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Resumen

Con el proposito de conocer las vivencias del enfermo con sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) al final de la vida,
se realiz6 un estudio de enfoque complejo y fundamento epistemoldgico. Se utilizé la propuesta fundamentada en los datos para
la generacion de la teoria. Se observo que son enfermos que sobrellevan una carga pesada e inmerecida por un sentimiento
profundo de soledad en secreto, 0 se da a conocer selectivamente. Viven un sinfin de experiencias que los llevan a padecer
durante su ciclo vital individual y familiar y que los conducen a elaborar sus propias representaciones de la enfermedad y de
su muerte. Estos hallazgos permiten pensar en la emergencia de un nuevo modelo conceptual que corresponde a un cambio
de episteme de proporciones tan importantes como la revolucién copernicana. Se Propone entonces una mirada novedosa
para interpretar el desorden biolégico, el sufrimiento, la enfermedad, la curacioén, la salud, el cuerpo, la vida y la muerte misma
desdibujando los rasgos del modelo biomédico para dar paso a una nueva visién enriquecida, donde lo humano, y con ello lo
afectual y lo emocional encuentren cabida al lado de la razén racionalista y de lo cientifico, tecnologico e instrumental.

Palabras claves: Enfermo terminal, sindrome de inmunodeficiencia adquirida, muerte, episteme.

Abstract
Reality of the terminally ill person with Acquired Immune Deficiency Syndrome: Generation of a theory

With the purpose of knowing the experiences of the patient with syndrome of acquired immunodeficiency (AIDS) at the end
of the life, a study of complex approach was realized based upon an epistemological fundament was performed. The proposal
that was based upon data was used in order to develop the theory on this study. It was observed that these people carry an
undeserved and tough load that is kept on a secret loneliness, or selectively known. They live an endless world of experiences
that cause them to suffer a long individual and familiar vital cycle that drive them to develop their own representations of this
illness and their own death. These findings let us think of the emergency of a new conceptual model that corresponds to a
new change of episteme of important proportions just as the Copernican Revolution. A new approach is proposed in order
to interpret the biological disorder, the suffering, the iliness, the healing, the health, the body, life and death blurring the
characteristics of the biomedical model to make way for a new and enriched vision, where humanity jointly with the affection
and emotions find their place along with the rationalist reason and so with the scientific, technological and instrumental ones.

Key words: Terminally ill, Acquired Immune Deficiency Syndrome (AIDS), death, episteme.
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Introduccion

El sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) es una de las enfermedades que mas impacto ha producido en la sociedad
mundial en los ultimos 20 anos. Es un padecimiento con alta letalidad, variadas implicaciones y consecuencias nefastas
en la esfera social, politica, econdmica y en la calidad de vida del que la sufre. Dichas consecuencias también afectan a
la familia, al equipo de salud y a la sociedad en general. Desde el momento en que los cientificos identificaron el Virus de
Inmunodeficiencia Humana (VIH) y la enfermedad del Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) las respuestas
sociales de temor, miedo, rechazo, estigma y discriminacion han acompanado su evolucion, emociones que permanecen aun
después de tres décadas de su aparicion.

La realidad es que el SIDA es una enfermedad infecciosa, nefasta a corto, mediano y largo plazo, que involucra
fenbmenos bioldgicos, psicologicos, sociales y espirituales que continia afectando a personas cada dia mas jovenes, y que
estos individuos por lo general siguen siendo rechazados y estigmatizados en pleno siglo XXI. Los cientificos han comprobado
que el virus (VIH) responsable de la enfermedad del SIDA, se trasmite so6lo por tres vias: sexual (relaciones sexuales con
penetracion por vagina, ano o boca), sanguinea (transfusiones, trasplante de 6rganos, contacto de una herida abierta con
sangre infectada con VIH) y de una madre infectada a su hija(o) durante el embarazo, el parto o la lactancia. Su letalidad
deFende de factores como el estado inmunitario de la persona, estilo de vida, apoyo familiar y enfoque integral por parte
del equipo de salud. Una vez infectados, en un plazo no muy lejano, estos pacientes se enfrentan a un conjunto de signos
y sintomas, producto del dano inmunoldgico, asi como también a problemas psicosociales derivados de la estigmatizacion,
represion y discriminacion, que, aunado a la gama de infecciones asociadas, le llevan rapidamente al deterioro progresivo.
Por otra parte, se acrecienta el sentimiento de aislamiento, la desvalorizacion y el temor a la muerte.

En el manejo integral por parte del equipo de salud de estos enfermos aun se perciben grandes dificultades con énfasis
en los momentos de la agonia y la muerte. Estos periodos le ocasionan al equipo de salud muchas distorsiones, observandose
en cada uno de sus integrantes actitudes de evasion, confusion, incongruencia y disonancia entre la comunicacion verbal y
la no verbal, esencialmente porque se trata de una enfermedad aun no aceptada socialmente, y que en el ambito de la salud
se aborda con mesura.

Anos atras el médico contaba con muy pocos recursos terapéuticos para prolongar la vida del paciente en la fase
terminal; una vez que comprendia que la muerte del enfermo era inevitable, es decir, tenia mal pronéstico, le desahuciaba
y de alguna manera le ayudaba a morir en paz, junto a los suyos, en su hogar. En la actualidad, existe una diversidad de
equipos, medicamentos y tecnologia de punta que permiten un tratamiento mas especializado para hacer frente a un conjunto
de patologias que antes del siglo veinte hubiera sido imposible tratar exitosamente. Hoy, con estos recursos se consigue
prolongar la vida en muchos casos; pero también el auge de la ciencia y la tecnologia ha facilitado prolongar el sufrimiento
de muchos. Hay pacientes con enfermedades incurables que conllevan a un gran deterioro de 6rganos y sistemas, y aun asi,
muchos médicos se aferran en prolongarles la vida, a veces aplicando lo que se denomina “encarnizamiento terapéutico”. No
se considera, en muchas oportunidades el alto costo institucional y familiar que esto implica, y lo que es peor, no se razona
sobre las consecuencias biopsicosociales y espirituales del mismo enfermo, ni el deterioro de la relacion empatico- afectiva
del mismo con su entorno, empeorandose las condiciones en sus ultimos dias de vida y coartandose la posibilidad de que el
enfermo comparta un valioso tiempo con su grupo familiar.

La verdad es que profesionalmente en el proceso de la enfermedad en la fase final, la agonia y la muerte, y mas aun
ante los enfermos con SIDA, quiza son pocos los integrantes del equipo de salud que estan preparados para afrontar esos
momentos. Estos son aspectos que no se ensefian con profundidad en el pregrado de las carreras de las ciencias de la
salud, ni en el postgrado en la mayoria de las especialidades. Es algo que se experimenta en el dia a dia, sobre todo en el
area hospitalaria donde se privilegia la atencidn superespecializada y la tecnologia de punta, luchando para mantener la vida,
pero a veces obviando el trato personal calido que tanto necesitan el enfermo y su familia.

Este estudio se hizo con el propésito de comprender la realidad del enfermo con Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida (SIDA) al final de su vida, como construccion social, desde su propia perspectiva. Para lograrlo nos hemos
fundamentado en el enfoque del pensamiento complejo a fin de construir conocimiento sobre aspectos tan relevantes para el
enfermo y su entorno social.
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Enfocando la metodologia de estudio

Se llevo a cabo una investigacion de caracter cualitativo, con miras a generar una teoria, utilizando en la primera parte
el enfoque fenomenoldgico hermenéutico, con el fin de realizar la interpretacion y comprension del si%nificado asignado por
los sujetos a sus vivencias. Se realizd la descripcion del fenomeno, sin omitir detalles, seguido de la busqueda de multiples
perspectivas (sujetos, agentes externos o personas involucradas e investigadora). Se procedi6 a buscar la esencia y estructura
del proceso, organizando la informacion en matrices para definir semejanzas y diferencias. Se estableci6 la constitucion de
los significados que los sujetos tenian sobre el fendbmeno, para finalmente desprender el fundamento te6rico y asimilar las
vivencias, constituyendo una vision lo mas cercana posible al fendbmeno narrado por los participantes. Una vez analizados los
elementos en su conjunto se esboz6 la teoria, utilizando el método como estrategia que orienta a conocer la manera en que
los individuos han interactuando con el fendbmeno de estudio.

Los resultados se derivaron de los datos obtenidos en el trabajo de campo por medio de entrevistas, observaciones, didlogos
y documentos.

En esta investigacion se utiliz6 el disefio emergente que se fundamenta en la informacion, la categorizaciéndy la
codificacion abierta de los datos para elaborar una categoria central, finalizando con la configuracion de la teoria a partir de la
técnica de comparacion constante, con miras a determinar similitudes y diferencias, coherencias e incoherencias. Presentada
la saturacién, se clarificaron los conceptos que aportaron los elementos finales para la construccion de la teoria, considerando
todos los elementos de rigor, de manera que las personas, familias, integrantes del equipo de salud y sociedad en general
comprendan lo que piensan , sienten y padecen los enfermos con SIDA en la fase final de la vida.

Delimitacion del estudio

La presente investigacion se realizd en la ciudad de Mérida-Venezuela, en el Instituto Autbnomo Hospital Universitario
de los Andes tipo IV. Fue en el Departamento de Medicina Interna, en el drea de hospitalizacion y en la consulta externa
hospitalaria donde se llevé a cabo este estudio, con el apoyo de la Unidad regional de VIH-SIDA, en pacientes con
diagnoéstico confirmado de SIDA, en la etapa final, definida por los aspectos clinicos e inmunologicos, ademas de tomar en
cuenta la disposicion de participar de manera voluntaria, es decir con consentimiento informado de los participantes y previa
autorizacion de las autoridades pertinentes. Este estudio se realizé durante el periodo comprendido entre el primero de enero
2003 y el primero de junio de 2007.

Participantes

Los participantes fueron treinta y cuatro (34) pacientes con criterios de prondstico muy reservado, en fase terminal
de SIDA. Es de hacer notar que las entrevistas a profundidad6 se realizaron con la aprobacidon voluntaria de los enfermos,
cumpliendo con el consentimiento informado, expresado por su firma vy revisidn sobre lo escrito por la investigadora al final
de cada narracion.

Estrategias de recoleccion de datos

La recopilacion de los datos fue hecha por medio de entrevistas y grupos de discusion. La modalidad de la entrevista fue
abierta 7, enfocada, flexible, dinamica, no dirigida ni estandarizada para tratar de comprender las perspectivas del informante
sobre su vida pero especificamente sobre su situacién terminal. La entrevista permitié obtener datos dificiles de conseguir con
otra herramienta, dada su naturaleza, pues tiene como ventaja que los actores sociales proporcionan los datos relativos a sus
conductas, opiniones, deseos, actitudes, expectativas y vivencias; desde el significado que ellos le asignan8.

Proceso de analisis

Para esta fase, la identificacion de los elementos que configuran la realidad estudiada es la clave5, 9al describir las
relaciones entre ellos y sintetizar el conocimiento resultante. Este momento implico recopilar y organizar los datos en unidades
manejables, condensarlos y encontrar regularidades o modelos entre los conceptos. Se trata de un proceso no matematico
de interpretacion del hecho, con el fin de descubrir conceptos y relaciones entre los datos organizandolos en un esquema
tedrico. En la recoleccion, codificacion y analisis de la informacion hasta alcanzar la saturacion5, 9,10, fueron surgiendo las
categorias, hasta llegar a descubrir el fenébmeno. La codificacion se realizd asignando un codigo (palabra clave) que permitio
distinguir las frases o fragmentos de interés en cada relato.

Analisis, interpretacion y discusion de las categorias y subcategorias:

Para mejor comprension este estudio se considerd como de caracter mixto, en vista de que se representaron algunos
datos en tablas y otros en diagrama.
En la tabla 1 se describe a los enfermos con SIDA al final de la vida por grupo de edad. Al observar las edades con esta
enfermedad, se percata que coincide con la descrita en la literatura. En los 25 afos que han transcurrido aproximadamente
desde que el SIDA surgié como un problema de Salud Publica, la epidemia ha tenido efectos graves y devastadores, socavando
el desarrollo humano al denegar a muchas personas la posibilidad de desarrollar su proyecto de vida. El Programa Conjunto
de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA11 (ONUSIDA, 2008) a finales de 2007 estima en 33,2 millones (30,6-36,1
millones) personas viviendo con el VIH en todo el mundo, lo cual significé una reduccion del 16 % respecto a la estimacion
publicada en 2006: 39,5 millones (34,7-47,1 millones) de los cuales muchos habian cumplido los 15 afios de edad. . Entre
los estadounidenses el SIDA es una de las mayores causas de muerte entre los 25 y 44 anos; esto mismo también sucede en
Espaina, donde la mayor mortalidad por el VIH/SIDA, se halla entre los 25 y los 39 anos de edad. Esta es una enfermedad
ligada a la pobreza, a las practicas sexuales homosexualesc}/ heterosexuales desde temprana edad, en personas con escaso
apoyo, que en su mayoria provienen de familias desintegradas y en algunos casos disfuncionales12.

En América Latina y el Caribe los mas altos niveles de infeccién por VIH /SIDA ocurre en personas entre 20 y 49 afos de
edad. Sin embargo cada dia se registran cifras por esta infeccion en personas muy cercanas a los 15 afos de edad. Asimismo,
en el ano 2006 se describe que en Latinoamérica 1,8 millones de adultas, adultos, nifias y niflos convivian con el VIH, lo que
indica que un tiempo impredecible padeceran de SIDA13.

En el Informe Comunitario Venezuela 2008, “Situacion del VIH/SIDA en Venezuela”, publicado por el PNS/MPPS en
el 200514 se sefialaba que en Venezuela la edad mas frecuente expuesta a la infeccion es entre los 15 y 25 afos de edad,
ademas la mayoria de los casos reportados se concentran en la zona central del pais, con evidencias de que las mujeres se
infectan en edades mas jovenes que los hombres. En el estado Mérida se han afectado en mayor proporcion las Personas
entre los 30 y 39 anos de edad, seguido por el grupo entre los 20 y 29 anos. Es por ello que ONUSIDA (2006)15 afirma que
es una enfermedad de hombres y mujeres jovenes. En esta investigacion los enfermos se encuentran en su ma?/or porcentaje
entre los 26 y 31 anos, cifras muy similares a las que se han senalado en las personas infectadas por el VIH y enfermas
por el SIDA en otras regiones y paises del mundo.
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La tabla 2, se refiere al tipo de familia e integracién del grupo de estudio.La familia es una unidad microsocial totalmente
dependiente de la estructura social global de la cual recibe sus caracteristicas y sus valores fundamentales. En su estructura
y dinamica se reflejan las peculiaridades y la problematica de la sociedad en general como macroestructura.16 En la mayoria
de las familias desintegradas predominan las situaciones disfuncionales, generando, exacerbando o perpetuando trastornos
de conducta, y en alguno de sus integrantes se favorecen los problemas de salud de diferente indole. En este estudio
los equivalentes familiares como las variables de familia fueron predominantes. Bajo este término se conoce al grupo de
individuos que conviven en un mismo hogar sin constituir un grupo familiar propiamente dicho: parejas de homosexuales,
rupo de amigos que viven juntos, etc. Ante una situacion estresante como lo es la enfermedad, el principal recurso es la
amilia, apoyo fundamental para los aspectos afectivos, educativos, econdmicos y en el estado de salud/enfermedad. En los
enfermos en estudio fue evidente el escaso apoyo familiar. Y cuando no hay suficiente apoyo de la familia porque no esta
presente, o porque su integracion y funcionalidad son precarias, los eventos se transforman en crisis necesitando de otras
redes de apoyo para su soluciéon16, como fue evidenciado en muchos de los enfermos en esta investigacion.

Ackerman17, en su proyecto familia y SIDA, dice que la familia debe ser entendida como cualquier red social compuesta
por aquellas personas significativas en el contexto del paciente enfermo. En familias con uno o varios miembros con VIH/SIDA
el sistema familiar sufre cambios drasticos al interior de sus interacciones, asi como hacia el exterior, dependiendo en gran
medida del ciclo vital en el que se encuentre y de la flexibilidad de sus interacciones y del apoyo que se le brinde al enfermo.
En familias con un integrante padeciendo VIH/SIDA, la estigmatizacion social (debida a los mitos que se han desarrollado
alrededor de esta enfermedad), les significa un retraimiento mayor y, muchas veces, un bloqueo total en el acceso a las redes
de apoyo. Existe una imposibilidad para hablar con otras personas (incluyendo familiares) sobre la enfermedad o acerca de
sus sentimientos.

En la tabla 3 se describen los niveles de CD4 de las personas enfermas. Desde que una persona se infecta con el VIH hasta
que desarrolla la enfermedad, periodo clinico, suelen transcurrir entre 6 y 10 afos. El SIDA es un defecto adquirido de la
inmunidad celular asociado con la infeccion por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), un conteo positivo de linfocitos
T (CD4) inferior a 200 células/microlito o menos de 14 % del total de linfocitos junto a un aumento en la susceptibilidad a
infecciones oportunistas y enfermedades malignas, incluyendo la demencia, caracteriza a la enfermedad19.

Se ha intentado identificar marcadores para conocer la progresion de la enfermedad, llegando a la conclusion de
gue la disminucion de la cifra de linfocitos T4 FCD4) y la antigenemia p24 se relacionan con un peor pronéstico. Entre las
cifras de CD4 y el momento de las manifestaciones clinicas se ha establecido una buena relacion, se comprueba que las
manifestaciones herpéticas, la tuberculosis, el sarcoma de Kapossi y la leucoplasia oral vellosa aparece en sujetos con cifras
de CD4 entre 200-400/mm3. El cuadro denominado complejo relacionado con el SIDA (CRS) se presenta en pacientes con
cifras en torno a los 250/mm3; y las infecciones oportunistas por Pneumocistis carinii y Toxoplasma cuando hay un contaje
de CD4 por debajo de 200/mm3. En las infecciones por mycobacterias y Citomegalovirus los CD4 caen por debajo de 50/
mm3, con deterioro progresivo, del enfermol19. EIl recuento de CD4 es el test de laboratorio mds comunmente empleado
para evaluar la progresion de la enfermedad del VIH20. En este estudio las cifras de CD4 en su mayoria se encontraron por
debajo de 20/ mm3, lo que confirma la fase final de la enfermedad y por tanto de pacientes.

Momento Fenomenolégico

En el mundo Occidental ha sido dificil convivir con ElI SIDA como enfermedad desde el siglo XX, tanto para el que la
sufre como para la familia y la sociedad en general, pero también para los que les corresponden su cuidado integral durante
la progresion de la enfermedad y al final de la misma. Ello por ser una enfermedad de indole infecciosa relacionada con
la sexualidad, la orientacion sexual, la promiscuidad y el estilo de vida. A continuacion se describen las vivencias de los
enfermos con SIDA, en la fase final de la vida.

En el diagrama 1 se describe la primera categoria denominada “Lo que me llevo al via crucis”. Al informar el diagnostico
de esta enfermedad la primera reaccidbn es muy impactante, con una fuerte carga emocional, por el miedo a una muerte
cercana e inevitable tras el curso doloroso de la enfermedad. Sus mayores temores se relacionan con el rechazo, con el
desgaste fisico y psicologico y el ser senalados por haberse adquirido la infeccion por via sexual., lo que pone en evidencia
que la via de trasmision es lo que estigmatiza a estos enfermos21. Para Rojas22 en el denominado complejo relacionado
con el SIDA, a predominio de la fase terminal, se ha observado una alta frecuencia de sindromes ansiosos y Jepresivos, asi
como de trastornos conductuales donde las crisis suicidas parecen ser mas frecuentes que en otras enfermedades.

Los pacientes expresaron frases tales como:

“Fue muy impactante ver en la puerta del consultorio el simbolo del SIDA, me derrumbé” (ETS: 7). “El impacto fue grande,
sobre todo en lo moral” (ETS: 7, 9,10). “No le di importancia, la gente habla y dice cualquier cosa, asi que pensé en quedarme
callado” (ETS: 31). “Aunque me haga el loco, cuando supe esto, senti la muerte arriba” (ETS: 4,8).

La confirmacion de la infeccion es contundente. El desarrollo de la enfermedad del SIDA supone una situacion mucho

mas traumatica que lleva a los enfermos a un sentimiento de incomprension personal y social. La mayoria de ellos no asimila
el impacto del diagnéstico y, como consecuencia se hunden en severas depresiones, perdiendo toda esperanza de vida y tan
sblo esperan la muerte.
Se pudo constatar que los enfermos tienen alguna documentacion sobre la enfermedad, sobretodo, tienen conocimiento
de las manifestaciones clinicas, de la gravedad de la enfermedad y de la forma de transmision., hallazgo muy similar en
investigaciones de otros autores23, quienes reportan que en este tipo de pacientes, el miedo a la muerte es inevitable. A
veces se culpan por su enfermedad, a la que asocian con el tipo de vida “vicioso,” sentimiento generalizado de incomprension
social y un gran deseo por la completa aceptacion e integracion de los familiares para afrontar y soportar la situacion,
mientras otros ni siquiera lo intentan. A pesar de que se les informa de la existencia de medicamentos que les prolonga la
vida, muchos se niegan al tratamiento, otros lo abandonan y la mayoria no tienen adherencia al mismo, situacién que redunda
en el menoscabo de su estado de salud.

El diagrama 2 ilustra las subcategorias que conforman lo que he denominado “Soportando esta pesadilla”. La enfermedad
es uno de esos acontecimientos amenazantes y angustiantes que en el ser humano genera crisis y desorganizacion, y cuando
se padece una patologia cronica con pronéstico reservado, se genera una serie de demandas que muchas veces no se
pueden canalizar adecuadamente. Cuando se pregunto a los enfermos, como se sentian viviendo con su enfermedad, sus
respuestas revelaron mucha tristeza, sufrimiento, soledad y aislamiento. Estan conscientes de que viven una enfermedad
cronica de larga duracion, que oscila entre un 1y 14 afos. Estos pacientes con la esperanza de prolongar sus vidas con un
minimo de calidad han tenido que peregrinar por diferentes médicos publicos y privados, tratamientos diversos, que por lo
general incumplen y como consecuencia las multiples hospitalizaciones.

Ellos comentan: “Al principio vivi una experiencia muy traumatica, me senti como un fendbmeno, nadie pensé en mis

sentimientos, no hubo comprension hacia mi, como ser humano, nos rehiyen” (ETS: 7), Las enfermeras nos rechazan, evitan
el contacto con nosotros, se ponen varios guantes (ETS: 12). Se nota que muchas veces que alguno de los integrantes de un
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equipo de salud, incurren en una deficiente relacion con el enfermo, pues olvidan que se esta frente a una persona que esta
padeciendo un sinfin de desoérdenes y procesos de toda indole y lo que claman es apoyo. Como senalan Leal & Mendoza —
Vega24 (1997): “El médico dispone cada vez de menor tiempo para individualizar cada caso, para identificar a su paciente,
para entablar con él un didlogo amable, bondadoso y comprensivo, para ganar su confianza, pero sobre todo, para devolverle
la esperanza” (pp.:280). Son muchas las actuaciones u omisiones del profesional de la salud que pueden catalogarse como
deshumanizadas, porque lo humano se refiere exclusivamente al hombre, al que necesariamente hay que contemplar en
sus dimensiones fisica, mental, social, emocional, espiritual y ambiental, todas en funcion de su existencia, salud, integridad,
realizacion, superacion, respeto, trato y dignidad.

Por otra parte, se afirma que el personal de enfermeria25 y otros miembros del equipo de salud recibe insuficiente e
inadecuada educacidon para ayudar al bien morir en paz 'y tranquilizar a los pacientes al final de la vida. Por ello una buena
formacion en este campo permitiria ofrecer apoyo sustancial, pero a su vez propenderia a una mejor comprension de los
mecanismos de la vida y a que decrezca en ellos el temor a la muerte, ya que también el enfermo moribundo amerita mucho
soporte. Suarez25, enfatiza algunos elementos relevantes que pueden influir en la calidad y calidez de su relacion con el
enfermo. Desde el punto de vista somatico menciona la edad y el tipo de enfermedad. Asi, a diferencia del rechazo expresado
por los enfermos en esta investigacion, mas de la mitad de las enfermeras tiene preferencia por el enfermo adulto, debido a
su mayor comprension frente a la enfermedaddy a la muerte. El tipo de enfermedad es clave, porque hay enfermedades que
son discriminadas y estigmatizadas, produciendo rechazo, siendo muchas veces irracional, tal como lo expresan los enfermos
en la presente investigacion.

En el Gltimo diagrama (3) “Sintiendo la partida”, se indagd sobre las necesidades de los informantes en esta etapa de
la vida quienes respondieron de la siguiente manera: “Mas apoyo familiar sin que me acusen por mi sexualidad” (ETS: 2, 5,
9,10, 11, 18,28, 29,31). “El apoyo afectivo de mi pareja, nada mas pido” (ETS: 20). “Que Dios salve a mi nifa de 11 meses
y a mi esposa, que también son positivas, yo ya me voy” (ETS: 26). “Ver crecer a mi hija, por eso quiero que me den otra
vez el tratamiento, esta vez si lo cumpliré” (ETS: 26). “Necesitamos el apoyo de psicologos y psiquiatras, esto no es facil,
fsoy_lr_nuy joven” (ETS: 7).” Siento mucho arrepentimiento esto fue por irresponsabilidad”. “Quiero morir en mi casa, con mi
amilia, mi gente”

La mayoria de los enfermos con SIDA conviven con una gran tristeza, irradian melancolia, dolor, incertidumbre, miedo,
pero sobre todo falta de afecto; se percibe su soledad. En muchos de los entrevistados aprecié carencia afectiva hacia si
mismos, asi como por parte de sus familias, del personal de salud y de la persona amada. Estos pacientes son muy poco
visitados, por ello prevalece una fuerte ansiedad, depresion y mucho miedo. Tal vez en companiia, esta fase se viviria con
mejor resignacion, porque no vi aceptacion. Los pacientes con VIH/SIDA26 almacenan una gran cantidad de indijgnacién
y rabia inexpresivas hacia su familia y hacia la sociedad en su conjunto. Se afirma27 que esos sentimientos pudieran ir
acompafados de una sensacion de desamparo y desesperanza, asi como de la negativa a intentar un cambio en sus vidas
aunque sea en sus ultimos momentos; pero el apoyo verdadero de sus dolientes atenua estas emociones, porque en realidad
estan implorando mayor afecto de las personas que aman, por lo menos compainia.

Quiza la necesidad fundamental de cualquier enfermo es ser reconocido como persona, con su propia historia,
circunstancias y vivencias. Se subraya que este enfermo28 debe ser tomado en consideracion puesto que esta sufriendo,
es fragil, vulnerable y esta amenazado en su integridad, por lo cual necesita cuidado, compania y proteccion de su entorno,
incluyendo el apoyo de los integrantes del equipo de salud, con el que deben tener una relacion humana y confiable. Asimismo,
se argumenta que necesitan de alguien que les explique y les diga lo que sucede, y lo que sucedera, que les de respuesta
a sus temores, aprehensiones, dudas e inquietudes; que alivien sus dolencias y sufrimiento, que se les permita morir en su
entorno familiar. Se recalca ademas que una de las necesidades de los enfermos mas ignorada es la de permitir que expresen
sus sentimientos. Esto quizas se debe a que, como se ha comentado, el personal de salud tiene una pobre formacion en el
afrontamiento a la agonia y muerte, por ello, algunos se envuelven con una coraza que les impide comprender e interpretar
los sentimientos de los enfermos, especialmente cuando expresan impotencia, rabia y tristeza. A veces nos limitamos a decir:
“No llore, todo saldra bien; tiene que tener valor’. Lo que quieren ensenarnos estos autores es simplemente que permitamos
al enfermo expresar sus emociones, un equilibrio entre lo fisico y lo humano.

La informacion cualitativa, aunque para mejor entendimiento se realizaron algunas tablas precedentemente expuestas,
permite ilustrar como el paradigma moderno cartesiano-newtoniano, donde la razon instrumental es el centro y el eje, pareciera
deslizarse a un nuevo paradigma, a una nueva manera de ser, de estar y de pensar el mundo. Esta sensibilidad emergente
pudiera caracterizarse por el retorno de lo arcaico que articulado a las formas modernas se traduce en el retorno de la
naturaleza, de lo magico, de lo mitico, de lo emocional, de lo intuitivo y de lo subjetivo, conformando asi el nuevo cimiento
social. La medicina no escapa a este movimiento epocal, y el surgimiento de nuevas perspectivas para encarar la enfermedad,
el sufrimiento, el enfermo, la vida y la misma muerte son una magnifica ilustracién de ello. Los cuidados paliativos, la medicina
terminal, y fundamentalmente la psiconeuroendocrinoinmunologia nos hablan claramente de estas nuevas tendencias.

El enfermo en la fase final y en el momento de la muerte, son rechazados por considerarse un fracaso en el quehacer médico

fueron relegadas durante cuatro siglos de aventura positivista y hoy retoman la escena para considerarse simples etapas
dentro del proceso de la salud y de la vida misma. Una enfermedad como el Sindrome de Inmunodeficiencia adquirida, nos
habla de como se imbrican, se entretejen, diversas dimensiones: lo social, lo bioldgico, lo emocional, lo espiritual, lo subjetivo
y lo estrictamente instrumental.

En el diagrama 4 podemos concluir que en la medicina cientifica comienzan, o debe comenzar a integrarse las
dimensiones de lo humano, de lo afectual, de lo subjetivo, de lo emocional, para reinterpretar el acto médico, el enfermo,
la enfermedad y la salud, la curacion y el sufrimiento bajo nuevos parametros, proporcionandole al quehacer médico nuevos
significados ?/ sentidos, desplazandolo de la enfermedad hacia al enfermo y del tratamiento hacia la sanacién Todo esto
nos sugiere la emergencia de un nuevo modelo conceptual en la medicina, ecoldgico, integrador y holistico, acorde con los
paradigmas emergentes en las ciencias.

Se cierra este capitulo expresando nuestra conviccion de que estamos en plena elaboracion de un nuevo modelo
conceptual que corresponde a un cambio de episteme de proporciones tan importantes como la revolucion copernicana. En
esta Investigacidon proponemos una mirada novedosa para interpretar el desorden biologico, el sufrimiento, la enfermedad,
la curacion, la salud, el cuerpo, la vida y la muerte misma desdibujando los rasgos del modelo biomédico para dar paso a
una nueva vision enriquecida, donde lo I)”ulumano, y con ello lo afectual y lo emocional encuentren cabida al lado de la razén
racionalista y de lo cientifico, tecnolégico e instrumental.

Se considera que este trabajo confirma que la medicina no es ajena, como ninguna expresion de lo humano, a la
sensibilidad social que escribe las diferentes épocas o procesos histéricos ni a la forma como los hombres entretejen los
hilos de la urdimbre social. La construccion de este huevo modelo conceptual expresa una socialidad matricial y fundante que
reposa, no en la solucién dialéctica de lo distinto, sino en la tension de los elementos mas disimiles que la componen. “Principio
de complejidad que reconoce la imposibilidad de eliminar la contradiccion, la incertidumbre y lo Irracional, estructurando lo
que Michel Maffesoli (2000) ha denominado ‘la nueva alianza’, aquella del materialismo y la espiritualidad, aquella de la
naturaleza y la cultura, aquella del vientre y del intelecto”(Pino,2002). Y el enfermo de SIDA, mejor que ningun otro, recoge
todo lo aqui planteado.
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Anexos

Tabla 1. Enfermos con el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida. Grupos de edad.
Hospital Universitario de loa Andes. Mérida -Venezuela. 2004-2007

Grupos de edad N° %
(anos)

20-25 5 14,8
26 - 371 14 41,1
32 - 37 4 11,7
38-43 5 14,8
44 - 49 3 8,8
50 y mas 3 8,8
TOTAL 34 100

xUna persona de sexo femenino

Tabla 2. Familias de los Enfermos en etapa terminal. Segun tipo e integracion.
Hospital Universitario de los Andes. Mérida -Venezuela. 2004-2007.

Tipo de N° % Integracion N° %
familia
Variable de 19 56,0 Desintegradas 19 56,00
familia
Nuclear 10 29,3 Desintegradas 3 8,7
Integradas 7 20,6
5 14,7 Desintegradas 5 14,7
Total 34 100,00 34 100,00

Tabla 3. Niveles de CD4. Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida.
Hospital Universitario de los Andes. Mérida - Venezuela. 2004-2007

Niveles de CD4 N°
< 20 23
21-50 11

Fuente: Historia clinica
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Diagrama 1: Lo que llevo al Via Crucis

Caodigos conceptuales

e Impactado, me quedé
mudo, encerrado, no podia
creerlo, quise quitarme la
vida, morir.

e Me encerré, no quise
hablar con nadie, ni comer
nada, casi me vuelvo loco,
por qué a mi.

e Al principio fue desgarrador,
no tengo palabras para
expresarle el miedo, la
culpa, la desesperacion que
senti...yo nunca pensé en
esto.

e Aturdido, pensé que era un
castigo.

e Me negué a la realidad, me
abandoné, por la tristeza,
preocupacion y por la
soledad que uno siente

e Entré en crisis, busqué
multiples opiniones

e La fatalidad me arrop6, me
desplomé, fue desastroso.

e El impacto fue grande,
sobre todo en lo moral.

e Por la impresion hasta
convulsione.

e Siento que es un castigo
por irresponsabilidad

e Aunque me haga el loco,
cuando supe esto senti la
muerte arriba.

e Fue impactante acudir a
consulta y ver en la puerta
el simbolo del sida, me
derrumbe.

Subcategorias:
Impactados por el diagnéstico

e Por mi vida sexual, nunca
me cuidé, no conocia esta
enfermedad.

e “Consumo de todo” no me
cuidaba

e Un mal buscado en esos
momentos uno no piensa en
lo que puede pasar.

e La soledad y el aislamiento,
por mi sexualidad.

e Siempre he usado
preservativos, pero por
mucho tiempo no los usé,
seguramente ya tenia
la enfermedad, pero sin
sintomas.

e No me cuidé sexualmente,
tenia muy poca informacion
sobre como protegerme.

e Esto fue accidental, es el
destino de cada quien.

Mirando mi sexualidad

e Siempre estoy enfermo,
malestares vagos, cuando no
tengo una cosa, tengo otra.

e Fuerte dolor de cabeza que no
se quita con nada.

e VoOmito insoportable, sin
hambre, diarrea, que se me
sale sin darme cuenta.

e Enflaquecimiento, uno se ve
cada dia mas delgado.

e Trombosis que me hizo perder
el ojo.

e Convulsiono a cada rato, por el
tumor

e Fri6 terrible.

e Problemas respiratorios
frecuentes y muy dificiles.

e Lo peor de esto, las manchas
en el cuerpo, a eso le tengo
miedo.

Lo peor de esta enfermedad

e Es una enfermedad
grave, seria y delicada,
contagiosa que se
complica con muchas
enfermedades y acorta la
vida.

e Una tortura, es peor que
morir.

e Es mala, dificil de tratar,
que no tiene cura,

e Nada facil, un caos, un via
crucis, un calvario.

e Un karma no tengo
palabras para explicarla.

e Una desgracia uno hasta
pierde el trabajo.

e Un hechizo, la gente es
mala, de que vuelan
vuelan.

e Una pesadilla de nunca
acabar, bueno ella acaba
con uno.

e De origen viral, por
contacto sexual , se debe
evitar contagiar a otro.

¢ No es una enfermedad
como cualquier otra, uno
se acaba mas rapido.

e Todos conocen ese
pensamiento, SIDA y
muerte es lo mismo.

Visualizando la enfermedad

Categoria:

Lo que me llevo al Via Crucis

Diagrama 2:

Soportando esta pesadilla

Cadigos conceptuales

Soportando la enfermedad

Enfermedad como secreto

Entre dos aguas

Entre el apoyo y el rechazo

e Estoy cansado y tengo
cansada a mi familia.

e Esto es un via crucis, tengo
mucha tristeza y rabia
porque es insoportable,
tengo ganas de no vivir mas

e Esto es un infierno, uno
no se da cuenta cuando
comienza, pero si cuando
termina..

e Yo estaba en un tunel,
he ido saliendo poco a
poco, el miedo siempre me

acompana.

e [Esta soledad me va a
matar.

Subcategorias

Soportando la enfermedad

e Me han visto varios médicos
pero no me dicen de que estoy
malo.

e Que me digan lo que tengo,
sea lo que sea

e Al principio no me querian
decir, pero sabia que algo
malo tenia.

e Los de mi familia hablan como
en secreto con caras de terror.

e Me da verglienza que sepan lo
que tengo.

Enfermedad como secreto

e Las enfermeras me °
rechazan y nos rechazan
a todos.

e Los médicos nos tratan
mejor, nos examinan de
cerca, nos hablan con °
carino..

e Tanto las enfermeras
como los médicos me
han tratado bien en este | o
hospital..

e Los médicos saben mas,
por eso se acercan mas. | e

e En un principio, un
médico fue distante e
insensible sin ningun tipo
de consideracion, luego | e
cambié me han tratado

Una sefiora con SIDA me
ayudo a entender que debo
vivir el tiempo que Dios
disponga aun con esta
enfermedad.

Una hermana, mis hermanos
y mi mama me apoyan, otra
hermana y mi padre me
rechazan

En mi casa, casi todos saben
lo que tengo unos me ayudan,
otros no.

Somos varios hermanos solo
saben cuatro, mis padres no
lo entenderian, su forma de
pensar es antigua.

Mis amigos me abandonaron
al saber lo que tenia.

muy bien. e Mis companeros de trabajo me
rechazan
Entre dos aguas Entre el apoyo y el rechazo

Categoria: _
Soportando esta pesadilla
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Diagrama 3:
Sintiendo la partida
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Cadigos conceptuales

Mis necesidades

Percibiendo mi final

Reflexiones al final de mi vida

Donde quiero morir

e Atender a mis hijos °
pero lo impide la
enfermedad °

e Mas apoyo familiar.
e Un milagro que Dios
me saque de esto.

e Que se me quitaran °
estas manchas que
me delatan

e Ser dependiente, no
perder mi autonomia, °

estar en paz.
e Apoyo de mi familia

sin que °

e me acusen por mi
sexualidad.

e \er crecer a mi hija.

e Apoyo afectivo de mi °

pareja, nada mas

e Apoyo de los
psicologos Yy
psiquiatras, esto es
muy dificil.

Uno esta para morirse,
uno es de Dios
Cuando uno se
enferma asi no se
salva ni el mas rico ni
el mas pobre
Si muero no quiero
sufrir, que sea sin
dolor, sin tubos, y que
sea una muerte rapida.
Es desaparecer y no
volver a ver tus seres
ueridos.

e que voy a morir,
pero no estoy
preparado para la
muerte.

Con esta enfermedad,
uno no tiene salida.

e Siento mucho
arrepentimiento esto
fue por irresponsa-
bilidad.

e Que mis hijos me
perdonen.

e Que los jovenes se
vean en este espejo
porgue en esto, el
arrepentimiento no
sirve de nada.

e Si no me mejoro, si no
tengo remedio, quiero
morir en mi casa.

e En mi casa con mi
familia.

e No me gustaria morir
aqui, yo he visto que
los que mueren los
zumban como Si ho
valiera nada, no hay
respeto para el muerto.

Diagrama 4:
Generacion de la Teoria

FENOMENO

T4

Generacion de la Teoria
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