. A diferencia de lo anterior, cuando a las personas se les diagndstica una
enfermedad mortai pero de evolucion lenta, podria considerarse que cuentan
con un tiempo de ajuste y preparacion para dejar sus asuntos en orden y
despedirse.
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5.2.3. Relacidn del enfermo con su familia y allegados.

Uno de los factores mas relevantes dentro de este rubro es la pérdida de
roles y las consecuencias que esto tendra para toda la familia, pues implica
necesariamente una desorganizacion y una posterior reorganizacion familiar.

La scledad o aisiamiento dsl paciente, brindarle un trato indigno como
persona, asi como la infantilizacién del mismo, obstaculizan la aceptacién y/o
superacion de la situacién, pues aunado a un mal control de sintomas
contribuyen a la pérdida de esperanza por parte del enfermo.

La familia del enfermo terminal se encuentra perturbada afectivamente
por la proximidad de la pérdida de alguien a quien aman.

El grado de afectacion de toda la familia estara en funcién de quién sea
el miembro que padece la enfermedad terminal. Por ejemplo, en el caso de los
padres, la muerte de un hijo rompe los esquemas habituales, pues para ellos
es antinatural asistir a la muerte de sus hijos; cuando es el padre quien va a
morir, el impacto es fuerte no sdlo por e! hecho de perderlo sinc también
porque ello implica {a pérdida del sostén econdmico y social, preocupaciéon que
no sélo la familia vive, pues uno de los temores del enfermo es dejar a su
familia sola y desprolegida.

Por su parte, Ibarra (1897) menciona que el impactc emocional que
tenga tanto el enfermo como la familia estarda en funcién de la estructura
familiar y el nivel de apego existente entre ellos.

Es claro que entre mas apego exisia entre tos miembros de la familia
mayor sera el impacto y sufrimiento causado para cada uno de ellos incluyendo
al propio enfermo, pero ademas este mismo grado de apego o cercania fisica y
emocional contribuird a que se logre o no la aceptacion de la enfermedad,
creando un circulo de apoyo en el que se puede superar yfo sobrellevar la
situacion. La familia supone la fuente mas importante de cuidado y afecto para

el paciente.
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Otro elementc que interviene en el impacto y en las reacciones
emocionales del enfermo terminal es 1a religion, como proponen Barreto (1994)
e Ibarra (1997) pues ésta proporciona al hombre determinada ideologia acerca
de la vida y la muerts, incluyendo las creencias de lo que pasa después de
ésta, lo que de alguna manera influye en la forma en que el enfermo reaccione
ante la proximidad de una muerte inminente. La religién que el enfermo tenga
puede brindarle un apoyo muy fuerte, en tanto considere la existencia de un ser
omnipotente en el cual refugiarse, lo que seguramente lo ayudara a sobrellevar
su situacion, o por el contrario sus ideas religiosas pueden dificultar que el
enfermo logre la aceptacién de su enfermedad y su muerte, por ejemplo si se
tienen ideas acerca de que existe un mas alld después de morir en donde se
recibiran castigos por tos comportamientos hechos en vida, se estard creando o
acrecentando el miedo al morir. Podemos decir entonces, que de acuerdo a la
religiosidad de cada persona ia muerte puede ser vista de formas tan diversas
que se asume con resignacidén, como castigo, o incluso como un evento
anhelado.

Otro elemento que consideramos pertinente retomar gue repercute en el
estado emocionat del paciente es su ingréso a una institucion de salud, el cual

se abordara en el siguiente apartado.
5.3. La hospitalizacion de ios enfermos terminales,

En fos dltimos afios se ha observado que el numero de personas que
fatlece en hospitales aumenta, mientras disminuye la cantidad de personas que
mueren en sus hogares. Las razones por las que generalmente se interna a los

enfermos en hospitales, se abordaran en los siguientes apartados.
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5.3.1. Los motivos de la familia para hospitalizar al enfermo.

Cartwright (1969; citade en Smith, 1988) menciona que relegar el
cuidado del enfermo a una institucion de salud puede deberse al incremento en
el nimero de mujeres que trabaja fuera del hogar y a que los nicleos familiares
son cada vez mas reducidos ademas de que suelen estar separados, tanto
geogréaficamente como por valores y estilos de vida, lo que dificulta que haya
algun miembro de la familia que pueda hacerse cargo de los cuidados del
enfermo.

Por su parte Smith (1988) considera que existen todavia otras razones
por los que ia familia aunque sea extensa, decide llevar al enfermo al hospital y
no tenerlo en casa, como son el considerar que sélo en el hospital pueden
brindarle los cuidados y atenciones necesarias, y en caso de presentarse
alguna emergencia contar con 10s recursos que en la casa no se tienen,

En una investigacion realizada por Jomain {1989), se encontrd que ias
razones que tienen ias familias para transferir la responsabilidad de los
cuidados del enfermo a un hospital, son de indole psicoldgico y socioldgico.

En el primer tipo, la familia se declara incapaz de sopartar ver como su
familiar va muriendo, por afectarles tanto creen que dificiimente tendrian
animos para atenderle debidamente. Generalmente se arguye que prefieren
conservar en casa las imagenes y recuerdos de su ser querido en vida, comoe
cuando gozaba de un buen estado de salud.

Estos argumentos sin embargo, podrian considerarse como una
justificacion para evadir la responsabilidad de cuidar a su familiar, sobre todo
para no ser juzgados por la sociedad.

En cuanto al contexto socioloégico, vemos que para el cuidado det
enfermo se requiere la cooperacion de varias personas, para turnarse y estar
pendientes la mayor parte del tiempo, pero en la actualidad eso resulta una
tarea dificil por las condiciones [aborates en las que se esta obligado a trabajar

en determinados horarios, lo que obstaculiza quedarse al lado del enfermo o




turnarse entre familiares para ello.

Pero también es importante mencionar que para la familia no es facil
hacerse cargo de la responsabilidad de cuidar al enfermo, pues comunmente
padecen una gran tensidn, incluso pueden llegar a enfermar debido a las
preocupaciones, desvelos y la falta de apoyo social. Por ello es necesario,
como sefiala Smith (1988) que antes de tomar la decision de llevar al enfermo
at hospital o asumir sus cuidados en casa, la familia considere con
detenimiento |a conveniencia de cada una de las opciones, pues si no esta
consciente de los problemas que la familia puede enfrentar, la presencia del

enfermo en casa no sera benéfica ni para @l ni para los demas.
5.3.2 implicaciones de la hospitalizacion en el enfermo.

Algo muy importante que agrava la situacién emocional del enfermo, es
su ingreso a un hospital pues por una parte, se encuentra en un medio que le
resulta hostil, por otra, se encuentra separado de las personas que estima (la
familia y los amigos acuden sdlo eventualmente y de manera esporadica a
visitarlo), lo cual la mayor parte de las veces no se ve compensado por el
equipo medico (personas practicamente desconocidas), pues éste no brinda el
apoyo o el compromiso esb’erado o deseado, ¢ bien se aferra obstinadamente a
buscar ia cura y alargar la vida de! paciente en vez de intentar proporcionar
confort y alivio al mismo, consiguiendo con su actitud resultados opuestos a los
deseados (Jomain, 1989).

Ademas, los enfermos tienen algunas dificultades para adaptarse al
hospital, que le generan mayor disconfort y estrés, por ejlemplo en cuanto a sus
hébitos personales {alimentacién, suefio, higiene, alojamiento), en cuanto a su
estilo de vida (intimidad, independencia, atuendo), en cuanto a sus
expectativas referentes a si mismo (como comportarse} y sus expectativas en
cuanito al trato del personal, médicos y enfermeras (Smith, 1988).
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Los enfermos dentro del hospital se sienten en un estado de soledad y
abandono, sin el apoyo moral, el carifio que necesitan para superar los miedos,
preocupaciones y sufrimiento en general (fisico y emocicnal) por el que estan
pasando. El enfermo tiene miedo de no regresar con vida a casa, de morir solo

y generalmente prefiere estar en casa rodeado de su familia (Jomain, 1589).

5.4. Reacciones emocionales ante la muerte en enfermos terminales.

Todas las emociones que el paciente y su familia experimentan ante la

enfermedad y la muerte inminente son parte del duelo que estén elaborando.
El' duelo es la respuesta psicologica ante una experiencia de pérdida
que como su nombre lo indica provoca dolor (Alizade, 1995).

No es necesario que la persona haya muerto para experimentar el duele,
pues éste de acuerdo a Pérez (1995) es la vivencia de aquellos sentimientos y
estados de animo que se presentan al enfrentar una pérdida proxima o
consumada.

En el caso de los enfermos terminales el procese de duelo comienza
desde que se recibe el diagnéstica, tanto para el paciente como para su familia.
A través de este proceso se van preparandc para la pérdida definitiva.

En el apartado anterior se hablaba de los factores que en su conjunto
determinan las reacciones y actitudes del enfermo con la familia, aunque se
sabe que por ser cada individuo dnico, su modo de sentir también lo sera,
Kdbler Ross (1993) médico reconocida por su trabajo acerca de la muerte,
plantea cinco etapas que son comunes a toda persona que vive un duelo, ya
sea debido a la pérdida de un ser querido 0 ya sea un enfermo terminal vy la
familia de éste.

Las etapas descritas por Kiibler Ross se derivan de sus investigaciones,
en las que ha observado un patrdn comun de comportamiento, en el caso
especifico de los enfermos terminales las reacciones en cada una de las

etapas se describiran en los apartados siguientes,




62

6.4.1. Negacion.

La negacidon es donde el enfermo terminal no reconoce su enfermedad y
la gravedad de ésta. Se considera que esta etapa da inicio cuando se le
comunica a la persona el diagnéstico de la enfermedad mortal que padece.
Kibler Ross (1993) menciona que si al paciente se le dice la noticia de una
manefa brusca sin el menor miramiento posible, es mas probable que la
negacion gue presente esté mucho mas matizada de angustia y desesperacion.

Lo primero que piensa es que hay un error en el diagndstico del médico
o en los estudios que le hayan realizado, incluso hay personas gue visitan a
una gran cantidad de especialistas buscando las palabras magicas que les
devolverian la felicidad “hubo un error, usted esta sano”.

Asi mismo, se ha encontrado que esta actitud que toman los pacientes
terminales en cierta medida les ayuda a amortiguar el impacto y a prepararse
para enfrentar la realidad.

Seguln esta autora, la primera reaccién de los pacientes es un estado de
conmocitn, del cual se van recuperande poco a poco. Esto a su vez dependerd
de como se lo digan, del tiempo que tengan para asimilarlo y sobre todo de
como se hayan preparado a lo largo de su vida para afrontar las situaciones de
tension. -

Este tipo de negacion la autora la denomina parcial, pues se presenta
cuando se le da a la persona el diagnostico, ésta es habitual en casi todos los
pacientes durante ias primeras etapas de la enfermedad, aunque tiempo
después llegan a aceptar su muerte inminents. También menciona que existe
otro tipo de negacion, la total, que se caracteriza porque los pacientes legan a
morir sin haber aceptado lo que les esperaba. Es importants, considerar que si
la persona no quiere aceptar que va a morir, no se le debe presionar para que
{o haga pues ademdas de que seria indtil, seria muy cruel que en lugar de
ayudario a sobrellevar ese france tan dificil, los familiares lo juzguen y

critiquen. En relacién con esto se sabe que ademas de la negacién que llegan
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a mostrar, también tienden a aislarse de las personas que lo rodean, quiza esto
adquiera sentido si consideramos que estas personas se enfrentan con una
noticia que nunca hubieran deseado escuchar y por tanto se alejan de todo
aquello que pueda recordaries su proximo deceso.

Negar fa enfermedad no sélo se presenta en el enfermo, sino gue dicha
actitud también puede ser presentada por los famitiares o ias personas que 1o
rodean. Esto debe considerarse normal, ya que inesperadamente se les da la
noticia de que uno de sus seres queridos va a morir y no hay solucion ante tal
situacion.

Por ello, después del diagnésticc {anto la familia como el enfermo
quieren creer y pensar que ha habido un error, sin embargo, la realidad y el
tiempo comienzan a imponerse, manifestandose los sintomas de la
enfermedad. Asi se inicia una lucha entre la fe y la realidad, comenzando el
desencadenamiento de diversos procesos psicoldgicos que les serviran para
lidiar con la realidad de la muerte (Rebolledo, 1996).

Respecto a esta etapa de la negacidon, Reyes (s/a; citado en Pérez,
1995) considera, como resultade de sus invesligaciones, que debido a la
idiosincrasia del pueblo mexicano, excesivamente religiosa, la mayoria de las
veces aparece la resignacion en lugar de la negacion. Sin embargo, menciona
que prevalece una angustia pero enfocada principalmente a cdmo sera la vida
de los sobrevivientes, su situacion econdmica, la soledad y e! desamparo;

angustia que se acomparnia de una profunda tristeza.

542 Ira

Cuando ya no se puede mantener la negacion, esta fase es sustituida
por la de ira. Esta etapa se caracteriza por sentimientos de frustraciéon y
agresividad ante tcdo lo que rodea al enfermo, pues éste considera una
injusticia que tenga que morir pronto. Predominan las quejas y reproches del
enfermo hacia el personal médico, [a familia, Dios y contra si mismo. Siente



odio hacia los demas porque ellos se encuentran en buen estado de salud.

Estos sentimientos de encjo y coraje tanto hacia si mismo como hacia
los demas, se deben principaimente a que la enfermedad confronta al paciente
con la muerte, éste tiene miedo al futuro pues considera que su problema es el
mas grande y que nadie lo comprende.

Rebolledo (1996} sefiala que los pacientes reaccionan con rabia debido
a que de esta manera tratan de atacar o huir de la realidad (su muerte). Desde
que se le da el diagndstico la vida del paciente se encuentra amenazada, por lo
tanto hay que defenderse de esa amenaza, aunque su forma de responder sea
generalmente violenta. La rabia se acompaiia de angustia hacia lo que le
depara el dia siguiente.

Ante esta actitud, las personas que lo rodean pueden reaccionar con
pena, lagrimas, o culpabilidad y verglenza, razones por las que tal vez eviten
visitar al enfermo, lo que a su vez aumenta el malestar y enfado de éste.

Al respecto, Reyes en sus propias observaciones, ha encontrado que
debido a la religiosidad hay una represion de los sentimientos de rabia, por io
que mas que experimentar ira se experimenta frustracion. Aunque hay casos
en que se manifiesta abiertaments un odio hacia Dios y hacia la vida, pues la
frustracién radica en la impotencia para concluir los proyectos comenzados y la
elaboracién de planes. Agrega ademas, ia existencia de un sentimiento de
culpa que generalmente es absurdo en el sentido de que no hay elementos que
lo fundamenten. Pero adn asi, dicho sentimiento lleva al enfermo a la
imperiosa necesidad de perdonar y perdonarse.

5.4.3 Pacto

Consiste en el pacto que realiza el enfermo con un ente divino, o bien
aunque en menor medida, con los meédicos a quienes ofrecen pagar to que sea
e incluso participar en las investigaciones, a cambio de su salud. Lo que el

enfermo pide es tener mas vida, menos dolor, molestias fisicas, estar presentes
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en un dia o evento para ellos importante. Aunque cada vez suelen pedir mas.
En esta etapa se involucra un gran sentimiento de culpa. El paciente
decide dejar de hacer aquello gue le provoca este sentimiento para conseguir

salud, perdén o lo que quiere lograr portandose bien.

5.4 4. Depresitn

Esta etapa se caracteriza por una gran sensacion de pérdida en el
paciente, un desaliento que lo lleva a una profunda depresién; dejando atras el
enojo y la rabia. Esta depresion surge después de que el paciente se ha
enfrentado en repetidas ocasiones a hospitalizaciones, cirugias, medicaciones
y pese a ello los sintomas van en aumento.

Aunado a la enfermedad y lo directamente relacionado a ella, existen
otros elementos que contribuyen & incrementar la depresidn en el paciente, unc
de ellos sefialado por Lipkin y Cohen (1984) es el deterioro fisico del paciente
que afecta considerablemente su estade emocional, por ejemplo en el caso de
los enfermos con céncer, los efectos colaterales derivados de las
quimioterapias como son vomitos, nauseas, pérdida de cabello y cambios en la
imagen corporal, incrementan su nivel de ansiedad y depresion, sintiéndose
molestos, humillados y avergonzados a tal punto que tal vez prefieran
apartarse de las personas que les rodean, provocando una soiedad que les
dificulta ain més superar las dificultades fisicas y emocionales de su
enfermedad.

Por ofro lado, se encuentra el aspecto econdmico que aunque podria
considerarse un elemento ajeno a lo que es la enfermedad, es un factor
importante porque incrementa los probiemas y preocupaciones tanto del
enfermo como de la familia. Por una parte, la enfermedad implica una serie de
gastos no contemplados por la familia (medicina, hospitalizacion, cirugias,
etcétera) y si no se cuenta con los recursos economicos suficientes para

sustentarlos empezardn a haber conflictos personales (estrés, tensiones,
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sentimientos de culpa por parte del paciente por creer ser una carga
econdmica para la familia y por parte de la familia por creerse incapaz de
brindar todo lo necesario para que su familiar mejore) que a su vez crearan
conflictos interpersanales entre los miembros de la familia, el enfermo y
personas cercanas a él. Por ctra parte, si la persona enferma hasta el momento
habia sido un aportador importante del sustento econdmico, es muy probable
que deje de serlo a causa de la enfermedad, al {ener que dejar de trabajar en
determinado momento, porque su capacidad fisica y mental irdn
deteriorandose. Esto a su vez genera en el paciente la preocupacién por dejar
a su familia en una situacion econdmica desfavorable.

Finalmente, en cuanto a esta fase cabe distinguir dos tipos de
depresion, de acuerdo a Kibler Ross, cuya diferencia es importante sefialar
puesto que no pueden ser tratadas de la misma manera y son:

- Depresidn reactiva: Es una tristeza enorme por las pérdidas reales y
significativas sufridas por el paciente como son econdmicas, afectivas, fisicas,
etcatera. Esta depresion se debe 3 la pérdida de la libertad, de la capacidad de
vivir normalmente y de desempefiar los papeles habituales.

- Depresion preparatoria: Este tipo de depresion, a diferencia del
anterior no se debe a la pérdida de situaciones o estados pasados, sino a las
pérdidas inminentes, se t::ata de un dolor anticipatorio, en donde se analiza la
vida misma. El paciente en este momento se preocupa mas por dejar sus cosas
en orden, que por {o que ha quedado atras.

sta fase se caracteriza porque el enfermo empieza a retirarse de la
interaccién social al darse cuenta de que se aproxima la muerte, podria
considerarse como una despedida. La depresién preparatoria se considera

bastante benéfica en tanto que lleva al enfermo a la aceptacion.
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5.4.5. Aceptacion

Esta fase sblo se lograra una vez que el paciente haya podido expresar
sus sentimientos, superar el encjo por su mala condicién de salud, se haya
despedido de las personas, situacionas y lugares importantes.

Sin embargo, no ha de confundirse con resignacion o vencimiento (que
el paciente ya no quiera seguir luchando por su vida), ni como una etapa feliz
en donde la muerte se espera con anhelo. Es una etapa en donde el paciente
se encuentra tranquilo, sin rabia, miedo o depresion. Es cuando acepta su
muerte inevitable y esté dispuesto a vivir con intensidad el tismpo de vida que
disponga, iras lo cual considera que ya puede morir tranquilamente. El dolor de
la muerte no desaparece nunca, ahi esta, pero se logra aceptar el hecho de
que se ha de morir y se vive tranquilamente.

En ocasiones, en la aceptacion la muerte puede verse como un alivio,
sobre todo cuando las personas tienen mucho tiempo de estar enfermas, pero
a los familiares les resulta dificil comprender que el paciente esté dispuasto a
morir, pues consideran que se ha dejado vencer en su lucha por vivir, por elio
en esta etapa es la familia mas que el enfermo mismo, quien necesita mayor
apoyo.

Es importante subrayar el hecho de que estas etapas duran diferentes
periodos de tiempo, en ocasiones se reemplazaran unas a otras o incluso
coexistirdn, pues cada persona es Jnica y vivira el proceso de duelo de un
modo inico. Sin embargo, de acuerdo a las observaciones de Kibler Ross,
parece claro que el unico rasgo caracteristico a toda persona que se encuentra
en una situacién de esta naturaleza - una enfermedad terminal -, es la
esperanza, pues aun los pacientes mas realistas y aquellos que aceptan mas
facilmente su situacion, albergan la esperanza de que exista una cura para su
enfermedad, que los medicamentos o la cirugia funcionen, que ia ciencia haga

algun descubrimiento en su beneficio, etcétera.
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Pero aunque esta esperanza ayuda a conservar el animo, a superar los
momentos dificites y superar el cansancio, las mas de las veces soélo contribuye
a mantener por mas tiempo el sufrimiento, a incrementar la desesperacion de
los pacientes al ver, con el paso de los dias, que aguelic que esperan no
ocurre. Esto no significa que no hay que brindarle esperanzas a las personas
terminales, sino que esto debe hacerse en los momentos en que el enfermo fo
necesite, sin mentiras sino con el mayor realismo posible, evitands hacerlo
cuando se encuentre en un estado de aceptacion.

Principalmente, los conflictos en e! paciente relacionades con la
esperanza, pueden surgir cuando el personal médico o la familia le transmite
desesperanza al enfermo cuando éste aun necesita de aliento, o cuando la
familta es incapaz de aceptar que su familiar se encuentra en la fase de
aceptacion, aferrandose desesperadamente a una esperanza y pretendiendo

que éste también o haga.

5.5. Reacciones emocionales de la familia y personas cercanas de los
enfermos terminales.

La proximidad de la muerte de una persona de la familia desencadena
una serie de emociones en los integrantes de la misma. De hecho se considera
que las etapas descritas en el apartado anterior son aplicables también a la
familia en general, y pueden presentarse durante la enfermedad y/o después
de la muerte del enfermo.

L as reacciones de la familia contribuiran mucho a la respuesta que el
paciente tenga ante su enfermedad (Kibler Ross, 1993).

A pesar de que la familia es considerada una unidad, cada uno de sus
integrantes reaccionard de un modo distinte al del resto de la familia,
ocasionando la ruptura de la estabilidad familiar.

Las reacciones individuales y el tiempo en que cada uno tardara en

aceptar la muerte de su familiar dependera del vinculo real que les una con el
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enfermo {Mouren-Mathieu, 1887; citado en Limonero, 1996).

Las diferencias en cuantc a ia percepcidn que cada integrante de la
familia tiene acerca de la situacién pueden ocasionar problemas intrafamiliares,
sobre todo en cuanto a la toma de decisiones, pues cada uno propondra hacer
lo que desde su punto de vista sea 1o “mejor” para el enfermo, lo que tal vez no
coincida con el punto de vista de los demas (Reboiledo, 1996).

La situacion que vive la familia no es facil, pues no solo ha de
enfrentarse a su propic dolor, sino que ha de proporcionar apoyo emocional y
cuidados fisicos a la persona enferma. Por Io que, en muchos de los casos
sucede que uno o varios miembros de la familia no saben cémo comportarse
detante de la persona que esta muriendo y por ello evitan estar en contacto con
ella, generando dicho comportamiento un gran impacto emocicnal no sdlo
sobre eilos, sino también sobre el resto de la familia, principalmente sobre el
propio enfermo (Comas, 1991; citado en Limonero, 1996).

Una de las principales reacciones de las personas cercanas at enfermo
es la de querer “protegerio”, creando una bamrera de comunicacion y acordando
lo que algunos autores ltaman “la conspiraciéon del silencio”, que consiste en
evitar cualquier referencia a las expectativas inmediatas del paciente,
manteniendo la conversacion a un nivel superficial y lleno de falso optimismo,
mientras que el enfermo generalmente tiene |la necesidad de recibir infermacién
verdadera acerca de su estado. Al negarsele la posibilidad de comunicarse
auténticamente, s6lo se esta contribuyendo a mantenerlo aislado
emocionalmente y a aumentar sus sufrimientos (Gutiérrez, 1989).

Estos problemas de cornunicacion sin embargo, o se limitan al aspecto
verbal {qué, como, cuando y a quién decir) sino que se extienden hasta el
comportamental, pues es comun que la familia pretenda disimular sus
sentimientos sonriendo falsamente y actuando de una manera inysual (Kibler
Ross, 1993).

Ademas, dichos problemas no sdlo se suscitan entre ta familia y el

enfermo, sino a nivel intrafamiliar. Conforme se van enterando los miembros de
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la familia acerca de {a enfermedad de uno de ellos, incide sobre cada uno ia
confusibn y no se crean canales de comunicacién adecuados. Las
interpretaciones de lo que sucede se contaminan de los deseos personales que
reafirman o contradicen las de otro. Por un lado, existe la esperanza de que la
persona se pueda salvar, pero por otro la realidad objetiva se impone, io que
desencadena una serie de situaciones criticas para todos los miembros de la
familia. La familia se encuentra elaborando un duelo precautorio, es frecuente
que los integrantes de ésta converjan en diferentes momentos, por ejemplo,
cuando uno llega a {a depresidn, otro se encuentra en fa negacién, mientras
que algin otro ya se encuentra en la ira (Rebolledo, 1996).

A la familia le resulta dificil tratar a ta persona enferma, esto puede
deberse en parte a que ni siquiera saben comoe manejar sus propias
emociones, algunas veces ambivalentes, tales como: miedo a un posible
contagio, culpa e impotencia por no poder hacer nada para evitar la muerte del
ser querido, quiza experimentar cansancio y exasperacién al ver que la agonia
se prolonga, y luego se sientan culpables por estas emociones; ademas la
familia no sabe cdmo hablar del tema ya sea con el enfermo o entre ellos
mismos, cémo proporcionar los cuidados adecuados y cdmo brindarle apoyo
emocional en un momento tan dificil.

El sentimiento de inutilidad por parte de la familia es el principal conflicto
existencial a! que se enfrentan, pues la frustracién de no saber que hacer o de
hacer sin esperar resultados, se convierten posteriormente en la fuente de
culpas y resentimientos por no haber sabido que hacer, por no haber hecho
algo, lo que sea, porque luego de que fallece el enfermo aparecen las
soluciones de o que se pudo hacer y no se hizo, o de lo que se hizo mal
(Rebolledo, 1996).

Reoch (1998) menciona que el desconcierto que se tiene en cuanto a
qué decir o qué hacer al tener que afrontar la muerte de una persona conocida
o querida es en parte natural, pero también es consecuencia de vivir en un

medio en el que se ha perdido la capacidad para afrontar la muerte. Al negar la
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muerte y dejarla en manos de especialistas se tiene muy poca experiencia en
lidiar con ella, sencillamente no se sabe qué hacer, ni siquiera se esta seguro
de qué es lo que se piensa, ni se &s capaz de comprender lo gue realmente se
siente.

QOtro aspecto que interviene en el desconcierto que tiene |a familia para
tratar al enfermo, es el deterioro general del paciente que se va incrementando
conforme evoluciona la enfermedad. Alizade (1985) menciona que para la
familia es muy dificil reconocer y aceptar que su ser querido no es como era
antes, se sienten desconcertados ante los cambios fisicos, corporales y de
caracter que en éste se presentan. De acuerdo al autor es precisamente en
este punto en donde la familia empieza un trabajo de duelo. Smith (1988) y
Alizade (1995) llaman a este momento que enfrenta la familia preduelo, para
Rebolledo (1996) se trata de un duelo precasutorio, al enfrentarse a la
despersonalizacion de su ser querido, es decir que éste irreversiblemente deja
de ser el que era antes cuando su estado de salud era Optimo. Smith (1588)
menciona que no debe confundirse con el duelo anticipatario ya que éste es
anticipatorio de la muerte.

Por otro lado, todas estas tensiones que vive la familia se reflejan en una
serie de sintomas psicofisicos como son la pérdida de apetito, pérdida de peso,
dificultades para dormir, entre otros (Limonero, 1396).

Cuando se trata de uno de los conyuges el que se esta muriendo, se
genera en su pareja ademas de todos los sentimientos propios de la pérdida de
un ser querido, incertidumbre y preocupacion por el futuro, por salir adelante y
atender adecuadamente las necesidades de la familia, sentimientos que se ven
agravados al existir hijos menores o con alguna minusvalia. Asimismo, e
impacto emocional en la familia es mayor cuando el enfermo terminal es un
nifio © un joven (Limonero, 1996).

Si bien es claro el impacto y al compromiso de la familia ante la
enfermedad terminal de uno de sus integrantes, para los amigos aun sin

compartir la consanguinidad y pese a que no viven cotidianamente el procaso
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de la enfermedad y los efectos que produce sobre el paciente, no dejan de
experimentar el conflicto con la muerte al igual que os demas. _

Como amigo vivira las fases psicolégicas. Al enterarse, 1a negacion
provoca la necesidad de confirmarlo en forma directa, ya sea con la familia, con
el propio enfermo o mediante terceros. Al igual que la familia, los amigos
pueden sentirse incdmedos al ne saber como manejar la situacién por lo que
pueden evitar visitar al enfermo. Sin embargo, si se logra un manejo adecuado
de las emociones, los amigos pueden ser una fuente de apoyo muy importante
tanto para la familia como para el enfermo, ya que en él pueden depositarse los
miedos que cada uno siente, los pendientes que se tengan, la libre expresion
de emociones, pensamientos y saber que no estan solos en esa situacion tan
dificil (Rebolledo, 1998).

Sin embargo, aungue la familia y amigos tengan mucha estima hacia la
persona enferma y le proparcionen toda una serie de cuidados y atenciones,
Jomain {1989) menciona que es innegable que a los enfermos terminales se
fes termina descartando de la vida cotidiana, ignorandolos y excluyendolos de
las actividades sociales, de la foma de decisiones e incluso de actividades tan
elementales como son las conversaciones.

Del mismo modo Thomas (1981) menciona que al enfermo terminal se le
confiere a una gran soledad, en donde las personas que le rodean no le
g@scuchan, 1o tratan como a un nific o como alguien privado de la razdn, cada
vez las visitas del médico son menos frecuentes, en general se les trata como

si ya estuvieran muertos aun estando con vida.



CAPITULO 6
APOYO EMOCIONAL A LOS ENFERMOS TERMINALES

.. .mi yo no deja de ser porque voy a morir,
morir, en Gltima instancia, no es dejar de ser
es dejar de estar”

Rebolledo

Como vimos, son diversos los efectos y repercusiones psicoldgicas
(ademas de las fisicas) que viven los enfermos terminales, lo que hace
necesario brindarles el apoyo emocional acorde a éstas, para que logren
sobrellevarlas o superarias. Dado que el apoyo proporcicnade puede no ser el
que el enfermo necesits, es importante que haya personas capacitadas para
elio. Algunos de los profesionales que consideramos son de gran ayuda para
brindar este apoyo a ios enfermos terminales son: el médico, el tanatdlogo vy el

psicologo.

6.1. El papel del médico.

El papel del médico parece estar reducido a las funciones de valoracion,
diagnostico y tratamiento. Dejando a las familias toda la responsabilidad de un
apoyo emocional a sus pacientes. Pero si bien la familia y amigos son las
personas mas cercanas al enfermo, el médico juega un papel muy importante
en el estado emocional de éste, pues con él también ha de pasar gran parte de
su tiempo. Ademas es del médico de gquien generalmente el enfermo obtiene ia
noticia de su enfermedad, es de é de quien recibe un prondstico de vida y
quien en gran medida dara esperanzas o no al paciente. Es decir gran parie del
estado de animo del enfermo estara en funcion de lo que el médico diga y haga.

Sin embargo, el médico parece desconocer su influencia sobre el estado
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emocional de su paciente, pues su trato estd enfocade de manera casi

exclusiva a la parte organica.
6.1.1. El problema de la comunicacion entre el médico y el paciente.

Par la misma formacion profesional de los médicos, desde el inicio de la
relacidn médico-paciente parece haber un abismo entre los involucrados, por la
utitizacién de conceptos ordinarios por parte del paciente y et uso de conceptos
médicos por la otra parte, haciendo referencia exclusiva a los sintomas,
causas, diagnéstico y tratamiento, dejando de lado los aspeclos sociales y
psicolégicos (Fitzpatrick, 1980). Lo que lleva al paciente, desde ese primer
acercamiento con lo relacionado a su enfermedad, a una situacién estresante y
angustiante al no comprender la magnitud de su padecimiento debido a su
entendimiento parcial de lo expuesto por el médico con sus tecnicismos.

De hecho, es comun que tanto los pacientes como sus familiares se
sientan insatisfechos con la informacion que el médico les proporciona pero no
se atreven a pedir aclaraciones o especificaciones, ya sea por timidez, por el
empleo de diferentes formas de expresién verbal, por temor, por no querer dar
motestias, para no parecer ignorantes, etcétera, aunado a que el médico da por
hacho que sus pacientes comprenden bien lo que éi les informa (Smith, 1988).

6.1.2. El trato impersonal de los médicos hacia sus pacientes.

La actitud generai de los médicos ante las personas mortalmente
enfermas es de distanciamiento fisico y emocional, lo que puede obedecer a
que, por un lado, su formacidn profesional .no facilita el reconocimiento de los
problemas sociales y emocionates de los enfermos en general (Smith, 1988),
por otro lado, a que dicho distanciamiento es una manera efectiva para no
verse afectados negativamente por lo que les sucede a los pacientes (Sherr
(1992). Aunado tal vez, al hecho de que la muerte es un evento al que los
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meédicos, en sy practica, se enfrentan de manetra frecuente pudiendo originar
una mayor desensibilizacion por parte de ellos cada vez que esto ocurre.

Sin embargo, como seres humanos que son, el personal médico
encargado del cuidado y atencion de los enfermos terminales, también
experimenta un gran ndmero de sentimientos como ira, frustracion,
desesperacion, etcétera. Solo que por su papel y status ante el enfermo, no se
permite demostrartos (Sherr, 1992).

6.1.3. Encamizamiento terapéutico.

Las ciencias médicas han dirigido sus investigaciones y esfuerzos, a
través de los afios, para evitar la muerte. Esto ha influido de una manera
importante en la percepcion que se tiene de Ja muerte, de las enfermedades y
en la idea de coémo deberia tratarse a las personas con enfermedades
terminales. Cada vez que se descubre un nuevo tratamiento para determinada
enfermedad, es presentado como un paso mas hacia la eliminacion definitiva
de todas las causas de la muerie. Los grandes avances tecnoldgicos en la
medicina contemporanea, han contribuido notablemente a que exista una
mayor tendencia a aferrarse a la vida aun cuando sea a través del uso de
maquinas y productos quimicos.

De hecho, la muerte es vista cada vez mas como resultadc de
negligencias, descuidos o de errores humanos. Como si la muerte pudiera
evilarse de manera definitiva (Sherr, 1992).

Esta labor de la ciencia, sin duda es muy importante y benéfica sin
embargo, también hay que considerar la importancia y la necesidad de tratar a
jas personas en su totalidad, atendiendo mas alla de los aspectos meramente
fisioldgicos.

Resulta paraddiico gue una de las principales criticas que se les hace a
los médicos sea precisamente el objetivo que persiguen, salvar vidas. Pero no

es una critica a ese hecho en si mismo, sino que al hacerlo se dejen de lado
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elementos que son muy importantes para una mejor calidad de vida.

En tomo a esto surge una gran controversia acerca de qué es lo méas
importante y cual deberia ser {a prioridad de los médicos ;la vida en si misma o
la calidad de ésta? porque en muchas ocasiones no pueden darse ambos.

Esta controversia surge debido a que, el periodo que separa al inicio de
la enfermedad mortai de su deseniace tiende a prolongarse gracias a ios
progresos técnicos de la medicina modema, y se considera que esto ccurre de
una manera tal, que se niega al proceso de morir la duracidn que le
corresponde reduciéndolo a lo instantaneo, al dltimo suspiro, olvidando que la
muerte es un evento progresivo y no simulténeo de las funciones vitales
(Gutierrez, 1989).

Parece ser entonces, que se le da mayor importancia a la vida en si
misma que a la calidad de ésta, pues suele suceder que al querer prolongar la
vida se esta prolongando la agonia, 10 que se conoce con el nombre de
encarnizamiento terapéutico. Esto ocurre principalmente porque a los médicos
no se les prepara para atender el sufrimiento emocional, pero si se les prepara
para salvar vidas, buscando curacidn por todos los medios posibles,
llevandolos a considerar a la muerte y a {o incurable como un fracaso
{Gutiémrez, 1983). _

Sin embargo no puede desvirtuarse la labor del médico, ni pretender
catificarla de indtil, mucho menos sugerir que es preferible dejar atl enfermo sin
atencion médica. Simplemente hay que considerar qué es lo que el paciente
desea y necesita, escuéhario st no desea someterse a determinado tratamiento,
o si después de haberse sometido a alguno decide dejarlo, sobre todo cuando
resulta muy doloroso o en realidad no le produzca mejorias.

Pero indudablemente, esta es una situacién dificil porque las razones
para que el paciente rehuse un tratamiento son diversas y no es convenienie
aceptar con facilidad y rapidez su decision de no someterse o suspender
determinado tratamiento. Por elio es importante que el médico trate de indagar

{as razones de su paciente y disipar sus dudas de manera clara considerando
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las preocupaciones que éste tiene de indole social y emocional.

Ademas, es sencillo considerar gue los médicos en su afanoso intento
de salvar vidas prolongan la agonia, pero en este punto emerge otra
interrogante, como determinar ei momento justo o adecuado de morir, si acaso
pudiera hablarse de muertes adecuadas. Sobre todo porque han habide casos
de personas que se curan de lo que se consideraba una enfermedad terminal.
Como sefala el doctor Bell (1966; citado en Kibler Ross, 1993) hay que dar a
los pacientes la posibilidad de tener un tratamiento eficaz y no considerar
desahuciados a los pacientes gravemente enfermos, dandolos por perdidos.
Pues podria ocurrir el sindrome pseudoterminal, es decir, un paciente
médicamente desahuciado que tras un tratamiento se recupera. Por su parte,
Kibler Ross menciona que si se da por perdido a un paciente, él puede darse
por perdido a si mismo y cuatquier ayuda médica que pudiera dérsele después
seria inutit, porque él no estaria dispuesto a hacer un esfuerzo mas por
conservar su vida,

No podemos dar una respuesta acertada a estas interrogantes porque
es un tema dificil y amplic para abordarse en un pequeiio apartado, solo
consideramos que la decision de seguir con los medios terapéuticos para
prelongar la vida o desistir en el intento, debe ser tomada por el paciente
siempre que esto sea posible, en conjunto con la opinién tanto de la familia

como de los especialistas.

6.1.4 Cuidados Paliativos

Cuando los beneficios que pueden esperarse del enfoque curativo
{médico) van aminorando, cabe plantearse fa posibilidad de dar vida de la
manera menos dolorosa y mas humana a {a existencia de las personas con
enfermedades terminales, esto es algo que se propone lograr a través de los
cuidados paliativos.

Paliar significa disminuir el sufrimiento, contrarrestando el dotor en todas

sus manifestaciones (Alizade, 1995). Por tanto, los cuidados paliativos se
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refieren a un conjunto de acciones, por parie de un grupo de profesicnales de
diversas disciplinas, encaminadas a proporcionar el méaximo bienestar a las
personas enfermas, considerando a éstas en su totalidad como seres bio-
psico-sociales, atendiendo aspectos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales.

De acuerdo con Gutierrez (1989), recurrir a los cuidados paliativos,
implica de cierto modo dejar de lado los tratamientos médicos que se estén
realizando, por considerarse que el enfermo se encuentra en una situacion
extracrdinaria en donde la muerte es inminente. Sin embargo, esta altemativa
no debe confundirse con la eutanasia, cuya decision definitiva es |a de dar
muerte. Pues si bien los cuidados paliativos implican cierto grado de
abstencion terapéutica, esta abstencién no es la que provoca la muerte.

De hecho, este autor menciona que cuando un enfermo solicita que se le
practique {a eutanasia esta queriendo decir que esta sufriendo intensamente
debido al dolor fisico, la soledad, el abandono, etcétera. Siendo precisamente
uno de los objetivos del cuidado paliativo evitar que el paciente sufra de tal
manera que se sienta orillado a pedir la muerte,

Al respecto, Sanz (1989; citado en Barreto, 1984) menciona que cuando
una persona esta enferma no de gravedad, los objetivos ante ella son: intentar
eliminar la enfermedad y proporcionar el maximo cuidado y confort, evitando en
la medida de lo posible el sufrimiento. Pero, en ei caso de las enfermedades
incurables el objetivo de cuidado cobra mayor importancia que el de la
curacion, sin que ello ihpiique dejar de actuar en un sentido curativo.

Sin embargo, como menciona Barreto (1994), los objetivos del cuidado
paliativo no se limitan a buscar la comodidad y mejoria fisica, sino que se
pretende lograr que el tiempo ganado al sufrimiento sirva para clausurar el
pasado, gozar del presente y asegurar el futuro de quienes sigan viviendo, es
decir, se pretende mejorar la calidad de vida del paciente.

Los términos de bienestar, confort o calidad de vida, tienen un gran

componente subjetivo, por lo que resulta dificil describirlos con precisidén, sin




7

embargo, este autor menciona que en el caso de las enfermedades existen
elementos basicos que se deben tener muy en cuenta para poder cumplir los
objetivos gue persiguen los cuidados paliativos, como sor:

- Un adecuado control de sintomas tanto fisicos como psiquicos, pues
ambos se encuentran estrechamente relacionados. El malestar emocional
incrementa la percepcidn que el enfermo tiene sobre su malestar fisico, y
viceversa, e} malestar fisico repercute indudablemente en el estado emocional
de las personas.

- Afrontamiento a la muerte, ya que este es un paso muy importante para
lograr la aceptacion de ta misma como una etapa natural de la vida, lo que de
alguna rmanera contribuye a aliviar el sufrimiento del paciente.

- Mantener |a dignidad del paciente hasta el Gltimo momento, pues en ios
cuidados patiativos se persigue promover la autonomia de la persona enferma.

- Considerar la cantidad y variedad de las necesidades de la persona
enferma, ya sean fisicas, emocionales, espirituales y sociales que requieran la
intervencion de un equipo multidisciplinario.

Los cuidados paliativos se presentan como una buena alternativa en el
tratamiento de las personas que padecen enfermedades terminales,
encontrandose ademas, que la aplicacion rigurosa de éstos contribuyen no solo
a mejorar la calidad de vida remanente, sino que también a su protongacion
{Gutiérrez, 1989).

Este tipo de cuidados son especialmente utilizados dentro de la

tanatologia, de la que se hablara mas adelante.

6.1.5 Apoyo emocional por parte det médico.

Lo expuesto hasta el momento permite comprender la importancia que
tiene el trato del personal médico hacia sus pacientes mas alla de la atencion
propiamente médica, ralacionada con la enfermedad.

Algunos autores, como Sherr (1992) sugieren {a formacion de grupos de
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discusién entre madicos, enfermeras y paramédicos, en donde puedan hablar
de sus emociones, sentimientos e inquistudes con relacién a los casos que
atienden e intercambiar sus experiencias. Esto no soélo ayudaria a sénsibilizar
mas al personal médico respecto a la muerte, sino que a su vez contribuiria a
lograr una atencién mas humana a ios enfermos, ademas de que el compartir
experiencias y emociones puede evitar que el trato del médico a sus pacientes
sea en extremo compasivo o por el contrario indiferente.

£n este senlido, nuestras sugerencias son:

- Fomentar la independencia en el paciente, es decir que no por estar
enfermo se le considere una persona inutil, pues es un ser que aun vive y por
to tanto que siente y piensa.

- Establecer una retacién empdtica con el paciente, tratando de tener un
conocimiento mas particular acerca de él.

- Considerar al paciente no sOlo como un conjunto de &rganos
deteriorados sino como una persona con sentimientos y emocionas.

- Generar un grupo de trabajo entre ellos, el paciente y la familia de
ésle.

6.2. El Papel del Tanatdlogo

De acuerdo con el Instituto Mexicano de Tanatologia (IMTAC), la
tanatologia es el estudio interdisciplinario (médico, psicolégico, social,
religioso, etcétera) del morir y la muerte, que se encarga de las medidas para
disminuir el sufrimiento fisico, principalmente emocional de los enfermos
terminales.

Dentro de la tanatologia se reconoce que el dolor ante !a muerte no
desaparece nunca, pero se considera que se puede lograr Ia aceptacion ante
el hecho de saber que uno va a morir y vivir ese proceso con tranquilidad.

Los objetivos que persigue son: ensefar a vivir la vida restante ds

manera plena, con responsabilidad y proporcionar al hombre una muerte digna.
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Para ello, suele incorporar a la familia en su estudio y estrategia con la
finalidad de promover el principio de autonomia y dignidad de la persona
enferma, ademas de incidir en la comunicacion entre el enfermo y sus
familiares para que éstos conozcan qué es lo gue le pasa al enfermo, cudles
son sus sentimientos, miedos, preocupaciones, necesidades, etcétera.

Como ya se menciong, para lograr que el enfermo tenga una mejor
calidad de vida, en la tanatologia se recurre a los cuidados paliativos,
entendiendo por calidad de vida un aspecto multidimensional del individuo que
tiene como consecuencia la satisfaccion detl curso de la propia vida.

La labor del tanatdlogo es acompariar al paciente en su duelo por la
perdida que esta viviendo y estar al pendiente de lo que necesita, ser humilde y
demostrarie afecto. Para ayudario a elaborar su duelo es necesario ubicarlo en

el presente, el aqui y el ahora,

6.3. El papel del psicdlogo.

La atencidn psicologica de los pacientes lerminales es muy importante
pues no solo contribuye a mejorar su estado de animo sino su estado de salud
en general. Pues es un hecho que la enfermedad avanza de manera
precipitada cuando el paciente no cuenta con una asistencia psicologica
{Alonso, 1989).

Sin embargo, es muy importante considerar algo que podria obstaculizar
el proceso terapéutico, incluso desde la busqueda de éste, es que para los
pacientes terminales es muy dificil el hecho de padecer una enfermedad grave
aunado a la posibilidad de una muerte cercana, y agregar a elio la necesidad
de tener un tratamiento psicolgico, que las mas de las veces, por sentido
comun, se cree que es para personas frastomadas, dementes o patologicas.

Ademas, en muchas ocasiones se demerita el beneficio que puede
generar una orientacién psicologica en los enfermos terminates, pues como ies

queda poco tiempo de vida suponen que esta accion seria indtil. Aungue
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vemos la necesidad del apoyo psicologico, es dificit que la gente la reconozca,
sobre todo que acuda a ella, por lo tanto creemos conveniente que los
médicos, que son los que mas tienen contacto con los enfermos, sugieran o
bien canalicen a los pacientes con psicdlogos, con lo cual se les brindara un
apoyo muitidimensional.

De las diversas orientaciones terapéuticas que existen consideramos,
gue debido al enfoque tedrico y a las caracteristicas particulares de cada una,
las terapias de orientacion cognitivo-conductual, |a terapia familiar sistemica, la
terapia grupal y la terapia breve son de gran utilidad para brindar apoyo y
orientacion psicoldgica a quien padece una enfermedad terminal @ incluso a su
familia. Sin dejar de reconocer que no son las Unicas altemmativas terapéuticas
posibles,

A continuacion se expondran brevemente estas terapias, sus principios y
ia aplicacién de cada una de ellas en el caso que nos ocupa, los enfermos

terminales.
6.3.1. Las terapias cognitivas.

Una terapia cognitiva puede definirse como aquel tratamiento gue
intenta modificar la conducta manifiesta influyendo sobre las cogniciones dei
paciente (Rimm y Masters, 1979; citado en Medina, Moreno y Lillo, 1996). Es
decir, que desde este enfoque la fuente principal de los trastornos psicologicos
es el pensamiento, pdr lo que de acuerde con Kendall y Nerton (1988) su
objetivo es incidir en éste para que al modificarse se produzcan cambios
positivos en los sentimientos, emociones y ia conducta en general.

Los principios terapéuticos de estas terapias, de acuerdo con Bedrosain
y Beck (1980) son:

- El paciente ha de aprender a distinguir entre la realidad y la percepcion
de esa misma realidad.

- Modificar la percepcitn que el paciente tiene acerca de esa realidad.
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- Que el paciente asuma sus creencias como hipotesis sujetas a
verificacion, negacién y modificacion.

Las técnicas empleadas dentro de las terapias cognitivas se enfocan en
la percepcion e interpretacién que el individuo hace de los acontecimientos
externos, mas que en la influencia directa de sus circunstancias ambientales.
Por lo gue se trabaja con los pensamienios, los sentimientos, las
autoverbalizaciones y demas experiencias privadas del individuo que asiste a
terapia (Kazdin, 1989).

Dos métodos representativos del enfoque cognitivo son la terapia
racional emotiva de Albert Ellis, y la terapia cognitiva de Beck para la

depresion, los que se describiran a continuacién.
6.3.1.1. La terapia Racional Emotiva

Albert Ellis desarrolla la Terapia Racional Emotiva (TRE} partiendo de!
supuesto de que tos modos inadaptados de construir at mundo y las creencias
irracionales que los mantienen son ia causa del sufrimiento de las personas
(Medina, Moreno y Lillo, 1996).

Esta terapia no se enfoca a las conductas desadaptativas, pues se
considera que tanto éstas como las adaptativas se deben a las interpretaciones
y suposiciones que las personas hacen acerca de ciertos eventos, mas que a
los eventos mismos {Phares, 1996).

De acuerdo con Ellis (1958; citado en Garfield, 1979} la percepcion, el
movimiento, el pensamiento y la emocién son cuatro procesos basicos del
hombre que se encuentran interrelacionados, de tal modo que el pensamiento y
la emocion se influyen mutuamente.

Este autor considera a la emocién como un tipo de pensamiento que
generaimente es predispuesto o evaluativo, mas adn, como la manifestacion
somética del pensar, que es una forma de discriminar o distinguir mas tranquila

que la emocion.
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Estos pensamientos ¢ emociones son o llegan a convertirse en
expresiones intemas o un habla consigo mismo, que llevan al individuo a
comportarse de determinada manera. Y es precisamente con este habla interno
con el que se frabaja en terapia, teniendo como objetivos: 1) que el paciente
comprenda que sus problemas son el resultado de errores en el pensamiento
para que posteriormente, 2) abandone sus pensamientos y creencias
irracionales y adopte nuevos patrones cognitivos mas realistas y adaptativos.

El esquema basico de esta terapia es de tipo A-B-C-D-E, donde C son
las consecuencias emocionales que no derivan directamente de A, sino de B,
sistema de creencias acerca de los hechos activadores. El papel del terapeuta
es discutir y cuestionar con el paciente (D) el sistema de creencias erroneo (B)
hasta adquirir uno nueve que le permita enfrentarse a su entorno (E).

Un concepto fundamental de ta TRE es el de irracionalidad, que de
manera literal se refiere a las ideas ilégicas e incongruentes con la realidad.
Visto de esta manera, pareceria que esta terapia no es aplicable a los
pacientes terminales, pues al otorgarle a sus sentimientos y emociones
derivados de su enfermedad e inminencia de muerte, la etiqueta de irracionales
se les estaria restando valor e imporiancia.. Sin embargo, |a labor del psicologo
va mas alld de la aplicacidn textual de una teoria, pues ha de buscar y aplicar
aquellos principios tedricos que considere de mayor relevancia para un caso en
particular, sin pretender que las personas puedan ser clasificadas en las
diversas orientacicnes terapéuticas dependiendo de la situacion por ia que
requieren ayuda profesional.

Entonces, a primera vista lo que puede resultar mas cuestionable es el
hecho de la irracionalidad ante la muerte, es decir ;es irracional sufrir ante la
proximidad de la propia muerte?. Este cuestionamiento surge sobre todo si
consideramos de manera tan literal el término irracional, pero el propio Ellis
define dicho término de una manera que nos permite despejar en cierta medida
la idea de que es inadecuado considerar los sentimientos de los enfermos

terminales como iracionales. La definicion es la siguiente: “Entiendo por
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irracionalidad cualquier pensamiento, emocion o comportamiento que conduce
a consecuencias contraproducentes y autodestructivas que se interfiere de
forma importante en la supervivencia y felicidad del organismo™ { Ellis vy
Russell, 1981, pag. 28).

De acuerdo con los principios de esta teoria tenemos entonces, que no
es la pérdida en si misma la que causa el sufrimiento del enfermo sino lo que
éste se dice a si mismo de la pérdida. Por ejempto, a lo largo de este trabajo se
ha hablado de los distintos significados que se les da a la enfermedad y a la
muerte, los distintos temores y preocupaciones gque surgen al enfrentarse a una
situacion de tal naturaleza, pero ninguno de ellos radica en el hecho mismo de
morir. Por o que, desde nuestro punto de vista lo irracional seria todo aquello
que rodea al hecho de saberse desahuciado.

Al diagnosticarles una enfermedad terminal, las personas suelen dar su
vida por tenminada desde ese preciso instante, aun cuando pueden vivir afos
con ella; ese tiempo de vida no to disfruian pues tienen una serie de
pensamientos raspecto a su vida y a su muerte que no les permite ver lo que
auln pueden hacer.

La aplicaciéon de este enfoque tedrico puede contribuir de manera
importante a que la elaboracién del duelo en los enfermos terminales sea
menos dolorosa, y puedan vivir de una manera mas tranquila ia vida que
todavia tienen.

Especificamente, en este caso creemos gue la terapia brindada a los
enfermos terminales puede dirigirse a la modificacién de creencias y actitudes
que el enfermo tiene acerca de su enfermedad, del prondstico de vida e incluso
del tratamiento. Creencias imacionales como el hecho de considerar a la
enfermedad como un castigo o una injusticia io que hace envidiar a las
personas que gozan de una buena salud, asi como los temores que s6lo hacen
mas dificil 1a vida de |la persona. En pocas palabras, creencias imacionales
relacionadas con sentimientos de culpa, ira, venganza, etcétera.

También es importante sefialar que la intervencion del psicdlogo ha de
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ser muy cuidadosa sobre todo en el punto D de la intervencién, en donde como
ya fue mencionado, generalmente se discuten, se cuestionan y se panen en
duda las creencias manifestadas por el paciente, con el fin de que éste caiga
en cuenta de que su forma de percibir al mundo es errdonea o no acenada,; lo
que en el caso de los enfermos terminales podria resultar contraproducente si
no se maneja adecuadamente, ya que son perscnas gue se encuentran muy
sensibles y podrian sentirse atacados o incomprendidos. Por lo que lo mas
apropiado seria persuadirlo para que abandone sus creencias irracionales,
dirigirlo para que las corrija y comience a pensar de una manera mas favorable
(sustituir creencias contraproducentes por afirmaciones autoestimulantes).

La TRE ademas, hace uso de la retroalimentacion y el reforzamiento,
recompensando al cliente a medida que se observan cambios en sus creencias
y conductas (Kendali y Norton, 1888). En este caso, poder disfrutar la vida, o
estar mas tranquilo podria ser el reforzador obtenido por las modificaciones

cognitivas.
6.3.1.2 La terapia Cognitiva de Beck,

Esta terapia es principaimente utilizada para el tratamiento de la
depresian, que de acuerdo con Beck es el resuttado de la manera en que las
personas piensan de si mismas, que surge y es mantenida por la triada
cognitiva, esto es ia vision negativa de si mismo, de las experiencias presentes
y una vision negativa del futuro, asi como patrones cognitivos que mantienen la
triada, lo que da como resultado errores en los procesos de informacion
favoreciendo la predisposicion y mantenimiento de la depresion (Medina,
Moreno y Lillo, 1996).

Las personas deprimidas tienen una imagen negativa de si mismas y
consideran a los acontecimientos negativos de su vida como la confirmacion de
esa imagen (Kendall y Norton, 18988). Este tratamiento esta principalmente

dirigido a la depresidn producida por una baja autoestima, por ello podria
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pensarse que no es adecuada para tratar a enfermos terminales, pero es
importante plantearse la posibilidad de que algunas personas pueden
considerar a la enfermedad o la muerte como consecuencia o confirmacion de
que su vida o su persona no vale, es decir, puede ser un problema aunado a la
baja autoestima.

Los objetivos que persigue esta terapia son: por un lado, la desaparicién
de ios sintomas, y por el otro, la reestructuracion del pensamiento. Para ello,
primero es importante investigar, analizar y evaluar las distorsiones cognitivas
que serviran como objetivos terapéuticos, para posteriormente trabajar con el
paciente el aprendizaje de nuevas formas de pensar altemativas con
razonamientos légicos, con las que ha de dar respuesta a sus cogniciones
depresivas (Medina, Moreno y Lillo, 1996).

Una herramienia de esta terapia es la planeacion de actividades para el
paciente, generalmente de aquellas que se han dejado de hacer, se procura
que sean actividades agradables y tareas escalonadas. Como se sabe, las
personas con alguna enfermedad terminal en muchas ocasiones se ven en la
necesidad de abandonar sus trabajos u otras actividades para ellos
importantes, lo que los hace sentir indtiles. Por ello, la planeacion de
actividades no solamente les serviria de distraccion y de un medio para no
tener en mente los pensamientos negativos de manera constante, sino que los
ayudaria a sentirse nuevamente dtiles al realizar alguna actividad de interés.

Especificamente se trabajaria con la visidn negativa de si mismo, con
pensamientos como “soy un indtil’, “ya no sirvo para nada”, la visién negativa
del futuro acerca de las creencias de que ya no hay un futuro para e! paciente,
creer que sdlo le espera sufrimiento, etcétera.
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6.3.2. La terapia breve.

Este tipo de terapia es de corta duracion, por lo que se cree conveniente
para brindar apoyo a las personas con aiguna enfermedad terminal dado el
pronodstico de vida breve con el que cuentan.

Su enfoque es principalmente psicoanalitico, pero también retoma
algunos principios de ia teoria del aprendizaje, de la cognoscitiva y !a teoria
sistémica. Uno de sus principios basicos es que para atender el impacto de una
experiencia catastréfica, comoe lo es la inminencia de ia muerte, es necesario
enfocarse al suceso inmediato pero comprendiendo la naturaleza del problema
mediante la historia personal del individuo, es decir, explorar el significado
especifico de su situacion dentro del contexto de la vida completa, pues las
experiencias anteriores afectan e! impacto de las experiencias actuales (Bellak,
1893),

El papel del psicologo dentro de la terapia breve es enfocarse a la crisis
especifica, sin ahondar en la personalidad o en problemas anteriores del
paciente (Kendall y Norton, 1988).

Bellak (1993) sefiala que en el caso especifico de los enfermos
terminates es importante abordar los siguientes puntos dentro de la terapia
breve: -

- El significado que tiene el paciente acerca de su enfermedad, tanto real
como simbolico, considerando los cambios que el padecimiento ha provocado
en la autoimagen. |

- Explorar los posibles sentimientos de culpa y responsabilidad.

- Explorar el papel de la enfermedad (ganancias secundarias) es decir,
ias ventajas que la enfermedad brinda al paciente y que pueden relrasar la
recuperacion.

- Educar al paciente acerca de! problema que padece, pues con ello se
pretende que sea mas cooperativo con el tratamiento médico.

- Explorar sus conceptos y temores scbre la muerte.
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6.3.3 La terapia familiar sistémica.

La enfermedad provoca un dafio a la unidad familiar, que puede
permanecer aun cuando la persona sane.

El abjetivo de este enfogue, de acuerdo con Rolland (2000) en relacién
con las familias que enfrentan la enfermedad de uno de sus miembros, es
{ograr la adaptacion psicosocial saludable de estas familias, asi como promover
un sentimiento de control y capacidad frente a un proceso que resulta largo,

complejo & incCierto.

6.3.3.1. El modeio sistémico de la enfermedad.

La teoria sistémica de la familia enfatiza el papel de la interaccion y el
contexto en el comportamiento, considera que los individuos estan
relacionados de tal manera que, un cambio en cualquiera de los miembros de
ta familia afecta a los restantes miembros de la misma, lo que a su vez afecta al
primerc, en una cadena circular de influencia.

El modelo sistémico de la enfermedad se basa en esta teoria, pero como
su aplicacién es a las enfermedades, contempla las interacciones entre la
afeccion fisica, e! paciente, la familia y otros sistemas bio-psico-sociales, como
las instituciones de salud, red social, etcétera.

Ei modelo sistémico de la enfermedad es un modelo biopsicosocial en el
que se abordan las necesidades psicosociales de todos los miembros de la
familia y amigos cercanos del enfermo, por lo que el centro de atencion no es
el propio enfermo, a diferencia de los enfoques anteriores, sino la familia
considerada como un sistema prestador de servicios (Litman, 1974 y Ransom,
1983; citados en Rolland, 2000},

Esta concebido para ayudar a las familias a crear un sistema funcional
que les pemmita manejar los problemas basicos que surgen por las

enfermedades de riesgo de vida. Para lo cual de acuerdo con Rolland (2000)
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las familias necesitan:

- Una comprension psicosocial de la enfermedad en términos sistémicos,
esto es, conocer las demandas practicas y emocionales previsibles durante el
transcurso de la enfermedad, demandas que irdan modificandose a medida que
la afeccion avance.

- Comprenderse a si mismas como unidad funcional en témminos
sistémicos.

- Conocer el ciclo de vida de la familia y del individuo, para prepararse a
los ajustes o demandas que surgen por {a enfermedad y el desarrollo de la
unidad familiar y de sus miembros,

Este enfoque presta especial interés a ta dimensién temporal de la
enfermedad, lo que ningln otro enfoque hace, comprendiendo ef pasado, el
presente y el futuro, pues considera que el efecto que provoca la enfermedad
en el paciente y en el resto de la familia variarg, segun el momento en que la
enfermedad aparece. Pues la enfermedad no es un estado estatico, sino que
tiene un desarrollo dindmico en donde se puede hablar de dos dimensiones: la
primera comprende el comienzo, el curso, el desenlace y la incapacidad que
provoca la afeccidn; la segunda comprende las fases temporales de la
enfermedad, que son fase de crisis, cronica, y terminal.

Es importante oor;siderar a la enfermedad de este modo pues en cada
fase se presentan demandas psicoscciales especificas, que exigen a ia familia
algunos cambios en sus actitudes y comportamientos.

La fase de crisis inicia con el periodo sintomatico, anterior al diagnostico
efectivo y se extiende al pericdo de readaptacion y enfrentamientc del
problema una vez que se obtiene el diagnodstico y se inicia el tratamiento.

La fase cronica, es el lapso (de duracién variabie) entre el diagnodstico
inicial y la fase terminal pasando por el periodo de adaptacion, predominan las
cuestiones relativas a la agonia y a la muerte, es fundamental que la familia
mantenga una vida normal pese a las condiciones “anormales” gque acompanan

& la enfermedad, para lo cual es necesario fomentar |a autonomia de cada uno
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de sus miembros.

La fase terminal es la dltima, comprende la etapa preterminal de la
enfermedad, en la que la muerte es un hecho y se origina el duelo. La tarea
para la familia en esta etapa consiste en abandonar toda esperanza de cura 0
supervivencia prolongada, para entrar en un proceso de preparacion practica y

emocional para la muerte.

6.3.3.2, La familia.

Es importante conocer la historia de 1a familia, pues los roles, creencias,
expectativas y pautas de adaptacidn que tengan, influiran en su modo de
percibir una crisis de salud.

Para tener una vision integradora de ia situacion que dé paso a la
intervencion, se requiere tener presente el ciclo de vida de la enfermedad, del
individuo y de la familia.

Los sistemas de creencias, los significados y explicaciones que se les da
a los problemas de salud-enfermedad, tienen un papel determinante en la
capacidad de respuesta y adaptacion de determinada familia ante una
enfermedad grave (Kleinman, 1988; citado en Rolland, 2000). Por lo gue
resulta fundamental trabajar con la familia para que elabore un significado de la
enfermedad, que integre el sistema de creencias de los miembros, de una

manera tal, que pueda controlar la situacion.

6.3.3.3. El papel del terapeuta familiar sistémico.

Cuando se fransforma la estructura del grupo familiar, se modifican en
consecuencia, las posiciones de {os miembros de ese grupo, modificandose a
su vez las experiencias de cada individuo, por io tanto la conducta de los
integrantes de la familia (Minuchin, 1986).




92

Bajo esta premisa, vemos que ia enfermedad terminal en uno de los
integrantes de |la familia se vive como una crisis familiar, en donde surgen
interacciones inadecuadas que panen en peligro la estabilidad de |a familia.

El terapeuta famitiar puede intervenir en dos planos: intrapersonal e
interpersonal. Siendo conveniente trabajar de manera individual con cada uno
de los miembros de |a familia para ayudarlos a superar sus conflictos
intrapersonales, para que de esta manera se pueda intervenir en el plano
interpersonal, buscando la reorganizacion de los roles familiares sin que se
afecte la relacion afectiva entre los involucrados (Villalobos, 1997).

Puede entonces, recurrirse a la terapia familiar sistémica para buscar
una adecuada reestructuracion del sistema familiar previo a la muerte, para
lograr el fortalecimiento de esa reestructuracion o fas que Sean necesarias,

después de la muerte del enfermo terminal.
6.3.4 La terapia grupal.

La terapia grupal es el proceso mediante el cual el psicologo clinico,
dentro de un sistema interpersonal, ayuda a cada participante a resolver
problemas, adquiric habilidades y aprender nuevas formas de relacionarse
(Kendall y Norton, 1988). )

En las terapias grupales para enfermos terminales se re(nen personas
que tienen los mismos padecimientos y/o el mismo estado evolutivo, con la
participacion de uno o rﬁés psicologos que dirigen y facilitan el proceso que los
llevara a la aceptacion de su enfermedad, por lo tanto a su adaptacion sociat
{Alonso, 1989).

Los grupos contribuyen al cambio y mejoramiento personal, sobre todo
por la atmosfera emocional, de atencién y de respeto mutuo, que se crea
dentro. Ademas al aportar cada miembro del grupo sus experiencias,
capacidades, puntos de vista, etcétera, enriquecedoras para los demas, los

miembros del grupa pueden tomarse como modelos positivos o negativos entre
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si (Kendall y Norton, 1988).

Una vez cohesionado el grupo, los integrantes se brindan apoyo y ayuda
reciproca para enfrentar sus problemas. Esto infunde esperanza en ellos,
esperanza que dificiimente surge cuando la relacién es paciente-terapeuta,
pues el paciente podria creer que el aliento recibido por el terapeuta no es
sincero sing que es parte de su trabajo.

El éxito de 1a terapia grupal parece radicar en el supuesto de que nadie
comprende mejor determinado problema que alguient que esté viviendo uno
similar.

De acuerdo con Yalom (1975, citado en Phares, 1996), Kendall y Norton
(1988) y Sepulveda (1989) la terapia grupal favorece:

- E! sentimiento de que los integrantes del grupo no estan solos, de que
no son los dnicos que sufren, al encontrarse a personas con problemas
similares.

- La identificacion con el otro, lo que contribuye al cambio de conductas
debido al cambio exitoso visto en algun compariero.

- La sensacién de que uno se ayuda a si mismo ayudando a otros.

- La sensacién de aceptacion incondicional y de pertenencia a un grupo,
lo que disminuye {a soledad experimentada

- Et sentimiento de valia que contribuye a mejorar la autoestima

- La alianza de trabajo entre los miembros para que acepten la ayuda de
otros.

-Un aprendizaje no solo en un nivel informativo sino en cuanto a
actitudes, habilidades y formas de enfrentar |a situacion.

- Sentimiento de perlenencia a un grupo, que ayuda a superar la posible
marginalidad de su entorno social,

- Oportunidad de expresar claramente sentimientos negativos y positivos

De acuerdo con Sepilveda, (1989), es comun qgue en un grupo se
encuentren pacientes en distintas fases, lo que ayuda a la superacion de las

mismas con el apoyo mutuo de los integrantes, asi un paciente en fase de ira
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ayudaré a romper la negociacién de otro miembro, y aquel que ha alcanzado ia
fase de aceptacion contribuird con el terapeuta para que los que se encuentren
en fase de pacto avancen hacia la depresion, que suele ser el préludio de la
aceptacidn.

Independientemente de la orientacion tetrica, es importanie que la
atencién y asistencia que se brinde al enfermo tenga en cuenia la situacién
particular en la que ésté se encuentra, para asi buscar las respuestas
adecuadas tanto a sus necesidades fisicas como emocionales. En cuanto a las
ultimas, Yila (1996) sugiere que la orientacién psicoldgica brindada a los
enfermos terminates debe enfocarse en: 1) la resolucion de sentimientos
negativos en cuanto al pasado, a si mismo y las personas cercanas, 2) ia
elaboracion del duelo por la pérdida de si mismo y de su mundo externo, 3) la
superacion de los cambios corporales y, 4) el arreglo de los asuntos
personales que el enfermo requiera.

Por su parte, Rebolledo (1996) sefala que sin importar cuél sea el
enfoque, debe enfrentarse a los pacientes con su realidad y lograr que
reconozcan el presente como su oportunidad de vivir y resolver problemas de
antaio.

Es importante también brindar orientacién a la familia, que como ya se
menciont en el apartado 5.5 la mayoria de las ocasicnes no sabe como
comportarse ante su familiar enfermo por lo que tiende a actuar de manera que
resulta poco benéfica para éste.

Una de las cosas que es importante dejar claro en la familia es que,
mientras su familiar atn se encuentre con vida es un ser humano que siente,
piensa, desea y que puede tomar algunas decisiones, por 1o que no deben
aislarlo, descariarlo de la toma de decisiones, infantilizarlo, etcétera. Ademas
de que es una persona que muchas veces necesita ser escuchada. De hecho,
ayudar a los pacientes a relatar sus experiencias acerca de como han vivido su
enfermedad, de una manera constructiva mas que imponerles un tratamiento

psicologico, es un medio eficaz y protector para ayudarlo a superar su situacion
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{Kastembaum, 1589).

Recapitulando, vemos que aunque la muerte forma parte del proceso
natural de todo ser humano, saberse poseedor de una enfermedad terminal
tiene serias implicaciones psicolégicas que repercuten en todos los planos de
ia vida de los individuos. Por ello, consideramos importante estudiar la forma
en que las personas con una enfermedad terminal viven el proceso de duelo
ante la pérdida de sus facultades, habilidades, metas, etcétera. Pues el
conacimiento de cdmo viven este proceso y las necesidades que surgen en él
pueden permitir en un futuro generar estrategias de intervencion psicologica
acordes a esa problematica en particular.

Por io anterior los objetivos de esta investigacion son:

Obijetivo general:

- Describir las reacciones psicolégicas ante la enfermedad-muerte en

pacientes terminales.

Objetivos especificos:

- Describir la concepcién de muerte en los enfermos terminates,

- Describir las emociones y sentimientos que surgen en los pacientes

terminales a pariir del diagndstico.

- Describir los efectos psicoldgicos de la enfermedad terminal en los

pacientes.

La metodologia empleada para la consecucion de estos objetivos se

describe en el apartado siguiente.
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METODOLOGIA

En el tema de la muerte van implicitos elementos tales como creencias,
actitudes, sentimientos, temores y emociones que dificilmente pueden ser
abordados desde una metodologia cuantitativa, en donde se le da prioridad a
ecuaciones estadisticas, dejando de lado el aspecto humano de los fenémenos
estudiados. Por lo tanto ia metodologia de esta investigaciéon es de indole
cualitativa, que de acuerdo con Creswell {(1998) es un proceso de comprension
basado en distintas tradiciones metodoldgicas de investigacion, que explora un
problema social © humano.

Esta metodologia produce datos descriptivos, derivados de las paiabras
(habladas o escritas) de las personas (Taylor y Bogdan 1996).

Este tipo de metodologia permite al investigador estudiar aigun
fenomeno seleccionado, con profundidad y detalle, pues se busca investigarlo
en un niimero pequefio de gente y casos, lo que incrementa ia comprensién de
los casos y de las situaciones estudiadas (Patton, 1990). Aunque con esta
metodologia se reduce la generalizacion de los resultados, al recopilar el
significado que los individuos otorgan a 10s hechos investigados, se revaloriza
y resignifica al ser humano concreto como objeto de estudio (Gutiérrez, 1950).

Los métodos cualitativos empleados para los fines de esta investigacion
san;

1.- Historia de vida, que consiste en solicitar la narracion de las
experiencias destacadas (o de interés para la investigacion) de la vida de una
persona y las definiciones gue ésta alribuye a tales experiencias. Para ello se
recurrié a la entrevista en profundidad, que tiene por objetive comprender las
perspectivas que los participantes de la investigacion tienen respecto a sus
vidas, experiencias o determinadas situaciones, expresadas en sus propias
palabras (Taylor y Bogdan, 1996; Creswell, 1998).

La entrevista se realizé con dos personas: Irma que padecid tuberculosis
y Simédn, quien se encuentra infectado por el virus det VIH. Ambas personas
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fueron contactadas en una institucidon de enfermos andnimos, que funciona

como grupo de autoayuda y albergue para personas enfermas.

Se utilizé una guia de entrevista, que comprende las siguiente areas

generales:

t

Familiar

Nifez

Ambiente familiar

Relacion con el padre

Relacién con la madre

Relacion entre hermanos

Adolescencia

Historia sexual

Relacién con el padre

Relacién con la madre

Relacion entre hermanos

Satisfaccion personal en cada una de estas relaciones
Famitia nuclear

Relacién de pareja

Sexualidad

Social

Relacién con los amigos

Relacion con comparieros de trabajo
Relaciones con el sexo opuesto

Satisfaccion en cada una de estas relaciones
Académico/laborai

Escuela

Trabajo

Relaciones dentro del ambito académico y {aboral
Expectativas

Cumplimiento de expectativas
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Satisfacciéon
- Proyecto de vida
Conformacion del proyecto de vida
Cumpiimiento del proyecto
- Concepcidn y experiencias acerca de la muerte
Qué es la muerte
Qué representa la muerte
Como ha experimentado la muerte de otros.
- Enfermedad
Historia médica {de salud)
Reacciones ante el diagnostico
Reacciones ante la enfermedad
Forma de vivir el proceso de evolucién de 1a enfermedad
Modos de enfrentar ese proceso

- Apoyo recibido

- Emociones, sentimientos, esperanzas y expectativas desde ei
diagnéstico hasta el momento

Los nombres que se les dan a los participantes son seudonimos, para
garantizar el anonimato.de éstos, lo que de ninguna manera afecta a los
intereses de la investigacion. La razén para mantener el anonimato obedece a
que, al proporcionar los datos reales se les puede ocasicnar algunas
dificultades personales, lo que a su vez puede provocar el ocultamienio de
informacién importante,

Las entrevistas fueron grabadas en audio, con la previa autorizacion de
los participantes, con la finalidad de no perder ningun detalie de ia informacion
brindada por éstos.

Se llevaron a cabo dentro de la institucién, en sesiones semanales con
duracién aproximada de una hora.

2.- Historia oral, en donde el investigador recopila informacién de la

vida de una o varias personas a ftravés de documentos personales y
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grabaciones en audio (Creswell, 1998).

Los documentos personales se refieren a los relatos escritos que un
individuo hace en primera persona sobre toda su vida o parte de ella, o scbre
un acontecimiento o tema especifico. En este caso se tratd de relatos
solicitados por la institucién a algunas personas enfermas. Los relatos fueron
compilados en un libro de testimonios y nos fue proparcionado por |a fundadora
del grupo y de ellos se seleccionaron cuatro casos: Estela, Linda, Alberto y
Juan.

tos testimonios hablados, grabados en audio se tomaron de las
sesiones grupales que se brindan en la institucion. Se trata de los testimonios
de tres sesiones que dio Jazmin.

Los testimonios hablados en las sesiones de grupo se enfocan a las
emociones que la persona experimenta en torno a fa enfermedad, dejando un
poco de lado ofros aspectos importantes de su vida en esos momentos, pero
dan clara muestra del afrontamiento emocional ante la enfermedad, lo que es
importante para ia investigacion pues se centra especificamente en el tema de
interés, al igual que los testimonios escritos, los que ademas, al elaborarse de
manera privada, contando con la libertad de escribir todo cuanto se esta
sintiendo sin limitacién, sin que otros estén escuchando (como tos testimonios
de las sesiones grupales) permite un desahogo quizds mas espontaneo; pero
en ambos c¢asos quedan fuera algunos elementos que nos pueden permitir
comprender la situacion de esas personas de una manera mas profunda, pues
no queda claro el por qué de sus reacciones, de sus sentimientos y por qué
han afrontado de determinada manera su enfermedad, aspectos que pueden
ser abordados de manera mas ampha en las entrevistas. Y es precisamente
aqui donde radica a razon de recurrir a métodos tan variados, pues éstos nos
permiten comprender la situacion de esas personas en distintos grados, lo que
a su vez permite tener un panorama amplio acerca del tema de interés, que es
el proceso de duelo que experimentan estas personas al padecer una

enfermedad terminal.
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Los participantes fueron elegidos con el criterio de que padecieran una
enfermedad terminal, sin importar cudi fuera ésta, dado que nos interesaba
conocer las reacciones que se presentan en enfermedades distintas, y en el
caso de las entrevistas, que su condicién de salud les permitiera poder habiar
durante un periodo de tiempo prolongado sin agotarse fisicamente.

Una vez obtenidos los datos, éstos fueron transcritos y codificados en
un programa de computadora llamado Atlas ti, de andlisis de datos cualitativos,
que se empled con el fin de facilitar el manejo y organizacion de la informacion,
Una vez codificados se agruparon en familias, mismas que sirvieron como eje
para la presentacion de los resultados. Sdlo las entrevistas y sl testimonio
hablado se sometieron a este tipo de analisis, mientras que los testimonios
escritos sirvieron para ejemplificar las etapas de duelo descritas por Kibler
Ross.

Es importante sefialar que no fueron las mismas familias para las
personas de las entrevistas y del testimonio hablado, pues algunas de ellas se
derivaron de las experiencias particulares de cada caso, que no eran
compartidas con los demas.

Las familias creadas fueron:

Infancia

Famitia

Académicofiaboral

Ciudad

Amigos

Homosexualidad

Parejas

Proyecto de vida

El contenido de los refatos incluidos en estas familias es claro, por lo
que resulta innecesario brindar una definicion de cada una de ellas, no asi en
las siguientes familias donde parece ser mas conveniente hacer una breve

descripcion de lo que se refiere cada una:
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Historia médica: Se refiere a la historia de salud - enfermedad de las

personas, enfatizando el desarrolio de !a enfermedad desde el diagnéstico
hasta el momento actual.

Comportamiento ante la enfarmedad: Hace referencia a la manera en

que las personas han enfrentado su enfermedad, las actitudes y
comportamientos ante ella.

Repercusiones de la enfermedad: Se refiere a las consecuencias fisicas,

emocionales y sociales gue han vivido estas personas debido a la enfermedad
que padecen.

Experiencias en_ el hospital: Esta familia abarca las experiencias de
situaciones vividas durante las hospitalizaciones y el iratc con e! personal
meédico, demds pacientes y trabajadores.

Etapas: En esta familia se encuentran las narraciones que ejemplifican
las distintas etapas del duelo sefaladas por Kilbler Ross durante la
enfermedad.

Muerde: Se refiere a las experiencias, creencias, concepciones,
pensamientos, sentimientos y todas aquelias emociones relacionadas con el
tema de la muerte.

Apoyo: Esta familia se refiere al apoyo que han recibido o que han

necesitado estas personas durante su enfermedad.
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RESULTADOS
ENTREVISTAS
IRMA

Irma es una mujer de 63 afos, soltera. Su padre murié cuando tenia 3
anos de edad. Tiene tres hermanos, dos hombres menores que ella y una
hermana dos affos mayor. Desde pequeiia tuvo que trabajar para ayudar a su
madre con su manutencion. Tiene estudios de bachillerato, ella queria estudiar
una ingenieria pero no pudo hacerio debido a su enfermedad. Desde que era
nifa tuvo problemas de salud relacionados con deficiencias pulmonares,
padecid tuberculosis y aunque ahora ya no presenta esta enfermedad, como
secuela sufre de bronquitis cronica y deficiencias respiratorias. Actualmente
vive con su hermana y uno de sus hermanos.

Hace aproximadamente doce afos, fundd un grupo de autoayuda para

enfermos terminales, grupo que hasta el momento todavia dirige.

Infancia/Familia:

Irma tiene pocos recuerdos de su infancia y los que tiene son dolorosos
pues, por un lado, desde nifia padecié su enfermedad, y por el ofra, no conto
con ia presencia de su padre, quien murié cuando eila era pequeda, lo que al
parecer contribuy® a que la familia de Irma estuviera un poco desunida, pues
cada uno de sus integrantes tuvo que trabajar para cubrir sus necesidades:
“mit padre murid ceands yo estaba miuy chica, no recuerde bicn, éramos my chices, cast no
e acuerdo de su cara, nada mds mi mamdé fue la gue trabajé para nosoiros, para sacarvios
adelante, mds o menos, pues tanto riis hermanos como Yo trabajamos desde muy chicos,
desde los doce arles ellos se pagaron sus estudios, todo. . . como que siempre fuimos una

familia de trabajo y d: responsabilidades, desde chicos, desde siempre”.
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Aun cuando entre hermanos no habia tanta convivencia, Irma considera

que su refacion siempre ha sido buena entre ellos.

Académico/laboral:

Debido a la necesidad econdmica, Irma tuvo gque estudiar y trabajar
desde los 13 afos de edad, lo que le generd dificultades para ilevar a cabo sus
estudios de manera regular, aunadc a su enfermedad que fue el principal
impedimento para continuar con sus estudios: “frabajaba primero en una casa de
regalos, y por estar asi chiquilla, 13 aiios, buenas amoladas, y yo estaba en la secundaria, y
la secundaria la hice como en cuatro aros porque cuando era lemporada de fiestas, conto ef
diz de las madres, no me dejaban salir, yo tha a la escuela en la noche, enfonces, como
Jaltaba mucho perdia el ario, y después regresaba, y asi fue. . . pero si la ternrine. Después
entré a lu preparatoria, y de la misma manera, unas temporadas bien, otras mal, entonces
wie_falte como un afio, no terminé lolalmente, tnve después la aportunidad, pero ya no me
dieron ganas, decia yo para qué, lotal ya me voy a mortr, ya no lengo para gue aprender
mds; mejor me gusto mucho keer, todos los libros que caion en mis manos, me los lefa. . .7

Irma tenia planeade estudiar una carrera universitaria como sus
hermanos, perc no pudo hacerlo, lo que le ocasiond una fuerte frustracion:
“todos queriamos hacer una carvera, bueno, ellos (sus hermanos) st la hicieron, yo por lo
wismo de estar enferma no. . . yo queria (estudiar) me lamaba la atencidn estudiar en el
Politéenico, pero me desvie, en lugar de entrar a lz vocadonal  como que era mds facl la
preparatoria, pues donde yo trabajaba me guedaba cerca, y yo decia saliendo del trabajo abi
me gueda, yo queria estudidr ingenieria en abmenlos, me lamaba la atencion, es mds,
estando yo internada leia muchos libros acerca de eso, pero después ya no me lamé la
alencion aprender, ya e, . ..

Los frabajos que tuvo, aunque no eran 1o que queria, los desemperiaba
adecuadamente y en cierta medida los disfrutaba, pues éstos le permitian ser
independiente en cuanto a lo econdémico, ademas de que al mantenerse

ocupada podia distraer su atencion de la enfermedad: “ fenia que hacerlo, a
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fuerzas, porgue todes  [uimos muy independientes desde chicos, nos acostumbramos o
comprarnos nuesira rogpa, los zapatos, todo lo que necesitdbamos. . . no e ballaba yo sin
hacer nada, entraba a trabajar unas teraporadas, unas me ponia mal y asi, pero, stempre
estuve trabajands, aungue fuera por temporadas, pero me gustaba bacerlp. . .

Era tal su afan en trabajar y querer llevar una vida normal, que pese a
que ya le habian dado su incapacidad, para dejar de trabajar, ella continud
haciéndolo, aunque cada vez le resuitaba mas dificil porque su enfermedad
avanzaba: “ofra ve entré al trabajo perv vi que ya se me hacia rouy dificil, era mucho el
cansancio que senlia, a mediodia ya me queria salir, ya me querta ir a la casa en lugar de ir
a comer. . . me pensionaron por invakidey, fue terrible para mi cuando me pensionaron por
esa ragon. . . axn yo teniendo incapacidad segwia trabajando, hasta que una rvey me puse
muy mal y mis bermanos me dijeron - ya no vas a trabajar, ya l¢ incapacitaron y ya ne ras
trabajar -, y ya me sali”. Es notable que el hecho de pensionarla, afecta mucho a
irma, debide a que el trabajo era la Gnica actividad con la obtenia distraccidn,

se sentia Util y ademas era su dnico medio social.

Historia médica:

lrma comenzé a estar enferma desde su nifez: “esto era e/ final de toda una
tida de enfermedad, pues empecé a estar mal casi desde que era una nina. Me dio Pleuresia
y abi empezd todo. . .recuerdo que cuando empec a estar mal tenia 12 adios, priclicamente
era wna nia. . . hasta esa edad no me gusta recordar para rvada, la vida se basa en estar
enferma, en ser la elerma enferma”, asegura que préacticamente toda su vida la paso
en cama e internada en hospitales “. . . z esa cama ya la odiaba, decia efra ve: esia
maldita cama y por cudnto tiempo, la odiaba a mds no poder porque me la pasé echada yo
ereo que toda la vida.”

Ima no pudo disfrutar de su nifiez y adolescencia por haber estado
enferma durante muchos afios, quiza por ello cuando la enfermedad se

manifiesta al encontrarse Irma en los inicios de la edad adulta, que es cuando
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nuevas oportunidades aparecen en el aspecto laboral, sentimental, de
independencia, etcétera, rechazo {a posibilidad de estar enferma y experimentd
mayores sentimientos de coraje € impotencia: “mf adolescencia y mi juventud la vivd
entre hospitales y mi casa. . . cuando me sentia mds Iranquila y contenta regresaba la
enfermedad y me internaban por lemporadas muy larpas. . . yo decia jno puede ser esto! zpor
qué me ha de pasar esto, por gué abora que tengo un novio gue tiene dinero y todo?”.

Tal vez si anteriormente no hubiera sido tan enfermiza, ella no se
hubiera mostrado tan renuente a su padecimiento y desde un inicio se hubiera
sometido a un tratamiento médico; habria sido constante, pero estaba cansada

i@

de ellos: “ .. fur a ver a mii doctor particular, me regarid mucho, me difo que por quc me
estaba matande, que st no me daba cuenta como estaba, y gue me iha a internar ofra vez,
mie costo tanto trabajo digerirlo, pues iba a dar otra veg al hogpital y pues ni modo me fui.”

Sin embargo, pretender no estar enferma e ignorar sus molestias
fisicas, no e trajo mas que consecuencias todavia mas severas, pues aquello
de lo que huia (tratamientos dolorosos y no llevar una vida normal) fue lo que
tuvo que enfrentar: “durante afios tomé toneladas de pastillas, inyecciones, tratamientos
muy dolorosos, arios de hospitalizacion, me vieron cientos de doclores™, “el médico me dijo
vamos a hactrie un Iratamiento, s te fendria que sacar la mitad de un putmon y varias
costillas. Entonces me hizo un tratamiento y fueron como ocho meses.”

Irma siempre tratd de resistir sus malestares, sin embargo cuando la
tuberculosis agravd en la edad adulta, no tuvo mas opcion que intemarse en un
hospital, a pesar de que estos lugares le desagradaban por no sentirse libre en
ellos: “en el hospital s¢ gue st me pasa algo abi estdn todos los médicos y las enfermeras y
los aparatos y me van a atender y en mi casa no.”

Al principio no atendié su enfermedad, pero cuando ésta se encontraba
en una elapa avanzada se sometid a diversos tratamientos tanto médicos como
caseros sin obtener los resultados deseados, por el contrario se hizo resistente
a los medicamentos: “eran 45 pastillas las que me fomaba diarias, a parte empegaba a

las 6 dr la maniana con los remedios caseros que me habian dado, desde 15 ajos molidos, no
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56, yo aguanté todo y unos meses estuve bien, subi de peso lal vez por lanta porgueria que
me lomaba y ademds comia bien, pues dicen que la buena alimentacion ayuda, yo me
hartaba de comida, nunca be subido lanto como esa ey, subi a 64 kilos, pero de momento
tuve un bajon y fue cuando en el centro médico me dijeron - ya no sabemos que hacer ya no
hay nada, ya te biciste resistente .”

Ademas de la resistencia a los medicamentos, Irma comenzé a tener
afecciones cardiacas, complicandose asi su padecimiento, por lo que fue
remitida a un hospital de enfermos desahuciados, donde permanecid dos afos,
lo que representd una desgracia para ella: “voled esa veg cnando se_funian todos los
médicos en junta y me dijeron - le estd loviendo sobre mojado, a parte de gue lienes los dos
pubmones mal pues ya estis mal del corazon- . . . pasaron como Ires dias y me dicen - le
vamos a mandar al hospital que estd alld adelante - y yo ya sabia que aquel bosprtal era de

incurables y me mandaron para alld.”

Comportamiento ante la enfermedad:

Cuando empezaron a manifestarse los sintomas de la enfermedad, Irma
fratd de ignorarlos para continuar su vida de la manera mas normal posible,
pero éstos fueron aumentando e Irma no tuvo mas opcion que acudir con el
medico: “yo misma me fui baciendo tonta de no ir con ¢l doctor "y fui bajando de peso, me
Jatigaba al caminar, pero me resistia”. La decision de consultar al medico fue
porque, a pesar de querer controlar sus malestares, la enfermedad seguia
manifestdndose y por lo tanto no podia llevar a cabo una vida completamente
normal, como ella pretendia . . . y a ofro dia yo me arreglaba y me salia a la callt, me
gustaba ir a la Alameda Central a tomar una leche malteada gue me gusiaba siempre. Perv
Ulepaba peor porgue legaba cansada, fatigada y tan pronio veia mi recdmara, avenlaba los
capatas, aventaba ¢l saco, aventaba todp por alld y era ponerme a lorar porgue ya estaba
legando al limite.”

Debido a que Irma no se atendio en el momento en que la enfermedad

inicio, ésta se fue agravando y en consecuencia los malestares y las
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incapacidades de la vida diaria fueron cada vez mayores, tanto que tuvo que
ser hospitalizada en varias ocasiones. Pero ademas de estas consecuencias,
sSu mayor preocupacion era morir a causa de la tuberculosis, esto nos hace
pensar que a veces los enfermos pueden soportar los malestares fisicos por un
tiempo prolongado, pero cuando la muerte se convierte en un hecho muy
probable y proximo, es cuando reaccionan y pretenden salvar su vida:
“ ..y pasé mds lempeo, pero entonces ya ahora 5 no podia trabajar, volvi al hospital, no
porque tuviera ganas de volver, sino porgue yo ya me sentia muy pero muy mal y en ese
tiempo empece a tener unas gotitas de sangre y dectdl ir porgue pensaba que me podia mortr
en la mﬂc‘o en it casa”™. Ante la inminencia de la muerte, y pese a no haberse
atendido médicamente durante un largo periodo de tiempo, los enfermos, en
este caso lrma, albergan la esperanza de que un tratamiento sea suficiente
para devolverles la salud: “yo dije 5 es verdad (que podia morir st no se atendia) me voy
a ir al hospital y abi vey a estar otros ocho meses y vuelvo a salir y ya voy a estar a tode dar

. sali del bospital para mi casa un tiempo y me hacia tonta y no queria regresar al
bospital, dije no, al fin el seguro yo lo tengo.”

Este rechazo que mostré ante su enfermedad, era debido a que ésta se
manifestaba justo cuando Irma creia estar en los mejores momentos de su vida,
y hacer caso a un padecimiento fisico implicaba dejar de disfrutar lo que habia
conseguido, y peor aun, ie impedia seguir obteniendo logros “ yo decia jno puede
ser gue esté ofra vey mala! Abonta que me siento tan contenla y sobre todo gue estoy
ganando tan bien, es gue | no puede ser estol”.

Otro aspecto que hacia que Irma temiera y rechazara estar enferma era
su temor de que la gente se enterara de su padecimiento y por eflo la
rechazara, razon por la que maniuvo su enfermedad en secreto “ yo no & podia
decir @ nadie la enfermedad que tenia, pues pensaba: cnando diga gue tengo tuberculosis ya

no me van a hablary voy a sentir borrible que me rechacen, yo nunca dije nada.”
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Repercusiones de {a enfermedad:

De las consecuencias de la enfermedad, las de tipo emocional y social
son las que parecen haber afectado mas a Irma, sobre todo porgque ella ha sido
una mujer a la que le gusta ser independiente y libre, aspectos que a lo largo
de su enfermedad se han truncado. Claro que las consecuencias fisicas de su
anfermedad han sido ias que han provocado las consecuencias emocionales y
sociales, pues aungue con los tratamientos médicos que recibi® presentd
mejorias, éstas no eran suficientes para llevar una vida nomal, lo cual le
afectaba notablemente: * . . a/ poco tiempo mre senti bien, y se lo dije al doctor, aungue
no s¢ exaclamente que era sentrme bien porgue de todas maneras yo ya no podia correr, no
podia caminar rdpido, pero me semtia regular’. Y aln cuando ya no padece
tuberculosis, Irma sigue sufriendo las repercusiones fisicas de su enfermedad,
pues sus problemas respiratorics no le permiten realizar varias actividades que
a ella le gustaban mucho: “we dieron de alta, pero me dijeron no hagas esto, no puedes
nadar, batlar, porgue a mi me gustaba nadar y batlar, y ya estaba yo bien. . . me queds
deficiencia respiratoria, o sea, mi respiracion es del 45 por cento, cast la milad de lo normal
- « O lengo bronquilis crintca.”

En cuanto a2 lo sécial, Ima vivid practicamente aislada de ia gente,
aislamiento que comenzé en su hogar desde el momento en que tuvo que
apartar sus pertenencias de las del resto de la familia, para asi evitar posibles
contagios: ‘Guande me apartaron mis trastes, la ropa y tedas mis cosas, no comprendia
por qué, pero el tiempo y la gente se encargaron de hacérmelo entender”, “asi pasé un tiempo
y ¢l médico me difo que podia ir a mi casa, pues mis andlisis estaban bien y ya sabia los
cutdados que Ienia que fener porque aungue no erd en ese momento un viedio de microbios,
tenia que apartar mis cosas como stempre. Ya me habia acostumbrado, como creo que toda

la vida estuve asi, ya me babia acostumbrado a que tenia todo aparte.”

El hecho de que lrma viviera en el hospital durante temporadas

prolongadas y que, alin estando en casa era como vivir en el hospital, le resté
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aun mas las posibilidades de llevar una vida social, como las demas personas
de su edad: “¥/ doctor mre dice, vas a salir a tu casa por un tiewpo pero hag de cnenta
que estds en el hospital, nada mds te levantas a los alimentos y te vuelves a acostar, todo el
dia te la vas a pasar acostada. . . ya cast no salia a la calle, ni tenia amistades,
pricticamente hui de los comparieros de trabajo, ne queria que me vieran y mucho menos gue
supteran que lenia esa enfermedad.”

Vemos la importancia que tiene para Irma la vida social, que aungue
reducida, para ella era muy valiosa y por lo tanto siempre traté de evitar que ia
gente que la rodeaba, sobre todo sus comparieros de trabajo, se enteraran de
su padecimiento, pues elio, segin Irma, implicaba que la rechazaran y se
alejaran de ella, con lo que su soledad seria mayor: * yo no k podia decir a nadie
la enfermedad que tenia, pues pensaba cuando diga que tengo Luberculosis ya no me van a
hablar y voy a sentir horrible que me rechacen, yo nunca dije nada. . . estd enfermedad que
_yo tenia cra comio lo que es ahora el SIDA, que sc ke tenia mucho miedo y a mi me daba
penay cuando yo me iba a internar decia que me iba a ir, segin yo siempre andaba de viage
y stempre se supo asi.”

Una de las cosas que mas afectaron a Irma durante su juventud, fue
tener que renunciar a tener una relacioén de pareja debido a su enfermedad.
Esto implicd que dejara de lado otro de sus proyectos de vida, que era casarse
y formar una familia, y aunque muchas veces movida por el coraje buscaba
noviazgos, éstos irremediablemente se frustraban. Era tal el temor de que sus
novios al enterarse de su enfermedad la rechazaran, que siempre fue ella
quien terminaba la relacion, sobre todo cuando ésta estaba llegando a un plano
mas formal: “. .. veia a otras muchachas del trabajo que se than a casar, y decia, por qué
esa chaparra, fea; yo estoy mejor que 653, ese muchacho hace mds juego conmigo que con esa,
yo decia, yo puedo mds que esas, aunque esté mal, y yo decia yo me voy a amarrar a ese, ¥
yo me salia con la mia, pero yo sabia muy bien que no podia mds, hacerle, o seguir, ©
cuando tha algo mds adelantado pues ya no se podia, pero yo ast como un desafis, como

para probar que yo podia mds gue las que estaban bien, pero nada mds era por poco
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tienspo, no era mucho. . . me acnerdo muy bien que una vez, que yo tha a entrar al hospital,

yo habia tenido un rovio, ya lenia tiempo, y kuego fue wna vez a la casa un domingo y me
dice - vine a buscarte, - , porgue £l se habia ido a Estades Unidos, - para ver & podernos
Seguir ofra vez, yo quitro qie envejezcamos juntos -, y ke digo no, es que_yo tengo otre novio y
ya me vgy 4 ir, me pregunté a donde, ke dije que a Guadalajara, porque yo iengo un novio y
abora vamos a estar alld, y no es cierto, yo al otro dia entraba al hospital, e/ lunes ya me
tha a internar.”

Algo que aumenta su dolor emocional es que ni efla ni su hermana
mayor realizaron su meta de casarse y formar una familia, ya que su hermana
se dedico a trabajar y cuidar a su madre y a Irma: “mi mamd, mii hermana y yo nos
quedamas solas, mi hermana ya se tha a casar, perv fue cuando_ yo me puse mal y ya no se
caso, y ya rut bermana se dedicd a trabajar para nii mamd y para mi”

Ahora Ima se da argumentos asi misma para aceptar lo que tiene, es
decir, para tratar de convencerse de que, si bien no logré realizar los planes
que en su juventud tenia, ha pedido realizar otros que también son importantes
y frata de ver con optimismo lo que en este momento tiene: sobre todo el hecho
de estar viva (aun con las repercusiones fisicas de su enfermedad), los
sobrinos en lugar de sus propios hijos vy la institucion que maneja: “ o pienso en
St me vay a morir, pucs total va a ser cvando sea y ya ; y de alguna manera no pasé por
aqui y ya, no pasé asi por la vida, creo que todo sirvib de alpo, no nada mds, nacer, vivir y
morir, yo areé quc no, porque dicen que solo los hijos te pueden realizar y yo creo que
primero fe tienes que realizar como persona y ya los bijos. . . abora digo que, bueno,. . .
porgue en primera no podia lenerlos, y abora tengo unos sobrinos que valen mds gue muchos
hijos, me quicren pucho, siempre estin al tanto de lo que necesito, siempre dispuestos a
aywdarrme, incluso, e Jastidian de tantas atenciones que tienen hacia mii, me guiteren micho
¥ pues yo siento que estay tranquila, no esperando  nada, porque yo siento que o que liene

que set; serd.
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Pero pese a su gran responsabilidad y saltisfaccion con la institucion de
autoayuda que ella inicid y que actualmente dirige, parece no estar satisfecha,
o no lo suficiente para dejar de lado sus anhelos de juventud, pues sigue
sufriendo y lamentado no haber llevado a cabo una vida normal: “ pues 5 be
logrado muchas cosas que nunca pensé, siento gue la vida juega con uno, porgue uno
piensa hacer grandes cosas y a la mera hora nada, por eso sabes que no me gusta recordar
nada, de cuando yo tenia la edad de ustedes, pensaba. . . queria hacer muchas cosas, creia
que el mundo era mio y todp se me fue. . . no me duele porgue yo he lograds tener nna
tnslitucion, sin nada, y que sobre lodo, ya no sélo ayudar a personas que estan enfermas,
sino lener un albergue, lener empleados, que yo nunca me lo bubiera imaginado y que todos
dr alguna manera viven de su trabaje, eso a mi me da una satisfaccion, como me han dicho
es que tn no sabes, asin no has asimilado lo que es tener una institucion.”

Una de las mayores preocupaciones de Irma a lo largo de su vida, ha
sido ser til y aunque no logré ser una profesionista, al dirigir su institucion se
demostid a ella misma y a sus familiares que aun con su enfermedad, las
actividades que realiza son Utiles y productivas: “ yo asf me siento como que no he
stdo inditél, antes me sentia rmuy imittl . . . hasta pensaba que los gusanitos valian mds que
_yo, entonces como que abora siento que no he sido una insitil, y asi me dicen gue todavia no

digierv lo que es tener una institucion, gue yo sola lo be hecho.”

Experiencias en el hospital:

Si a Irma le resultaba sumamente desagradable estar internada en un
hospital, ser remitida a uno de personas desahuciadas fue peor, por varias
razones, una de ellas, tal vez la principal, es que al estar ahl le resultaba claro
que iba a morir pronto, aunque no fue asi, lo que sin duda la deprimid mucho y
sufrié de angustias y miedos: “me acuerdo que como estaba muy nerviosa y depresiva,
angustiada y todo eso, siempre sentia como que alpuien estaba airds de mi. isa nocke (I
primera en ese hospital) no pude dormir y como no habia pared, todo estaba descubierto y

todo daba para el jardin, en la noche los drboles se movian cuando hacia aire y yo refa
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sombras, estaba terriblemente mal, me daban laguicardias, me inyectaban para el corazon y
no §é que lantas cosas. Pero yo me sentia muy mal, con miedo y sobre lode una angustia
tervible.”

Sus temores ante la muerte se agudizaban cada vez que alguno de los
pacientes moria, pues ello le recordaba que también ella iba a morir, ya que se
encontraba en un hospital de incurables y veia una a una de sus compafieras

[

morir. .. y ver que eran unas noches tan lerribles, de gritos de las que ya estaban lan
graves y pasaba noches enteras sin dormir y yo era la que caminaba un poco mds porgue
fodas estaban encamadas, con oxigeno, bastante mal, y yo era de las mejoratas®, “en ese
hospital de enfermos avanzados, vivi experiencias muy dolorosas de enfermios graves, en esas
lentas agonias de dias y semanas y ante ¢sa indiferencia fria de hospital y en sus riltimos
momientos estar solos nada mds acompariados de horrorosas moscas que se pegaban a sus
caras alrededor de la boca y gue me daban tanto miedo.”

El ambiente del hospital contribuia en gran medida a este sentimiento
de lIrma pues ef tralo no era amable y humano; las condiciones de limpieza y
alimentacion no eran las adecuadas: ‘Yo ro comia, era la hora de la comida y yo no
tha, porgue la comida era una porqueria”, . . . algunas veces las afanadoras dijeron para
qué les vamos a arreglar y lsam‘ ¢l aseo 5i de todos modos ya se van a morir.”

Algo que hizo mas dificil la estancia de Irma en ese hospital, es que a
pesar de haber en él varias personas con un padecimiento en comin, entre
elias no se brindaban -apoyo ni compartia mutua debido a las diferencias de
nivel intelectual, socioecondmico y cultural: “ . . a/ ver gue todas esas enfermas eran
de los pueblos, y yo era la dnfca que era dz aqui, yo decia ¢ por qué con esta gente? Pues
muchas no hablaban espariol sino su dialecto, y yo me sentia tan mal porgue yo las veia
ity sicias. . . 5t yo me vestia bien  por qué estar aqui con estas cochinas, fodongas, pigjosas;
porque muchas legaban con animales en la cabeza, y gue a mi me daba mucho asco y ese

bospital lo veia muy feo, porgue no cambiaban las camas y a mi me daba asco todo.”
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Durante toda su enfermedad, Irma vivio una gran soledad en casa, en el
trabajo y en el hospital, sintiendo el rechazo de las perscnas, incluido el
personal médica: ‘parece iucreible, pero en los hospitales fue donde s sents ¢f rechazo
por parte del personal.”

frma no logrd restablecerse durante su estancia en el hospital de
incurables, pero, tampoco empeord, sin embargo, dicho hospital preferia dar
prioridad a las personas de nuevo ingrese sobre aquellas que ya tenian mucho
tiempo alli y no morian. Esta politica del hospital a Irma le parecié inhumana,
pues de alguna manera a efla le iba a afectar, pues era una paciente con dos
aftos de estancia en ese lugar: ‘Yo pedsi mi alta porque ya ihan a sacar a todas las que

_ya lenian liextpo abl y ni se morian ni se aliviaban, mds bien dicho, no se morian. ntonces
dije yo voy a sentir feo cuande me digan te vamos a dar de alla porque no tienes para qué
estar agui, una veg le pregunté a una enfermera y a una trabajadora socal que por qué
estaban sacando a fodas y me dicen: es que pues no se puede lener a tantas personas y por
tanto tempo.”

A pesar de que era un hospital de incurables, y propiamente no se
buscaba la cura definitiva de los pacientes, se les brindaban ciertos cuidados
que en casa no pedian tener, los cuales aminoraban algunas molestias o
sintomas producto de la enfermedad y el tratamiento con lo que su vida podia
prolongarse un poco mas. Pero al sacarias del hospital, se enfrentaban ante ia
enfermedad, sin defensa alguna, lo que de algun modo aceleraba su muerte,
por ello Irma se molestaba, a la vez que temia por esa situacion: < . . ai graves
les compraban su boteto y las ihan a dejar a la terminal y se than, la mayoria legando a su
casa murid, otras murieron en el camino, y yo decia como es posible que hagan esto, y les
decia por qué mejor no nos ponen una inyeccidn a todas para que nmos muramos, y nos
aplican de una veg la eutanasia a todas porque es nuis crimen mandar a alguien asi.”

La forma de tratar a las pacientes en el hospital, incrementaba la
depresion y los temores de éstas, pues el personal que ahi laboraba daba por

hecho ia muerte de las enfermas. Tal es el caso de Irma a quien los propios
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médicos la hicieron sentir al borde de la muers, pues como daban por hecho
que moriria pronto ya hacian planes para estudiar su cusrpo una vez ocurrido
su deceso: ful por un medicamento a enfermeria, y ahi estaban los médicos riendo las
radiografias, entonces un médico le pregunts a la trabajadora soctal - ja esta paciente viene a
verla su familia?, porque esta paciente ahora que fallegoa que dejen agui su cuerpo para
estucdéo - yo mie di la vuelta y pensé yo say la de ese nuimerv, y fui a ver y st era, y dije ahora
51 nt modo, y al poco rato Uega la trabajadora social y me dice - jaye tn famibia ie viene a
verd- le dije a veces y le pregunté spara qué?, y me dijo que solo para platicar con ellos -
pero no mee dolis, yo dgje ahora si ya no, y nunca mi familia me dijo st habian hablado con
ellos.”

Muerte:

La primera muerte a la que Irma se enfrentd fue a la de su padre, pero
por ser tan pequefa no guarda ninglun recuerdo al respecto. Afos después
presencid la muerte de una persona que, al igual que ella, padecia
tuberculosis. Esta fue la primera vez en que Irma pens6 que su vida podria
terminarse a causa de su enfermedad, pero como era muy joven estaba segura
de que se iba a recuperar pronto {gracias a su edad) y esto favorecié que no
pensara en su propia muerte. Sin embargo, al pasar los aflos y ver que no se
restablecia tofaimente, rma volvié a considerar poco a poco la posibilidad de
morir, lo que hacia que la invadiera mucho miedo. “ aande lenia trece afios, en el
bospital babia una muthacha que tenia tuberculosis en la garganta y que yo vi como se fue
muriendo poco a poco, y me mandaron abi porgue en ese entonces no babia hospital infantil,
perv me decia el doctor: tu te vas a aliviar, eres joven, qué te dura. . . como a los 18, 23 o
28 aiios fue cwande mds lo vivi ( presenciar la muerte de otros) en el hospital de
incurables.”

Cuando se agravd la enfermedad de Imma, fue cuando pensd mas
detenidamente en que iba a morir, sobre todo al estar en el hospital de

enfermos incurables: “tomo e¢ra hospital de incurables se morian bastantes en la
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manana, en la tarde, en la noche y pues yo siempre me quedaba abi viendo y preguntindome

a mi jeudnde me va a tocar?”

Etapas:

La primera de ias etapas descritas por Kibler Ross, es la negacién, que
puede tomar diversas formas. Especificamente en lrma ef primer signo de
negacién lo muestra cuando se resiste a reconocer que puede estar
nuevamente enferma y por eflo no cree necesario consultar a un médico: “we
empezo la fos y pues yo vi que realmente ya no podia, un dia estando en la casa me dio un
acceso de 105 pero tan fuerte que quedé cast desvanecida, y entonces mi hermano me dice - gué
es lo gue fe pasa, mira como has adelgazado, porgur no vas al doctor, a lo mejor todavia
estds mal - jnol le dije, estoy bien yo ereo que es porgue no be tomado vacaciones y pues
nada mds de pensar que fuera a estar mal. . . yo misma me fui hadenda tonta de no ir con
el doctor y fur bajando de peso, me fatigaba al caminar, pero me resistia.”

Posteriormente esta negacién vuelve a manifestarse cuando Irma no
reconoce que su enfermedad es grave: ‘fue un sufrimiento de muchos aros. Evpecé
por no creer que esta enfermedad se me habia becho incurable, ke die al médico que esos
andlisis no estaban bien, que eran de otro enfermo, no mios.”

Cuando tuvo plena conciencia de su estado de salud, buscd ia cura de
su enfermedad por todos los medios sin lograr recuperarse, lrma creyd
entonces, que $6lo con su voluntad podria vencer la enfermedad, io que a
nuestro parecer es una forma de negacion, pues de alguna manera sigue
creyendo que su enfermedad no es tan grave, o que es curable, si no por la
medicina, si por ella misma: “entonces ya_fuc cuando togué un fondo emocional, porque
stempre dige, 5i ya no bay nada mi voluntad me va a ayndar, yo vey a poder, 5i yo quicro yo
puedo, mi mente me va a ayndar a que salga de esto, yo no me vay a dejar vencer, yo me gy
a morir de lo gue sea mienos de esta maldita enfermedad.”

Posterior a la etapa de negacidn Irma presenta la elapa de ira, donde

principalmente muestra coraje al verse enferma, ya que los sintomas se
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presentan en los momentos que elia considera mejores. “ yo dedia ; no puede ser
quee esté ofra veg mala! Aborita gue me siento tan contenia y sobre todo que estoy ganando
tan bien, es que [ no puede ser estol ypor qué me ba de pasar esto, por qué ahora que fengo
&N novio que tiene dinero y todo?”

Otra caracteristica de ia etapa de ira es cuando las personas se
cuestionan a si mismas, a la medicina y a Dios por qué son ellas las que han
de padecer ese mal y no otras personas: “ese dia que legné al hospttal de incurables
Jue bornible, abi ya estaban otras dos comparierus que habian mandado antes, y yo esperé la
nache y me puse toda la noche a Horar, yo decta spor qué?”, “Me daba rabia tener esta
enfermedad que habia desgraciado mi vida y ver que ¢l tiempo pasaba, los arios se me venian
encima y la enfermedad con ellos, lo peor de tode era esa mualdita impotencia gue me bacia
Jalarme los cabellos, apretar los pusios hasta clavarme las aias y preguntarme  sHay Dios o
no?”

E| siguiente fragmento nos muestra claramente como Irma creia que era
una injusticia que ella fuera la que estuviera enferma en lugar de otras
personas que, desde su vision, 1o merecian mas: “yo fenia miedo, decia me voy a
morir y no es justo, por qué, st ofras personas son malas y no les toca, y por qué yo 5, y
ademds yo tengo gue bacer michas cosas.”

Cuando después de someterse a varios tralamientos ve que su salud en
lugar de mejorar empecra mas, entra en un episodio de ira, contra la ciencia y
contra Dios: “cogs fodos los medicamentos y los melf al boiler, esto no sirve, y Dios que se
vaya al diablo porgue nada sirve.”

La etapa siguiente es la de pacto, que en ella se ve claramente con
Dios: “bice mandas, novenas y prendf veladoras a fodos los santos y virgenes, a Dios le
supligué en mil formas, tomé montones de remedios caseros y nada surtié efects”. Pero,
como al hacer esto no noté mejorias recurmio a la ciencia: “wachos de los
Iratamientos eran para hacer experimentos y yo me presi€ a todo porque yo decia bueno yo

_yu estoy mala ya no se me pucede hacer nada, no me importa, a lo mejor algo de lo que lomo
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da en ef clavo y me alivio, yo no 5é reabmente por gué a mi no me hizo dario nada’, incluso
estuvo dispuesta a arriesgar su vida: “. . . ¢/ doctor me dijo que iban a bacer una
operacion que nada mds se la habian hecho a tres hombres del hospital, dos se murieron y
ung no, y me dijo, subes que, yo creo que a ti te vamos a hacer esa operacion. A (res mujeres
nos escogieron, nos preguntaron si gueriamos pero nos hablaron con la verdad, dos murieron
y una todavia anda por abi. Yo dije que si, y las otras dos no y se fueron. Yo me ponia a
pensar, bueno, dr fodos modos me estin haciendo la lucha, lo gque pase a mi no nee interesa,
lo gue ya sea”. Y aun sabiendo que al someterse a determinados tratamientos,
podria afectarse la salud y las capacidades que le quedaban, estuvo dispuesta
a correr toda clase de riesgos con el fin de recuperar su salud: “ no me
alcangaban las 24 boras del dia para tomar s medicamentos del segurv, todos los remedios
caseros que me dieron, los gque yo mie awlo recelé, me meli esos Iralamientos para fa
tuberculosis que son wiuy agresivos, abi lo v, esto puede causar sordera o enfermedades
mentales, y yo lo vi, muchos enfermos se volvieron locos y los mandaron a San Bernardino
por esos medicamentos y yo me los echaba, decia a mf no me importa yo me vay a tomar esto,
a lo mejor me bace bien, todo lo que me decian todo me tomaba.”

Después de esta etapa Ima presentd caracteristicas de la etapa de
depresion, como fue la pérdida de interés en vivir: “lr vida me debia todo, me babia
robado los suerios, las ilusiones, los anbelos, me habian secado ¢l alma,... el espinitu; no creia
en nada ni en nadie, se babia apoderado de mi una pran indiferencia, ya no tenia interés en
nada”. Lo que incluso la llevdé a buscar su muerte a través del suicidio; “oands
me di cuenta plena de mi realidad, de que no me itha a aliviar, ya me sentia nmy mal, el
médico me dijo que ya no saliera sola a la calle porque me podia morir, yo siempre habia
sido muy valiente pero ahora no habia mds que aceptar la realidad, y al bacerly me di
cuenta de que mi vida ya no tenia sentido, y en ese instante decids el suicidio, - 5i de todas
maneras me vey a monr, pues mefor vie adelanto - no quicro vivir esos pocos dias que me
quedan, y ese miedo a la muerte se convirtiG en miedo a la vida. Recurri al suicidio pero mo

se me logri. . . una vez  yo habia preparado tode para suicidarme, pensaba tengo que
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planearl bien porgue que tal si a la meru bora quedo bien amolada y no pasa nada. Ya lo
tenia decidide, subi a la agolea sin que me vieran, queria que Lodo me sakiera bien, pero me
andaba buseando una enfermera y después de que yo me subi, subid la enfermera y me
detnvo del brage y me dijo muchas cosas. No sé 5i se lo dijeron a mii familia, porqgue ellos
nunca me dijeron nada a mi. Abora digo, de alguna manera tengo que agradecerle a la
enfermera que no me dejo matarme, porgue he tenido muchas satisfaccones.”

Finalmente, Irma logrod la aceptacion de su enfermedad y la idea de que
viviria poco tiempo. De este modo decidid enfrentar su enfermedad y disfrutar
al maximo el tiempo que le quedara de vida y seguir manteniendo una
esperanza: “ya mo hay ese reclamo a la vida, porque esa denda que ltenia  conmigo el
ZrHpo Se encargd de pagarme y con inlereses. Lsos, mis atfos trdgicos quedaron atris, mis
noches de tormenta sc han tornado en nuevos amaneceres y recibo el dia como venga, porque
alfin y al cabo es nn dia mds. Y disfrute de mis flores, mis drboles, mi aire, mi sol, mii delo,
j fon mifosl, nadie me los va a guitar. Cuando legne el momiento de partir quierv frme muy
satisfecha y tranquila por este tiempo que be vivido de mds, y el dia, la hara, el minuto de
ser feltz es este instante, pporgue siempre hay ana esperanzal.”

Dicha aceptacion la atribuye a su asistencia al grupo de “Enfermos en
superacion™: “este grupo me dio la rvida, € tiene by culpa de gue yo siga viva basta el dia
de hoy. Aqui se me dio toda la confiania para hablar de mis angustias, mis anstas y
Sfrustraciones que estaba pasando por la enfermedad y al mismo tiempo se me dio la
oportunidad de sacar toda la amargura que traia adentro y asi con gran alivio pude hablar
de mi lemor a la muerte; lo que me gustd del grupo es que no me dicron medicamentos, no
hay médicos, es una terapia de grupo y lo que be recbide de aqui ha Gde cariiio,
comprension, apoyo moral y mucho amor. . . en esle grupo he vivido experiendias
maravillosas, ver como llegan las personas sufriendo por una enfermedad prave, y poco a poco
se van levantando. Alpwnos recobran la salud, en ofros su enfermedad se detiene, s
componen y se van. Me emociona ver que soy la inica persona que sigue en este privier

Lrupo, desde ¢l primer dia que se inicid, porgue ¢l valor de mii vida es incaloulable y ese valor
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como persona, como ser humano me lo dio el grupo. Aveces pienso que estoy sofiands, que no
han pasado tantos aios, pero miro hacia ¢l espefo y él se encarga de decirme que i ha
pasado ese tiempo.”

El hecho de asistir al grupo ayudd mucho a Irma perque durante afios
oculté su enfermedad para no ser rechazada, y en el grupo tuvo la oportunidad
de hablar de ella sin ser juzgada, criticada o aislada, esto mismo le permitié

retacionarse con personas y lievar la vida social que siempre desed.

Apoyo:

Aunque Ima considera que recibid siempre apoyo por parte de su
familia, este apoyo solo consistid en brindarle ayuda economica para sus
medicamentos y estar con ella, pero en realidad no recibid apoyo emocional,
que es el mas importante al menos en esta situacion, pues lrma sufria mucho y
no tenia con quien hablar de ello: ‘i familia sempre e apoyé en todo, sobre todo en
medicamentos, porque habia medicamentos que en el Seguro no los habia, y yo también veia
a un médico particular y él me mandaba otros medicamentos, entonces los medicamentos que
mie mandaba me los compraban, y eran tratamientos muy caros, y sicmpre me apoyaron”, “yo
nunca saqué mis sentimientos ni nada. . . en mi casa, ellos nunca sabian lo que sentia, lo
que estaba pasando, yo nunca les contaba nada, no lenia yo como esa confianza, como qgie
it sentia menos, no mie gustaba gquejarme. St sabian lo que tenia, porgue después de ir af
doctor llegaba a la casa y mi mami me preguntaba - qué te dijo el doctor —, y yo no ke decia
nada, lode bien; y ellos después le hablaban al doctor y éf les explicaba, pero yo no les decia
nada, nada, entonces como que yo siento que 50 me valis, para gue yo no me sintiera eu esa
Jorma; yo no molesté a mi familia en ¢sa forma, yo no daba lata, nada, st sentia coraje,
engjada, todo eso pero yo no di lata, ya al silttmo dije, yo no voy a dar lata, pues ya al
sltimo se van a fastidiar de mi y cwando los necestte no me van a bacer caso. . . cnando
realmente esté mal ya no me van a hacer caso, a lo mejor, i problema va para largo y no

me sentia bien hacer eso, pensé ya cuando de veras esté grave entonces si, menos no. Y no lo
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bice, por eso mi familia no sabia, st sabia wids o menos, pero no lo que estaba_yo sintrendo,
es50 no lo sabian, nunca quise que e dijeran pobrecia, nunca, o gue snticran eso.”

En el fragmento anterior vemos como para Irma era una preocupacion
constante no inspirar lastima a su familia, esto tal vez debido a que cada
integrante de ia misma siempre habia mantenido una imagen de persona
independiente y fuerte y ella no poedia ser la excepcion. Ademas, al decir que
no queria mostrar sus sentimientos hasta encontrarse realmente grave, al
borde de la muerte, pues si io hacia antes su familia se cansaria, da a entender
que elta no estaba segura del carifo y apoyo incondicional de sus hermanos y
s madre, pues temia que se cansaran de apoyarta y mimaria. Ahaora reconoce
que hablar sobre lo que ella sintié le ayuda mucho, aunque son pocas las
personas con las que io ha hecho.

Debido a que lma no hablaba con nadie de sus emociones y
sentimientos, producto de su enfermedad, ella no mostraba ninguna mejoria
pese a la cantidad de tratamientos a los que se sometid. Ella misma menciona
gue su problema era mas de indole emocional, y creemos que esto no dista
mucho de ser verdad, pues como ya mencionamos con anterioridad, a partir de
5u participacion en el grupo comenzo a tener notables mejorias, y parece clara
entonces, la asociacion entre hablar de lo que le angustiaba, es decir, el
desahogo de sus emociones y su mejoria fisica: “wempre volvia a powerme wal,
pere abora corsprendo mids, que eso era tambicn por estar mal emocionalmente, me decia ef
doctor - no entiendn, tiene usted los medicamentos, no trabaja, liene buena alimentacion,
enlonces porgue no le compones -, y yo decia pues no 6.

Aungue Irmna afirma que necesitd hablar sobre sus sentimientos respecto
a su enfermedad, no queria hacerlo con una persona desconocida y sobre todo
ajena ai problema que a ella le aquejaba, pues creia que so6lo alguien que
hubiera experimentado lo mismo que ella seria capaz de comprender la
magnitud de su sufrimiento: “me aliié porque se me dio la gana aliviarme, yo creo que

la cosa emocdonal en una enfermedad tiene gque ver como en un 98%, y por eso no me
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aliviaba, porgue no tenia la gportunidad de hablar con nadie, no le decia nada a nadse, ni
al médico, al particular iba porgue me trataba bien, yo iba porque me decia estds bien, vas
a ver que le vas a componer, me apapachaba y salia yo de abi bien, pero, no eru cerdo. . .
me mandaron con el psicolago (los médicos), y yo no estaba acostumbrada a bablar mis
cosas, nada, enlonces como iba yo tan mal, abric un lbro y me lyd un pedacito y ya, me
arvepenti mil veces, y dije ese no lienc nada, cimo me va ba entender y luego leyéndome su
Lbro, no si no sabe nada, no tiene lo que yo tengo, como me va ha entender. Fue ¢f sinico
(psicilage) quee yo be visto en mi vida y jamds vi a otro.”

Esta necesidad de recibir apoyo por parte de personas con un
sufrimiento semejante al que vivia Ima, la llevd, desde gque estaba
hospitalizada, a buscar la compariia de dichas personas. L.a consolidacion de
este sentimiento se lievé a cabo cuando Ima colabord en la creacién de un
grupo de autoayuda para enfermos terminales, donde se brinda lo que ella
tanto necesitd durante su enfermedad esto es, comprensién y atencion:
“cuando yo salia de un hospital decia yo no regreso jamis a ese maldito hospital, perv lucgo
sentia yo la necesidad de ir, iba en un dia de visita, o las demds comparieras me mandaban
una carta, donde me dectan ya ves como eres ya te olvidaste de nosotras, y abi iba, y abi
emipect a ver que necesitibamos de olras personas, mis o menos iguales, porgue nos
entendiamos, y que uno no puede hacerly con otra persona, ni siguiera con la familia.
Entonces cuando sali me dijo un muchacho que con los que logriramos salir bien que por lo
wenos nos reuniéramos una vez a la semana.”

Cuando Irma era hospitalizada siempre trataba de ser una persona
activa y de realizar muchas cosas para evitar pensar fodo el tiempo en sus
malestares. . . sempre me decian (sus compaieras del hospital) oye hagme una carta
para mi familia, o sea me imagine que era como la doctora coraon, porque la mayoria no
sabia leer y escribir, y entonces ellas me contaban lodo y yo tenia que saber todo acerca de
ellas, porgue fenia que escribirles a sus martdos, bijos, etoftera. . . como que eso me ayudo

mucho, porque asi ya no me metia tanlo en lo mio, sino en lu vida de las demds, y les enseiié
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a hacer muchas cosas, les enseiié a tejer, a ker no porque me sacaron de guido. . . twands
Liegué me daban asco, pero después aprendi a quererlas, porque estaban {gnal que yo, y mds
amoladas porqmeas trataban muy mal, a mi no me trataban mal las enfermeras”. Sus
actividades parecian estar encaminadas a ayudar a los demas, y desde su
estancia en ese hospital de personas incurables se veia el inicio de las labores
altruistas que desempeharia mas adelante con el grupo de autoayuda, sin
embargo, eila no lo habia planeado de tal forma, pues las oportunidades de
ayudar a otros se le han presentado de manera azarosa, y detras de ello
parece que busca ayudarse a si misma a través de los otros enfermos.

Y aunque, debido a su condicion fisica, ie resultaba bastante dificil ilegar
al lugar en donde se hacian las primeras reuniones del grupo, ella asistia con
entusiasmo, lo que le permitia no enfocar toda su atencién en su enfermedad:
Yo vivia en San fuan de Aragon, y of grupo estaba en Portales y me iba para alld, primerv
subitme en pesero, lucgo en melro, franshordar, leego subir escaleras y en Portales caminar
ocho calles y yo me cansaba mucho de caminar, de agui a la banqueta ya me estaba yo
abogands, pero despacio, ast hasta ahora. . . y yo siente que sin darme ceanta me fui
componiendo sin darme cuenta, porgue yo crea gue lambién como empezamos a hacerle
publicidad y a meterme a todas las cosas, y ver que la gente llegaba wuy mal y tratar de
ayudar, pues como antes de dos anos se pasaron ast, sintiéndome bien, bueno no s st me

sentia mal porque ya hacta las cosas y no me fijaba.”
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SIMON

Simén tiene 44 afics de edad, es empleado de una institucidon que
alberga a personas con enfermedades terminales. Termind de cursar la
secundaria, pertenece a la religion catdlica. Es el quinto hijo de un total de
ocho hermanos, su madre fallecio y su demas familia radica en provincia, €l es
el unico que vive en la ciudad de México desde los 22 afnos de edad,
actualmente vive con dos amigos. Simon es Homosexual y esta infectado con

el Virus de Inmunodeficiencia Humana, desde hace trece anos.

Infancia:

Simén dice tener pocos recuerdos de su infancia pero, por lo poco que
recuerda, considera que ésta fue bonita, aungue nes dio la impresion de que al
hablar de su infancia lo hacia de una manera indiferente, pues no mostraba
emocion alguna al relatar sus vivencias: “wasi no me acuerdo. . . perv 51, fue bonita’.

Vivid hasta los 22 afios en provincia: “en provinca era mii tierva, del Estado
de México, colindands con ¢l estado de Guerrers”, desde pequerio, junto con sus

hermanos, recibié clases particulares pues la escuela quedaba bastante lejos
de su casa, fue hasta que tenia B afios cuando inicid sus estudios formalmente:
“a la escuela empezamos a i ya tarde, empeamos como a los 8 aros.”

Aunque eran méas hombres, desde pequefio tuvo mejor relacion con sus
hermanas, aunque éstas eran menores que él: “con las mujeres, con las hermanas
mds que con los hombres.”

Ademas de sus hermanos y hermanas, tenia una buena relaciéon con sus
primos, pues casi no tenia amigos: “fenia machos (primos), me levaba bien con ellos,
jugdbaros o nos ibamos a baitar al rio todos en bola a jugar con ef agna, cualquier cosa. . .
desd que estabamos chiquillos y siempre jugdbamos en la tierva, canicas o trompo.”

Creemos que el hecho de que Simén se relacionara casi de manera

exclusiva con sus primos y hermanos (as) se debia a que compartia la mayor
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parte de su tiempo con ellos, ya sea en ia escuela o en el trabajo del campo.
Ademas de que la vida en el campo no le brindé muchas oportunidades de
relacionarse con otros nifos, pues la distancia entre casas era grande y los
nifos tenian una doble ocupacién: estudiar y trabajar con sus padres. “ibu o
escnela y en la tarde le ayudaba a mi papd, y ta tarea en la noche o st no, legaba a bhacer la
tarea y terminando me iba a trabajar con L7

Ademas, en el lugar donde vivia no habia sitios de reunién para los
jovenes, a diferencia de los jévenes del pueblo quienes tenian mayores
oportunidades de relacionarse con personas de su edad y del sexo cpuesto: “u/
cines ni nada habia. De la escnela a la casa y ayndarle a mi papd a trabajar y asi. . . los
del pueblo pues era otra mda, ihan gue a la paleteria, o a tomar nu refresco, platicar, perder
el tiempo.”

En cuanto a la relacidon que mantenia con sus demas familiares,
menciona que tanto con sus tios, abuelos y primos la relacion era buena,
especialmente con una tia y sus abuelos matemos a quienes les tenia un
carifio especial, pues dice que ellos lo querian mas a él en comparacién con
sus hermanos: “yo s¢ que fodes me querian mucho, pero mis abuelitos maternos me
querian mds. . . (con sus demds familiares) mds que hola o buenos dias, con una tia nos
Hevibamos mds todos uo.mim-.r, la veamos como una mamd, despues de que la nuestra nos
[falid; la quertamos mucho.”

Ya desde su infancia se puede apreciar su inclinacién hacia la
homosexualidad, y é! mismo reconoce que desde entonces los nifios le atrajan:
.. porgue la verdad a il me Hamaban la atencion desde que iba yo a la escuela, tanto

hombres como mujeres.”

Familia:
La familia de Simén era muy tradicionaiista, en ella estaban claramente
diferenciadas las actividades de los hombres y de las mujeres, pues el padre se

dedicaba a frabajar en el campo para proporcionar el sustento econdmico junto
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con los hijos varones, mientras que la madre con sus hijas debia realizar las
labores domésticas: “ms papd cra muy machista’, “en el campo yo ayndaba a sembrar ¢l
marg, calabaza, todo lo que se siembra en el campo.”

Pese a la actitud machista del padre, la madre exigia a los hijos varones
que también colaboraran en las labores de la casa, para lo que Simon nunca
se mostré renuente: “paes aywdarie en la casa, a traer y acarrear ¢ agiea, pues en aguel
tiempo no habia agua potable y habia que traerla del ojo de agna, o acarrear agua de miel
para regar las plantas. . . luego, habia veces en que habia gue ir a ayudar a  marid, y
aveces hacer ¢l trabajo de las mujeres. Como mits hermanas se casaron y se fueron, habia que
ayndarle a mi mama’.

Otro aspecto que nos Heva a decir que su padre era machista y su
familia muy tradicional, es el hecho de que el padre era ef dnico que imponia
las reglas que habian de seguir toda la familia, las que desde ia perspectiva de
éste al ser transgredidas merecian un severo castigo: “w/ padre establecia las
reglas de la casa. . . st rompiamos las reglas, nos gofpeaba. . . aunque no estuviera de
acrerdo tenia que obedecer.”

Simon, justifica este proceder de su padre mencionando que éste era
tan rigido en las reglas que imponia debido a que se preocupaba por sus hijos:
“Yenias que legar a lales horas, y como ya sabian cudnto se hacia a la escuela tenias gue
legar a esa hora porgue st no ya estaban preocupados porque algo nos podia haber pasado,
por eemplo que nos hubiera tirado el caballp.”

Simén proviene de una familia humilde, por lo que durante su infancia
tuvo algunas limitaciones y a veces se molestaba por ello: ‘2 reces me engiaba
porgue me daban de comer cosas gue no queria, pero en aquel enfonces mi mamd, en pag
descanse, ahora que me pengo a astmilar las cosas, sé que aungue haya querids dar de
comer bucno, pues no lenia las posibilidades, y nos daba nada nids frijoles y yo me

molestaba, e engjaba, bada mis rabietas pero todo era jpual”
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Debido a la concepcidn tradicionalista del padre, éste veia que el papel
de un hombre era, como Simbn menciona: “wasarse, fener hijos, mantener a la injer
Y aportar wka cogperacion a la casa para los gastos”. Pero podemos ver que é! fue el
unico hifo que no siguld este patron. Pareceria que esto le debib acarrear
conflictos con su familia, particularmente con su padre, sin embargo, esta
decision de Simén aparentemente no le ocasiond problemas, no obstants, é|
fue el Unico hijo al que el padre envié a la ciudad, con el fin de que trabajara, lo
que a su vez implicaba alejarlo de la familia.

Tal vez por ello Simén dice no tener problemas con su familia,
principalmente con su padre y hermanos hombres, porque al estar lejos de
ellos no puede saber con precisidon 1o que éstos piensan de él y por lo tanto no
se ve en la necesidad de enfrentar esa situacion: ‘U rerdad basta aberita no (no
ha tenidy problemas con su familia), ellos no se meten en mi vida, yo no me meto en la de
ellos y asunto arreglada.”

Aunque a veces a Simdn le deprime no tener a sus familiares cerca:

“ pues no ver a mi familia tan seguido (ke afectu), aungue entiendo que tienen muchas
ocupaciones, ademds de gue el pasaje sale care.”

Otra posible razén por 1a que su padre no se inmiscuye en su forma de
ser y de vivir respecto a su solteria, es que Simon ya es un adulto y al parecer
el padre solo pudo ejercer autoridad sobre sus hijos cuando éstos eran
pequefios, ahora al ser mayores los deja conducirse por si mismos: . . . y abora
en dia todos fuman delante de ¢l y todo, serd porgue ya estd mds grande o porque ya los
hijos son mayores. Sobre todo un hermano menor que es bien grosero, a lo mejor porque ya
estd casado y ya se sienie grande, porque euando estd borvacho no respela a nadse.”

De los familiares con los que ha mantenido una buena relacién son sus
hermanas (igual que cuando era nifio). ‘lzs gne liego vienen nids son mis hermanas,
mi hermana de Acapulco es la que viene mds seguido a visitarme o mi hermana de Puebla;
todavia me sigo levando mejor con ellas porgue las visilo mds y porgue nos enlendemos

mejor, los ofros estin mds lejos y nada mds los veo cwando vey a ver a mi papd.”
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Escuela:

Como ya mencionamos, antes de ingresar a la escuela, Simdn recibia
clases particulares, por parte de gente que conocia su papa: “ nos ensefiaba gente
particular, nada mds nos enseRaban a ker o a poner letras”. Estas clases las tomaba
en cualquier sitio: “debajo de un drbol o en cualpuier lugar menos en la casa. . . pero ya
sabiamos las letras y ya sabiamos leer.”

Podemos decir que para Simén, estudiar fue algo dificil sobre todo al
ingresar a una escuela y dejar las clases particulares, pues ademas de las
tareas propias de la escuela, trabajaba en el campo lo que resultaba bastante
cansado, aunado a ias largas trayeciorias que debia recorrer para llegar a la
escuela: ‘ere una hora de camino. Para la primaria era media hora de camino y pam la
secundaria hacda una hora de camino de la casa al pueblo a caballo. Durante 3 artos de
secundaria a caballo con una hora de ida y otra de venida.”

Algo que hacia todavia mas dificil su estancia en la escuela era e! trato
de sus companeros, ya que ellos lo criticaban y molestaban constantemente,
tal vez debido a que desde entonces mostraba comportamientos diferentes a
los de los demas, es decir, con tendencias a la homosexualidad: “ya en la escuela
tuve muchos problemas con los chavos porque siempre hablaban, me criticaban, me gritaban,
y me decian un monton de cosas . . . yo sufri mucho en la escuela. . . yo tenia mis amigos y
amigas en la escuela, yo me Hevaba bien con ellos, con los que me levaba bien pues bien y

con los que no, ni en cuenta. . "

Ciudad

Simon salio de su pueblo cuando tenia 20 anos, para vivir en ia ciudad
de México. No vino a la ciudad por decision propia, sino por disposicion de su
padre quien pretendia que su hijo trabsjara y ayudara a la familia
economicamente. “ i papd me Irajo, porque alld para frabajar nada mds en ef campo
'y aqui podia frabajar en alpiin lugar, ganar dinero y ayudarios a ellos, esa fue su intencion
de &) de ellos, de todos. Y pues para cambiar de vida, pensaba yo, porque en ¢f canspo la
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vida es mds dura, mds pesada.”

Venir a vivir a la ciudad representd un gran cambio en su vida, primero
en cuanto a que estaba acostumbrado a la tranquilidad y monotonia de la
provincia, y al estar aqui se le presentd la oportunidad de salir y conocer
muchos lugares: “ ex provincia no se sale a wingin lado, de la casa al trabajo y
diversiones pues allf mismo en la casa a jugar, no es como aqui de que quiero sabir a la calle,
trme al cine; alli es muy diferente”. Pero debido a que no estaba acostumbrado a
salir, cuando tuvo fibertad de hacerlo no lo disfruté porque no sabia hacia
donde ir y no tenia con quien hacerlo: ‘a/ prinapio no me gustaba la cudad, a los 7
mESES ya e QLTI FEQIUsar, no e gitjtaba por lo mismo de estar encerrado, no conocer la
cindad ni a la gente.”

Simdn tardd tiempo en acostumbrarse al estilo de vida citadino, ya que
éste es muy acelerado en comparacién con la vida en provincia: ‘Yambién hay
que saber caminar en la ciudad, porque cuanda uno lega de provincia ne sabe ni cruzar una
calle, porque a mi me pasé al crugar las calles, no conocia nada y fue muy difial. Pero
gradas a Dios fui saliendo adelante, yo solo fur aprendiendo”. Sin embargo, dice que
actualmente prefiere estar en la ciudad que en provincia, pues ya no se
acostumbraria al tipo de vida de su puebio: “a/ prinapio me costé trabajo pero me fui
adaplands, acostumbrando y ahora ya me gusia. La provinca ahora me gusta para ir a
pasear, para ir a visitar a mi familia, descansar, pero nada mis.”

Su padre lo ltevé a trabajar con unos abogados, con los que vivid un
tiempo: “yo aprendi muchas cosas y buenas (trabajando con los abogados). Aprendi a
Iratar con gente, desde el nivel mds afto hasta el mds pequeiio. AAprendi muchas cosas
buenas de ellos y se los agradegco mucho. Aprendi a andar en la cindad y conoci gente.”

Después de algin tiempo, cambié de trabajo, lo que io obligb también a
cambiar de domicilio, se fue a vivir a casa de un familiar: “entr a trabajar a otro
lado y me fui a vivir con una de mis primas, Me fui porque me pagaban mejor”. Pero tuvo

algunas diferencias con ella y por esa razén tuvo que cambiar nuevamente de
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casa. ‘yo k daba una derta cantidad a la semana para que no estuviera abf en balde, y
ademds de quee le daba esa cantidad, le daba mandado y después queria que le diera mds
dinero y muchas cosas no me convencieron’”. Se fue entonces a rentar con una familia
que lo tratd en un principio como a un integrante de ésta, pero debido a un
problema que tuvo con el jefe de la famitia se vio en la necesidad de cambiar
de casa: “hubo un problema porque se caso uno de mis hermanos y los invité al rancho y el
serior tomo miucho, se pas de capas y me la hizo de jamion, porque quiso pegarle a su
esposa y me mell a defenderla y me quiso golpear a mi porgue pensi que yo queria andar con
la esposa, hagme ¢f Javor, y por eso fue el problema y mie tuve que salir’”. También vivid
con un hermano que habia llegado a la ciudad, pero fue poco el tiempo que
estuvo con él: ‘o duré abi ni un afo.”

Cuando vivia en su pueblo seguia estrictamente las regias impuestas
por su padre, pero al |legar & la ciudad se sintio libre para hacer las cosas que
antes no se fe permitian como tomar, fumar e ir a fiestas: “comendé a lomar cuando
me vine acd, unas copas, pero con cierto kimite, no de estar en la calle todo mosqueado
porque eso no va conmigo”. Asi mismo, al llegar aqui, Simén pudo relacionarse con
mas personas y tener (as amistades que en provincia no tuvo: v, be femido
wmnchas amistades, nada mds que a veces no fos frecuentas y se va perdiendo la amistad.”

Quizas su mayor libertad al llegar a la ciudad fue la de poder
compartarse como homosexual, sin tener que rendir cuentas a nadie, fal vez
por ello ahora se muestra renuente a regresar a su pueblo: “de becho fue agui en
la cindad (en donde empe6 a tener parejas homosexnales), porgue alld en provinda no se
puede, no hay tanta perversion, lantd cosa. . . discos, de esto, donde te vayas a pervertir, a
ver cosas que no debes de ver, y mds que nada alld no hay nada y aqui en la ciudad pues es

totalmente diferente, por eso es que e destrampé mds.”
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Trabajo

Como hemos senalado Simon ha trabajado desde que era un nifio, en
diversos lugares y realizando diferentes actividades, por lo que él se siente
orgulloso: “se enseiia uno a trabajar, es bonito saber de lodo y aborita yo, gracias a Dios,
s¢ hacer de todas las cosas, no me quedo en un circwlo que nomds me guedo aqui porgue
nada mds s bacer esto. Yo sé hacer desde trabajos pesados basta de oficina y sencillos,
porque mucho tiempo trabajé en oficinas.”

Uno de los empleos donde mejor se ha sentido fue cuando trabajo en
una tienda de gobierno, debido a que considera que el puesto que
desempefiaba no era facil y te demandaba mucha responsabilidad: “erz un
trabajo de gobierno. . . Jue una experiencia padre, abi' era recepoionista de mercancas
generales, en ls CONASUPO y abi levaba el control de todas las entradas y salidas de
mercancias, yo no manejaba dinerv en efectivo pero manejaba todos los blancos, enseres
menores, carnes frias, cames rgjas, perfumeria, todas las Uneas que maneja una tienda, yo
me hacia cargo de todo ¢so, parece facil, pero no es ficil”. Pero la tienda tuvo problemas
economicos, motivo por el que despidieron al personal, entre ellos Simoén:
“guebrs y me liquidaron.” .

Simén ha sido una persona trabajadora que siempre ha buscado salir
adelante y por ello ha estado en varios empleos: “trabajé en una farmacia, en una
Jdbrica, pero no me gusté porque me pugaban muy poguite, me meti a una fibrica de
perfumes, abi me pagaban mejor, después me salf de ahi también. Cuando te sales de un
trabajo es porgue quizres superarte. Después me fui a una institucion, abi me pagaban mds
que en los perfumes pero después me saki'y pues ya me vine para acd y estoy ganando mds.”

Su ditimo y actual empleo, desde hace tres afios, consiste en realizar la
limpieza en ia institucion de enfermos andnimos, en donde llegd por
recomendacion de unos amigos: “estave trabajande en un hospital y ahi conod a wnos

amigos gue trabajaban aqui y me dijeron gque necesitaban a una persona y me vine a
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frabajar.”

El tiempo en el que ha trabajado en este lugar, se ha sentido muy bien,
ya que él considera que ha tenido buenas experiencias: ‘pues bonita, porgue
aprendes a tratar con loda clase de gente, ya gue agui bay de tod, desde muy humildes

hasta groseros.”

Amigos:

Simén ha sido una persona muy solitaria desde que era un nifio, a esa
edad solo contaba con la amistad y compania de sus primos y hermanos ya
que por un lado, sus actividades no le permitian buscar a otros ninos fuera de
su familia, y por otro lado, los otros nifos de su pueblo, al parecer, no lo
buscaban: “amigos solo los companeros de la escuela, amigos de afuera no tuve nunca, no
wie buscaron ni los busqué. Tambien los primos y nada mds.”

Al llegar a la ciudad su nimero de amigos aumento, pues aqui conocio a
mucha gente, tanto en el lugar en donde vivia como en su trabajo, pero a lo
largo del tiempo ha perdido contacto con algunos de ellos: “wis primeras
amistades ya las perdi todas. Como yo me salf ahi de ese trabajo, ya no tuve como
localizarlos.”

Para éf la amistad tiene un valor muy importante, y ahora que se
encuentra enfermo y alejado de su famiiia, sus amigos son el Unico apoyo con
el que cuenta aqui en la ciudad: “Yos amigos te ayudan a distracrte y a que olvides un
poco tn enfermedad”. Pero no todos sus amigos tienen conocimiento de su
enfermedad, de hecho algunas veces trata de ocultar totalmente su
padecimiento, por lo cual tiene que ser muy cuidadoso cuando esta con ellos:

“de hecho cwando estoy con amigos en un café, conviviendo, 5i ya saben pues les digo me voy a
Lomar mis medicnas, pero cnando no saben es el problema, porgue no me las puedo tomar y
lengo que escondermne, no puedo tomdrmelas delante de la gente que no sabe, para que no se
enteren, eso nada mds se lo pucdes contar a la gente que ke tienes confianza, pero no todo ¢l

mundo liene que enterarse.”
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En el circulo de amigos de Simon, han habido algunos infectados de
VIH, unos de ellos ya murieron, otros estan en etapa terminal y olros mas se
encuentran en etapa de latencia: “dentro de mis amigos, bay personas infectadas de
VIH, y mucha gente se ha muerto. . . ofros ya estin por morirse.”

Simbn cree que él estd muy bien pues hasta este momento no ha
presentado ninglin sintoma, atribuye este bienestar a que no se ha dejado
vencer, a que trata de no deprimirse y de que siempre se mantiene ocupado:
“mira, te vy a platicar un caso de uno de ellos, porgue yo desde el ochenta y ocho (desde ese
entonces estd infectado); y él supuestamente andaba bien, (refiriéndose a un amigo) andaba
O MHG Pargja como Ires arnos o cinco afios felices, pues than y me tisitaban y fomdbamos,
comtamos, lomdbamos café, platcibamos echando relzjo y todo. Lllos muy felices, muy
contentos, porque andaban bien, pero nunca se imaginaron  que. . . bueno a mi no me o
dijeron, pero ellos han de haber imaginado - éxte ya se va ha morir, tiene SIDA, que ¢ yo -
perv yo nunoa me imaging que a fravés de los afos ese chavo se siente mal, se pone mal, y va
al Seguro, y lo primero que le diagnostican es el VIH, después me lo cuenta, y como es
posible 5i tu estabas muy bien, te sentias muy bien, te veias muy bien, no es que yo me siento
muy mal, y allf empes6 su roflo de que estaba malo y maly, y seguid. Y é no ¢ coamo lo
tomo, porgue en an aiio se fue, no lo supo asimilar o quién sabe, fe afectd tanto, gue tanto
se murid & como se murie ef otro, se pruricron s dos.”

El hecho de que una persona cercana a Simodn muera, a causa de una
erfermedad que él también padece hace que piense en su propia muerte.  “zso
me hace pensar que yo también tengo que legar a ese camino, eso es Iy que plenso, no prenso

en olrg cosa, mds que eso, gue fulanito se murié de esfo y larde o lemprano yo lengo gue
legar.”
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Homosexualidad:

Desde su infancia Simon se relaciond con personas de su mismo sexo
con las que realizaba actividades que de alguna manera, pudieron contribuir en
su preferencia sexual: “teniz muchos (primos), me levaba bien con ellos, jugdbamos o
nos thamos a baiiar al rio todos en bola a jugar con el agna, cealguier cosa.”

E! reconoce que desde nifio ya sentia una atraccidon tanto hacia las
nifias como hacia los nifios: “ o verdad a mi me lamaban la atenciin desde gue tha a
la escuela, tanto bombres como mujeres.”

Llegando a la adolescencia comenz$ a sentirse atraido por una persona
de su mismo sexo, en la secundaria: ‘fur bace lanto tiempo que ya no wie acuerdo,
pues fuc un amor platinico, nunca hubo nada porgue nunca le dije lo que senti, imaginate
me bubiera agarrade a cachetadas”. Asi como a este chico nunca le dijo sus
sentimientos, hubo otras ocasiones en las gue no se acercd a las personas que
le gustaban por ne tener ia seguridad de que fueran homosexuales y por lo
tanto temia que lo rechazaran a incluso golpearan, pero a través de su estancia
en la ciudad fue conociendo los lugares de reunidén de homosexuales, entonces
pudo relacionarse con plena confianza: “Simplemente tienes que saber que sea gay,
por ejemplo st lo conoces en lugares que frecuentan los gays, hay muchisimos, hay bares, hay
restanranies, clubes deportives, bay muchos lygares en donde puedes encontrar gente gay y
relacionarte, y ya puedes aventarle el can a alguien que ie guste.”

Pero pasd mucho tiempo para que conociera este tipo de lugares, pues
al llegar a ia ciudad no conocia a nadie con sus mismas preferencias, sus
primeros encuentros fueron casuales cuando &l salia a pasear. ‘@bl en &
alameda, ya habia pasado tiempo, aitos, desde que legue a la ciudad, no fue luego bego, fue
coma 6 o 7 afios despues, ya que me habia desenvuello un poco mds de como liegue. . .
Jueron como 6 o 7 akos después. . . a veces en donde yo frabajaba, que era un club

deportive, iban a jugar y nos conociamos, a veces iba mucha genle y algunos eran gays, y s
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hacia una cadentta, que fe presento a fulanito o vamos a una fiesta.”
Su primer encuentro sexual fue durante la adolescencia cuando aun

vivia en provincia, fue con su primo, por insistencia del propio Simén, ya que su

“@

primo aparentemente no tenia preferencias homosexuales: “ . . fue hace tanmto
tiemmpo que ya no me acwerdo, creo que tenia mienos de 18 aitos, fue alli en i lierra, con un
pariente, un primo . . . de hecho mds que nada fue mi culpa porgue yo empece y yo creo que
por tanto fastidiar acepts, pero éf se casi y tuvo bijos. . . £l seria unos 4 0 5 aftos mayor que
yo... ¢ munca dijo nada porque no le convenia gue se supiera y yo tampoco. . . a lo mejor
[fut por curiosidad. . . era mds ficil con el primo porque estabamos muy allegados, tharos
a jugar, thamos a baviarnos al rio o acomparidbamos a los abuelos en la noche, porgue
nuestros padres mandabar a uno de sus bijos para gue acompariaran a los abuelitos porgue
ya estaban grandes y por st alguna cosa les pasaba, y pues me gustaba irme a quedar, y ahi
nos _juntdbamos, jugdbamos, cendbamos y nos ibamos a dormir. . . cuando estabamos
acostados, con palabras no, nada mids asi con caricias, agarrindolo, pero dectrle e gustas o
quiero citar contigo no. . . no s¢ dejaba, pero lampoco s¢ engiaba’. Ese fue el tnico
encuentro sexual entre ellos, pues después de eso no volvieron a tener la
amistad de antes: ‘cormo 5 no nos conoctéramos, nos seguiamos viends pero nada mds nos
deciamos bola, buenos dias y ya.”

Su primera relacién de pareja fue aqui en la ciudad, con un hombre al
que conocid cuando trabajaba en una famacia. Experiencia que no recuerda
con agrado: Gz eso no me guicro acordar, porque nada mds me quiso para sacarme
dinero y ne crea gue eso haya sido amor. . . fut una experiencia chica, de poco liempo,
porguee esta personu me robd unas cosas y abi acabo todo. La relacion era nuy bonita, pero
lo que pasa es gue después de que me robaron mits cosas se acabo todo, porgue jards volvi,
a pesar de todo fue bonila y fue fea.”

Aunque sefiala que alguna vez se relacioné con una mujer: hace muchos
arios hubo una mujer; pero fue bace como veinte afios; era una compariera de trabayo. Antes

¥ desputs de ella me be relacionado solo con hombres. . . casi casi me obligaron y ture que
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aceptar. Me presiond su mamd, bueno, no me oblige, pero por no guedar mal, yo le entré”.
Este encuentro no fue para comprobar su homosexualidad o por intentar ser
heterosexual, s6lo sucedio por presion social: “ne, fue por no quedar mal en ese
momento. . . durarios comto un mes, pero del acoston nada mds fue una veg y ya. . . no senti
nada, como que no me gusto. . . al estar con ella senti muchos nervios, me senti incomodo
mds que nada, me incomodaba estar abi a fuerza.”

Segun los comentarios de Simdn, su familia nunca ha tenido pieno
conocimiento de su homosexualidad, lo que ha contribuido para que no se
susciten conflictos entre ellos: “ basta abontta no hay ningin problema, pues yo
abiertamente nunca les he dicho lo que sgy, o lo que fur 0 lo que soy, nunca ks he diche. De
hecho abiertamente no Io saben, perv s han de imaginar, se imaginan pues no son (ontos,
para mi edad y para que esté yo solo, que no esté casado 0 nada de eso. . . pero no me ban
dicho nada, no se melen con mi vida y yo tampoco me melo con la de ellos y asunto
arreglade”. Menciona que su madre seguramente supo que es homosexual, aun
sin que €l se lo dijera: “pues lo intryen, las madres tienen un sentido. . . nunca me dijo
nada, a lo mejor se dio cuenta o a lo mejor no, porgue adenrds las madses de provincia no
saben tanto de eso, al menos antes no, abora como que ya mds facil pueden darse cuenta.”

Tat vez una de las razones por las que Simdn no manifiesta
abiertaments su homosexualidad ante su familia y ante ciertas personas, es
que este tema es muy estigmatizado, lleno de prejuicios y tables: “Siempre va ba
excistir gente que no vea normal esto (refiriéndose a la homosexualidad) adems esto no es
una enfermedad.”.

Considerando que su familia es demasiado tradicionalista, y que en
provincia las personas tienen una mentalidad mas cerrada que las de fa ciudad,
para Siman resulta todavia més dificil hablarles de sus preferencias sexuales:
“a lo mejor reaccionan mal, mds los hombres, mi papd y mis hermanos, las mujeres a lo
miefor sont conscienles, aceptarian, pero los homibres no.”

Simén considera que su homosexualidad es de nacimiento, por o tanto
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dice no sentir culpa por ser diferente, pues ademas cree que Ia
homosexualidad es sélo cuestion de preferencias sexuales y ocurre tanto en
hombres como en mujeres: “bay muchos casos en donde las personas se bacen y lo mito
es desde chiguito, desde nidio, yo no pedi nacer ast tampoco, no fue mi culpa; yo ast nact asi,
desde chiquillo fui crediendn asi, yo no tuve la cubpa, muchas personas ast son. . . en la
escuela sienipre andaba con nifios y nifias y en el campo trabajaba con mis bermanos y mi
papd, no 5 a que se deba. . . lo que pasa, luego dicen, que tanto e hombre tiene hormonas
masculinas como horvionas femeninas, y la muger igual, no 5é, a lo mejor se desarvollan mds
lns hormonas femeninas y por eso. . . asi piense yo, fe haces o naces asi y por eso eres
homosexwal, me imagino yo, quién sabe. ..’

Fue hasta los 25 afios, ya estando en la ciudad, cuando acepta
abiertamente su homosexualidad, tal vez porque el mismo medio lo favorecia,
pues en el pueblo donde vivia habia pocas personas con quienes relacionarse,
y entre ellas tal vez no habia homosexuales, en cambio en la ciudad hay un
mayor porcentaje de homosexuales, e incluso hay lugares en donde se rednen,
ademas de que a diferencia del pueblo, en donde generalmente todos se
conocen, en la ciudad podia comportarse libremente, pues aunque algunas
personas podrian verlo y quizas juzgario estas personas resuitaban totalmente
ajenas & €l. . . 2 partir dr como los 25 afios, antes no, me daba pera”. Simon
asegura que a esa edad manifestdé su homosexualidad al mundo entero, pero
es claro que su familia era |la excepcion: “para ef mundo entero. . . bueno, yo creo que
la familia sabe, porque yo munca ks he dicho abiertamente soy homosexual, me gustan los
hombres porgue en ese momento me da una cachetada mi papd, 0 no sé como reacdione, pero
{a madre 1o es tonta, la madre sabe todo lo que al bijo le pasa, mds que el padre. Yo creo
que sabe, nada mds que como no se meten en mi vida y yo no mie meto tanipoco, asunto
arreglado. Por ¢jemplo, mis hermanas, a poco no se van a enterar. De que saben, saben, Io

qiee pasa es que me respetan.”
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Parejas:

Como ya se menciond en algun momente, de acuerdo con la vision
tradicionalista de su familia y la postura machista de su padre, el papel de
Simén en la edad adulta era la de formar una familia. Pero debido a sus
preferencias sexuales, no pudo llevar a cabo tal papel, pues aunque él cree en
el matrimonio, ahora sabe que no es necesario para tener una relacion de
pareja: “a veces no s necesario porque a veces le casas ahorita, haces un fiesion, le gastas
los miles de pesos y después te estds divorciando y de qué te sirve tanta bulla, para qué s
después cada cual por su lado y los hijos son los que se quedan a sufrir, y eso ya o be risto
en mi familia, en amigos; entonces yo no ke veo el caso casarse y tener una familia.”

Simdn obviamente ha vivido en union tibre con sus parejas, y sefiala que
esto tiene la ventaja de que la relacién dura mientras ambos disfrutan de ella:
“se puede vivir en union lbre y i no se entienden cada quien por su lado.”

A pesar de que ha tenido muchas parejas a lo largo de su vida, desde
hace cinco afos no tiene pareja formal, sdlo ha tenido lo que él Hama
“aventuras”, pues no considera necesario tener una relacion estable, sefiala
que no vale la pena, ya que en un principio hay mucho amor y después todo
termina, cabria sefiaiar que la razén principal de ello parece ser el estar
infectado de VIH: ‘@ veces e5 necesaria wna relacidn, pere a veces no porgue al prinapio
bay mucho amor pero después todo se vuelve costuntbre y entonces no tiene caso. IZso pasa en
todas las parejas ya sea hombre y mujer, muger y mujer u hombre y hombre.”

Para él, el amor eterno no existe, y prefiere terminar la relacion antes
de que se convierta en costumbre, por ello prefiere tener varias relaciones; “ es
bueno conocer genle y lener varias relactones porgue el amor no es elemo, siempre lerming
convirtiéndose en costumbre.”

Simén siempre ha buscado en las parejas que ha tenido amor y
comprension mutua, aunque esto solo lo ha obtenido por poco tiempo, pues
todas sus relaciones al parecer terminan en monotonia: “consivir mutuamente,

ayudarse uno al otro, en las buenas y en las malas, en todos los sentidos, eso es lo que uno
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busca. Comprenderse y llevarse bien y lambién una comparsia para no sentirse lan solo.”

Con la pareja que vivia cuando se enteré que estaba infectado de ViH
no durd mucho tiempo, aungue la causa no fue la infeccidon misma, sino que
esta persona le fue infiel con uno de sus amigos. Después de terminar la
relacién, Simén ya no supo nada de él, no supo tampoco si se contagid,
aunque lo mas logico es pensar que si fue asi. Posterior a esta ruptura, Simén
ya no formd parejas estables, sélo buscaba personas con quien satisfacer sus
necesidades sexuales. Respecto a esto, él pocas veces advertia a sus
compafieros sexuales que estaba infectado, pues sefiala que no tenia ningun
caso hacerlo, ya que &l los cuidaba al utilizar proteccion: “se adan ambos(al nsar
proleccion), te cuidas tii y curdas a te parga.”

Argumenta que no a todas sus parejas sexuales les habla de su
infeccion porque en ocasiones no existe en ellos la confianza necesaria: ‘pues
de la conflanza (de eso depende gue les diga o0 no) s ti estds consciente de que fe estds
cuidando, que estds usando la prevencion adecuada, ademds no tiene porgue enferarse”. Sin
embargo, creemos que hay dos posibles razones importantes por las que
Simdén no comenta su infeccion, una de ellas es que al hacerlo, las personas
pueden rechazarlo y no acceder a tener un encuentro sexual con ék: ‘@ veces
reaccionaban bien y otros se daban la media vnelta y se than, o 5 no habia personas que s
te aceptaban, come gue no habia ningdin problema, annque bay que tomar las precauciones
debidas™. Otra razén por la que creemos que Simén no advierte de su infeccion
es que tal vez el ocultar su estado sea una forma de venganza, pues la
persona que le transmitid el virus nunca le advirtid sobre el posible contagio, y
entonces Simodn, de alguna manera, esta haciendo lo mismo. Al cuestionario
sobre esta posibilidad respondid: s} pero a mi ademds de que no me lo dijeron
Lampoco usaron proteccion, ahora se ha hablado mucho de que puedes tener relaciones pero
con precancion, porgue con ef condin estds al 90% seguro”. Al plantearie la posibilidad
de gue €l contagie a otra persona con el virus, sefialé que se sentiria culpable

y por o tanto con remordimientos: “pues con algo de remordiniiento, pero he fomado
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las precauctones . . por ejemplo, 5i yo tuve relaciones con algnien y e infectd, y yo tengo
relaciones con olros y asd, es una cadena que s va formando y que nunca se va a acabar, y
hay gente que si lo hace, pero yo no hago eso, pero hay gente que 5 lo bace, tal ve por
desesperacion, o porque se siente mal la persona, por despecho pasa a fregar a otros, y es un
cuento de nunca acabar, cudntos se infectan diariamente, las estadisticas dicen gue ya hay un

3

montin de gente infecta

Historia médica:

Simon habia sido una persona muy sana, pues solo llegaba a tener
padecimienios comunes Yy pasajeros: ‘% mormmal, gripas y walguier cosa”. De
hecho podria decirse que pese a estar infectado con el VIH se ha mantenido en
un buen estado de salud, pues no ha tenido ninguna enfermedad o recaida
durante los 13 afios que vive con €l virus: “Yenpo frece ados con éf (virus) desde 1988,
a la fecha me he sentido bien, a la fecha nunca he estado hospitakizado, basta aborita he
estado bien, bueno, me he sentido bien.”

Simén comenzd a presentar algunos sintomas, por lo que acudié con el
medico, y fue a partir de un estudio general que se sospechd de su infeccion
de ViH; tuvo que practicarse los analisis correspondientes para la confirmacién
de tal sospecha: ‘e/ médico me mando hacer un estudio en general, de alli se basaron y
e hicieron ef ELISA, porgue no me dijo que me iba a hacer un ELISA, sino fue un
general. . . pues fui por los resultados, de hecho cuando te mandan bacer unos andlisis te los
dan luego, dos o tres dias; y a mi me los tardaron mucho, y pues yo ya tenia la sospecha, y
dije estos me van a salir con. . . y me decian ven tal dia, y yo me sentia mal ¢ iba y no me los
querian dar, o no estaban o no habian salido.”

Pespués de conccer el resultado y siendo éste positivo, acudié at IMSS
a la clinica de especialidades donde pidid que le practicaran nuevos estudios
confirmatorios, os resultados fueron los mismos, estaba infectado de VIH:

“Bespue's de mi clinica me fui a la Raga a especialidades y abi me bicieron el Western, y me
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bicieron otro ELISA y pues saké positivo, y el Western es para confirmar porgue el
ELISA a veces falla, por eso me lo hice dos o veces, dos o tres veces.”

Una vez que te dieron los resultados confirmatorios, y supo que éstos
eran positivos, lo primero que pasé por la mente de Simon fue que iba a morir:
" lo que se te viene primero a la mente es la muesrte, cuando te dicen por primera veg,, no
nada mas yo, todes.”

Durante el tiempo en que Simén ha estado infectado, ha cuidado mucho
de su salud, pues sabe que cualquier enfermedad oportunista podria causarle
la muerte, es muy cuidadoso en sus habitos higiénicos, de alimentacion, asi
como en el régimen médico en cuanto al tratamiento y las visitas al Segura; “ &
que bago s para bien mito, para mf persona, por gemplo gue voy a hacer gercicio es para
sentirme bien, to para tener un cwerpage o para presumir, no. Lis porgue también ef
ejercicio me bhace bien. . . ¢l estar tomands el medicamento es cono un rigimen, es como st
Jueras a comer, como st luvieras que almorgar, como Si tavieras que comier a las dos, ponle
que tengas una bora adecwada para la coriida, y es ast el medicamento, por gemplo ¢l
miedicamento es cada doce horas, me lo tengo que tomar a las dieg; de la mafana y a las die
de la noche, ponle die o diez y cuarte, pon quince mrinutos que fe atrases o que te pases,
pues no es la gran cosa, pero ya una hora ¢s un retraso, una hora nids, una hora despues
desequilibra el borario y todo eso debe de ser exactamente a su horz para que no haya
contradicciones en el medicamento, porque el medicamento es muy delicado.”

El tratamiento para controtar el VIH es continuo y resuita bastante caro,
razdn por la que muchas personas mueren al no tener los medios econdmicos
para atenderse, pero en el caso de Simén la atencién y los medicamentos son
proporcionados por el Seguro Social: ‘pues mi tratamiento ¢s de die mil a doce mil
pesos mensuales. . . me lo da el Seguro, si yo no tuviera el Seguro ya me babria muerto. . .
aqut lo que gano no es la gran cosa, pero s me ayuda en el aspecto de gue no gasto nada en
médicos ni medicinas, eso es nada mds para gastos personales y otras cosas. Il medicamento

te lo dan para un mes, de becho boy ful, abi tengo mi dotacion en ¢l refrigerador, y no lo
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tienes que defar de tomar, s lo dejas de lomar (x cuerpo se hace resistente al medicamento y
de nada sirve, por ejemiplo, dejas de tomarlo ocha dias o quince o un mev y te lo vuelves a
empezar ya no le sirve, porgue fu cuerpo se hace resisiente a ¢l a ese medicamento; necestias
crpezar olro nucvo esquema de medicamentos, por cjemplo, los mios som un coctel de
medicanentos, son cualro, puros antivirales, pero de uno son ocho cipsulas, pero capsulotas,
de otrv son dos y de olro son una y wuna; vienen siendo como doce o trece pastillas a las dieg

de la mariana y otras trece pastillas a las dieg de la noche, cada doce horas.”

Repercusiones de la enfermedad

Como suele suceder, cuando las personas padecen una enfermedad
grave lo que mas les afecta es su estado emocional, asi paso con Simén quien,
al saberse infectado con el VIH, se deprimi6 y perdié el interés por lo que antes
le importaba: “primere of cuerpo resiente ¢l estado fisico y no responde, ademis de gue te
deprime y no tienes ganas de hacer las cosas”, de inmediato pensd que su muerte
estaba proxima y se preocupaba por ello:  “lusgo decian: ya lo tienes y te vas a monr
mariana o te gueda un mes o dos meses. Yo estaba muy deprimide, sin ganas de nada, ni de
comprarme ropa, ni nada, ni cosas personales, para qué st ya me voy a morir, y los voy a
dejar. Yo era de las personas gue me gustaba algo y me lo compraba, una chamarra, unos
vapatos, un pantalén”. Pero ahora considera que no debe preccuparse, pues la
muerte le ocurre a todas las personas ya sea que estén sanas o enfermas:
“ todos vamos a morir.”

Respecto a la relacion con los demas, Simén no ha tenido ningun
problema por su padecimiento, aunque aqui tiene mucho que ver que son
pocas las personas que lo saben: “/z gente gue sabe lo que tengo no me rechaza.”

Desde que Simén conocié su padecimiento ha procurado cuidarse y
quiza por ello no ha presentado algln problema con su salud: “ frate de comer
todo lo que la nutridloga me dice, siempre be estado en i peso normal, no be lenido muchas

consecuencias como olras personas, yo de ahi me gufo”. Simon se cuida mucho, pero
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hacerlo no le resultd muy facil, sobre todo en cuanto a tomar sus
medicamentos, pues es una rutina muy estricta y ademas a é! nunca le habia
gustado ingerir medicinas, y las que le recetaron le provocaban nduseas: “me
costé miucho Irabajo porgue yo soy muy asquerose para tomar pastillas, para cualguter cosa,
porgue cada ves me dan mucho asco y hay medicarmentos gue cuando no le cacn te daw asco,
nauseas y tienes que volver. Todos son antivirales, hay antivirales que en lugar de hacerte
bien te hacen dario, pero por un lado te ayudan, perv por ofro te hacen dario, fe destruyen ¢f
higado, los risiones, los pulmones. Es ouestion de que tienen que caerte bien, de que tu cuerpo
acepte ¢l medicamento, st no lo acepta tienes que ir con ¢l médico a que te cambie ¢l esquema
de medicamentos, porgue 5 no le destrye, por un lado te aynda y por otro te esti amolando,
a mi me pasé nada mids con uno, pero me Iy cambiaron luepo; yo sentia que andaba como
volands, como drogado, como sondmbulo, y lo dejé, me hizo mal, me cayo mal. . . no se como
estaba hecho.”

Tal vez por el hecho de que Simdn se cuida mucho, de que en general
ha sido una persona tranquila, no ha tenido que cambiar su ritmo de vida tan
drasticamente: “de becho fumar nunca me ha gustado y fiestas si be ido, antes era mds
Seestero. Como te dije, uno va madurando, como que ya s¢ ke va pasando las ganas, pero st
voy a flestas, a reuniones, a las discos, no mucho pero si.”

En el drea sexual, es en donde parece haber afecta(io mas el hecho de
estar infectado, pues a partir de ello su actividad sexual disminuyd: “Ya/ reg,
puede gue me haya abstenide un poco mds”. Aunque menciona que esto no le ha

afectado mucho.

Proyecto de vida:

Simon desde que era pequerto deseaba superarse, por eso fue que vino
a la ciudad para no seguir lievando la vida del pueblo, tuvo varios empleos
cada vez buscando mejorar el anterior. Pero sus esfuerzos no e han permitido

tener los medios econdmicos para realizar todos de sus pianes: “ e encanta
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andar viajando, ¢so de viajar se me ba cumplido, no en muchos lugares, no en muchos paises,
pero lo quee yo be podido lo he lograde. . mi anhelo es una casa y nunca basta aborita he
podido, pero en eso ando, en ese proyecto ando, de a ver 5 puedo tener mi casa. . .y a lo
mejor a través del tiempo también me gusta un carro o una moto, me fascinan a mi las
motos y los viajes.”

Actualmente su prioridad es disfrutar al maximo io que tiene y la vida,
aunque desea encontrar una persona con quien compartirla: - . . segnir adelante,
vivir la vida como viene, y si hay una persona que. . . que es ruy dificil encontrar una
persona que it entienda, que le comprenda y gue le acepté con todos los defectos que tengas.
Necesitas conocer bien a ¢sa genle, para poder confiar en la persona, pues tantas cosas que e
pasan. . . yo quicro muichas cosas pere we s me hacen. . . ahoriia lengo unos meses
queriendo que me den mi casa, pero por problemas de papeles no se ba podido, también
tengo muchas ganas de vigjar en xn avion porque nunca me he subido a uno, pero a ver si se
wie concede, o tener an carvo. . . visitar mds a la familia, porque estar viviendo con ellos pues
no, pero st verlos mds freciente pucde ser, me gustaria, no o hago pues lo econdmiico no lo
permiite, no gano lo suficiente para estar viajando a cada rato a provinda, pero puedes hablar
por teléfono, ast sé como estd la familia y ya. . . la verdad no me preocupa nada, pues ya st
me muero a fuera me entierran 0 a ver que bacen porque liznen que hacer algo y lo gue
lengo, lo que puedo agendar, porque no fengo ningiin lestamento, ninguna hgja escrita, de

que a fulanito esto, a menganito lo ofro, ahi que s vivos se hagan pelotas.”

Muerte:

Simon se enfrentd a la muerte desde pegueino, mediante la muerte de
familiares. “antes de mi abuelita murieron mis otros tres abuelos”, pero estas muertes
no le afectaron, fue hasta cuando muere su abuela cuando piensa mas
detenidamente en la muerte, pues no esluvo a su lado cuando esto sucedio:
“el dia que se murid ui siguiera me avisaron sino dias después. . . me sentf triste pues ya no

& tha a ver”. El menciona que las muertes anteriores a la de su abuela no
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generaron en &} ningun cuestionamiento, lo tomd como si fuera algo normal:
“bues normal, cuando ellos murieron era yo muy chamaco, y a esa edad no se siente tanto”.
Ademas de que nunca recibié alguna explicacién ante estos hechos por parte
de sus padres o de alguna persona mayor: “ne me dijeron rada, solo que se habian
muerto.”

t.os rituales funerarios que la familia ha realizado ante fa muerte de uno
de sus miembros son los tradicionales de fa religion catolica: “pues Jos velaron
toda la noche; al otrv dia como a las dieg u once de la maiiana los enterraron, y después los
rosarios y el novenario.”

La muerte mas reciente a la que Simdn se ha enfrentado, ya en la edad
adulia, es la de su madre, quien murid de un derrame cerebral, cuando é! se
encontraba viviendo en la ciudad, por lo que no pudc estar con elia en los
ultimos meses de vida, ni en sus ultimos momentos en el hospital: “zo pude
despedirme de elln porque mi papd me mando a avisarle a una de mis hermanas que vivia
en puchla y cuando me fui mi manmid murio, por eso ya no pude estar presente cwando
muric.”

En cuanto a sus creencias en tomo a la muerte, Simén duda, pero no
descarta la posibilidad de que exista una vida después de morir en donde las
personas puedan reencortrarse: “Quién sabe yo no puedo asegurarls, pues mo ha
habido un muerto que baya regresado para decirnos que s se encontrd con su mamd, pero
puede ser.”

Para Simon la muerte es el fin de la vida, acontecimiento que tarde o
tempranoc ocurre.  “dejar de existir y adensds es algo natural pues todos nos vamos a
morir . . . asi es, nadie tiene ascgurada la vida”. Pero considera que aunque sea un
evento natural siempre nos afectard emocionalmente: “ nos tiene gue afectar
porgue se acaba lodo.”

A pesar de que é! dice reconocer que tiene una enfermedad incurable,

no se ha permitido pensar en la probabilidad de una muerte cercana: “as no o
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be pensado porque no liene caso, ya que nos la pasariamos pensando en eso y dejariamos de
echarle ganas y nos deprimiriamos.”

Siendo de religién catélica, su principal miedo a la muerte radica en el
hecho de ser juzgado por Dios, sobre todo en cuanto a su homosexualidad:
“bucs a dejar de vivir y sobre todo a entregar cuentas a Dios, acerca de lo que be becho en
esta vida. . . por ser homosexaal porque no sé st sea mal visto por Dios, perv es mal visto
por la sociedad. . . pero que sepa yo no es un pecado. Un pecado mortal no es porque un
pecado mortal ¢s robar, matar, violar, eso si yo lamo pecados mortales, pero ser hormosexual

yo digo que no . . . a lo mejor Dios no lo ve como cosa buena porque creé al hombre y cred a
la miufer para que hicieran pareja, no precisamente los cred para que s juntaran parejas de!
mismo sexo, por eso cred al bombre y a la mujer, puces en los animales también hay hembra

¥ macho para gue hubiera reproduccion. . . no precsamente lo siento como un castigo porgie
¢l virus del VIH todo el mundo lo puede tener, sea hombre, sea mujer u homosexual, sea
guien sea, fodos estdn expuestos al virus.”

Como ya mencionamos, Simon evita pensar que estd enfermo y en que
morira, sin embargo, cuando alguno de sus amigos con SIDA muere, visualiza
indirectamente su deceso: “ yo también fengo que legar a ese camino, eso es lo que
pienso, no pienso en ofra cosa, mds que eso, que fulanito se murid de esto y tarde o temprano

yo tengo que legar.”

Etapas:

Desde que contactamos a Simén para solicitarle las entrevistas, se
mostré renuente e incluso podriamos decir que un tanto molesto, a pesar de
que &l no tenja la certeza de que sabiamos sobre su enfermedad, cuando se lo
planteamas se sorprendio, le molestd que la coordinadora de 1a Institucidn nos
hubiera dado esa informacién. Su recelo se debia a que &l siempre ha tratado
de evitar que la gente se entere de su enfermedad; aunque se encontraba en
un lugar donde estan los enfermos terminales, Simon no se considera parte de

ese grupo de personas. Al enterarse que nosofros conociamos de su
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padecimiento €l dijo que hablar de elfo no le incomodaba, pero [a forma y el
tono en como lo dijo fue un tanto agresivo. Sin embargo, como vemos en el
fragmento siguiente, quiso confirmar que las entrevistas con él fueran
anénimas, lo que nos hace pensar que hay una contradiccion en lo que dice,
pues sefala no avergonzarse de su enfermedad y que la considera como
cualquier otra, pero se empefia en mantenerla oculta; “Ne, no me molesta, no es
cosa del otro mundo es una enfermedad como cualguier ofra, jesto es anonimato?”, “este. . .
no me avergiienso de nada.”

Simén reconoce estar infectado por el VIH, pero al hablar de que él es
un enfermo se muestra renuente a aceptarlo, pues para é estar enfermo
parece que significa mostrar molestias y sintomas claros, como todavia estos
no se presentan pues aun él no se ve como enfermo: “ s/ esfoy enfermo, i se ke
puede Uamar asi, porgue yo me siento bien.”

El tener trece afios con el virus y no haber desarrollado sintomas, puede
haber influido para que siga negando de alguna manera su enfermedad: “Yengo
trece aros con ¢l (virus) desde 1988, a la fecha me he sentido bien, a la fecha nunca he
estado hospitalizado hasta aborita be estado bien, bueno, me be sentido bien.”

Al saber que estaba infectado por VIH Simén no supo quién fue la
persona que lo contagid, y tal vez por ello no mostré ni sintidé coraje hacia eila:
“Neo, para qué, ademds no sabia a quién culpar”, esto nos hace pensar gue de haber
sabido quien fue, hubiera manifestado claramente la etapa de ira. Pero al no
tener la representacién de esa persona, todos esos sentimientos los volco
hacia si mismo, sintiendo culpa por no haberse protegido. I . . a quién wlpo,
alguien, a guién, no culpo a nadie porque la culpa fue mia por no cuidarme, por andar de
aqui a alld y de alld a acd, con uno y con otro. Pero es0 es responsabilidad de wno nismio
por no estar prevenide de las cosas”. Aunque dice no tener coraje hacia Dics, éf cree
que estar infectado es una injusticia que nc merece: “Yeseo sentirme bien, estar bien
¥ gque Dios me conceda una larga vida, porgue yo mereco vivir mds’. Pero aunque le

parece una injusticia, no cuestiona ni recltama a Dios, por el contrario, dice
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aceptar sus designios; pero mas que aceptacidn, a nuestro parecer es solo
resignacion: “he aceptado la enfermedad como cualguier oira, podia ser el virus del V1IH
0 podia ser una lencemia o una diabetes y la tienes que aceptar para vivir con la enfermedad
porque son enfermedades incurables, aceptarila y vivirla como Dios diga, vivir la vida como
viene, ¢l presente, pues el futuro Dios dird; con problemas o sin problemas hay que echarle
ganas”, “no he pensado en lo que pueda pasarme cuando se mantfieste el SIDA,  porgue
¢s0 es el future y bay que vivir el presente, ¢l futuro Dios dird.”

Al saberse infectado, Simon buscé ayuda médica en el Seguro y desde
entonces siguid todas sus indicaciones. Y a pesar de que la noticia io deprimié
buscé ayuda en ofros métodos, pero al no encontrar solucion se resignoé a la
voluntad de Dios: “me be fomado todo lo que me ban dicho que es bueno pero no bay
como la voluntad de Dios. . . taf veg a través de los antos pueden descubrir un medicamento
gue cure pero todavia no hay nada . . . se han buscado muchos métodos para curar perv
esta enfermedad nadie la va a curar, @ veces dicen que fulanito cura ve a ver, pero no 5
cierto, es mentira, ni grandes cientificos han encontrado un medicamento o una vawuna para
el virus, hasta ahorita no, ltal veg a fravés del tiempo encuentren afgo, pero aborita no.
Auntes decian que en ¢l afio 2000 ihan a encontrar una vacuna y ya estamos en el 2001 y

RO encHentran na

Simon dice no avergonzarse de su enfermedad, lo que parece indicar
que estd alcanzando la fase de aceptacién, sin embargo, existe una
contradiccién ya que ni su familia ni la mayoria de sus amigos o parejas
eventuales conocen su verdadera situacién de salud, teniendo por argumento
que éstos no entenderian, por ignorancia o por prejuicios: ‘e, ne ks be dicho, yo
les dije que tenia ofra cosa, pero wnicamente ks dije eso, porgue también se van a espantar,
porgue también es falta. . . de que no saben, es cuestion de explicarkes.”

En cuanto a comunicarle su enfermedad a su familia, é no se siente
preparado para elio, pues teme su reaccidn: “ o me siento capaz para decirles, he

estado a punto de deciries a mis bermanas, ya a veces por ejemplo cuande voy a visitarlas,
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tengo que cargar con todas mis pastillas, y es un monton de medicamentos, y ellas me dicen
quee por qué tomo lantas pastillas, y les digo que me siento mal, que estoy enfermo de cancer,
del bigado, ast les invenio wsas” Lo que a Simoén le preocupa no es que su familia
sepa que esta enfermo, sino que se enteren de la enfermedad que tiene, pues
dice que padece de vanas enfermedades, enfermedades que son socialmente
aceptables y de las cuales no pueden hacerle reprache alguno.

Detras de la aparente preocupacién por la reaccién de su familia, con
relacion a su enfermedad, se esconde una negacion, al tratar de llevar una vida
normal ¢ aparentar tener un estado de salud distinto al que en realidad tiene,
llevando asi una dobie vida: una de persona saludable y la otra con su papel
de enfermo. Aunque é! dice no tener ningun problema en ello, pues en realidad
no finge no estar enfermo, ya que &l no se siente mal fisicamente: “ como me
stento bien, todo lo siento normal, no pasa nada.”

El hecho de que mueran personas que también padecen SIDA lo
entristece, tal vez porque, aunque ftrata constantemente de negar su
enfermedad, esta situacién lo enfrenta a ella bruscamente: “Yo me ponge triste,
porque son personas gue yo estimaba mucho, amistades que nos levibamos bien y todo. . .
en el momento le achicopalas (ante la muerte de sus amigos), como que se te baja la moral
pero en ese momento piensas - ponte las pilas, porque s te deprimes tambicn tu te vas, la
depresion es ofra enfermedad, enfermedad que te puede levar al boyo. Al ritmo sigue tu vida
y a ellos que Dios ya les haya perdonado sus pecados, y adelante tu vida sigue, porgue s t
estas pensando en ellos o 5i le estds deprimiendo te mucres también tr. Claro, lte tienes que
deprimir porgue es un ser humano y mds es algo que tu estimaste ¢ quisiste, pero con la
minerte lambién tienes que reaccionar.”

Simén se realizd varias pruebas para estar “"seguro” de que estaba
infectado de VIH, lo cual nos muestra que no superaba la etapa de negacién:

“entonces en el Seguro ful y me lo hice, me bice un ELISA y después un Western blot, y
después me hice otro ELISA y otro Western blot, y ya, me hice cnatro para estar bien
consciente, porque a veces e ELISA falla y por eso me lo bice dos veces y puts cuando el
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confirmatorio fue posiivo, puesya no . . .”

Una vez que el diagnostico del VIH e fue confirmado, o primero en que
Simén pensd fue en que pronto moriria: “la muerte, lo que se te viene primero a la
mente s la muerte, cuando te dicen por primera veg,, no nada mds yo, todos.”

Aunque él dice que s6lo negd su enfermedad unos meses cuando recién
se enter6 del diagndstico: “pasaron como tres meses en los que no lo aceptaba”, Simén
comentd que el no saber todo respecto a su enfermedad de alguna manera
impidid que él pudiera aceptar rapidamente su enfermedad: “ademds, en aguel
entonces, desde el ochenta y ocho a la fecha ya son trece afos, te imaginas, no habia tanta
informacion, bueno s la habia, pero yo no estaba bien informado a fondo, y pues no
aceptaba.”

Et hecho de evadir todo pensamiento referente a su enfermedad nos
habla de su dificultad para poder aceptarla.

En un principio temid morir a causa del SIDA, pero ahora considera que
no debe tener ese temor, pues sabe que no necesariamente morird por esa
razon, y no se siente en desventaja por su enfermedad pues cree que aun las
personas mas sanas pueden morir antes que él. “a/ rato salgo me atropella un carro
¥ ya no me mori de SIDA, o un lemblor, se cae tu casa, se cae el edificio, cualguier cosa y
ya. Mucha gente, muchos que no estdn infectados del virus se mueren de otra cosa estando
sanos, dicen fulanito estd enfermo de SIDA y se va ha morir, mentina porgue guien se
murid fue éf, hay personas que se encuentran perfectamente bien y se mueren.”

Resulta aventurado sugerir lo siguiente, no obstante podria considerarse
como posibilidad, que Simén al no comentar sobre su enfermedad a sus
parejas sexuales las pone en riesgo de adquirir el VIH (aunque se proteja),
igual como a él le ocurrid. Lo que resultaria como una venganza por haberlo
infectado, 0 como una manera en la cual él no sea el Gnico en dicha situacion,
aunque él considera que decirles o no a sus parejas de su situacion sélo es
cuestion de confianza: ‘pues de lo confianza, si tu estds conscente gue te estds

aidando, que estds usando la prevendion adecuada, adentds no tene porgee enterarse.”
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Tampoco parece aceptar totalmente su homosexualidad porque es algo
que también oculta a su familia y personas que lo conocen.

Si Simon pensara detenidamente en su enfermedad, inevitablemente
pensaria en su muefte, pero hasta este momento &l ha tratado de evadir esto,
arguyendo que no lo hace para no deprimirse, pues cree que al hacerlo la

<

enfermedad se agudizaria: “ realmente asi no lo he pensado, porgue no tiene caso, ya

gue nos la pasariamos pensando en eso y dejariamos de echarle ganas y nos
deprimiriamos”, ‘pues normal, sigo haciendo las mivmas actividades de siempre porque es
bueno descansar pues fe ayuda, pero siempre y cuando no te quedes en la cama pensando
solo que estds enfermo porgue eso no e ayuda, al contrario te perjudica porgue te deprime y
ademds [a enfermedad fe deteriora mds. Ast yo, abora trato de estar ocupado todo el tiempo,
haciendo mis cosas, saliendo con mits amigos y pocas veces viendp ln fele 0 escuchando el radio
para no deprimirme. . . a veces wi por aqui me pasa la enfermedad, como st no luviera
nada”. El trata de verse lo mas saludable posible, pues en el fondo una de sus
preccupaciones es causarle lastima a las demas personas: “yo no guiery llegar a
causar listima o compaston.”

Cuando Simdn recibid fa noticia de estar infectado, vivia con una pareja
la cual al conocer esto, no se sorprendié, ni mostrd angustia y preocupacion
por la posibilidad de estar contagiado también. Asi también Simén no se
preocupd por averiguar si su pareja estaba infectada: “no supe 5t se infecto, porgue
después nos dejamos, €l se metié con mi amigo y abi tronamos y después se fue a vivir con €,
se fueron a vivir ellos, y yo me quedt solo y ya no supe nada de él; hasta la fecha no he
sabido nada de ¢l He ido con algunos amigos y les he preguntado por él y ni razon, a lo

mejor se murid (sonrie) no s¢ nada.”

Apoyo:
E! distanciamiento fisico con su familia, limita que Simén no pueda
recibir apoyo por parte de ella. Aunque tal vez él no los busque porque con &llo

de alguna manera se sentiria amenazado ante la posibilidad de que descubran
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su homosexualidad y enfermedad; el unico contacto constante que tiene con
ellos es via telefonica: “asr seguido que vaya yo no, perv por teléfono si nos bablamos.”

En la institucidn Simdén ha conocido a pefrsonas que han sido
practicamente abandonadas por su familia, y tal vez él mismo se refleja en
elios, pues aunque su familia no lo ha abandonado, se encuentra lejos de ellbs,
y al no estar enterados de su enfermedad no le brindan el apoyo que en
ocasiones llega a necesitar, razén por la que él procura apoyar a estas
personas que se encuentran enfermas y solas: “ha sido bonito ayudar a otrus
personas, yo los trato bien porgue a algunos su familia los rechaga, les da pena sabir con
ellos o los abandonan’®. Para é1, 1a familia y el poyo que ésta puede brindar es
sumamente importante para cualquier enfermo: ‘v ro cuentas con ellos te deprimes
mds y dejas gue la enfermedad te consuma’. Aunque @ prefiere no buscar este
apoyo porque al decir su enfermedad quiza en lugar de elto, consiga el rechazo
de sus familiares. Simon prefiere morir sin que su familia sepa de su
homosexualidad y de su enfermedad, para evitar reproches y conflictos: “pare
evitar eso, pues mejor no les he dicho nada y ni les voy a decir nada, que se enteren a su
debido tiempo, cuando me muera. . . yo creo que  prefiero no estar alli, pueden hablar, decir
misa. . . tal vez lo puedan entender, pero ya basta los escucho — 14 te lo buscasts, por andar
hadends cosas que. . . - ", Pero no descarta la posibilidad de que Itegado el
momento en el que se encuentre muy enfermo recurra a su familia para que
cuide de &l “puede ser que st porque quién ie puede ver mejor, pues la familia y ese
momienty ¢S cuando la familia se puede enterar, ya al final) estando muy malo pues se tiene
gue decir, ya no se puede ocnltar.”

Tampoco le gusta buscar apoyo en otras personas que le resultan
ajenas, por lo que no le gusta participar en las sesiones grupales de la
institucién pues por un lado, no le gusta exponer su situacion y prefiere
manteneria oculta, y por otro lado, considera que hablar en publico de lo que le
sucede no le sirve mas que de desahogo, pero nadie puede hacer nada par él:

“S, como tres veaes (asistié a las sesiones) perv no me gustd, no ke veo ¢l caso estar
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escuchando la vida de los demds, enterarme del chisme, de que si fulanito es aleobélico o que
otro se peled con la esposa, no e interesa, me aburre”, “ es una forma de desabogarte, pero
nada mds, porgue de qué le sirve que los demds le oigan. Aungue es derto que hay
confianza porgue lo que aqui se dice no se divieiga, pero para la enfermedad en st no te sirve
de nada, anngue be conocide gente que dice que se ba sentido muy bien y que les sirve de
mucho venir a las platicas”. Aunque, reconoce que en un principio asistir a este
tipo de grupos si te ayud6 y sirvid: “después fur a grupos de aulo apoye, de auto
ayida, unos grupos que los impartian psicologos, puros chavos infectados de 1/1H. Pues
gracias a Dios me ayuds mucho y salimos adelante, alli aprendi mds cosas; a través de la
vida vas aprendiendn cosas y pues yo lo acepté bien.”

Por eso Simén solo busca la compaiifa de sus amigos, con quienes sin
necesidad de hablar de su enfermedad, lo ayudan a no sentirse deprimido y
solo: “Yos amigos te ayudan a distraerte y a que olvides un poco tu enfermedad.”

Una de las razones por las cuales las personas con SIDA generalmente
ocultan su enfermedad, incluido Simén, es por el rechazo de la gente hacia
ellos, rechazo fundado en creencias erréneas en torno al tema: “Gue l gente
tenga mitedo y no la aceple es otra cosa, es que la gente tambicn tiene miedo por la falta de
informacion, a pesar de que hay mucha informacion en la radio, en la lele, en anuncios,
revistas, en los libros; asin asi también tienen miedo, es falia de informacion, o porgue no
saben como se conlagia.”

Por ello, Simén ha tratado de brindar informacién acerca del SIDA, a
través de pléticas donde él expone su caso y recomienda a los familiares de
personas infectadas por el VIH que apoyen a éstos en lugar de rechazarlos y
aislarlos. “ e/ viernes de la semana pasada fueron a dar wnas platicas del SIDA en
Zagatecas y yo fui a dar testimonto, y hablar en piblico es mds dificil y es gue la gente alli
es muy cervada, pero gracas a Dios salf bien. Me sentf bien nervioso, pero siento que ayndo
a niucha gente porque la gente va a lener mds precaucion, se va a cutdar mds”, “Decirle a la

gente que en lugar de rechagar a algin familiar gue esté infectado o aventarlo por alld en un
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alberguie 0 algo asi deben apgyarly, apapacharls, animarle para gue se sienta guerido'y no

se sienia vechazado.”

TESTIMONIO HABLADO

JAZMIN

Jazmin es una mujer de 54 afos, casada y sin hijos. Actualmente vive
con su esposo. Padece cancer de colon. Es una mujer que la mayor parte de
su vida ha trabajado, con el fin de asegurar un futuro econémico que le
permitiera disfrutar de una vida sin preocupaciones; su mayor preocupacion
ahora es precisamente la posibilidad de no disfrutar aquello que ha logrado

con su trabajo.

Repercusienes de la enfermedad:

Jazmin siempre habia pensado en el cancer con temor, y nunca imagind
que ella lo padeceria; como suele pasar a todas las personas que padecen
una enfermedad de este tipo: “ef cineer, qué significa cincer Jazmin, me dije una
ocasion antes de conocer ef pripo; dolory muerte Jagmin, eso es lo que significa, 4 gue dijiste
un dia cuando escuchabas en el radiw sobre cincer; cincer jhorvor! y ni pensaba que algin dia
a mi me iha a dar cincer. 5§ yo ke tengo pdnico, 2 tengo borvor a esa palabr.”

Cuando ella enferma, se replantea su vida y se cuestiona acerca de los
planes a futuro que se forjé, mismos que aln nc ha realizado. Se habia
esforzado por lograr sus metas, dedicandose a trabajar sin disfrutar de los
frutos de ese trabajo, lo que ante la proximidad de la muerte le ha provocado
una gran angustia, desesperacion y coraje: “esiaba él trabajando (s esposa) y me
decia que pues guién iha a disfrutar de todo esto por lo gue no ba wabgjads ni ba sufvido. For
qué tenia gque Ser eso verdad, que yo nio lo habia disfrutado y que a lo meor ya no lo

disfrutaria porgue coma yo sepuramente 1o woy a tardar micho en morir; abora yo pienso para
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qué quiero fodo esto gue ahorre, todo esto que trabajé i yo no lo voy a poder disfrutar, yo ya
me vay a morir, ya no voy a lavdar nuche.”

Este coraje esta dirigido principalmente hacia su marido, porque é
nunca ha compartido esos deseos de disfrutar todo lo que han logrado con su
trabajo: “antes de mi aperaciin, lzg mi esporn y tuve que haberle dicho asi, en un plan cas
de reproche, de resentimiento: vigite caray, como puede ser que lo que luvimos que haber
Irabajado, lo que tuve que haber sufrido trabajando y que tiempo atrds pudintos haber becho
algo, que siempre yo te vengo diciendo viejo esto hay que disfrutarlo y i nunca e has hecho
caso viejo, lo vinico que te digo es que esto que tenemos nadie tiene derecho a disfrutarlo.”

Come podemos apreciar en el fragmento anterior, y en los siguientes, al
parecer Jazmin le da prioridad a los aspectos materiales que rodean su vida
porque al pensar en su enfermedad o en que va a morir, |0 gue le resulta mas
preocupante son los bienes materiales que perdera y que no disfrutara.
Ademas de que en cierta forma, tiene un coraje anticipado de que el marido si
viva, a diferencia de ella, y sobre todo que pueda disfrutar con ofra persona lo
que han obtenido juntos: “me daba gran tristeza ¢l becho de saber que hasta boy yo no
be podido disfrutar de lo que he becho; cuando me gperaron, de inmediato mi mente empeis
a pensar en cosas matertales, caray fodo lo que he trabajado, lo que he sufrido, lo que he
aynnado para que se pudra la persona ¢! dia de rmafiana, yo ya no lo voy a disfrutar con
es10 que lengo, yo siento gue ya no vey a vivir por miuche tiempo y quienes van a disfrutar
de todo esto van a ser ofras personas.”

Jazmin es muy reiterativa en el hecho de que le gustaria disfrutar de
todo aquello que ha logrado por sus aflos de trabajo y ahorro, sin embargo, en
lugar de hacerlo o intentarlo sélo le reprocha a su marido que no la comprenda
en ese sentido, y espera algin dia poder hacerlo, cuando bien podria hacerlo
ahora y no esperar mas tiempo. Ademas, enfatiza los aspectos economicos
cuando habla de estar bien o de disfrutar 1a vida: “ya e pasado alprenos aros
tranguila en ese sentido de que ya no le he comentado a ¢l (su esposo) gran pletto, no ke he

reprochado ¢/ hecho de que esto sigue asi, yo me voy a morir y no lo hemos disfrutado; pienso
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gue a lo mejor mariana yo ya no existay que de toda maneras esto signe igual, sélo s¢ que
por hoy vivo nada mis, entonces por estas cosas no be descansado, mi mente sigue todarvia
ahi”

También podemos ver que en aigunos pacientes, otras de sus
preccupaciones no se encuentran en la enfermedad misma, sino en las
consecuencias de éstas, sean de tipo fisico, emocional o social. Y en el caso
de Jazmin, ademds del aspecto econdmico, otra de sus principales
preocupaciones radica en las consecuencias de la colostomia que le
practicaron, pues a causa de elia ahora debe de tener varios cuidados. ‘o
stento que al estar tomando mis alimentos, por un lado va a entrar y por el olro lado va a
salir, qué asi vay a andar loda la vida, ademtds me puede salir basta sangre y qué voy a
hacer ¢l dia menos pensado que por algiin ligero jalon . . . ya tantos golpes que be levado a
veces en el recto que se me ba hecho una especie de bola la herida y cuando camine mucho se
me hace duro aquello y la cuido como a lu nivia de mis ofos porque cuando me golpeo,
aquello se inflama. . . todo esto a mi me preocupaba bastante.”

Cuando vio el resultado de su colostomia le parecid sumamente
desagradable y temi6 que la gente la rechazara por el aspecto de su herida; %/
otro dia de mi operacion me llevaron a baiar, y cudl seria mi sorpresa del becho de verme mi
colostoria, una parte de mi intestinto, de mif recto hacia fuera, 1 aquella cosa cofgada, muy
viva, y la verdad que yo me senti mal. Pensé al momento jay Dios mio por qué me dejaron
esto tan hormible! ;que horror! jasi voy a quedar siempre?. . . viéndome aquelln berida tan
grandz, me sorprendi y me decepoioné a ln ves: al ver gué cicatriz tan grande babia quedado
y al verrme la otra berida en ¢ vientre me dge ay Dios mio pero por qué tenta que ser yo, por
qut tuve gue baber quedado con estas cosas ten hornibles. . . 5t otra persona me llzga a ver
la herida se va a horrorizar”, desafortunadamente pudo comprobar esto, ya que
su esposo y hermana mostraron repulsion al verla: *y auando yo guise mostrarie esto
(a su hermana) se horrorizd y me dijo - no, ast estd bien -, y se salid, y la verdad es que yo

me senti mal pues yo no esperaba esto de mi hermana”, esto generé mds angustia en
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Jazmin porque creia que toda su vida serfa rechazada: "siemipre andaré oliendo
mal y la verdad es gue asi yo ya no podria estar dentro de la sociedad, siempre seria nna
persona aislada. . . como no pensar en cudnias personas wmds me bardn gestos, cudnias
personas se aprefardn la nariy, acase buelo, no s¢ qué se imaginardn estas personas, oreerdn
que les voy a pegar este dasio o qué.”

Una de las areas que se ven afectadas al tener una enfermedad
terminal, es la sexual, lo cual encontramos en Jazmin, pues después de su
operacién su marido no solo evitaba ver su herida, sino que peor aun, se
negaba rotundamente a tener cualquier contacto intimo con ella. Esta situacion
evidentemente a Jazmin la deprimia y hacia que se sintiera devaluada como
MUJer: ‘% esposo es wna de las personas que inclusive no se qutere dormir conntigo, yo lo he
invttado un monton de veces, viejito cudndo le vienes a quedar aqui en la cama, dentro de un
ario — dice -, uy viejito, suiviré en un ano?, se queda callado. 1.dgico es pensar que ese dia
pres ya nt al caso, y es triste que hay el compariero pues no solo me hace muecas sino ya ni
caso, pero dice que al moverse en la cama pues me va a lastimar, que yo soy tan delicada que
me puede molestar, y i, es dierto, yo en un principio se lo legué a decir, pero me pongo a
pensar si esto sea una ragon para qué el desista de legar bacia mi. . . pues yo puedo darme
cuenta de que a lo mejor soy una persona que ya no legue a realizarse porgque de esto ya vey
a cumplir dos afos en diciembre y que ¢l nada nadita, pues el también se vuelve totalmente
frio. . . siempre me pregunto qué pasard ¢l dia de mariana, pero yo no soy nadse para
hacerme esta vida tan pesimista y asi todo lo relacionade a mi esposo me ba hecho pensar
gue yo le canso asco y eso me hace sentir muy mal.”

Ademas de este rechazo por parte de su marido en el plano sexual,
habia una indiferencia general hacia ella, tanto que Jazmin consideraba que
estar con é! era como estar sola, y temia que cuando lo llegara a necesitar él
no la auxitiara: “a/ verme yo hacia alrds y tocarme y verme y sentirme esa berida, (después
de la colostomia) los sufrimientos que me hicieron pasar, y verme ese pedazo de carne abi,

que yo siempre pensaba por agui me va a salir hasta sangrr, yo creo que ku dia me voy a
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vaciar, eso ¢s lo que va a pasar, a quién le voy a pedir aynda si yo no lengo apoyo de mi
eiposo, si €l a veces ni me oye y cuando le hablo fuerte me dice que yo ke grito, un dia me voy
estar vacandy por abi y ¢ ni en cuenta.”

Cuando a un enfermo se le diagndstica una enfermedad terminal,
generalmente da su vida por terminada y cree que su muerte ocurrird muy
pronto, aun cuando pueden vivir meses e incluso afios con la enfermedad. Asi,
en el caso de Jazmin, eila creyd gque inevitablemente moriria a causa del
Cancer, pese a su operacion: “estd bien gue se me operd, pero sélp se me opero para
quilarme este daio, pero yo esigy pensande qut esio va a progresar, enfonces al progresar
pronto vay a acabar, pronto mi existencia va a terminar.”

Jazmin en muchos sentidos se siente incomprendida por su marido, en
el aspecto sexual, econémico y en las expectativas que tiene de la vida. Ella,
debido a su enfermedad, siente un afanoso deseo de cumplir sus planes y
deseos de manera inmediata, pero su esposo no coincide con ella, tal vez
porque ét se encuentra sano y le resulta dificil comprender y ver la situacion de
la manera en que |a ve su esposa: ‘Yo sey wna persona que para pensar soy muy
rdpida, mi mente vuela, no es como el vicjo gue va con calma, ¢l no piensa igual que yo, y yo
pienso que lengo gue apurarme porque de todas maneras yo siento que ¢l poio ¢ mucho
tiempo que Dios me dé de vida no me va a alcangar para disfrutar lo que yo quisiera,
porgue cuando le comento ¢sto al viejo me dice - ti nada mds piensas que ya te vas a morir -
y le digo oye 5 yo la vida no la tengo comprada. Pero en este caso también debo pensar que
la enferma 50y yo y que ¢l estd sano y por eso él se vive en sus laureles, y esto es muy duro

para i, son cosas tan tristes, que yo no pueda disfrutar.”

Proyectos a futuro:

Para Jazmin, como ya sefialamos es muy importante el aspecto material,
no obstante, a pesar de que explicitamente menciona que sus deseos, desde
que era joven, eran trabajar para poder disfrutar de una vida sin presiones

econdmicas en un futuro, vemos que para eila también es importante tener a su
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lado a una persona con quien disfrutar y compartir la vida y los logros que haya
podido abtener, a pesar de su enfermedad: ‘estaba é/ trabajando (s« esposo} y me
decia que pues quitn iha a disfrutar de todo esto por lo que no ba trabajado ni ba swfrido.
Porgué tenia que ser eso verdad, que yo no lo habia digrutade y que a lo mepor ya no lo
disfrutaria porgue como yo seguramenle no voy a lardar mucho en morir, abora yo pienso
para gué quiero tods esto gue aborre, todo esto que trabafé 5t yo no lo voy a poder disfrutar,
Yo ya me 18y d MOrir, ya no roy a lardar mucho.”
Sin embargo, aunque esos anheios que iniciaron afos atrés no los ha
podido cumplir, ain conserva la esperanza de algun dia poder realizarlos:
“Gald dentro de un tiempo, que no sea wany lejano, pueda disfrutar de fodo esto. En partes

we viene la fe de no perder esa esperanza de que algrin dia se me va a legar a realizar”

Etapas:

La primera etapa descrita por Kibler Ross es la negacion, que en
Jazmin no se ve claramente, principalmente porque a pesar de que si le
sorprende el diagndstico, aparentemente reconoce y acepta su enfermedad,
pero esto no implica que no piense en su muerte y que tema por ello, pues
teme morir durante la cirugia, o bien, morir pese a que le practiquen ésta y
salga bien del quiréfano. Pero al parecer su “aceptacion” de la enfermedad no
es tal, pues aungue no demuestra abiertamente la negacion, después del
diagndstico ella sdlo ha tratado de evadir |la realidad: “avecs st me entra ln
desesperacion y no guiere ver la realidad, que deberia yo de verla sno?”

Se supone qué el mayor temor de los enfermos terminales es la muerte,
pero en ocasiones las secuelas de la enfermedad y/o del tratamiento son tales,
que eltos prefieren morir que seguir padeciendo, sobre todo porque al tener
conciencia de que su enfermedad no tiene una cura, consideran indtiles todos

los esfuerzos y sufrimientos que han de pasar para continuar viviendo: “parm
qué habré aceplado que me operaran, mds valia que me hubicra muerto, bubiera sido lo

micjor 5 de todas maneras aunque se me opere aquells, va a pasar lo que yo reo con una
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plantita que va floreciendo cada dia mds porque se poda y pues eso es lo que va a pasar con
mit mal”

La segunda etapa descrita por Kibler Ross es la de ira, que Jazmin, al
igual que la negacion, no manifiesta claramente, pues aunque cuestiona a Dios
por su enfermedad, en su cuestionamiento se deja ver cierto grado de
resignacion, mas que de aceptacidn. Tal vez por su religiosidad, no se permite
a si misma hacer ese tipo de reclamos a un ser superior: “gué habré hecho a Dios
nuestro sefior para que un dia me mande este dafio”. Cabe mencionar, que el
cuestionamiento a Dios no 0 hace en referencia directa al padecimiento, sino
a las consecuencias del tratamiento aplicado (colostomia): ‘y vicndome aquella
herida tan grande, sorpresota que Yevé y decepeion a bz veg al ver que cicatriz tan grande
habia quedado y al verme la otra herida en ¢l vientre me dije ay Dios mio pero por qué tenia
que ser yo, por qué Inve que baber quedado con estas cosas tan borribles.”

La religiosidad de Jazmin y su fe en Dios hace que su ira la dirija hacia
ella misma: ‘@hora veo que no es él (Dios) el que me ba becho este darto, yo pienso que de
alguna manera o alguna forma de mi vivir me ba levado a este dafio, mis no porque un ser
superior, que en mi caso es Dios, quiera que yo sufra esto.”

Gracias a sus creencias religiosas puede salir de la etapa de ira para
iniciar con la etapa siguiente que es la de pacto. Aqui, ella trata de tener fe
para que Dios la cure y piensa que eso es o Unico que la ayudard. Ademas,
piensa que no ser negativa y confiar en ella, también le serviré para resistir y
enfrentar su enfermedad. “gald dentro de un tiempo, que no sea muy lefano, pueda
disfrutar de todo esto. Ein partes me viene la fe de no perder esa esperanza de quee alpiin dia
se me va a legar a realizar. . . pienso que a lo mejor el dia de masntana, aunque antes no lo
veia ast pero abora lo veo, el dia de mafana estaré igual y me contesto a mf misma pero por
qué voy a estar igwal, puedo estar mejor o puedo estar peor, por qut debo de ser lan
negativa, qué pasé contigo Jazmin, pues no ti has dicho que el que tiene la wltima palabra

es el de alld arriba, y abora qué es lo que te pasa.”
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Aparentemente Jazmin no atravesd por la etapa de depresion y llegd
directamente a la Ultima etapa, que es la de aceptacion: “bey yu no lu veo (su
enfermedad) con ese pduico, ese horror, esa cosa que me hacia temblar, abora la he
acplads”. incluso agradece a Dios su enfermedad porque asi conocid al grupo
de auto ayuda, en donde se le brinda carifio y comprension y ahora tiene
alguien con quien hablar, alguien que la escuche, lo que al parecer no tenia
antes: ‘para mi es loda la gente lo mas bermoso que pueda haber en el grupo y yo st le doy
graaas a Dios por haberme mandado esta enfermedad . . mi vida ha cambiade
completamente, mararilloso y cimo no darle gracias a Dios nuestro seiior si no bhay mal que

por bien no venga, el grupo es mi famitia, esto para mi es mi todo.”

Apoyo:

Ella s una mujer que se encuentra sola, pues no tiene hijos, y su
marido, durante la enfermedad, se ha mostrado indiferente con ella, ademas
de que a su propia hermana le provocaba repulsidn ver la herida de su
colostomia. Debido a esto y a que desprendia ciertos olores a causa de su
herida, temia acercarse a las personas y no tenia con guien hablar. Por tal
razén, cuando llegd al grupo, vio en los integrantes de éste a ia familia que no
fuvo, pues de elios recibid comprension, atencion, apoyo y carifio: “Dips me
tluminaba y me bacia recordar como en un suefio que ¢f gripo podia ayudarme, y s verdad,
cueando_yo legue al lugar, qué hermoso dia, qué rectbimiento tan hermoso me dieron, y abi al
escuchar a otros comparieros me bizo pensar que lo gue lengo es poco. Yo siento que despucs
de un ser superior estd este hermoso grupo, el cual me recibid con fodo ese amor, con fodo ese
carino y con ese apoyo moral y fistco que yo nunca habia tenido alld afuera y que con amor y
honestidad ahora yo veo las cosas diferentes de cuando legué esa primera ocasion al grpo,
porque veo fodo ese poyo que me han dado y que ya no veo con ese miedo y ese horror gue yo
veia en mi persona. . . y ast pucdo darme cucnta de gue 5iyo no bubiera conodido este grupo

a lo mejor yo ya no existiera porguc yo pensaba que en un corto liempo me tha a monr y
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pauedo ver como en dos afios y meses que lengo de operada pues ba cambiade wi vida gracias
a Dios y al grupo que me ha ayudade.”

Jazmin asegura gue el grupo jugé un pape! muy importante en a forma,
no sdlo de concebir su enfermedad, sino de ver su vida, y considera que junto
con su fe en Dios, el grupo le ayudé a lograr la aceptacion. Ha sido tanto el
apoyo recibido por parte de éste, que ha legado a confiar mas en éf que en la
ciencia, pues de esta Jltima sélo ha obtenido eventos negativos: “réme pensar
gue ¢l grupo no me ba ayudado st nuchas de las ocasiones se equivoca la diencia, yo he visto
a muchos y me he dado cuenta gue en muchas ocasiones se equivoca la dencia, no ast las
sugerencias gue el grupo a mi me da, y claro, pues yo 5i tengo desconfianza en la dencia, no

ast en ef grupo.”

TESTIMONIOS ESCRITOS

De los testimonios escritos proporcionados para esta investigacion sélo
se seleccionaron los fragmentos mas representativos de las reacciones
emocionales de algunas personas ante su enfermedad, teniendo como eje a las
etapas descritas por Kibler Ross. Pero antes de presentar tales fragmentos, a
continuacién se expone una breve descripcién de las personas que los

escribieron.

Estela : Es una joven de 20 afios de edad, tiene un hijo de 4 afos, es
madre soltera. Vive con sus padres en Veracruz; durante un tiempo vivié en la
ciudad de México, mientras se sometia a un tratamiento de gquimioterapia para
combatir la leucemia, razon por la que tuvo que separarse de sus padres e hijo.
Durante este tiempo vivié con una tia, a la que veia muy poco, a pesar de que
vivian juntas, ya que su tia trabajaba y regresaba a casa en la noche. Por ello,
Estela se sentia muy sola y deprimida, pues no conocia a mas personas en la

ciudad, con quienes hablar de [o que a ella le estaba sucediendo.
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Linda; Es la menor de cinco hermanos y la consentida de la familia. Le
amputaron una piema después de haberle diagnosticado cancer, cuando ella
tenia 12 afios de edad. Debido a su amputacion dejé sus estudios durante dos
afios, pero una vez que se adapté a la protesis de su pierna y superd el estado
depresivo en el que se encontraba, retomd sus estudios y actuaimente estudia
la preparatoria, ahora ella tiene 17 afos.

Alberto: Durante su infancia vivid sélo con su madre, quien era madre
soltera. Cuando tenia 10 anos de edad sufrié un abuso sexual por parte de un
vecino suyo que era 6 afos mayor que él. Cuando tenia 15 afios comenz6 a
entablar relaciones homosexuales, generalmente con hombres mayores que él.
Le diagnosticaron VIH a los 22 afios de edad, en ese momento tenia una
relacion de pareja estable. Tanto él como su pareja se encontraban infectados,
pero su pareja murié dos meses antes de haber escrito este testimonio.

Juan: Es el segundo de cinco hermanos. Siempre recibid maltratos por
parte de su padre, sin motivos aparentes, a diferencia de sus hermanos a
quienes trataba con carifio. Cuando tenia 12 afos de edad, su padre se fue de
su casa, después de haber discutido con su madre, por defenderio. Sus
hermanos lo culparon por ese hecho y dejaron de hablarle desde entonces.
Tiempo después Juan se casd y tuvo tres hijas. Sus pianes eran ahorrar para
comprarse un departamento, pero le fue diagnosticado céncer en la piel y por
ello no pudo continuar trabajando.

A continuacion se presentan los fragmentos de los testimonios de estas
personas, seguidos de una breve explicacién de ellos, de acuerdo con las

fases del duelo, segin Kiabler Ross:

Linda:
"un doctor me dijo tienes cancer y hay la necesidad de amputar la pierna . . . empecé

a grifar jno es cierfo!, no sabe lo que dice, yo no soy esa persona, a mi o me bagan eso.”
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Alberto:

“ Liegaron varios médicos y uno de ellos muy serio se acercd a mi y me dijo: tn
enfermedad no es nada fdcl y de verdad lo siento, tienes sindrome de inmunodeficiencia
adquirida . . . grité: jno doctor, no sabe lo que dice!, yusted estd loco? Isos andlisis no son
mios jyo no soy!, jverdad gue no?”

La neQacién es la reaccidn emocional que encontramos manifiesta en
los dos parrafos anteriores. La cual es atribuida a un error del médico, ya que
las personas no conciben la posibilidad de padecer una enfermedad tan
grave, y lo que es peor, que pronto vayan a morir.

Estela:

“Estaba mejorands muy ripido, me sentia nuty bien, pero no me gustaba el
medicamento, me daban vomitos, el pelo se me caia a montones. Mis padres dijeron que 5 ya
me Sentia bien que ya no me lo aplicaran, pues ya les babian dicho que en un lugar de
Pucbla, babia unas personas que curaban con 165 de bierbas y ya se habian aliviade muchos
de esta enfermedad. Cada quince dias ibamos a Puebla por las bierbas y me daban limpias
o .ya eran tres meses y me empes el agotanento, me sentia muy cansada, ya no me daba
hambre y después esas odiosas fiebres. . . esta recaida era grave, la enfermedad habia
avangado y era diffcil que me aliviara.”

En el fragmento anterior se puede observar una forma de negar la
magnitud de la enfermedad, ya que ante cualquier mejoria la persona
considera que su enfermedad no es grave e incurable. Esto parece indicar que
los temores que nacen en las personas al diagnosticarles una enfermedad
incurable generalmente son mayores a las secuelas de la enfermedad y el
tratamiento recibido que a la enfermedad misma.

En este caso particular, en el que la enfermedad avanza a causa de
haber dejado el tratamiento, puede generarse un sentimiento de culpa y
frustracion ya que ia persona puede creer que de no haber actuado asi hubiera

logrado una mejoria e incluso la cura de su mal.



164

Ademas, algo que resulta interesante es como a pesar de experimentar
una mejoria en su estado fisico, lo que se supondria seria fo mas importante,
decide dejar el tratamiento debido a los malestares que éste le provoca. A
primera vista, este comportamiento seria muy cuestionable, sin embargo, hay
que considerar que este tipo de tratamiento suele ser muy doloroso y agresivo
por lo gue constantemente los pacientes se ven tentados a dejarlo, sobre todo
porque consideran que si de todos modos han de morir no tiene sentido sufrir
con los tratamientos.

Estela:

“Caando estaba en vt cuarto platicaba con Dios . . . yo le suplicaba, le imploraba
que ya no me hiciera sufrir tanto. Perv estaba dego y sordo. . . "

Linda:

. imploraba a Dios con todas mis ansias: ;Dios mio! jdonde estds? spor gue me
castigas asi? jqué te hice? sacaso no ves lo que estoy sufriendo? jayvidame no puedo mds, o
mdtanie de wna vegd. . . Squé nada mds vine al mundo para e510?, mi adolescencia ba sido
s6lo dolor ; Por qué?”

Alberto:

.. con mis manos empece a golpear la pared hasta hacerme daro, sentia lanto
corgje hacia la vida, conmigo mismo. Mi vida fue equivocada, pero nunca hice mal a nadre,
ni robé ni maté. LEse Dios que quiso que naciera spor qué no me ayuda?, siempre he creido
en If jesto gue e pasa es horrible! ino me abandones, estay condenado a muerte y no qusero
morir! ino me atormenies con esta cruel enfermedad!. Me daba rabia sentir esta impotencia y
no poder hacer nada stno esperar el final.”

Juan:

“Se dice que bay infierno y ailo. El celo lo viven los que estan sanos, trabajan y
tienen  todo lo que quieren. Pero el infierno es éste, el que yo estoy viviendo. Me estoy
querando, e estoy ahagando, y lo peor de fodo que no puedo hacer nada. Estoy frustrado,

amargado, y Dios, sdinde estd?, ereia tanto en ¢l y abora me ba dejado solo.”




165

Otra de las reacciones que caracteriza a los enfermos terminales es Ia
ira, gue en estos fragmentos se ve claramente dirigida hacia Dios, pues todas
estas personas manifiestan un enojo hacia él por considerar que sus
enfermedades son un castigo que les envid, y al mismo tiempo le impioran
compasion y misericordia. Esto puede considerarse como una forma peculiar
de hacer un pacto con Dios, que no es como la seflalada por Kibler Ross, de
prometer algo a cambio de recobrar la salud, sino que se da por hecho que
merecen la salud por su buen comportamiente anterior a la enfermedad.

Toda esta ira es resultado de la impotencia que sienten, ya que saben
que ante su padecimiento no hay remedio alguno que los pueda liberar de su
sufrimiento.

Estela:

“. . senti que sc me bundia el piso, no me queria morir; mi hijo no tiene padre y
ahora también se va a quedar sin madre . . . [No es justo! Todavia tengo muchas cosas que
hacer, jquitro ver orecer a wii bijo! No tengo la culpa de tener esta maldita enfermedad y no
pucedo hacer nada sino esperar y esperar qué. . . la muerte. No me guiero morir lengo 20
akos.”

Juan:

“cuando el médico me dijo que tenia cineer en la picl, de momento no senti nada me
bloquee tolalmente, no digeria bien esas palabras, como que postergue mi caida emocional.
jedncer en la piell ;O Dios mifo, como puede ser estol, 51 tengo que hacer muchas cosas, jno
puedo morirme aboral. Tu sabes gue estoy trabajands mucho, necesite ese dinero, spor qué
me baces esto?.”

Estos fragmentos reflejan que una de las mayores preocupaciones de
las personas desahuciadas es la incertidumbre de lo que pasaré con sus seres
queridos cuando ellos no estén. Y por ofro lado, muestran que cuando fas
personas consideran tener ain muchas cosas por hacer, cuando fienen planes
y expeciativas a largo plazo o cuando se es joven, resulta mas dificil asimilar

que tienen una enfermedad mortaf.



Estela:

“Ya tenia manchas en todo el cuerpo y mds en los bragos y la cara, aparte me
salieron muchos granos en el cuello, las piernas y sobre toda los lobillos los tenta quemados
por las radiaciones, en la cara tenia un color verdoso, me asustaba y loraba cuando me veia
en ¢l espero. Yo era bonita, blanca, mi cabello claro, y ahora me tapaba la cabega con una
padioleta por gue ¢f pelo se me estaba cayends y nada mds me guedaban unos cuentos
cabellos parados. Sentia que todo mi cuerpo era wna laga, me estaba pudriendo desde
adentro, era una pobre infeliz, desdichada, un deshecho de la humantdad.”

Linda:

“Un dia tenia el espejo en la mano, me vi con detenimiento y recordé: auando era
muy pequeriita todos me decian gue era bonita. Soy rubta y mis ofos son asules, y ahora al
verme en el espejo me rei con rabia y amargura y agolé el espejo contra el piso, quiero ser la
mds Jea del mundo, pero estar sana y no sufrir tanto. . . lerminé la secundaria, con algunos
problemas, pues mi mama me levaba y me trafa, primero porque me fue dificl andar con
muletas. . . después tenia la protesis y me molestaba mucho, me ayudo con wn baston .. .7

Estos fragmentos muestran claramente como la enfermedad puede
cambiar considerablemente el aspecto fisico de las personas, afectando asi la
autoimagen y por tanto la autoestima de quienes la padecen. Aunque para la
chica del dltimo fragmento la salud esta por encima de iz belleza. Cabe seiialar
que a esia persona le fue amputada una piema, y a partir de este suceso, se
volvié més dependiente de su familia, sobre todo para trasiadarse de un lugar a
otro. Y la dependencia es uno de los aspectos a los que mas le temen las

personas cuando se les diagnostica una enfermedad terminal.
Estela:

“Cuando salia a la calle para ir al hospital, la gente se bajaba de la bangueta para
o pasar junto a i, fenia una apariencia lan espantosa que me tentan asco; si me veian de
Ljos se pasaban del otro lade de la calle. Tantas miles de personas y yo tan sola y
angustiada, qué bubiera dado porque algnien se bubiera acercado a mi para decirme yque le
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pasit, qué fienes?, pero nada mds me vetan y se bacian a nn lade. Me entrd miedn y rencor
contra lz gente, se hubieran dado cuenta gque no tenia lu cuipa de nada.”

Alberto:

Ya no trabajamos (su pareja y él) nos biguidaron ceando supieron del problema.”

Juan:

“Izu ¢f trabajo no se dejaron esperar las agresiones y el rechazo de los compariervs,
wie dectan el leproso, ya no se acercaban ni me aceptaban nada.”

La depresion de las personas enfermas incrementa ante el rechazo
social al que muchas veces se enfrentan, como se muestra en los anteriores
fragmentos.

Alberto:

“Me dedico a hacer figuritas en madera. . . quiero que mi mente esté ocupada, s¢ lo
qut va a pasar y no quierg enloguecer de dolor. [Liste es mif dial Y airapo minuto a minuto
este momento que es mio. . he aceptado mi realidad, aprovecho cada hora, no sé 5 sea la
#htima, pero ya no sufro, me quiero ir bien alivianado.”

En este fragmento encontrames [a fase de aceptacion mencionada por
Kibler Ross, en donde pese a que |a enfermedad contintia, quien la padece ya
acepto totalmente su situacién y decide vivir io mejor posible el tiempo que le
queda de vida. Cabe sefalar que son pocas las personas que llegan a esta
fase, sobre todo si no cuentan con el apoyc y la comprension que necesitan.
En el caso de Alberfo, un elemento importante que lo ayudd a lograr la
aceptacion de su enfermedad, fue que tanto su pareja como él tuvieron que
enfrentar esta situacion, pues ambos tenian el mismo padecimiento y lograron
el perdén mutuo, como puede verse en el fragmento siguiente.

Alberto :

“a i pareju le peds perdon por baberlo contagiadn, me contestd jno! perdiname ti,
guizds yo te pusé esta enfermedad. . . decidiptos olvidarnos de fodo ¢ irnos de vacadones a la

playa.

”
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Aqui también vemos que un factor importante que pudo haber influido en
la manera de afrontar la enfermedad y darse un perdén mutuo, fue que la culpa
no recayo totalmente en un miembro de la pareja sino en ambos, al no saber
con precision quién fue el portador inicial del virus.

Por otro lado, un elemento importante a considerar es que estas
personas parecieron alcanzar la aceptacion de su enfermedad e incluso
lograron algunas mejorias en su estado fisico a partir de que ingresaron al
grupo de autoayuda. Hay varias razones de ello, una, quiza la mas importante
es que ahi fueron aceptados y recibieron un trato muy distinlo af que hasta el
momento habian recibido por parte de otras personas; y otra razon, que al ver
a personas que se encuentran en un estado mas critico, hace pensar que el
propio estado de salud en realidad no es tan grave, el hecho de que otras
personas que hayan superado las etapas del duelo, sirve de guia a otros para
que también lo hagan:

Estela:

“No lo podia creer, iba acompaitada, no me tenian asco, ni listima, iban junto a
i, esto me dio seguridad y ya no importd si la gente se fjaba en mi o no.”

Linda

“Gradas a Dios que tengo a mis compafieros del grupo, me han apoyado mucho
para salir adelante y le estoy echando todas las ganas, si ellos ban superado enfermedades
tan graves como la mia § Por gué yo no? .

Alberto:

“fen el grupo} me han dado tods el apoye moral y valor gue necesitaba, y sobre todo
tengo la oportunidad de hablar de mi vida, mis frustraciones y miedos por la cercania del
Jinal, me siento trangiilo, no estoy solo, todo un grupo de comparieros se preocigpa por mi.”

Finalmente, es importante resaltar que aun cuando se seleccionaron los
fragmentos que fueran mas representativos de las etapas descritas por Kibler
Ross, podemos observar que en varias de ellas se presenta mas de una

reaccion emocional, dificil de delimitar, y que ademés no presentan un orden
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estricto de aparicion. Vemos que en cada uno de los fragmentos se presentan
sentimientos  entremezclados, como son ira, tristeza, impotencia,

desesperacion, etcétera.
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ANALISIS DE RESULTADOS

IRMA

Imma vivié siempre enferma, desde su infancia tuvo que estar recluida en
hospitales 0 en su hogar. Sélo su familia conocia su padecimienlo, pues como
sefala ella, “en aquel momento, estar enfermo de tuberculosis, era semejante a
tener hoy dia SIDA". Es obvio que por esta razdn ella tratd de aparentar lo mas
posible una vida normal, lo que le impedia hablar y expresar lo que reaimente
significaba estar enferma. Al respecto Ibarra (1997) menciona que la cultura y
el momento histérico en el que se vive, determina el significado de la
enfermedad y por lo tanto el comportamiento que el paciente tenga hacia ésta,
asi como la actitud de la sociedad hacia dicha persona.

En este punto algo que sobresale por su aparente contradiccion, es el
hecho de que, si bien Irma hacia afanosos intentos por llevar una vida normal,
hasta el punto de ignorar al maxime su enfermedad, también tenia una afanosa
y desesperada intencion de curarse, llevando totalmente a cabo sus
tratamientos e incluso, enfrentdndose a mayores riesgos. Eslo puede
explicarse porque ella estaba al limite de la esperanza y tenia que arriesgar lo
poco que le quedaba de vida por el anhelo de sanar, aungue esto implicara
innumerables consecuencias, puesto que Irma tenia puesta su fe sélo en la
ciencia, confiando en que a través de ella encontraria la salud. También influyo
el hecho de sentirse sola, pues ella tomaba todas las decisiones respecto a su
salud, sin gue su familia interviniera; aunque no queda claro por qué ocurre
esto, ya que al parecer su familia siempre estuvo al tanto de la situacidn, sin
embargo, ningdn miembro de la familia manifestd su opinién. El apoyo de la
familia se remitié dnicamente a lo economico brindéndole lo que necesitaba,
incluso, un momento de su compaiia, pero nunca hablaban de lo que sentian,
de lo que significaba que Irma estuviera desahuciada, nunca intentaron darle

consuelo, aunque claro, ella nunca lo pidid. Al respecto, Gutiérrez {1989)
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menciona que en muchas ocasiones la familia evita hablar con el enfermo de
todo aquello que esté directamente relacionado con su enfermedad, como una
forma de protegerlo del sufrimiento; sin percatarse de que mantenerse alejados
y no hablar dafia mas que acercarse a su familiar y expresar lo que esta
ocurriendo.

Es logico pensar que la perspectiva de Irma en cuanto a su enfermedad
y a la muerie indudablemente cambiaria, no solo por el paso del tiempo, sino
por el cambio en su condicion de salud, pues ahora ya no hay una inminencia
de muerte, tal como cuando tenia tuberculosis. Sin embargo, esto no ha
ccurrido totalmente asi, sobre todo en lo concemiente a la enfermedad, pues
ella parece no haberla superado. Esto es comprensible si tomamos en cuenta
el hecho de que practicamente toda su vida estuvo enferma, como ella misma
sefiala “siempre fui la elerna enferma”, entonces, si estar enferma fue 1o que
aprendié durante afios, ahora resulta dificii que se ubique en el papsl de
persona sana, pues efla adopta el papel de enferma del que habla Balint (1961;
citado en Rubio y Lopez, 1996), ademas de que aun padece las secuelas de su
enfermedad.

Esto nos lleva a cuestionamos lo siguiente: resolver el proceso de duelo,
es decir, atravesar por las diferentes etapas hasta lograr la aceptacion, implica
inequivocamente aceptar las consecuencias emocionales de la enfermedad, la
respuesta a esto queda abierta, pues en la propuesta de Kdbler Ross (1983) se
sefala que la aceptacién de {a enfermedad implica la aceptacién de Ias
consecuencias de la misma, pero habria que considerar que las personas con
las gue ella trabajd, a partir de las cuales obtuvo estas conclusiones, murieron;
pero en esle caso Irma vive, teniendo que enfrentar la frustracion de su
proyecto de vida (estudiar, casarse, ser madre, destacar, etcétera) a causa de
su enfermedad. Entonces podriamos decir que acepté su enfermedad, pero lo
que aun no ha logrado aceptar son las consecuencias de ésta, mismas que
prevalecen a pesar de que fa enfermedad termind.

tn aspecto que estd influyendo mucho en los malestares de Ima, es
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que la juventud y la madurez son consideradas como las mejores etapas de Ia
vida de un individuo, y éstas Irma las vivié enferma, recluida en hospitales, por
lo que no pudo disfrutar nada de lo que en ese momento las personas de su
edad disfrutaban: amigos, trabajo, pareja y sobre todo un proyecto de vida
abierto; ahora cuando su enfermedad termind, que ya tiene salud, elia se
encuentra en la senectud, por lo que constantemente la aguejan malestares,
ademas de frustraciones, porque no cuenta con una familia propia, porque sus
logros se reducen a [a institucidn de enfermos y no a la profesion (ingenieria)
que ella tanto anhelaba estudiar.

Parece entonces conveniente diferenciar el proceso de enfermedad-
muerte, en el que se alcanza la aceptacion tal como describe Kibler Ross
(1993) de las frustraciones provocadas por la enfermedad, en donde la
aceptacion parece ser mucho mas dificil de lograr.

Aunque generalmente, el aspecto emocional en una enfermedad es poco
considerado, podemos sefialar que es un factor muy importante e incluso
determinante en el proceso de salud-enfermedad. Esto es algo que se aprecia
en Ima, pues poder hablar de sus angustias, temores, fristezas,
preoccupaciones, sentimientos y emociones, respecto a su enfermedad, parece
marcar la diferencia entre mejorar o seguir enferma. Hay que sefialar que en
este caso, las personas con las que logra este desahogo juegan un papel muy
importante, pues ellas, ademas de compartir “una enfermedad” que e da
validez - para Irma - a la comprensién que puedan sentir por ella, estas
personas son ajenas a su familia, lo cual parece propiciar dicho desahogo,
pues ante ellas si podia mostrarse déhil, fragil y necesitada de carifio,
comprensién y atencion (forma de ser distinta de la que debia mostrar ante su
familia).

Ademas, parece que Irma nunca quiso que su familia se enterara de lo
que ella sentia, del sufrimiento que la tuberculosis le producia, porgque ella
queria evitar causar lastima y que después no le hicieran caso. Este

comportamiento también puede deberse a que necesitar def apoyo de otros
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nos hace en cierta medida dependiente de ellos; la familia de irma siempre se
habia caracterizado por ser independiente tanto econdmica como
emocionalmente, y al estar enferma ella se volvia dependiente en cierta
medida.

En cuanto a su concepcion de muerte, vemos gue hasta antes de su
ingreso al hospital de enfermos incurables, no se habia enfrentado a la muerte
de otras personas, pues la unica persona cercana a ella gue fallecid fue su
padre, pero no guarda ningun recuerdo de tal acontecimiento. Al ingresar a ese
hospital, Irma siempre estuvo cerca de perscnas que morian a causa de
enfermedades similares a la de ella, fo cual hacia que constantemente pensara
que ella era la siguiente en dejar de existir. lrma tenia de la muerte una
impresion sumamente desagradable pues cuando una persona fallece en los
hospitales ven al cadaver como un estorbo, algo que tiene un aspecto y olores
desagradables, algo que debe retirarse rdpidamentie sin la mas minima
consideracion y aquellos que hasta tiempo antes gran personas, tomadas en
cuenta, valoradas y reconocidas por su significado como humanos al morir este
significado se pierde y se convierte en una cosa totalmente desagradable; la
persona deja de ser para convertirse en el caddver, en el cuerpo de, en los
restos de. Al parecer Irma sentia que poco a poco se acercaba a este punto.

La forma en que sus compaiieras de hospital morian impresiond a lrma,
pues fueron experiencias realmente desagradables y dolorosas que le
generaron un gran temor a la muerte, temor que era constante en ella y que ie
provocaba incluso, reacciones somaticas como insomnio y taquicardias. Esto
confirma lo expuesto por Lepp (1967) de que la forma en que se viva la muerte
de ofros, haré que la muerte sea considerada como un evento natural o
catastréfico, que se le tema o se le enfrente con resignacion.

Ademas, el hecho de estar en un hospital de incurables, en donde se
esperaba que las personas intemadas en el necesariamente moririan, daba a
Irma la certeza de que no saldria de ahi con vida, y vivia angustiada ante la

incertidumbre de no saber cuando ocurriria.
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Para Irma, fue dificil aceptar que la enfermedad con la que habia vivido
mucho tiempo se volvio incurable, pues ya no s6lo tenia que soportar los
medicamentos y ordenes de los médicos, sino que tenia que enfrentarse a la
muerte.

En cuanto a la etapa de negacion, ella no le daba importancia a la
gravedad de su enfermedad por lo que se resistia a buscar orientacion médica,
aungue esto implicé que su padecimiento se agravara. Una vez que reconocio
la magnitud de su enfermedad sintié un gran coraje por la impotencia de ver
que los que pudieron ser los mejores anos de su vida se estaban alejando,
mientras que la enfermedad permanecia y no mostraba ninguna sefal de
curacidn. Esta frustracion fue consecuencia de no haber pedido realizar su
proyecto de vida, e incluso de no tener |a posibilidad de hacer mas planes, lo
gue hace que la experiencia de la enfermedad se viva como una injusticia
segin Lepp (1967). Su ira la dirigid principaimente hacia Dios, pues
consideraba que habia personas que merecian mas ese sufrimiento, no ella
quien contaba con los elementos para tener una vida destacada y satisfactoria:
inteligencia, belleza, juventud, iniciativa y conocimientos. Al principio de su
enfermedad tenia fe en Dios, realizaba toda clase de mandas y oraciones con
el fin de recuperarse, pero al no ver resultados satisfactorios con el paso del
tiempo, su ira aflord a tal punto que dejé de creer en él, viendo en la ciencia al
unico medio a través del cual obtendria la cura de sus padecimientos.

Cuando la desesperacion llegé al limite en Irma, ésta ya no soportaba
estar enferma e intenté suicidarse, sin embargo no lo logr6, generandose en
ella una impotencia mayor, por lo que adoptd una actitud indiferente ante la
tuberculosis y ante la vida misma, sin considerar si podria sanar o noc. De esta
manera, sin darse cuenta comenzd a recuperar poco a poco su salud, aunque
esla recuperacion no fue totalmente satisfactoria, pues su enfermedad le dejd
secuelas que tendria que soportar de por vida, como es la insuficiencia

respiratoria.
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SIMON

Simdn es una persona que siempre ha ocultado la realidad de su vida a
las demas personas, sobre todo a su familia: su homosexualidad y estar
infectado de VIH. De las cuales la primera ha contribuido en gran medida para
que oculte su estado de salud.

El estaba consciente de sus preferencias sexuales desde que era un
adolescente, pues sentia mayor atraccion por las personas de su mismo sexo,
sin embargo trataba de ocuitarlo, aunque no tuvo éxito, ya que en su pueblo
constantemente se enfrentaba a comentarios y burlas por parte de las
personas de su edad. Consideramos que esto debié generar sospechas en su
familia, tal es asi que el hecho de que lo mandaran a la ciudad para que
trabajara y ayudara economicamenie a sus padres parece ser solo una
justificacién para alejarlo de su casa, para asi evilar las burlas, pues hay que
recordar que el padre de Simdn era muy machista, y el tener un hijo
homosexual, en estos casos no solo representa una vergienza para la familia,
sino sobre todo un fracaso para el padre por no haber desempenado
adecuadamente el rol que le corespondia. _

El hecho de que su familia, principalmente su padre, no intervenga en la
vida de Simén, en particular respecto a su homosexualidad, teniendo indicios
de ello, puede obedecer al hecho de que tener solo sospechas permite
continuar con una vida tranguila y sin preccupaciones o vergienzas, ya que ia
certeza o confirmacion de tal sospecha puede ser asumida por el padre como
un fracaso en la educacion de Simén, También hay que considerar que si el
padre (o la familia) se da por enterado de esta situacion, de alguna manera es
como si lo aceptara, lo cua! daria cabida a que Simdn no mostrara reserva
alguna para manifestar su homosexualidad.

Por ofra parte, el hecho de que hasta hace veinte afios aceptara su
preferencia sexual, cuando {os prejuicios y tables eran mayores en tomo a la

homosexualidad, y que por lo tanto habia menos informacidn acerca del SIDA,
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pudo ocasionar que Simon no tuviera conocimiento de las formas de contagio
de éste, aunado a que venia de provincia en donde existe mayor ignorancia
sobre estos temas, pudo haber influido para que no experimentara sentimientos
de cuipa consigo mismo por haberse contagiado, pues ignoraba la manera de
prevenirlo, y la ignerancia asumida como inocencia redime la culpa. También
por ello, en cierta medida no ha comunicado a sus familiares su padecimiento,
pues considera que no lo entenderian debido a su ignorancia.

Ademas, proviene de una familia con creencias y tradiciones muy firmes
asi como reglas rigidas en cuanto a la religion y a los roles tanto de los
hombres como de las mujeres, lo que hace que desde el punto de vists de la
familia, Simén esté de alguna manera en contra de los designios de Dios, de la
naturaleza y de lo que Ia propia familia le ha incuicado, esto es algo que
claramente puede percibir, por ello evita que se hable abiertamente del tema.

Aunque asegura no haber tenido hasta el momento ningin corflicto con
su familia por su preferencia sexua! (lo cual se explica porque esto ha
permanecido oculto para ellos), si tiene conflictos a nivel intrapersonal, pues
aunque dice haber aceptado su homosexualidad, sigue manifestando cierta
culpa por ello, lo cusl hace que también realmente sienta que €| se buscd
contagiarse de ViH.

Ha sido tal su afén por mantener en secreto su homosexualidad, que se
ha mantenido alejado de su familia y se ha aistado de otras personas. De
hecho, ha cambiado de domicilio en varias ocasiones, creemos que debido a
gue, viviendo con personas que desconocen su situacidn, no se siente en
libertad para comportarse como realmente es. Un gjemplo de coma 13 presidn
social influye en Simdn respecto a su homosexualidad, es que haya accedido a
tener un encuentro sexual con una mujer, para no parecer ante quien ejercid
dicha presion como homosexual.

Sim6n siempre ha sido una persona solitaria, pues desde su infancia
tuvo pocos amigos, por las condiciones de vida del pueblo donde vivia y por el

rechazo que experimentd a una edad temprana por parte de sus compareros
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de escuela, debido a sus tendencias homosexuales. Considera que desde que
inicié la vida adulta ha tenido muchos amigos, que para &l son un apoyo
importante para sobrellevar su enfermedad, pero estas amistades sdlo son
compafia de fiesta y diversion, porque realmente Simdn no comparte con ellos
aspectos mas personales 0 emocionales, pues de hecho a muchos de ellos les
oculta su enfermedad.

Consideramos que es solitaria también, porque aunque ha tenido
muchas parejas, sus relaciones no han sido duraderas, no ha podido mantener
una relacton estable. Simdan tiene desconfianza en el amor y en las relaciones
de pareja, pues ha tenido experiencias desagradables al respecto, por lo que
se ha sentido orillado a buscar lo que & llama aventuras. Esto también explica
en parte, por qué no comenta a todas esas parejas con las que ha tenido
relaciones que estd infectado de VIH, pues al haber sufride rechazo y
decepciones cuando dicen amario de verdad, teme ser rechazado aun mas por
otras personas gque no sientan ningun afecto por él.

Por ofra parte, uno de los mayores temores para cualquier persona es
morir, este temor puede deberse a diversos aspectos, pero para Simén sus
pregcupaciones se centran en entregar cuentas a Dios y recibir un castigo por
su homosexualidad, pues su experiencia tanto familiar como social le hacer ver
que cuando alguien no cumple las reglas merece un castigo. Aunque su culpa
se ve amortiguada por su creencia de que su preferencia sexual desviada la
tiene desde que nacid, lo que quiere decir que éi no eligid ser homosexual, sino
mas bien que la naturaleza asi lo hizo.

También, dice no preocuparse tanto por los castigos que pueda recibir al
morif, pues afirma no estar seguro de que exista algo después de la muerte.
Claro, hay que tomar en cuenta que &l no se ha detenido mucho a pensar que
va a morir, s6lo cuando se enfrenia a la muerte de una persona, sobre todo
cuando esa muerte es provocada por el SIDA es cuando siente que su vida se
esta acabando, pero fuera de ello evita todo aquello que le recuerde que esta

enfermo y que va a morir a causa de su padecimiento, incluso, é! sefiala que es



178

enfermo porque asi 1o diagnosticaron los médicos pero él no se considera asi
porque se siente bien. Entonces vemos que cuando se enfrenta bruscamente a
la muerte de alguien con este padecimiento inevitablemente ve reflejado en ello
su propia muerte. Lo anterior se debe a que como menciona Reyes (1991;
citado en Pérez, 1995) una forma de enfrentarnos a la muerte es de manera
interpersonal, donde el enfrentamiento es mas directo y por tanto causa una
mayor afectacidn, y en este caso Simon comparte el padecimiento con las
personas que mueren, io cual le recuerda que &l también morird. Pero aln en
estos momentos dificiles, Simdn no se permite asi mismo deprimirse, pues cree
que esto afectara su salud e incluso, puede provocarle la muerte.

De hecho Simén le teme & la depresidn, la considera como una
enfermedad que ha sido la causante de que sus amigos hayan muerto. Por
esta razén se mantiene ocupado, para no pensar en nada relacionado con su
enfermedad, como una forma de evadir su realidad. En esto hay que considerar
que se encuentra solo, pues ni con sus amigos y mucho menos con su familia
puede lograr expresar sus miedos, su vulnerabilidad ante la enfermedad y
frustraciones a causa de ésta, quiza también por ello ha tratado de guardar lo
mas posible sus sentimientos y emociones, incluso para él mismo.

En cuanto a su concepcion de muerte, vemos que para él es un evento
natural, que no debe ser considerado como catastrofico pues le ocurre a todas
las personas. Esta vision puede deberse por un lado, a que las muertes que él
presencio fueron en su nifez, en donde el concepto de muerte no es tan claro,
es decir, no se asume como una pérdida definitiva, imremediable y dramatica,
por otro lado, estas muertes fueron de personas ya adultas o ancianas (entre
ellos sus abuelos). Cuando la muerte ocurre a edades avanzadas se considera
como un evento natural, lo que aminora el sufrimiento de la pérdida. Esto
confirma lo sefialado por Lepp (1967) acerca de gue la concepcion y actitud
que en la edad adulta se tenga de la muerte, se determina en gran medida por
las experiencias vividas en la infancia de la muerte de ofros y por las
explicaciones recibidas al respecto.
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Ademas, como Simén esta convencido de que todas las personas han
de morir, independientemente de que se encuentren sanas o no, él
aparentemente no se preocupa por su muerte al saberse enfermo, pues piensa
que puede morir por otros acontecimientos y no precisamente por su
enfermedad. Con esto podemos ver que para Simon la muerte es un evento
natural, tal como sefiala Thomas {1991).

Simon en realidad no tenia un proyecto de vida, pues sus planes sélo
eran a corto plazo, ademas de que no estaban definidos totalmente, pues en
general buscaba salir adelante, trabajar y vivir desahogadamente. Mientras que
el proyecto de formar una familia, a pesar de que su padre traté de
inculcarselo, para él no representaba mucho, por lo que nunca lo vio como una
prioridad en su vida. Claro que habria que considerar la influencia de las
experiencias de amores tan desagradables que habia tenido.

Actualmente Simén lamenta no haber podido lograr sus deseos
materiales, como tener una casa, un automoévil y viajar, por lo que se siente
frustrado, ademas de lo anterior, no haber encontrado hasta el momento una
persona con la que realmente pueda compartir todos sus sentimientos,
emociones, anhelos, preocupaciones; de la cual reciba e! afecto que necesita.
Al respecto Nozick (1997) menciona que el rechazo a ia muerte es mayor
cuando las perscnas tienen planes sin concluir, pues se considera injusto no
poder lievarlos a cabo por causa de la muerte. Vemos que, si bien no todos los
deseos de Simodn se han cumplido, se siente satisfecho por la vida que ha
ltevado, lo que ha logrado en ella; por lo que en él no hay tal rechazo a la
muerte, pese a los deseos no cumplidos.

Asi vemos gque al parecer Simdn no quiere sentirse como un enfermo,
busca de cualquier forma parecer una persona sana. El tener trece afios con
una salud relativamente estable, también ha contribuido para que se sienta no
solamente bien dentro de su padecimiento, sino que incluso, en ciertos
momentos se olvida que es seropositivo. Esto coincide con la observacion de

Balint (1961; citado en Rubio y Ldpez, 1996) acerca de que a! adoptar el papel
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de enfermo, los sintomas se desencadenan, como si las personas se
predispusieran a enfermar. Teniendo entonces que a Simon no etiquetarse
como enfermo le ayuda para ver su estado de salud como optimismo.

En cuanto a lo encontrado por Kabler Ross (1993) en sus
investigaciones, vemos que Simon presentd signos de la etapa de negacidn
muy claros, como fue el acudir a diversos médicos y realizarse repetidas veces
las pruebas para confirmar el diagndstico, aunque no presentd ninguna de las
etapas siguientes, no podemos decir que ya salié totalmente de dicha etapa,
pero tampoco podemos afirmar que aceptd totalmente que es un enfermo
terminal, esto es, la magnitud de su enfermedad y sobre todo que es muy
probable que muera a causa de ella. Al parecer él sblo se adecud a su
situacion, es decir, se adaptd a seguir todo lo que su enfermedad le exige:
tomar medicamentos, cuidar su salud, su alimentacién, acudir periddicamente
al Seguro, etcétera, pero creemos que en el &mbito emocional dicha situacion
adn no ha sido resuelta, pues parece ser que él mismo no se permite analizar
sus pensamientos, sentimientos, miedos y angustias, lo que hace gue sus

emociones estén resguardadas, pero latentes en él.

JAZMIN

El testimonio de Jazmin refleja que ella vivia el presente siempre
teniendo en cuenta el futuro, construyéndose metas a plazos indefinidos, pues
siempre tratd de trabajar y ahorrar al méximo para que después pudiera gozar
de ello junto con su esposo. Asi mismo, podemos ver que ella le da gran
importancia a los aspectos materiales, hecho que se hace mas presente
cuando se le diagndstica cancer de colon, ya que sus pensamientos los dedica
casi exclusivamente al hecho de que no podria disfrutar los logros de su
esfuerzo y trabajo.

Al enterarse de su enfermedad, recapitula su vida y se percata de que

no se ha sentido satisfecha en ninguno de los ambitos de ésta (pareja,
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economia, personal, social, etcétera) generandose en ella una gran frustracién
por no haber logrado sus planes, pese a que trabajé con ahinco.

Esta frustracién ocurre porque Jazmin construyé sus planes bajo un
futuro indeterminado, es decir, no fijo el plazo para el cumplimiento de éstos,
pues contaba con que tendria siempre salud y que no habria obstéculo para el
cumplimiento de sus desecs. Pues como menciona Thomas (1991) el hombre
piensa y planea a largo plazo, creyendo que vivirA muchos afics. Al
presentarse su enfermedad, Jazmin irata de llevar a cabo algunos de sus
planes, principalmente disfrutar de las ganancias de su trabajo, sin embargo,
su esposo no compartia con ella estos deseos, tal vez porque para él seguia
habiendo un futuro abierto, ademas de que segun los testimonios de jazmin, él
nunca estuvo de acuerdo con ella en este aspecto.

Por esta razén, ella empezd a generar rencor hacia su marido, pues por
un lado, parecia que €l no s6lo no compartia sus ideas, sino que no la
comprendia en su afan de disfrutar la vida; por otro lado, estaba en ella el
temor de que él si podria gozar de lo que juntos lograron, lo que es peor, que
podria hacerlo en compafiia de otra persona.

Al parecer, el comportamiento de su marido ante las emociones y
sentimientos de ella antes de la enfermedad también habia sido indiferente, lo
que no habia provocado problemas entre eilos. Sin embargo, cuando se
presenta el cancer, ella espera que su marido cambie esta actitud, es decir,
que él le brinde los cuidados y atenciones adecuadas, pero esto no sucede, ya
que €l se muestra intolerante ante las emociones que presenta Jazmin,
ademas de que critica su forma de reaccionar; teniendo para con ella actiludes
de desprecio y rechazo, a tal magnitud que su intimidad como pareja habia
quedado practicamente anulada, lo que la hacia sentirse devaluada como
mujer, provocando en ella, como ya se menciond, un gran resentimiento hacia
SU esposo.

Pese a la gravedad de la enfermedad de Jazmin, no era la enfermedad

en si misma lo que principaimente le preocupaba y afectaba, sinc las
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consecuencias de la colostomia, pues a causa de dicha cirugia su autoimagen
se vio afectada de manera severa, ya que tanto la apariencia de su herida,
como los olores que despedia eran muy notorics y desagradables. Por ello,
Jazmin se sentia poco atractiva para su marido, ademas de que pensaba que
para él y para las personas que la rodeaban su presencia era desagradable.
Esto indudablemente afectd también su autoestima, pues creia tener poco valor
como persona. Las personas mas allegadas a ella (su hermana y su esposo),
alimentaban este sentimiento de inferioridad. Esto confirma lo encontrado por
Limonero (1996) acerca de que las enfermedades afectan aspectos fisicos de
la persona, lo cual repercute indudablemente en el ambito psicolégico.

El hecho de que las personas cercanas fisica y emocionalmente a ella
no la acomparnaran ni comprendieran en ese trance tan doloroso, influyé para
que a Jazmin le fuera mas dificii sobrellevar esta situacion. Quiza por elio, uno
de sus mayores temores era quedarse sola y que nadie la quisiera.

Al conocer el grupo de autoayuda, efla comenzd a ver su vida de otra
manera; nuevamente vemos que hablar de los miedos, angustias y emociones
respecto a la enfermedad ayuda mucho a las personas, ya que en dicho lugar
pueden expresar tedo lo que sienten, sin miedo a ser rechazados o criticados,
ademds de que saben que también alli pueden encontrar atencion y
comprension de personas que estan en igual situacién.

En cuanto al proceso de duelo propiamente dicho, que comresponde a
las etapas sefnaladas por Kilbler Ross (1993) tenemaos que Jazmin fue operada
poco tiempo despues de darsele el diagnéstico, por io que ella se ocupé la
mayor parte del tiempo en decidir si aceptaba operarse, mas que en iratar de
asimilar que estaba enfarma, que padecia de una enfermedad grave,
pensamientos que se volcaron en ella hasta después de haber sido operada
cuando se enfrentd a su colostomia y a las consecuencias que ésta le
generaba. Es decir, no tuvo tiempo para detenerse a pensar en lo que
implicaba tener cancer, aunque la noticia si la sorprendio y de hecho la asustd

porque el cancer le perecia una desgracia, ain antes de su enfermedad, sin
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embargo, no tuvo tiempo de pensar en lo que el cancer significaba.

Ser tan creyente en Dios no le permitia expresar o maniféstar ningdn
cuestionamiento o reclamo por su enfermedad, preferia dirigir cualquier enojo
hacia ella misma, pues pensaba que su enfermedad se debia a algo que ella
pudo haber hecho en el pasado. De esa manera llegé a una resignacion de la
enfermedad {que no es igual a la aceptacion), no asi totalmente de las
consecuencias de ésta.

Cuando fue operada y se percatd de las consecuencias que la
colostomia le habia generado, mostré mucho coraje hacia la vida, porque no
entendia por qué a ella [e habia dado cancer, este coraje lo volcd hacia su
maride, debido a sus creencias de que ella ya no podria disfrutar de [a vida
como él, sobre todo de que éste lo hiciera con otras personas. No obstante, no
manifestd ningin sentimiento negative hacia Dios, por el contrario, llegd a
pensar que todo ese sufrimiento, era enviado por éste, pero no para castigarla
y hacerla sufrir, sino para que reflexionara sobre su vida pasada y tratara de
mejorar el tiempo que le restara de vida.

Finalmente, a partir de su ingreso al grupo de autoayuda, comienza a
resurgir en ella la fe en Dios y sobre todo en efla misma, con la cual cree que
podra superar la enfermedad.
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DISCUSION

A pesar de que fos padecimientos de fas personas que colaboraron en
esta investigacion son distintos, se encontraron algunas analogias en sus
casos, que nos hacen suponer que si bien la experiencia de la enfermedad-
muerte se vive de una manera dnica, existen caracteristicas similares en el
proceso de duelo, aunque cabe sefalar que casualmente sus historias
personales son muy similares entre si, en algunas areas generales como el
desapego en su relacion familiar, tener un circulo social muy reducido, nivel
socioecondmico, escolaridad, entre otros.

Una caracteristica comin en los casos descritos, es que antes del
diagnostico de la enfermedad estas personas no habian pensado en su propia
muerte, pues la consideraban un evento lejano, tal como sefiala Thomas (1991)
cuando menciona gue generalmente se cree que la muerte ocurrira en la vejez,
que en la mente de las personas no cabe la posibilidad de que un evento la
desencadene antes de tiempo. Pero después del diagndstico, la muerte se
volvié en todos ellos un pensamiento constante, aunque la mayoria trataba de
evadirlo manteniéndose ocupados en actividades que los distragjeran de su
realidad.

Este pensamiento y temor constante hacia la muerte se voivia mas
intenso cuando se enfrentaban a ta muerte de otras personas. Reyes (1991,
citado en Pérez, 1995) sefala que la muerte experimentada de manera
interpersonal, con la muerte de otros, refleja la propia y que esto hace que la
experiencia sea muy intensa sobre todo cuando se trata de personas cercanas
en afectos. Al respecto, observamos en estos casos, qué no necesariamente
debe existir un afecto de por medio para ver reflejada la propia muerte en la de
otros, sino que basta con sentirse identificado con esos otros, en este caso
habia una identificacién en cuanto a la enfermedad que padecen. Pues estas
personas se vieron afectadas emocionalmente al conocer el fallecimiento de

alguna persona con un padecimiento similar al suyo, incluso podria decirse que
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el impacto era mayor que ante la muerte de un ser querido. Por ejemplo,
cuando mueren algunos amigos de Simén a causa de! SIDA, lo que mas dice
afectarle es que hayan muerto como cansecuencia de la enfermedad que éi
también padece, mas que la pérdida de sus amigos, de cuya ausencia se
recupera rapido.

Ademas, al ver morir a personas que tienen la misma enfermedad que
ellos, Irma, Simén y Albertc suponen que ellos morirdn de una manera
semejante, con dolores similares, ila misma agonia, e idéntico sufrimiento,
etcétera. Esto les genera una gran angustia, por ejemplo, Irma esperaba morir
en el hospital, sola, con una larga y dolorosa agonig, tal como habia visto que
morian sus companeras del hospital, Simdn se preocupa al ver que sus
amigos, que eran personas activas y alegres como él, se iban desgastando
fisicamente, a tal punto de quedar irreconocibles; él no quiere verse como
ellos, no quiere perder su autonomia y causar lastima a las personas.

Por su parte, Lepp (1967) afirma que las experiencias que se tienen en
la nifiez acerca de ia muerte, determinan la aclitud que en la edad adulta se
tenga hacia la muerte propia o ajena. Asi vemos que, para Simon la muerte es
considerada un evento natural en la vida de todo individuo, pues lo vivio con la
muerte de sus abuelitos, pero es claro que la veia asi porque se trataba de
personas mayores, como sefiala Thomas (1991} la muerte en la vejez no
sorprende ni afecta tanto, a diferencia de la muerte ocurrida en la juventud. De
tal manera, si bien su concepcion de muerte natura! ie ha ayudadc a asumir
una actitud tranquila ante la posibilidad de su propia muerte, no deja de
considerarla un evento injusto y prematuro.

Al enfrentarnos a la muerte surgen diversos temores, sobre todo cuando
se trata de la muerte propia como un evento cercano. Yalom (1984, citado en
Villalobos, 1997) dice que pensar en la muerte como un evento iejano, hace
que se pueda manipular el miedo ante ella, pero come vemos cuando a las
personas se les da el diagnéstico de una enfermedad terminal, no pueden

pensar en la muerte como un suceso lejano, sino como un hecho inminente,
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desencadenandose todos sus temores a la vez. En esta investigacion se
encontrd que los principales temores que surgen al padecer una enfermedad
terminal son: miedo a padecer una larga y dolorosa agonia (lo que implica
causar lastima y compasion en otros), miedo a dejar soia y desprotegida a la
familia, temor a Dios por los comportamientos realizados en vida; lo que
confirma lo sefalado por Hinton, 1974; citado en Viflalobos, 1997, Nagel,
1981, Mc Van, 1987, Pérez, 1990 y Thomas, 1993, Ademas se nota la
incertidumbre de estas personas, acerca de si habrd una vida después de la
muerte, lo que les crea el temor de dejar existir definitivamente, o bien de que
“esa oftra vida" encontrada después, sOlo sea para recibir algun castigo.
Aunque ilegan a refugiarse en esa creencia de una vida posterior a la muerte
para hacer mas soportable su enfermedad, al mismo tiempo la ponen en duda,
como en el caso de Simén.

Todos los casos expuestos confiman que las enfermedades,
principalmente las mortales, no pueden afectar Unicamente el aspecto
fisiologico del hombre sino, como sefialan algunos autores como Alonso (1289)
y Barreto (1994), todo deterioro o afeccién fisica incide negativamente en el
plano psiquico y emacional de las personas. Incluso, puede decirse que las
emociones y la salud interactian influyéndose mutuamente. Pues al enfermar,
las personas generan emociones negativas, que a su vez perjudican la salud,
creandose una cadena de malestares fisicos seguidos de malestares
emocionales gque van en incremento.

Limonero (1996) menciona que mientras fa enfermedad avanza, los
sintomas incrementan, asi como |a debilidad y dependencia de los enfermos
hacia otras personas, haciendo mas evidente para &l mismo y para los otros su
estado sobre todo cuando hay sefiales evidentes en la apariencia fisica, io que
incide negativamente en sus emociones y por lo tanto en su estado de salud.
Esto puede observarse en todos los casos ya que estas personas no podian
expresar o que significaba para ellas estar enfermas, pues algunos de ellos

gstaban alejados de sus familias, en ofros casos la familia se mostraba
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bastante hermética al respecto, o bien, no existia la confianza para hacerlo y
tampoco se contaba con el apoyo de algun amigo que pudiera escuchar. Al
parecer esto dificultaba su recuperacidn, pues eran muchos sentimientos y
emociones interiorizadas, que los sumian en estados depresivos, haciéndoles
perder el interés por la vida, por lo mismo, perdian también el interés por
continuar con los tratamientos. Pero cuando pudieron manifestar abiertamente
SUs emociones, temores, preocupaciones y enojos, empezaron a notar
mejorias, primero en su estado emocional y posteriormente en su salud.

Otro factor que parece haber contribuido a fa mejoria fisica de estas
personas es, que al entrar al grupo de autoayuda y participar en |as actividades
de éste, la enfermedad y la muerte dejaron de ser el punto central de sus vidas,
pues antes de ello el pensamientc de cada uno estaba enfocado a la
enfermedad, como suele suceder a las personas que padecen una enfermedad
terminal, segun sefiala Limonero (1998) pues se esté atento a la percepcion de
cualquier molestia fisica, considerandola como indicador de la proximidad de la
muerte.

Este aspecto destaca en Simoén y Alberto quienes reconocen
abiertamente que se mantienen ocupados [a mayor parte det! tiempo para no
pensar en su enfermedad, pues creen que si se colocan en su papel de
personas enfermas los sinfomas se manifestaran, en cambio si ignoran sus
molestias pueden seguir adelante. Por su parte, Irma también lo hacia, aunque
sin tener claro que esa era su intencion, pues desde que se encontraba
internada en el hospital de incurables ella realizaba diversas actividades que la
mantenian ocupada y cuando salié de ahi, dando por hecho gue moriria en su
casa, dedico la mayor parte de su tiempo a la organizacion del grupo de
autoayuda, y es tanto su interés por llevar a cabo el proyecto del grupo que
desatiende sus malestares, de tal modo que gradualmente sin darse cuenta,
éstos disminuyen hasta que un dia el médico la da de alta.

Con lo anterior no se pretende decir que la recuperacion de estas

personas se debe totalmente al grupo de autoayuda ¢ al apoyo emocional que
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recibieron, porque esto implicaria dejar de reconocer el trabajo médico; hay que
considerar que estas personas no abandonaron sus tratamientos. Es dificil
determinar en qué medida el aspecto emocional influye en la salud y viceversa,
pero si es clarc que en estas personas no se presentd ninguna mejoria hasta
que finalmente exteriorizaron sus emociones. Por ejemplo, en el caso de Irma,
los médicos se sorprendian de que a pesar de tantas medicamentos e incluso
las cirugias realizadas, ella no se recuperara y después la sorpresa fue porque
a pesar de estar desahuciada se recupero.

La enfermedad repercute en el plano emocional porque se ven dafadas
las principales dreas de desarrolio y actividad de las personas, como son: Ja
autonomia, el trabajo, la vida social y sexual, etcétera, segin sefalan Alizade
{1995) y Rubio y Lépez (1996 b).

El desarrollo en estas éreas se vio truncado en Irma de forma definitiva.
Primero, en cuanto al trabajo, no pudo desempefiarse en lo que a ella le
gustaba, pues su enfermedad representd el principal obstéculo para estudiar
ingenieria, por ello se vio en la necesidad de emplearse en actividades que no
le agradaban totalmente. Aun asi, a Irma ie gustaba trabajar porque elio
representaba solvencia econdmica, independencia, distraccién y su unico
medio social, pero su desgaste fisico no le permitié seguir laborando y le fue
otorgada su incapacidad. Este fue un evento negativo mas para Irma, pues
como senalan algunos autores citados en Rubio y Lopez (1996 b) con ello se le
estaba restando valor como persona, pues el propio término “incapacidad”
indica pérdida o falta de habilidades y capacidades en quien se le otorga,
haciéndole parecer y sentir inttil, débil e inferior frente al resto de las personas.

Por otro lado, ia red social de Irma era muy reducida, pues permanecia
la mayor parte del tiempo en su casa o en el hospital, y se fue reduciendo cada
vez mas, primero al tener que dejar sus estudios y posteriormente su trabajo.
Esta situacidn la mantenia en una gran soledad, que ni su familia pudo
compensar. Esto también repercuti6 en el drea sexual, pues se vieron

reducidas sus posibilidades de formalizar una relacién de parsja.
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Como puede observarse, la vida de Irma se construye en una cadena de
fracasos, que la han hecho una mujer frustrada que no se siente satisfecha con
la vida que tiene. Lo que le ha dificultado considerablemente superar las
consecuencias de su enfermedad.

En Jazmin también se vieron afectadas estas dreas, principalmente la
vida social y sexual, no asi en el ambito 1aboral, pues aunque también se vio en
la necesidad de abandonar su trabajo, este hecho en si mismo no le signific
una frustracion, sino que ésta se debia al hecho de no poder disfrutar de fo
obtenido luego de muchos afos de esfuerzo.

Perv la vida social si se vio imitada por 1os resultados de su colostomia,
aunque no fueran éstos los causantes directos de su aislamiento social, porque
a diferencia de Irma, Jazmin no tuvo que permanecer hospitalizada por
periodos prolongados, ni permanecer en cama. Eila tenia la posibilidad de
desplazarse de un lugar a otro y salir a la calle, pero no lo hacia por temor al
rechazo de la gente, pues pensaba que las personas notarian su herida y
percibirian los olores que de ésta se desprendian. Este temor, sin embargo, no
era infundado, pues las aclitudes de su hermana y su esposo le daban
elementos para creerlo asi.

Su autoestima era minima pues se veia a si misma como una persona
repugnante y confirmaba su creencia con el rechazo de su marido, quien no
establecia ningun contacto fisico con ella, pues incluso dejaron de dormir
juntos; situacién que la mantuve en una profunda deprésién.

Por su parte, en Simén, contrario a Irma y Jazmin, no se ven afectadas
estas éreas, pues el continua trabajando sin ningun problema, es decir, su
estado fisico no ha representado ninguna limitacion para que él siga siendo
una persona productiva, y no tuvo que enfrentarse a la situacion de perder su
empleo debido a su condicion de salud, tal como les ocurmio a Juan y Alberio,
pues en la institucién donde labora conocen su situacion y lo aceptan. Ademas
su vida social se mantiene igual, pues tiene amistades con las que sale

frecuenternente. Aunque cabe recordar que son pocas las personas que tienen
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conocimiento de su enfermedad, en gran medida por ello no se ha enfrentado
al rechazo de las personas. También por ello, su actividad sexual no se ha
visto limitada, ademas de que él considera que no debe abstenerse debido al
VIH pues procura usar proteccion en cada encuentro sexual.

La razén por la que Simoén ha podido llevar una vida normal, a diferencia
de los otros casos, radica en las diferencias entre las enfermedades que
padecen, pues mientras no se desarrollen los sintomas, una persona con ViH
tiene una apariencia normal que le permite incluso ccultar la enfermedad, en
cambio, en otros casos la enfermedad es evidente por los sintomas, marcas en
la piel, olores, amputaciones, etcétera. Debemos recordar que cada
enfermedad tiene caracteristicas propias, [0 que aunado a la propia
personalidad del paciente determinara las situaciones a las que se ha de
enfrentar y la manera de hacerlo.

Jomain (1989) menciona que el aspecto emocional de los pacientes se
ve mas afectado cuando éstos se encuentran intemnos en un hospital, alejados
de sus familias, pues se sienten abandonados y solos, l0 que aumenta sus
preocupaciones y temores ante la muerte, repercutiendo en el estado de salud
del enfermo; adermas, como sefiala Limonero {1996) el trato indigno que
reciben las personas enfermas, aunado a la soledad y a un mal control de
sintomas provoca desesperanza en ellos. Esto es algo que claramente se
observa en Irma pues sus sintomas aumentaron y la muerte se volvid un
pensamiento constante en ells. El trato inhumano en el hospital y su
sentimiento de soledad la llevaron a una depresion tan profunda que incluso
buscd el suicidio.

Un caso similar es el de Estela, quien tuvo que dejar su lugar de
residencia y a su familia para someterse a su tratamiento de quimioterapia.

Estas situaciones les dificultaron superar los miedos, preocupaciones y
los sufrimientos fisicos y emocionales que origina la enfermedad. Pues la
familia, de acuerdo con fbarra (1997) supone la fuente de apoyo mas
importante para que el enfermo logre sobrellevar su enfermedad; este es un



191

elemento con el que la mayoria de las personas de esta investigaciéon no conto,
ya sea por distancia geografica o emocional.

Este mismo autor sefiala ademas, que entre mayor apego exista entre
los miembros de la familia, mayor sera el grado de afectaciéon y sufrimiento
para cada uno de ellos, incluyendo al propic enfermo. De los participantes de
esta investigacion, sélo Linda mantenia una relacién estrecha con su famitia,
recibiendo de ella todo ef apoyo que necesitd para superar su enfermedad. En
su caso, ella parecia darle mayor importancia & su propio sufrimiento que af de
su familia, pero esto resulta comprensible si se considera que a! diagnosticarle
cancer, eila se encontraba en la adolescencia, etapa en la que no se tienen
responsabilidades u obligaciones con otros, que sean una preocupacién mas
en los enfermos. El resto de los participantes dicen haber contado con el apoyo
de sus familias, pero parece que en realidad esto no fue asi, 0 al menos no un
apoyo emocional, pues no hablaban con ellos sobre lo que sentian. Sin
embargo, no tenemos la certeza de ello, debido a que solo contamos con los
testimonios de fas personas enfermas y no de sus familias.

Algunas posibles razenes por las que no recibieron suficiente apoyo
emocional per parte de sus familias, pueden ser las citadas por Cartwright
(1969; citado en Smith, 1988) acerca de que hoy en dia los miembros de las
familias se ven en la necesidad de frabajar, y por ello no pueden hacerse cargo
de los cuidados del enfermo. Esto fue precisamente lo que sucedié con Irma,
quien recibio Unicamente apoyo econdmico y no el apoyo emocional y la
compariia que necesitaba por parte de sus hermanos, pues ellos no podian
descuidar su trabajo. Aungue es claro que cuando mas ayuda necesitd, recibid
el apoyo incondicional de una hermana, quien tomo la decision de no casarse
y tener una vida propia, para dedicarse a trabajar para asi mantener y cuidar a
su madre e Ima.

Otro caso en el que al parecer no hubo apoyo emocional por parte de la
familia es el de Jazmin, quien resintié el rechazo de su hermana y esposo, sin

embargo, habria que considerar la posibilidad de lo que sefalan Rebolledo
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(1996) y Comas (1991; citado en Limonero, 1996) también en el caso de Irma,
acerca de que en muchas ocasiones la familia se aleja de la persona enferma
de manera no intencional, debido a que no saben cOmo manegjar sus propias
emociones, en ocasiones ambivalentes, por 10 que tampoco saben como
comportarse ni cémo comunicar & su familiar enfermo lo que sienten.

Esto, como sefala Gutiémrez (1989) sdlo contribuye a mantener al
enfermo aistado emocionaimente, a aumentar sus sufrimientos, pues lo que
mas necesitan es precisamente hablar y ser escuchados. De hecho, de
acuerdo con algunos autores como Alonso (1989) y Rolland (2000) existen
evidencias de que el apoyo de la familia y/o la comunidad afecta la calidad de
vida del paciente y el curso de [a enfermedad, de manera positiva o negativa.

Por otra parte, otro aspecto que se ve afectado y que por lo tanto influye
en el estado emocional de los pacientes son los cambios sufridos en la imagen
corporal, ya que como menciona Limonero (1996) el cuerpo posee un gran
valor simbdlico para las personas, que al verse dafiado por ia enfermedad
produce efectos devastadores en la autocimagen y en la autoestima de los
pacientes. Tal es el caso de Estela, quien se consideraba una persona joven y
atractiva, a causa de sy tratamiento perdi6 esa belleza que la enorgullecia, se
sentia avergonzada por ello. Asi también con Linda, quien al sufrir la
amputacién de una pierna, sentia que ya no seria atractiva para alguien,
ademas de que se privaria de reatizar algunas acfividades muy vaioradas a su
edad como bailar, correr, pasear, etcétera. En Jazmin también se aprecia algo
similar, pues despueés de su colostomia, sentia que su cuerpo daba un aspecto
muy desagradable, lo que aunado al rechazo de su esposo, le provoco una
baja autoestima.

Pero el hecho de que el aspecto fisico repercuta en la autoestima de las
perscnas no es exclusivo de las mujeres, a quienes mas se les atribuye la
vanidad y a quienes mas se les exige una apariencia pulcra y agradable; pues
Juan y Alberto presentaron fesipnes en la piel, que les generaban el rechazo

de |as personas cercanas a elfos, lo que indudablemente repercutia en el plano
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emocional. Por su parte Simdn, aunque aun no presenta ninguna manifestacion
de su padecimiento que repercuta en su apariencia fisica, la posibilidad de que
es0 OCUITa es una preocupacion para él, por ello trata de mantener su cuerpo
en ia mejor condicidon posible a través de una buena alimentacidn y de
ejercicios. Esto puede explicarse por el hecho de que a él le interesa mantener
oculta su enfermedad, y conservar una buena apariencia fisica le ayuda a ello.

Aln con las particularidades de cada caso, vemos que todas estas
personas han sido muy solitarias y que su soledad se agudizé con la
enfermedad. En esto juega un papel muy importante la cultura, pues como
sefialan ibarra (1997) y Schacter (1975, citado en Fitzpatrick, 1990),
dependiendo del contexto social, se le brinda apoyo o se rechaza a las
personas con determinadas enfermedades y esto es percibido por los
enfermos, lo que aunado a su estado fisico, constituye su experiencia de
enfermedad.

En el caso de Irma, Simén y Jazmin, vemos como el contexto social los
orilia a una situacién de automarginacion, pues eflos mismos, principalmente
Ima y Jazmin se aislan. Ocultar la enfermedad que padecen, en el caso de
Irma y Simdn, representa un intento por no ser excluidos de su medio social y
de obtener la aceptacién de los demas.

Esto se debe a que como sefiala Ibarra (1997) ! significado que los
enfermos dan a su padecimiento estd determinado culturalmente, pues ellos
adoptan el valor que el medio social en el que viven otorga a determinadas
enfermedades, de tal modo que Ima, Simon y Alberto consideraron a su
enfermedad como un hecho vergonzoso que habia que mantener oculto para
evitar ser rechazados, y sobre todo en los dos Gltimos pues no sdlo es
rechazada su enfermedad, sino sus preferencias sexuales, de hecho se tiene la
creencia infundada de que los homosexuales son los culpables de la aparicién
y propagacion del SIDA.

Es tal el valor que estas personas le dan al juicio de la sociedad, que

incluso pueden creer, como Simdn, que éste puede influir en el juicio de un
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ente divino y recibir un castigo por transgredir las normas sociales y de la
naturaleza. Asi vemos, de acuerdo con Rubio y Ldépez (1996) -que ellos
consideran a su enfermedad como un castigo.

Estos significados culturales de la enfermedad inciden en las actitudes
que de forma particular adopte cada paciente. De acuerdo con Rubio y Lopez
(19968b) irma, Linda y Juan adoptaron una actitud depresiva ante su
enfermedad. A Irma, su enfermedad !a ubico en un papel de inferioridad ante
su familia, y se encontré en desventaja frente a las demas jovenes de su edad,
pese a que ella siempre habia tratado de ser independiente, tuvo que depender
de su familia econdmicamente y en cuanto a algunos cuidados basicos. Algo
similar sucadio con Linda quien, debido a la amputacion de su piema, en un
principio necesitd la ayuda de otros para desplazarse. También Juan, tuvo que
ceder su papel de sustento econdmico a su esposa, dependiendo asi de elia.
Estas situaciones, hacian sentir a Irma, Linda y Juan como personas indtiles y
sin valor.

Por su parte Estela, en un principic adoptd una actitud negativa, pues se
rehusaba a reconocer la gravedad de su enfermedad, minimizando sus
sintomas y molestias a tal grado de abandonar el fratamiento cuando noté una
leve mejoria en su salud, pero posteriormente, su actitud fue mas adaptativa, al
igual que Simdn y Jazmin, aceptando la gravedad de su enfermedad y por
tanto cooperando con el tratamiento, ademas de que siguieron utilizando las
capacidades que no resultaron afectadas por la enfermedad.

Cabe sefialar que Alberto no adoptd ninguna de las actitudes anteriores,
sino que &l se mostrd indiferente ante su enfermedad, pues si bien reconocia la
gravedad de ésta, descuidd la necesidad de llevar con disciplina un
tratamiento, en lugar de ello, decidié viajar con su pareja y olvidarse de todo.

En el marco tedrico se sefialaba que el afrontamiento a la muerie estaria
en relacién directa con el cumplimiento de! proyecto de vida, la satisfaccién por
la forma de vida Hlevada hasta el momento. Al respecto vemos que, para Irma,
Jazmin, Estela y Juan afrontar |a posibilidad de su propia muerte es muy difici,
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en tanto consideran que hay muchas experiencias que les fallan por vivir,
proyectos por cumplir, suefos por realizar. Tal como senala Nozick (1997) las
personas lemen morir dejando situaciones inconclusas. En el caso particular de
Esteia y Juan, ia preocupacion por dejar a su familia e hijos hace gue sea
mayor el rechazo a la enfermedad y la posibilidad de morir. Ademas porque
son personas adultas jovenes, que de no ser por la enfermedad tendrian todas
las capacidades para llevar a caba sus planes.

Esto ocurre porque, como menciona Thomas (1991) las personas se
construyen un futuro indeterminado, esto hace que 05 proyectos de vida se
visuaiicen a largo pilazo, sin considerar que puede ocurrir aiglin evento que
puede truncar dichos proyectos.

Por ofra parte, en esta investigacion se encontraron ias eiapas
senaladas por Kibler Ross (1993) aunque con algunas peculiaridades, esto es:

La primera etapa, negacion, se presentd en todas las personas cuyos
testimonios fueron expuestos, mostrando las siguientes caracteristicas: atribuir
el diagndstico a un emror de los médicos, buscar la confirmacion y
reconfirmacion del diagnéstico, aparentar una vida saludable, minimizar la
gravedad del padecimiento y creeérse totalmente recuperado ante cualquier
mejoria.

Estas actitudes, como sefialan algunos autores citados en Rubio y Lopez
(1996b) encubren el sufrimiento y la debilidad que en ei fondo estan
experimentando las personas enfermas. Enfre mas fuerte sea o pretenda ser
una persona, mayor sera el encubrimiento de sus sentimientos para no causar
lastima, lo que se aprecia claramente en Ima y Simoén.

Algo que sobresale al respecto, considerando lo expuesto por 1a autora,
es que de todos ellos, Simodn es el dnico que parece no haber salido de esta
etapa. Esto nos hace cuestionarnos, qué tan benéfico o dafino puede resultar
pretender sacar a una persona de ésa negacién para que prosiga con el
proceso de duelo. Al respecto, Kibler Ross menciona que no se debe
presionar a ningun paciente para que acepte su enfermedad porque elio. iejos
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de resultar util ocasiona un sufrimiento mayor para los enfermos. Y coincidimos
con ella en este punto, pues tal vez una de las razones principales por las que
Simén ha vivido trece afos con el virus sin tener ninguna complicacion, es
precisamente que él no ha adoptade un papel de persona enferma, sino que
se considera una persona sana y vive como tal, lo que también coincide con lo
dicho por Balint (1961; citado en Rubio y Lépez, 1996 a) acerca de que ias
personas enfermas comienzan a manifestar todos sus sintemas una vez que se
colocan a si mismos la etiqueta de enfermos.

En este momento la negacién parece ser favorable para Simdn porque él
se encuentra bien, pero qué pasara cuando desarrolle los sintomas si no se
encuentra preparado para ello. Tal vez si hablara con su familia acerca de su
homosexualidad y del VIH ésta se vaya preparando emocionalmente y cuando
ltegue el momento en que sus sintomas se manifiesten, puedan brindarie el
apoyo que necesite; pero si sigue ocultando estas situaciones es probable que
cuando el SIDA se manifieste y comience a vivir las caracteristicas de las
etapas, se tenga que enfrentar también al encjo o rechazo de su familia.

Por ofro lado, Reyes (s/a; citado en Pérez, 1995) senala que en la
poblacién mexicana, generalmente aparece la resignacion en lugar de ia
negacion; vemos que esto efectivamente ocurrié en Jazmin, quien considerd su
enfermedad como un designio divino y no se resistié a él, pues en tanto era un
designio de Dios nada podria hacerse al respecto.

En cuanto a !a etapa de ira, Irma, Alberto, Juan y Estela mostraron un
marcado enojo principalmente hacia Dios por considerar a su enfermedad un
evento injusto por ser jovenes, por tener hijos o una familia que proteger, por
tener planes y deseos, por haber llevado una vida correcta; pues como sefialan
Alberto y Simon nunca danaron a otras perscnas ni han cometido, lo que ellos
llaman pecados, como matar o robar, pues consideran gue Sus efTores,
refiiéndose a su homosexualidad, no afectan a nadie. También sintieron odio y
envidia hacia las demas personas que se encontraban sanas, asi como
frustracion por no poder cumplir sus metas forjadas a lo largo de sus vidas.
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La etapa de pacto se presentd claramente en Irma, quien se dirigid
primero a Dios, pero al no ver cumplidas sus peticiones dejd de creer en &l y
volcd sus esperanzas en la ciencia, por lo que se expuso a toda clase de
tratamientos con el fin de sanar, pero al no obtener los resultados deseados
entro en un estado depresivo, al grado tal de buscar el suicidio.

En cuanto a las demas personas, dado que dirigieron su ira hacia Dios
por haberles enviado su enfermedad, es claro que atribuian su padecimiento a
un designio divino, y por ello se dirigieron a él nuevamente para pedir salud yfo
perdon.

Estela, Linda, Juan y Alberlo vivieron la etapa de depresion,
principalmente por los cambios sufridos en su imagen corporal, la dependencia,
fos roles, porque pese a los tratamientos la enfermedad avanzaba, porque se
sentian humillados y se alejaban de las personas deprimiéndose aun mas.
Vemas que todos ellos vivieron una depresion reactiva por las pérdidas fisicas,
economicas y afectivas.

Finalmente, en cuanto a la aceptacion, podemos decir que casi todas las
personas que pariiciparon en esta investigacion han llegado a esta etapa, con
excepcion de Simdn. Pues parecen haber superado los miedos,
preocupaciones, angustias y demdas sentimisntos ante la posibilidad de su
muerte para dedicarse a vivir con tranquilidad la vida que tienen. Para
alcanzar esta etapa, el grupo de autoayuda jugd un papel fundamental, pues en
él tuvieron la oportunidad de exteriorizar sin inhibiciones todos los sentimientos
y emocionés que habian callado durante tanto tiempo.

Por otro lado, también vemos que el tiempo de vida que creen tener las
personas a partir del diagnostico de su enfermedad, es determinante en las
reacciones psicologicas que experimerian y el iempo que tarden en superar
ese proceso, pues como menciona Limonero (1998) un prondstico de vida corto
dificulta mas que ia persona acepte su enfermedad y que emplee su tiempo
previsto en tal prondstico, en la realizacion de algunos planes. A diferencia de

cuando se tiene un prondstico de vida mas extenso, pues se considera que en
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esle caso se cuenta con el tiempo suficiente para lievar a cabo algunos planes
y resolver posibles conflictos de diversa indole. Sin embargo, vemos que
aungue a ninguna de estas personas se les dic un prondstico de vida breve,
pues a pesar de la gravedad de sus enfermedades podrian vivir incluso varios
afios; ellos dieron por hecho que su vida estaba terminada, que la muerte era
un hecho bastante proximo, y no consideraron la posibilidad de realizar sus
planes y ordenar sus vidas.

Esto nos hace pensar que aunque los enfermos terminales pueden vivir
un largo perfodo de vida, és necesario que reciban ayuda para que se den
cuenta de eflo y trabajen en aquellas situaciones que les gustaria arreglar, ya
que ellos soios no pueden visualizar su vida a large plazo, ni siquiera se
atreven a planear a corto plazo.

Vemos que el proceso de duelo en casi todas Jlas personas de esta
investigacién resuitd sumamente dificil atravesar y superar cada una de las
etapas, creemos que €l hecho de que estuvieran solos en sus emociones
determind esta dificuitad. Por lo que consideramos necesario brindar a los
enfermos terminales una red de apoyo emocional, para asi hacer sus ultimos
momentos menos dificiles y mas tranquilos.



199

CONCLUSIONES

Las enfermedades cambian el curso normal de fa vida de todo individuo,
situacién que es mas evidente cuando se trata de una enfermedad para la que
no existe una cura y ante la que se tiene un pronodstico de vida relativamente
corto. Aunque todos los seres humanos estamos expuestos a la muerte, este
tipo de enfermedades nos enfrenta a ella de una manera brusca, generando
una serie de reacciones psicologicas que componen el proceso de duelo.

Las personas valoramos la vida y por ello rechazamos la muerte, no se
piensa en ella, se considera de mal gusto o de mala educacion habiar del tema,
incluso puede decirse que el tema de la muerte es un tabl todavia mayor que
el tema de la sexualidad. Pero, en tanto es un suceso que forma parle de
nuestra naturaleza, no podemos evitar hablar de &, mucho menos cuando
notamos que dicho suceso genera sentimientos y emociones en ias personas
que les dificulta continuar con sus vidas de una manera plena. Esto se debe a
que en nuestros tiempos !a muerte se ve como lo opuesto a la vida, como el
mayor mal que aqueja a fa humanidad, pues nada se puede hacer para evitarla.
Es légico pensar asi, si al fallecer perderemos todo lo que tenemas: familia,
dinero, bienes materiales, etcétera.

Es dificil hablar del tema de muenrte, tal vez por ello no haya mucha
informacion al respecto y la que existe lo maneja de una manera fragmentada,
pues cada disciplina lo estudia desde una perspectiva particular, quedando
fragmentado en la parte organica, filosofica, religiosa, etcétera, como si se
tratara de un fendémeno aisiado, ajeno al hombre; sin embargo como vimos en
esta investigacion, la muerte es un tema de estudio bastante complejo,
bastante amplio en ef que se incluyen factores de diversa indole, como
fisiologicos, religiosos, sociales, psicologicos, filosoficos, histdricos, culturales,
que es importante considerar para comprender lo que el hombre experimenta al
enfrentarse a ella.
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Son pocos los estudios donde se contemplan los sentimientos y
emocionés qué |a muerte genera en el hombre, entre eilos se encuentran las
investigaciones de Kibler Ross, acérca deé los moribundos.

En esta investigacion se encontraron resultados similares a los hailados
por esta autora, en cuanto a las etapas por las cuales atraviesan 16s enfermos
terminales: negacion, ira, pacto, depresion y aceptacidn; y los sentimientos que
se presentan én cada una de ellas. Péro a diferencia de Kiibler Ross,
encontramos que mas que aceptacion, las personas entrevistadas manifestaron
una resignacién en cuanto a su enfermedad y prondstico de muerte, lo que
confirma 0 éncontrado en las investigaciones de Reyes; pues afirmaban que
su sifuacion era un designio divino, contra lo cual no podian hacer nada,
mucho manos cuestionar o que Dios les habia deparado; pero manifestaban su
frustracién ante las consecuencias de tener una enfermedad terminal. Lo
anterior puede deberse a [a ididsincrasia que prevalece en el pueblo mexicano,
pues aunque existe una gran variedad de religiones, en {a mayoria se tienen
creencias respecto a una vida después de ia muerte, fo que hace que se
profese a una divinidad, creyando qué su destino depende totalmente de elia,
Ademas por estas mismas creencias, generalmente las personas no se atreven
a manifestar abiertamente $u ira contra Dios y tienden a dirigir su coraje hacia
elios mismos o hacia las personas c¢ercanas, por 10 que sus sentimientos de
frustracién incrementan.

Los sentimientos experimentados en estas etapas se consideran
normales, siempre queé se superen para poder pasar por todas las etapas hasta
llegar a la aceptacion. Por {0 que, no superar alguna de las etapas tiene serias
implicaciones para la persona enferma; en el caso de la negacidon, es
importante que se supere rapidamente, pues no hacerlo puede incluso limitar
las posibilidades de cura, pues mientras la persona se ubique en esa elapa no
buscara atencion meédica; o bien, dificulta el pronto afrontamiento de ia
enfermedad, retrasando la aceptacion. Asi mismo, es importante que se llegue

a la aceptacion mas que a la resignacion del padecimiento, ya que esta dltima
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sugiere que a pesar de reconocer la enfermedad que se tiene, aunque la
persona no se queje de ella ante los demas, en el fondo sigue siendo infeliz y
se lamenta, ya no visualiza que pueda realizar actividades y disfrutarias, cree
que ya no puede haber hechos trascendentales en su vida. Por el contrario, ia
aceplacion implica que a pesar de estar consciente del padecimiento y de que
la vida a la que estaba acostumbrada cambio, la persona encuentra actividades
placenteras a realizar, aun tiene deseos de disfrutar la vida que tiene.

Sin embargo, alcanzar ia aceptacion es algo que dificiimente el enfermo
puede lograr por si mismo, pues toda su atencion se centra en sus malestares,
en todos los cambios fisicos, econdmicos y emocicnales que la enfermedad le
acarrea. Todo ello le genera una serie de sentimientos, muchas veces
ambivalentes, que no sabe como manejar, y que no se atreve a compartir con
otras personas, ni siguiera con aquellas a quienes tiene mucha confianza. No
hablar de los miedos, preocupaciones, angustias, tristezas que experimenta,
como se encontré en esta investigacidn, dificulta alcanzar la etapa de
aceptacion e incluso dificulta |a recuperacion fisica. Por lo tanto, es importante
que los enfermos terminales cuenten con la ayuda y asesoramiento de un
profesional como el psiclogo, para que pueda superar el proceso de duelo y
hacer un mejor afrontamiento a su enfermedad.

Sin embargo, la atencion brindada a la poblacién de enfermos terminales
generaimente es confiada de manera exclusiva al drea médica, aunque como
pudimos ver en esta investigacion, ia enfermedad y la muerte definitivamente
no pueden considerarse como un hecho meramente biologico, pues sus
implicaciones tienen un alcance de indole social y psicologico.

Por ello, una intervencion que sélo se enfoque al ambito médico resuita
incompleta, pues si bien es cierto que la medicina es primordial, en tanto que
reduce o controla los malestares fisicos, siguen latentes los problemas
psicolégicos como la angustia, la depresion, el aisiamiento, originado muchas
de las veces por el rechazo social y actitudes negativas por parte de las

personas que rodean al enfermo, ia idea de que pronto moriran, etcétera; lo
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que puede interferir con el tratamiento médico ¢ incluso puede propiciar el
aceleramiento de ia enfermedad.

Como mencionamas, la intervencién del psicologo en estos casos es de
gran relevancia, porque puede brindarle a los enfermos terminales orientacién
para que aprendan a sobrellevar su situacién. Pero se enfrenta ante varios
obstaculos para poder desempefiar su [abor en estos casos, unc de eilos es
que desde el momento en que se les da el diagndstico, los enfermos dan su
vida por terminada, por lo que no es en absoluto sencillo que adopten una
actitud positiva en la que decidan emplear el tiempo de vida que tienen
pronosticado, en la resolucion de posibles conflictos o en la realizacion de
algunos planes.

Otro obstaculo es que, aunque el psicologo puede brindar apoyo y
orientacion a la persona enferma, este profesional es alguien que le resulta
ajeno, pues no existe un vinculo afectivo entre ellos, ademas de que el
paciente puede restar validez a la labor del psicdlogo, al creer que ese apoyo
brindado se debe a que el paciente le esta pagando su servicio. Sin contar con
que de inicio, el pacierte no contempla la posibiidad de consultar a un
psicdlogo pues es comun todavia creer que este profesional sélo atiende a las
personas que padecen trastornos mentales.

Debido a que la enfermedad es el foco central para el enfermo y su
familia, dificilmente pueden considerar la idea de buscar ayuda psicolbgica, por
esta razdn, creemos que los meédicos, quienes estan en mayor contacto con
sus pacientes, pueden ser los mediadores para que exista una aproximacion
entre el psicdlogo, ei enfermo y su familia. Una manera de hacerlo seria
mediante la canalizacién de sus pacientes con algun psicélogo o un iugar
especiglizado en la atencidn emocional de las personas que padecen una
enfermedad terminal, como los grupos de autoayuda que son organizados por
algunas instituciones de Tanatoiogia.

Otra forma de proporcionar esta atencidon a los pacientes, seria abrir

espacios en los hospitales en donde sea posible fa participacidn de los
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psicologos, ya que de esta manera, el enfermo al verse en la necesidad de ir a
su consulta médica aprovecharia su estancia en el hospital para una consulta
psicologica. El objetivo de contar con un departamento de psicologia dentro de
los hospitales es brindar una atencidn integral a las personas enfermas. De lo
contrario, resulta poco probable que las personas acudan a los psicologos, por
cuestiones de tiempo, economia, traslado y por la misma situacion en que se
encuentran inmersos de dolor, desesperacion, desinterés, etcétera.

Esta intervencion psicolégica en los hospitales podria darse en dos
niveles: personal o grupal. El enfoque que proponemes para trabajar con los
enfermos terminales es el cognitivo conductual, especificamente la Terapia
Racional Emotiva, puesto que ésta hace énfasis en las emociones de las
personas, incidiendo en el pensamiento de {as mismas para lograr
modificaciones en los sentimiertos y emociones, favoreciendo una actitud y un
comportamiento mas adaptativo ante las situaciones desafavorables, en este
caso la enfermedad, sus consecuencias, el tratamiento y la posibilidad de morir
a causa de determinado padecimiento.

Otra posibilidad, en caso de no poder crear espacios para [os psicologos
dentro de los hospitales, es que los médicos cuenten con asesorias periédicas
acerca de los aspectos psicologicos que tienen estrecha relacidn con la
enfermedad y la muerte para que puedan brindar un trato mas humano a las
personas que atienden, ast como una atencién especial a cada caso.

Por otro lado, un aspecto que interfiere para que el psicologo maneje
adecuadamente el caso de los enfermos terminales, es la poca informacién y
casi nula formacion con la que cuenta en relacién con el tema de la muerte. En
la parte tedrica, presentamos algunas orientaciones psicolégicas desde ias
cuales se puede abordar este tema, pero ninguna de ellas trata
especificamente la intervencion en las enfermedades y en el proceso de
muerte. Estas teorias se presentaron como posibles altemativas, sefalando
hace un momento que la Terapia Racicnal Emotiva, a nuestro parecer, es muy

utit en estos casos. Sin embargo, conscientes de que aun no se cuenta con la
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informacion teorica suficiente respecto a las enfermedades y la muerte,
abordados desde la perspectiva psicolégica, consideramos fundamental que se
realicen mas investigaciones respecto a las reacciones psicoldgicas que
surgen ante una enfermedad terminal, para posteriormente poder generar
estrategias y alternativas de intervencion en los casos de enfermedad terminal
y brindar asi la atencidn adecuada a cada situacion,

Para lograr esto, es importante aproximarse al fenomeno que se desee
estudiar, en este caso, a la reafidad de los enfermos terminales, tal como ellos
fa viven, para (o cual, la metodologia cualitativa puede ser de gran ayuda,
debido a que a través de ella se pueden estudiar y analizar todos los casos de
una manera profunda, explorando la percepcion que tienen los individuos
respecto a determinada situacion. Especificamente en este trabajo, utilizando
esta metodologia obtuvimos informacidén relevante en cuanto al proceso de
enfermedad-muerte en enfermos terminales, pues aunque fueron diferentes los
casos, encontramos que la situacion que viven es similar, es decir, comparten
miedos, angustias y sentimientos.

Respecto al método de historia de vida, consideramos que fue el que
mas elementos nos dio en tanto que no se enfocd tnicamente a fa enfermedad
y al proceso de muerte de las personas que cotaboraron, sino que al abordar
otro tipo de experiencias suscitadas a lo largo de la vida de ias personas
permite comprender la manera de afrontar su situacion presente. El emplear
este método con pocos sujetos puede ser considerada una limitacién, debido a
que no puede generalizarse la informacion obtenida, aunque esta en si misma
es de gran relevancia.

El otro método empleado, la historia oral, también proporciond
elementos importantes para la investigacion, no obstante, dejo fuera algunos
ofros que pudieron ser Gtiles para los objetivos de ésta, por ejemplo, conocimos
las historias, pero sdlo en referencia con la enfermedad, pues debido a que se
emplearon testimonios escritos y grabaciones de audio, no se obtuvo un

conocimiento completo de la vida de cada una de esas personas, ademas de
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que no pudimos observar el comportamientd no verbal ante sus emociones.

En cuanto a los resultados, encontramos que si bien la enfermedad la
padece s6lo un miembro de ia familia, afecta a las personas que io rodean, y si
en un primer momento de [a investigacion teniamos la certeza de que las
personas que padecen una enfermedad terminal son ias que directamente
necesitan apoyo psicolégico para lograr el manejo de sus emociones, superar
en la medida de lo posible la situacién por la que estan pasando, y poder vivir
con serenidad la vida que todavia tienen. Pudimos detectar que lo que mds les
afectaba a estas personas era que no contaban con el apoyo emocionai de sus
familias, no tenian con quien hablar de lo que les aquejaba a causa de la
enfemedad y de la cercania de la muerte. Todos sus sentimientos eran
interiorizados.

Al respecto, sobresale el hecho de que si bien {a famitia o amigos
pueden estar cerca de la persona enferma e incluso conversar con él, evitan en
todo momento hacer referencia a la situacion de enfermedad-muente, tal vez
con la intencién de no incomodar, preccupar, lastimar, etcélera a la persona
enferma, cuando en muchas ocasiones ésta necesita et desahogo de todas sus
inquietudes al respecto.

Por esto, consideramos que tanto la persona enferma como su familia
requieren una orientacion psicoldgica, ésta dltima para que pueda manejar sus
propias emociones y asi pueda también brindar todo el apoyo que el enfermo
necesita.

La importancia del apoyo brindado a las personas enfermas fue muy
clara en esta investigacion, pues vimos que la mayoria de los participantes
pudo continuar con su vida de una manera mas positiva a partir de su ingreso
al grupo derautoayuda, pues en ese lugar pudieron hablar sin restricciones de
todo aquello que no podian hablar con otras personas, incluyendo a sus
familias.

Entonces vemas que la participacion de la familia, los amigos y la pareja

es primordial, pues gran parte del éxito en los avances logrados en el paciente
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radica en gue éste cuenta con el apoyo de las personas afectivamente
cercanos a él.

Al respecto, creemos conveniente que asi como existen los grupos de
autoayuda para los enfermos, existan también grupos a donde las familias
puedan asistir y comparlir sus experiencias, desahogar sus emociones y
adoptar nuevas actitudes y comportamientos ante su familiar enfermo.

Como en muchas ocasiones la familia no tiene conocimiento de todas las
emociones y sufrimientos que su familiar esta experimentando, como se vio en
esta investigacion, habria que considerar la posibilidad de que ia familia o
algunos miembros de ella, asistan a algunas sesiones en donde su familar
exponga su testimonio, pues el ambiente de las sesiones favorece el desahogo
por parte de éste, a diferencia del ambiente familiar en el que la persona
enferma no se atreve a hablar.

Finalmente, consideramos que este tema es muy amplio, de €l pueden
desprenderse muchas investigaciones posteriores, encontramos que los
factores psico-sociales que tanto han sido descuidados, juegan un papel muy
importante ademds de los tratamientos médicos en el proceso curativo; sin
embargo, esta investigacion es un primer paso al presentar las reacciones e
implicaciones psicolégicas que la enfermedad y el proceso de muerte originan
y abre el camino para la posterior generacion de estrategias de intervencion
psicoldgica para los enfermos terminales.

Uno de los aspectos que después de realizar esta investigacion,
consideramos debe tomarse en cuenta, es el tipo de enfermedades, es decir,
que se lleven a cabo investigaciones que se enfoquen a una enfermedad en
particular, ya que cada enfermedad tiene manifestaciones y repercusiones a
nivel fisico, personal y social diferentes, par lo tanto no pueden ser tratadas de
ia misma manera.

Al aobtener datos mucho mas especificos, se daran las bases para crear
tratamientos adecuados a cada tipo de enfermedad, pero sin descuidar las

diferencias individuales, pues todavia cuando se frate de una misma
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enfermedad no todas las personas la vivirdn de la misma manera, pues como
se notd en esta investigacion la historia personal juega un papei determinante
en las reacciones psicolagicas de los enfermos.

Si bien las intervenciones dificilmente pueden darse de una manera
lineal, esto es que ante determinado problema exista una intervencién
especifica, es importante que tanto médicos, psicologos y todo personal que
esté relacionado con enfermos terminales, cuenten con jos conocimientos
relacionados al proceso enfermedad-muerte contemplando los factores

psicologicos que en él se incluyen para brindar una atencidn integral.
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