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Resumen

Esta investigacion se centra en una produccion de relatos de vida, lectura, analisis e
interpretacion de la relacion de cuidado entre enfermeras (0s) y personas que viven con
VIH/Sida desde una perspectiva ético — moral. El objetivo propuesto fue comprender los
sentimientos morales, los valores y las acciones que orientan la relacion de cuidado, a
traves de los relatos biograficos de las enfermeras (0s) y las personas que viven con

VIH/Sida dentro del contexto hospitalario de la ciudad de Bogota.

Este estudio se inscribe en la perspectiva cualitativa del enfoque narrativo
biografico. Se trata de un enfoque que se orienta a la historia de vida singular, que
considera al individuo en toda su complejidad, de una manera integral, en su dimension
psiquica, subjetiva y como individuo social. Metodoldgicamente se privilegia el uso del
relato de vida. Esta opcion considera que la singularidad y heterogeneidad de las
situaciones individuales permiten la aparicion progresiva de elementos que facilitan el
andlisis de los procesos comunes que estructuran y organizan estas situaciones. El relato se
constituye para los participantes en una herramienta de reflexion sobre su propia vida,
mientras la cuentan, hablan de su subjetividad y no de una narracion de datos desprovistos
de sentido. El investigador en el relato de vida se acerca a las vivencias del narrador, se
aproxima a su lenguaje cotidiano, sale de sus propios sistemas conceptuales para permitir la
creacion de un espacio y de un sistema de comunicacién, de una nueva unidad de sentido.
Los relatos de vida nos ubican en una metodologia cualitativa y una ldgica interpretativa. El
proceso es interpretativo en cuanto tiene por objeto explicitar en los relatos los significados
pertinentes que a ellos subyacen. Es un proceso que desarrolla, mejora y revela
construcciones de manera evolutiva, cada vez mas sofisticadas. Los significados se hallaron
en el punto de encuentro de dos horizontes: el del sujeto investigado y el del investigador
(Bertaux, 2005, pags. 90-91). Los relatos se produjeron a partir de entrevistas a profundidad
a 11 a personas que viven con VIH/Sida, que fueron atendidos en 2 instituciones de salud y

a 9 enfermeras que laboran en estas instituciones de la ciudad de Bogota. Por otra parte, la
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investigadora llevé un diario de campo en el cual registrd sus observaciones de cada una de
las entrevistas. En este diario de campo se consignaron aquellos datos que no pudieron ser
captados por la grabacion, pero, ademas, las reflexiones, los sentimientos y las ideas

surgidas de la interaccion con los participantes.

Las derivaciones interpretativas de la evidencia empirica permitieron develar el
significado que construyen los participantes a la experiencia de vivir con VIH/Sida desde el
punto de vista de las personas que se encuentran en esta condicion y a partir de la
experiencia de encuentro con el otro, durante la relacion de cuidado que establecen con las
(os) enfermeras (0s). La experiencia de vivir con el VIH supone para los afectados tiempos
y acontecimientos que complejizan y diversifican sus vivencias, percepciones,
valoraciones, decisiones y actuaciones y que sugieren diversas formas de sufrimiento.
Inicialmente, recibir el diagnéstico de VIH positivo constituye un incompresible abismo de
incertidumbre en su constitucion como sujetos, los cuestiona sobre quiénes son, quiénes
han sido y quiénes seran en el futuro. Afloran sentimientos morales como la verglienza, la
culpa y el resentimiento que dan cuenta del estado de dolor y vulnerabilidad emocional en
que se encuentran a partir de la relacién construida con la enfermedad y con su nueva
autopercepcion. Los relatos no sélo se concentran en la experiencia de sufrimiento de las
personas que viven con el virus, sino que narran cOmo estas reaccionan a la misma,
movilizan recursos, buscan alternativas, tratando de resignificar su nueva realidad fisica,
social y emocional, del mismo modo que se intenta dar cuenta de cOmo esta personas se

adentran en el ahora y en el futuro para asumir el reto de cuidado de si y de los demas.

Se evidencian algunos importantes valores de quienes son cuidados, pero también
de quienes cuidan, tales como: la necesidad de la interaccion personal, la libertad de
expresion, la necesidad de socializacion, el respeto por la vida, la necesidad de
informacion, de confianza y la paciencia en la relacion de cuidado. En este sentido, los
cuidadores le otorgan valor a la interaccion con el ambiente de la persona que cuidan y
asumen la conviccion de que el ser humano es una estructura relacional. Consideran la

posible alteracion del proyecto existencial de quienes son cuidados cuando éstos no se
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pueden valer por si mismos, se sienten abandonadas, sufren y han de someterse a
tratamientos que no siempre consideran tolerables. Asi mismo, comprenden la solicitud de
no rechazo que le hacen las personas que cuidan, lo que muchas veces se traduce en trato
respetuoso, en consideracion de la dignidad del otro. Para los cuidadores, los valores hacen
las veces no solo de parametros para enjuiciar la situacion que viven quienes son por ellos
cuidados, sino también y principalmente en guias para la eleccion de las acciones de
cuidado (Thiebaut, 2004, p. 95).

Por otra parte, lo que algunos relatos nos muestran, en el encuentro con el otro, es a
personas sensibles que reconocen su propia humanidad al admitir que tienen necesidades y
son vulnerables (Nussbaum, 2006, p. 31). Asi, los relatos dejan ver que al reflexionar los
cuidadores sobre asuntos que les estan sucediendo o les han sucedido a las personas que
cuidan comienzan a construir una opinion y, en todo caso, perciben que estos aspectos
producen sufrimiento, un sufrimiento tan desproporcionado como inmerecido. En este
sentido pueden sentir simpatia, compasioén y/o, reacciones de indignacién y de ira.
Parafraseando a Nussbaum (2008, p. 431), estos aspectos llevan a cabo una importante
tarea moral porque sélo cuando los cuidadores imaginan e interpretan el dolor, el
sufrimiento de las personas que viven con VIH/Sida, pueden extender de forma plena y
fiable hacia ellas su interés moral. Otros sentimientos expresados en algunos relatos son los
de otorgar culpa y sentirse culpada, temor al contagio y resentimiento. Esta, consideramos,
es una contribucién particular de este estudio, debido a que ello refleja el interés de los
cuidadores, no solo por el sufrimiento de las personas que cuidan como por el significado
que le otorgan a la enfermedad desde lo biolégico, lo afectivo y lo social. Particularmente,
estos sentimientos dificultan la comprension de lo que esta sintiendo la persona que sufre y
de la manera como afronta sus circunstancias, obstaculiza el apoyo que se puede brindar y
se encuentran lejos de modular una relacion de ayuda basada en el respeto y la
consideracion de las necesidades de la persona cuidada como un ser integral. Como

consecuencia, no surge motivacién moral para la ayuda.
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En este estudio las acciones responden a las particularidades de las situaciones
vividas dentro del encuentro con el otro. Aunque las enfermeras mencionan algunas
actividades para favorecer, por ejemplo, la movilizacion fisica de la persona cuidada, el
confort o la administracion de medicamentos, el mayor énfasis lo hacen en la actitud
comprensiva hacia el sufrimiento del otro —de quien es cuidado—. Su compromiso lo cifran,
especialmente, en ayudarlo a desarrollar sus capacidades de relacion interpersonal, de
cuidado de si, de promocién de confianza mutua, en proporcionarles informacion pertinente
para ayudarles a entender la enfermedad de otras maneras: menos inhabilitante, mas
proactiva, en responder de modo empatico, sin juicios de valor negativos, ayudando a las
personas a hacerse cargo de su propia situacion, persuadiendo a los familiares a que los
acomparien y les brinden afecto, realizando acciones que tratan de desarticular las
estrategias deshumanizadoras que suelen orientar muchas formas de estigmatizacion y

rechazo social hacia las personas que viven con VIH/Sida.

Palabras Clave: Valores, Sentimientos morales, Acciones morales, VIH/Sida, Interaccion
de Cuidado.
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Abstract

This study focuses on a reading about the relation of care between nurses and
people who live with HIV / AIDS, done from a moral and ethical perspective. The
proposed aim was to understand the moral feelings, values and actions that represent the
relation of care, analyzed from the biographical accounts of nurses and person who live
with HIV / AIDS in the medical context of hospitals in the city of Bogota. It also centers on
a qualitative perspective based on the narrative biographical approach. This approach refers
to the history of a life seeing in particular, which considers the individual in all his
complexity, his integrity, his psychic and subjective dimension, and his social nature.
Methodologically, the use of life accounts is favored over other aspects, as this option
considers that singularity and heterogeneity in individual situations allow a gradual
emerging of elements which facilitate the analysis of regular processes that structure and

organize such situations.

Accounts constitute for participants a means of reflection about their own life, and
as they tell these accounts, they tell us about their subjectivity and not about information
devoid of sense and not relevant for the study. The researcher’s purpose is to approach the
narrator’s experiences, their everyday language and avoid his own conceptual systems in
order to allow a setting for communication as an integral unit with sense. These accounts
are followed by qualitative methodology and interpretative logic, whose objective is to
explain relevant meaning underlying in the accounts themselves. This is a process that
develops, improves and reveals elements in an increasingly evolving way. These meanings
were situated in the crossroads of two horizons: That of the studied subject and that of the
researcher (Bertaux, 2005, pp. 90 — 91). These accounts are based on the full interviews of
11 person who live with HIV / AIDS and that were assisted in 2 health facilities and by 9
nurses who work for such institutions in the city of Bogotd. On the other hand, the
researcher followed a field diary in which she registered her observations of each one of the

interviews. In this field diary, data was registered that could not be recorded, as well as the
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reflections, feelings and ideas that were generated from the interaction between participants
and the researcher. The interpretive derivations of the empirical evidence facilitated the
understanding of meaning that participants construct from the experiences of living with
HIV/, AIDS, from both the individual who live with this condition and the encounter with
the researcher. Such interpretative derivations come from the relation built between the
nurse or the nurses and the people who live with HIV / AIDS who took part in this study.

The vital experience of living with the HIV supposes for the affected, times and
events that diversify and make complex their experiences, perceptions, assessments,
decisions and actions and that suggest several forms of suffering. Initially, to receive the
diagnosis of HIV positive constitutes an immense abyss of uncertainty in relation to their
being as subjects; it questions them as to who they are, who they have been and who they

will be in the future.

Moral feelings emerge such as shame, guilty and the resentment that constitute the
condition of pain and emotional vulnerability in which they are, from the relation that was
built between the disease and the new perception patients have about themselves. These
accounts do not only center in the experience of suffering of the people who live with the
virus, but also narrate how they react to the suffering itself, how they make use of
resources, and search for alternatives, trying to give new meaning to their new physical,
social and emotional reality. Also, it is intended by these accounts to understand how these

people assume their now and future lives care for themselves and the others.

Some important values are demonstrated of those who are taken care of, but also of
those who take care, such as the need of personal interaction, freedom of expression, need
of socialization, respect for the life, need of information, of confidence and patience in the
relation of care. In this respect, the care professionals grant value to the interaction with the
patient’s context of that they take care and who assume the conviction that the human being

is set within a relational structure. They also consider a possible alteration of the existential
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project when these people cannot live on their own, feel abandoned, suffer and have to

undergo treatments that they do not tolerate.

Likewise, they understand the request of no rejection made by the person who takes
care of them, which in most cases means respectful treatment, taking into account the
dignity of the other. For the caretakers, values mean not only the guidelines by which to
judge the situation in which these people are, but also and principally in guidelines for

choosing the actions of care to be taken (Thiebaut, 2004, p. 95).

On the other hand, what some accounts show us in the encounter with other, is
sensitive people who recognize their own humanity by admitting that they have needs and
are vulnerable (Nussbaum, 2006, p. 31). Thus, the accounts reflect that when the caretakers
understand what is happening to them or what is happening to the people they are taking of,
they begin to construct an opinion, and principally, they perceive that these aspects

generate suffering; a suffering as disproportionate as undeserved.

In this respect they can feel empathy, pity and / or reactions of indignation and
anger. Paraphrasing Nussbaum (2008, p. 431), these aspects carry out an important moral
task because only when the caretakers imagine and interpret the pain and suffering of the
people who live with HIV / AIDS, can they offer a comprehensive and trustworthy moral
interest toward them. Other feelings expressed in some accounts are those related to feeling

guilt and feeling guilty, fear of the infection and resentment.

This one, we consider, is a particular contribution of this study, due to the fact that it
reflects the interest of the caretakers, not only in the suffering of the people they take care
of, but also in the meaning that they grant the disease from a biological, affective and
social perspective. These feelings obstruct the understanding of how is feeling the person
who suffers, and the way they face such circumstances. They also impede getting support

that can be offered, and they are far from modulating a relation of help based on respect and
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consideration of the needs of the patient as an integral being. As a result, moral motivation
does not arise for giving help.

In this study, the actions answer to the particularities of the situations lived during
the encounter with the other. While the nurses mention some activities so as to favor, for
example, the physical activity in the patient, the comfort or the administration of medicine,
the major focus is on the understanding attitude towards the suffering of the other - of

whom they take care -.

Their commitment is especially centered on helping the patient develop his
capacities for interpersonal relation, own care, and the building of mutual confidence, as
well as on providing pertinent information to help them understand the disease from other
different perspectives: less disabling and more proactive, answering in an empathic way,
without negative judgments of value, helping the people to take charge of their own
situation, persuading the relatives to keep them company and give them affection, taking
actions that try to dismantle the dehumanizing strategies that usually generate many forms

of stigmatization and social rejection towards people who live with HIV / AIDS.

Key words: Values, moral feelings, moral actions, HIV / AIDS, care interaction
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Introduccion

La literatura producida en el campo disciplinar de la enfermeria deja ver que esta es,
fundamentalmente, una actividad humana cuya esencia es el cuidado de la salud y la vida
de las personas y los colectivos; por ello el cuidado es el dominio central de conocimiento
de la disciplina, que tiene que ver con la realidad fragil y vulnerable del ser humano. En su
accion cotidiana, el profesional de enfermeria cuida a seres humanos en situacion de
extrema vulnerabilidad, como es la enfermedad, en este caso el VIH/Sida, que, como hecho
bioldgico y social, supone un cambio en la vida de las personas, un cambio que no se
refiere solamente a su estructura somatica, sino a su integridad. Vivir con VIH/Sida se torna
en una experiencia personal negativa, de dependencia, de dolor, sufrimiento y aislamiento
del mundo social y laboral; ademas, la vivencia de esta enfermedad altera las relaciones
interpersonales por condiciones externas, como es el caso del estigma social y la
discriminacion. Todo esto se traduce en dolor y sufrimiento, tanto por el dolor somatico
como por el interior que se manifiesta en angustia, temor, sensacion de culpabilidad y un

interrogante permanente sobre el sentido mismo d ela vida.

Varias son las investigaciones que se han realizado sobre el significado que tienen
pacientes y enfermeras(os) acerca del cuidado en el ejercicio de la profesion, utilizando
aproximaciones cuantitativas y cualitativas. Los estudios analizados se pueden agrupar en
tres grandes grupos, segun se centren en los atributos del cuidado; en la relacién establecida
entre la enfermera y el paciente o los elmentos éticos presentes en dicha refilacion. Estos
estudios dejan ver que el cuidado de enfermeria es un fendmeno complejo,
multidimensional, constituido por elementos técnicos y humanisticos, el cual se manifiesta
a través de la comunicacion, los sentimientos, los afectos, la empatia, el respeto y otros
aspectos. Sin embargo, se observan multiples formas en su definicion y en sus usos, por
tanto, se requiere mas investigacion que contribuya, en primer lugar, a madurar el concepto

mismo de cuidado; en segundo lugar, a comprender las diversas conexiones que establece
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con el conocimiento de otras disciplinas, y, por ultimo, a seguir en la busqueda de
respuestas a experiencias concretas de la relacion de cuidado.

En este sentido este estudio pretende explorar y comprender los sentimientos
morales, los valores y las acciones que orientan la relacion de cuidado enfermera — persona
que vive con VIH/Sida, desde la perspectiva de ambos, en el contexto hospitalario. El
estudio se desarroll6 en dos hospitales de la ciudad de Bogotd —Empresas sociales del
estado de Il Nivel (ESES) que prestan los servicios de atencion integral a personas con
infeccion de VIH. La investigacién se llevd a cabo con 11 personas que viven con
VIH/Sida, que asisten a control por consulta externa (ambulatoria) y que han tenido
experiencia de ser cuidados por enfermeras durante una hospitalizacion y, con 9 enfermeras

con experiencia de cuidado con personas que viven con VIH/Sida.

Esta investigacion se inscribe en el modelo cualitativo de investigacion, desde el
enfoque narrativo biografico. Se trata de un enfoque que se orienta a la historia de vida
singular, que considera al individuo en toda su complejidad, de una manera integral, en su
dimension psiquica, subjetiva y como individuo social. Se reconstruye la experiencia
biogréfica a través del relato de vida que permite reconocer dos vertientes de la historia.
Una de ellas hace referencia a los hechos objetivos que se han sucedido y en los cuales el
individuo ha estado inmerso y, una segunda, corresponde a la vivencia personal, es decir, a
la historia interior, al mundo de sensaciones, emociones y representaciones (Villers, G,
1989, citado en Sharim, 2005). Interesa, aqui, particularmente el relato de vida en tanto la
expresion de la vivencia personal de las enfermeras (0s) y las personas que viven con
VIH/Sida en la relacion de cuidado, haciendo énfasis en los valores, los sentimientos

morales y las acciones que orientan esta relacion.

Esta investigacion inicia con una revision, principalmente, con base en desarrollos
conceptuales de la disciplina de Enfermeria de temas relacionados con el area de
conocimiento: el cuidado y, de modo complementario, de abordages de este eje de distintas

disciplinas de las ciencias sociales. Se utilizaron bases de datos en espafiol y en inglées
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facilitadas por la Universidad Nacional de Colombia y otras de libre acceso tales como
Ovid, Scielo, Medline, a través de Pubmed y Ebsco, entre otras. La revision de la literatura
permitio identificar las nociones mas recurrentes sobre el concepto y la préactica del
cuidado, asi como los vacios referidos especialmente a los valores, los sentimientos morales
que guian la relacién de cuidado entre enfermeras y personas que viven con VIH/Sida y
plantear el presente proyecto investigativo, el cual consta de cinco capitulos:

En el primero se refiere al area problematica, alli se conceptualiza brevemente el
paisaje de la situacion del VIH/Sida y de las personas que viven con la enfermedad. Se
continda con los antecedentes de investigacion que permiten llegar a las preguntas y los

objetivos de investigacion. El capitulo termina con la justificacion del estudio.

En el segundo capitulo se relaciona el contexto teorico, el cual esta dividido en ocho
grandes apartes: El primero relacionado con el origen de la practica del cuidar. El segundo,
orientado a la exploracion de concepciones teorico — filosoficas del concepto de cuidado,
desde la vision de filésofos como Heidegger (1993), Mayeroff (1971), Noddings (1984;
2009) y Foucault (1987) y desde la perspectiva de Enfermeras como Leininger (1991;
1995) y Watson (2009). Asi, del dialogo entre los representantes de estas dos disciplinas:
filosofia y enfermeria, surge y se consolida la idea del cuidado ético, tercer apartado. En el
cuarto apartado se presentan reflexiones tedricas en torno a algunos sentimientos,
valoraciones morales y ciertas actitudes morales en los implicados en relacion de cuidado.
Se retoman los conceptos de Smith (1978) y Nussbaum (1992, 2006, 2008, 2010) sobre
sentimientos morales, y los de Strawson (1995) y Hoyos (2007) sobre las actitudes morales.
En el sexto apartado se hace referencia al concepto de enfermedad como forma de reaccion
a nuestras propias acciones y decisiones y a las de los demas, planteado por Ricoeur (2008).
Los anteriores autores nos ubican en el encuentro con quien es diferente a uno mismo,
destacando la importancia de explorar los terrenos de la solidaridad y de la responsabilidad,
definidos por filésofos como Rorty (1991) y Thiebaut (2004), respectivamente. El octavo
apartado da cuenta de una aproximacion al significado de cuidar a personas que viven con
VIH/Sida.
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En el tercer capitulo se presenta el enfoque narrativo biogréafico y el método del
relato de vida como los dos elementos constitutivos del disefio metodolégico utilizado para
el desarrollo del estudio, que me permitieron dar respuesta al problema de investigacion y a
los objetivos planteados. Se describe el contexto donde se desarrollé el trabajo, los
participantes (narradores), la insercion al campo de estudio, la técnica utilizada para la
produccion de los relatos y los lineamientos éticos que guiaron esta empresa. De igual
manera, se describe el procedimiento para el analisis e interpretacion de los resultados, la
implicacion personal del investigador en el proceso y los criterios de rigor metodolégico

que guiaron el presente estudio.

En el cuarto capitulo se presentan las derivaciones interpretativas de la evidencia
empirica, los relatos de vida de los participantes, sustentados con algunos referentes
tedricos e investigativos. Se inicia con la experiencia de vivir con VIH/Sida desde el punto
de vista de las personas que se encuentran en esta condicion y se continGa con la
experiencia de encuentro con el otro, durante la relacion de cuidado que establecen las (0s)
enfermeras (0s) y las personas que viven con VIH/Sida que participaron en este estudio.
Cada una de las categorias con sus topicos se presentara en la medida que se vaya
presentando cada una de las categorias.

Finalmente, en el quinto capitulo, a partir de los hallazgos obtenidos en esta
investigacion mediante el analisis de los relatos de vida de los participantes, leidos a la luz
de algunos referentes tedricos e investigativos, se presentan las reflexiones que ganaron
mayor fuerza argumentativa e interpretativa y permiten, al tiempo, configurar conclusiones

e identificar temas que requieren mas profundizacion y plantean otros retos investigativos.
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1. Area Problematica

En este capitulo se presenta el area problematica que se contextualiza a partir de un
breve paisaje de la situacion del VIH/Sida y de las personas que viven con la enfermedad.
Se continta con los antecedentes de investigacion que permiten llegar a las preguntas y los
objetivos de investigacion. El capitulo termina con la justificacion del estudio.

A continuacion se muestra un breve paisaje de la situacion del VIH/Sida y de sus
diversos abordajes desde las ciencias de la salud y las ciencias sociales en el mundo y en
Colombia; se pretende, por una parte, dar cuenta de la severidad, la extension y la
complejidad de la epidemia, y, por otra, reflejar las diferentes visiones de la realidad social
dominante en contextos historicos, geograficos y culturales especificos que han favorecido

la construccion de imaginarios alrededor de la enfermedad y de quienes la viven.

Segun datos estimados de ONUSIDA, en 2009, 33 millones de personas vivian con
el VIH, de las cuales 2,7 millones se infectaron durante ese afio, y se presentaron 2 millones
de muertes por causa del virus. Africa Subsahariana sigue siendo la region del mundo mas
afectada, con 22,4 millones de personas con el virus, seguida por el continente asiatico, con
aproximadamente 4,5 millones de personas con la enfermedad. Para América Latina, en el
2008 se estimd que 2 millones de personas vivian con el virus, que el total de nuevas
infecciones fue de 170.000, y que durante el mismo afio se presentaron 77.000 muertes a
causa de la pandemia. ONUSIDA estima que el 40 por ciento de las nuevas infecciones en
el mundo ocurren en personas entre 15 y 24 afios, y afectan especialmente a las mujeres
(ONUSIDA & OMS, 2009).

El Ministerio de la Proteccion Social de Colombia (2008) establecié que desde que
se diagnostico el primer caso de VIH en este pais, en 1983, se ha reportado un total de
62.324 casos de infeccion por VIH/Sida. El grupo poblacional méas afectado es el de 25 a 29
afios, con 8.957 casos, equivalentes al 19,8%, en relacion con los 45.174 registros (72.5%)

que cuentan con reporte de edad. El 57,3% se encuentra en el grupo de 15 a 34 afios de
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edad. Los grupos identificados de més alta vulnerabilidad son los de los hombres que tienen
sexo con hombres, los usuarios de drogas intravenosas y los/as trabajadores/as sexuales.

Desde la aparicion del primer caso reconocido de Sida, en 1981, en Estados Unidos,
el VIH, agente etioldgico de este sindrome, ha sido de gran interés para los trabajadores de
la salud que se han preocupado por la deteccion, diagndstico, tratamiento y prevencion de
la enfermedad. En la década de los ochenta del siglo pasado se privilegia el uso de
instrumentos con un enfoque denominado epidemiolégico conductual, caracterizado por
una mirada normativa-prescriptiva, que indagaba las creencias, actitudes y practicas
individuales, agrupédndolas y clasificandolas en los denominados factores de riesgo
(Estrada, 2008). Este enfoque, promovido en el discurso médico, enfatizo sus acciones, en
un principio, en controlar los comportamientos y la toma de decisiones individuales para
proteger la salud en grupos de hombres homosexuales, hemofilicos y heroindmanos,
estableciendo pardmetros entre una sexualidad normal y una sexualidad anormal, lo que
trajo como consecuencia la construccion de prejuicios y la discriminacién social hacia la
orientacion homosexual. La asociacion Sida-homosexualidad produjo como consecuencia
que las acciones de prevencion de la enfermedad se dirigieran a la poblacion de hombres
homosexuales configurando un “discurso moralista sobre dichas orientaciones y para
considerar la propagacion de la infeccion como resultado de comportamientos sexuales
desviados” (Estrada, 2008, p. 53).

A mediados de la misma década, con los avances biomédicos y tecnoldgicos que
permitieron el aislamiento del virus y el establecimiento de las formas de transmision, y
con la determinacion del uso del preservativo como forma de prevencidén segura, se
comprendié que el virus podia afectar a la poblacion en general; como resultado, el
concepto de factores de riesgo fue cambiado por el de comportamientos de riesgo, hecho
que promovié la busqueda de personas portadoras del virus (hoy denominadas: personas
que viven con el VIH), y se desarrollaron estrategias de prevencion dirigidas a reducir los
riesgos para la infeccion mediante acciones informativas sobre el VIH/Sida, los factores y

comportamientos de riesgo y la estimulacion del uso del condon; se promulgaron
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estrategias como la de renunciar a las relaciones sexuales, al consumo de drogas
intravenosas Yy a otras conductas consideradas peligrosas (Irwin; Millen & Fallows, 2004),
asumiendo la responsabilidad individual de las personas para tomar decisiones para el
cuidado de la salud. Asi se convierte el concepto de la transmision de la infeccion “en un
acontecimiento que compete a todos los tipos de orientacion y practicas sociales” (Estrada,
2008, p. 56). El resultado negativo de estas acciones fue el de reafirmar procesos de
estigma y discriminacion contra los grupos que ya se habian determinado mas vulnerables a
la enfermedad, como los homosexuales, y generar estos mismos procesos contra la
poblacion de trabajadoras sexuales y los consumidores de drogas intravenosas. Ademas, el
lenguaje de la libre eleccion sexual o de estilo de vida lleva implicita la creencia de que la
persona que vive con la enfermedad es la causante de su propia situacion, y que por sus
comportamientos hedonistas estad sufriendo las consecuencias (Irwin; Millen & Fallows,
2004, p. 66).

Por otra parte, a mediados de 1991, con los aportes de las investigaciones realizadas
desde las ciencias sociales, que tratan de comprender “la aparicion del riesgo y las
percepciones que los individuos tenian sobre éste” (Estrada, 2008, p. 56) en contextos
culturales y sociales fuertemente entrelazados que crean y promueven el ambiente propicio
para la propagacion del VIH, se empieza a hablar de factores de riesgo sobre los cuales las
personas no tienen ningun tipo de control efectivo, entre los que se ubican la pobreza y la
desigualdad en la distribucion de la riqueza y el poder social. Se evidencia durante este
periodo que muchas de las practicas consideradas riesgosas persisten en las personas en
relacion con dependencia econdémica, la falta de oportunidades laborales y educativas,
hechos que se asocian, por razones histdricas, a minorias raciales y étnicas que habitan en
contextos de miseria y exclusion. También se relacionan, en algunas regiones, la violencia
domeéstica y la violencia sexual contra las mujeres, y, en muchos casos, las diferencias de
edad y las relaciones de poder intergeneracional como factores de riesgo que restringen la
posibilidad de las personas para tomar decisiones acertadas sobre practicas sexuales y

consumo de sustancias (Irwin; Millen & Fallows, 2004).
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Los avances tecnoldgicos contindan; en 1996 se presentd la primera terapia
antirretroviral y posteriormente se crearon las pruebas de laboratorio para monitoriar los
efectos de los medicamentos; asi se logro disminuir el nimero de fallecidos a causa del
Sida y se mejord la calidad de vida de quienes viven con la enfermedad. Estos avances se
obstaculizan por el alto costo de los medicamentos, que los hace inasequibles para las
personas de mas bajos recursos (Irwin; Millen & Fallows, 2004).

A pesar de los grandes avances tecnoldgicos, de otras miradas lejos de la bioldgica y
epidemioldgica, de variadas intervenciones educativas dirigidas a las personas que viven
con VIH/Sida y a la poblacion en general, lo cierto es que la informacién sobre factores de
riesgo, comportamientos de riesgo y efectos del virus en el organismo, asi como las
acciones dirigidas a disminuir las diferentes clases de violencia asociadas a la enfermedad,
no han sido suficientes para prevenir la enfermedad, y las personas afectadas por el
VIH/Sida siguen siendo estigmatizadas y expuestas a conductas discriminatorias o de

rechazo, es decir, se agudiza su vulnerabilidad.

Cabe indicar que la experiencia de la vulnerabilidad esta profundamente arraigada
en la humanidad. Vulnerabilidad significa fragilidad, precariedad. Al estar el ser humano
expuesto permanentemente a peligros como: ser agredido, fracasar y enfermar o morir;
vivir humanamente significa vivir en la vulnerabilidad. Todo ser humano es vulnerable
fisicamente, porque esta sujeto a la enfermedad y al dolor; es vulnerable psicolégicamente,
porque su mente es fragil; es vulnerable desde el punto vista social, pues como agente
social es susceptible de tensiones y de heridas sociales; ademéas, es vulnerable
espiritualmente, pues facilmente puede ser objeto de instrumentalizaciones seculares. La
enfermedad, quiza, es una de las expresiones mas extremas de la vulnerabilidad, sefiala
Torralba (1998).

El VIH/Sida, como hecho bioldgico, se caracteriza por la invasion del virus de

inmunodeficiencia humana (VIH) en la sangre, el cual afecta a células del sistema

inmunoldgico, llamadas células T ayudantes o células CD4, que son las encargadas de
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ayudar al cuerpo a enfrentar las infecciones. El VIH invade las células CD4, se reproduce y
entra al sistema sanguineo. El sistema inmunoldgico responde produciendo anticuerpos
para combatir el virus y genera mas células CD4 para remplazar las que han muerto, pero
esta respuesta inmunitaria no resulta eficaz al final, y deja al cuerpo sin defensas frente a
otros agentes infecciosos. Cuando la persona infectada presenta una serie de signos y
sintomas clinicos (infecciones oportunistas®) y las pruebas de laboratorio indican que la
infeccion se encuentra en estado avanzado, se designa la presencia del Sindrome de
Inmunodeficiencia Adquirida. Desde el momento en que se produce la infeccion con VIH
hasta que se desarrolla clinicamente el Sida transcurren aproximadamente 10 afios (Irwin;
Millen & Fallows, 2004). Los aspectos biofisicos de la enfermedad se reflejan en las
caracteristicas corpdreas del estar enfermo, como, por ejemplo, en la expresion del rostro,
en el cambio de la estructura de la piel, en la sensacion de agotamiento, en la inapetencia,

entre otros.

Como ya se menciond, debido a que la transmision del VIH inicialmente se atribuyé
a practicas consideradas de riesgo, como relaciones homosexuales, prostitucion y adiccién
a drogas intravenosas, las personas que viven con VIH/Sida son fuertemente estigmatizadas
y discriminadas. Alonzo y Reynolds, a partir de su investigacion realizada con personas que
suministran cuidado a individuos con VIH concluyen que en la trayectoria de la
enfermedad, en sus fases de riesgo, de diagndstico, de latencia y de sida, se presentan
cambios dindmicos en la manera en que el individuo debe afrontar los temas de
construccion y manejo del estigma. Los individuos en riesgo, por ejemplo, los hombres
homosexuales, bisexuales y heterosexuales con multiples compafieras(os) sexuales
presentan un constante temor a contraer la enfermedad y ante todo al estigma asociado a
este, por lo que suelen rechazar las pruebas médicas asociadas al diagnostico. Al momento
de ser diagnosticados como VIH positivo, su mayor preocupacion se asocia con la
posibilidad de muerte; después del diagnostico y durante el periodo de latencia los

individuos deben manejar la informacion prudente y cuidadosamente y bajo mucha tension,

! Se llaman asi porque pueden producir enfermedades como resultado del debilitamiento del sistema

inmunitario.
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ante todo por lo que ellos representan ahora para la sociedad. Abrigan sentimientos de
culpa, miedo, verguienza, rechazo o abandono por parte de los amigos, los familiares o los
compafieros de trabajo, y con frecuencia mantienen el diagndstico en secreto, circunstancia
que les causa agotamiento emocional y también los obliga a enfrentar hostilidad cuando
finalmente se conozca su secreto. En el momento en que aparecen los reveladores sintomas
y sefiales de la enfermedad, y se inicia el tratamiento antiviral, el aislamiento psicolégico,
que pudo haber comenzado en periodos anteriores, se acentla, y con frecuencia
experimentan una gran incertidumbre con respecto al significado y el proposito de sus
vidas, incertidumbre abonada por hospitalizaciones repetidas, cambios fisicos, rechazo y
aislamiento social. Con el tiempo, las personas con sida tienden a volverse solitarias,

reduciendo sus oportunidades para la interaccion social, agregan las autoras.

La investigacion realizada en Colombia por Alfonso (2009) con mujeres que viven
con VIH o Sida refleja aspectos del estigma y la discriminacion asociados a esta
enfermedad, y nos deja ver que a casi once afios del estudio de Alonzo & Reynolds (1995)
el estigma no parece haber variado en forma significativa. Sefiala la investigacion de
Alfonso que las mujeres integran la experiencia de vivir la enfermedad a un significado
permanente frente a sus vidas, y que en sus vivencias, el estigma que genera la enfermedad
hace referencia a la clase, al género, a las practicas sexuales y al sufrimiento, entre otros.
Asi, tener un diagndstico positivo de VIH las somete a permanentes indagaciones y
evaluaciones sociales durante varios momentos de su vida: por ejemplo, al tener relaciones
sexuales, al desear tener un hijo, al querer trabajar, viajar o estudiar, alguien las acusara de
su situacion, cuestionando su sexualidad y reprobando lo irresponsables que fueron o que
son por acceder a vivir. Ademas, viven con la incertidumbre de no saber como su situacion
de salud afectara sus relaciones laborales y con temor a que las personas que conforman su
espacio laboral se enteren de su situacion y sean discriminadas, y creer que Sus
compafieros de trabajo corren riesgo de infectarse las limita en la busqueda de un nuevo

trabajo o en volver al que tenian.
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Llegando a este punto, el VIH/Sida, como hecho bioldgico y social, supone un
cambio en la vida de las personas, un cambio que no se refiere solamente a su estructura
somatica, sino a su integridad. Como hemos dicho, en el plano de la corporeidad, el
VIH/Sida afecta la percepcion de la propia apariencia y limita las posibilidades de
realizacién humana, disminuyendo sus capacidades. Vivir con VIH/Sida se torna en una
experiencia personal negativa, de dependencia, de dolor, sufrimiento y aislamiento del
mundo social y laboral. La vivencia de esta enfermedad altera las relaciones interpersonales
por condiciones externas, como es el caso del estigma y la discriminacién. Todo esto se
traduce en dolor y sufrimiento, tanto por el dolor somatico como por el dolor y sufrimiento
interior que se manifiesta en angustia, temor, sensacion de culpabilidad y un interrogante al
sentido de la vida. Se suma el sufrimiento social o interpersonal, que se relaciona con las
malas relaciones con el projimo, las cuales tienen efectos en el ambito interior de las
personas. El desprecio, la crueldad, el aislamiento y el sefialamiento constituyen modos de
interrelacién que producen sufrimiento en el &mbito afectivo (Torralba, 1998, p. 274). En
consecuencia, a pesar de estar aceptado que la experiencia de la vulnerabilidad esta
profundamente arraigada en la humanidad, la experiencia de vivir con VIH/Sida es una de
las més extremas expresiones de vulnerabilidad, de fragilidad y precariedad de las personas
que viven con VIH/Sida.

1.1 Antecedentes investigativos

La literatura producida en el campo disciplinar de Enfermeria deja ver que esta es,
fundamentalmente, una actividad humana cuya esencia es el cuidado de la salud y la vida
de las personas y los colectivos. Por ello el cuidado es el dominio central de conocimiento
de la disciplina, que tiene que ver con la realidad fragil y vulnerable del ser humano. En su
accion cotidiana, el profesional de Enfermeria cuida a seres humanos en situacion de
extrema vulnerabilidad, como es la enfermedad, que en ocasiones debilita su
independencia, o cuida a personas en circunstancias de rechazo, marginacion, dolor y

humillacion.
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La definicion del concepto de cuidado siempre se ha considerado fundamental, no
solo para el conocimiento y la préctica de la Enfermeria, sino también para comprender
mejor a los pacientes como personas, Yy el significado que le dan a la situacion que estan
viviendo. La revision de la literatura permitio identificar las nociones mas recurrentes sobre
el concepto y la préctica del cuidado, asi como los vacios referidos especialmente a los
valores, los sentimientos morales que guian la relacion de cuidado entre enfermeras y
personas que viven con VIH/Sida. Se realiz6 una revision, principalmente, con base en
datos de la disciplina de Enfermeria con temas relacionados con el area de conocimiento y,
de modo complementario, de distintas disciplinas de las ciencias sociales. Se utilizaron
bases de datos en espafiol y en inglés facilitadas por la Universidad Nacional de Colombia
y otras de libre acceso tales como Ovid, Scielo, Medline, a través de Pubmed y Ebsco, entre

otras.

Varias son las investigaciones que se han realizado sobre el significado que tienen
pacientes y profesionales de enfermeria acerca del cuidado en el ejercicio de la profesion,
utilizando aproximaciones cuantitativas y cualitativas. Las investigaciones que se
relacionan a continuacion fueron seleccionadas por su relevancia al aportar algunos
elementos actuales al concepto de cuidado en Enfermeria. Aunque presentan alguna
limitacion para poder determinar con precision dicho concepto, se pueden agrupar en tres
grandes apartados: las que expresan atributos del cuidado, las que analizan la interrelacion
enfermera-paciente y, por ultimo, las investigaciones que ponen énfasis en un enfoque ético
del cuidado; enfoque en el que se ubica esta investigacion y que relaciona, la disciplinas de
la Enfermeria con la Filosofia practica, especialmente con la filosofia moral.

1.1.1 Atributos del cuidado
Dyson (1996) realizé una investigacion cualitativa en la que entrevistd a nueve
enfermeras profesionales que laboraban en hospitales de Inglaterra. Las entrevistadas

identificaron como atributos del cuidado la sensibilidad, la honestidad, el dar de si mismas,

la simpatia, la comunicacion y la sinceridad; sin embargo, destaca Dyson que la
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autorrealizacion y el conocimiento de si mismos, resaltados como elementos del cuidado
por Mayeroff (1971), no se encuentran presentes en este estudio. Los resultados sefialan la
importancia de los elementos psicosociales que integran el cuidado de enfermeria. La
investigadora concluye que los resultados apoyan en gran medida el concepto segun el cual
el cuidado es una combinacion de lo que la enfermera es y lo que hace como persona, pero

las enfermeras tienen dificultad para distinguir comportamientos y actitudes de cuidado.

La investigacion llevada a cabo por Zarzycka & S’lusarka (2006) en tres hospitales
de una ciudad del centro-este de Polonia, con la participacion de 324 enfermeras, quienes
respondieron un cuestionario no estandarizado elaborado por las autoras, reconoce otros
atributos del cuidado como el apoyo, la ayuda, la asistencia y el acompafiamiento. Las
participantes hacen énfasis en actividades especificas como el ayudar en las necesidades de
las personas enfermas. Las autoras concluyen que no se encuentra un acuerdo unificador
sobre los atributos del cuidado y que mas bien se puede pensar que este es un concepto
multidimensional; ademas, llaman la atencion sobre la tendencia de las enfermeras
participantes a definir el cuidado basandose en las actividades que realizan. En esta
investigacion, al igual que en la de Dyson (1996), el concepto de cuidado de enfermeria
esta asociado a atributos en términos de contenido emocional, tales como el apoyo, la ayuda

y el acompafiamiento, que se ubican en una dimension humanistica del cuidado.

Daza de C. & Medina (2008), preocupadas por el significado que los profesionales
de Enfermeria atribuyen al cuidado de enfermeria, realizaron un estudio cualitativo

fenomenoldgico con 75 enfermeras pertenecientes a una institucién de tercer nivel® de

2 El plan de beneficios del Sistema de seguridad social en salud se presta en todos los municipios de la
Republica de Colombia, por instituciones y personas, de carcter publico o privado o de economias mixtas,
catalogadas y autorizadas, para desempefiarse como Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud IPS. Para
efecto de clasificacidn por niveles de complejidad y de atencién, los hospitales se clasifican segun el tipo de
servicios que habiliten y acreditan, es decir, su capacidad instalada, su tecnologia y personal y segin los
procedimientos e intervenciones que estan en capacidad de realizar. Alta complejidad cuenta con servicios
gue incluyen especialidades médicas, con atencion las 24 horas, consulta, servicios de urgencias, unidades

especiales como cuidados intensivos y unidad renal. Estas instituciones con servicios de alta complejidad se
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atencion en la ciudad de Bogota. Los participantes definen el cuidado como sinénimo de
atencion oportuna, proceso de recuperacion de la salud, educacion, valoracion, planeacion y
ejecucion y como accion propia de la Enfermeria. De alli, las investigadoras concluyen que,
aunque se reconoce el cuidado como propio de la profesion, la tendencia encontrada no
muestra la fuerza teorica para identificarlo como rasgo humano, como afecto o como
interaccion, descrito en la literatura de enfermeria; mas bien se destaca la interaccion
terapéutica, en tanto hace énfasis en la resolucion de una situacion patoldgica identificada
en la persona enferma. Esto quiza se debe, segun las autoras, a que el actuar profesional de
las participantes gira alrededor de la atencion a individuos enfermos hospitalizados que, en
la mayoria de los casos, requieren por su condicién de salud una atencion institucionalizada
rapida, continua y permanente, orientada a resolver problemas particulares que afectan la
dimensién personal. Este estudio deja ver las habilidades de valoracion, planeacion, accién
y evaluacion propias de la enfermera, como atributos del cuidado, ubicados en una
dimension cientifico-técnica que implica acciones puntuales con el fin de restablecer el

funcionamiento organico.

El estudio de De Figueiredo et al. (2008), realizado en tres hospitales, uno brasilefio,
otro espafiol y el tercero portugués, indaga el concepto de cuidado entrevistando a 15
enfermeros brasilefios, 5 espafioles y 10 portugueses que cuidan personas con lesiones
medulares. Los resultados muestran que para los enfermeros el cuidado se refiere a
acciones desarrolladas para satisfacer las necesidades humanas bésicas, especialmente las
del dominio bioldgico, y a acciones educativas, privilegiando las cuestiones eminentemente
fisicas. A pesar de este énfasis, algunas enfermeras destacan las actitudes de preocupacion,
empatia y ayuda necesarias en el proceso de relacion interpersonal del cuidado, que exige
de las enfermeras la capacidad de unirse, experimentar e imaginar los sentimientos del

paciente. Este estudio coincide con los otros ya mencionados en el predominio de los

ocupan del tercer nivel de atencién, que incluye casos y eventos o tratamientos considerados como de alto
costo en el Plan Obligatorio de Salud - POS (Ministerio de Salud. Republica de Colombia (1994). Resolucion
5661. En: http://www.pos.gov.co/Documents/Archivos/Res_5261_Procedimientos.pdf, consultado: 12 de
junio de 2012).
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atributos de cuidado desde una dimensién cientifico-técnica, formada por realidades que
frecuentemente se encuentran influenciadas por la tecnologia, el contexto donde se
desarrolla el cuidado y que privilegian el entendimiento de como actua la ciencia fisica y

bioldgica en la humanidad del paciente.

Por la misma linea, Wilkin & Slein (2004), preocupadas por comprender el
significado del cuidado en una unidad de cuidado intensivo en un hospital nacional en la
ciudad de Tallaght, Dublin, en Reino Unido, realizaron un estudio fenomenologico con 12
enfermeras, el cual revel6 que durante el cuidado se requiere de empatia, presencia,
contacto, apoyo, dignidad y atencion holistica. Todas las enfermeras del estudio destacaron
la importancia de estar alli con el paciente y cuidar de él y su familia como unidad
completa. Se trata de evaluar las necesidades de los pacientes, de brindarles atencion fisica,
de tranquilizar, consolar, escuchar y comunicarse con ellos, vy, si las circunstancias de salud
de estos no lo hacen posible, la comunicacion debe establecerse, igualmente, con los
familiares. Enfatizan las enfermeras en el uso de sus habilidades técnicas y sus
conocimientos profesionales para prestar cuidados a nivel practico y emocional; este Gltimo

incluye dar apoyo, esperanza, acompafiamiento y asistencia espiritual.

La investigacién de Wilkin & Slein (2004) destaca atributos del cuidado como la
empatia, la presencia, el contacto, el apoyo, la dignidad, la atencion holistica y la
comunicacion, dejando ver la existencia de una relacion entre el cuidador y la persona
cuidada; entrelazada con los conocimientos y las habilidades técnicas del cuidador. Asi se

ratifican los atributos del cuidado en la dimension humanistica y cientifico técnica.

Al mismo tiempo, ha existido un interés por indagar los atributos del cuidado desde
la perspectiva de los pacientes. El estudio cualitativo de Liu, Mok y& Wong (2006) indaga
el significado de cuidado de enfermeria con 20 pacientes con cancer, en la ciudad de
Beijing (China). El andlisis de la informaciébn que arrojaron las entrevistas
semiestructuradas deja ver la importancia que otorgan los pacientes al apoyo emocional

propiciado por las enfermeras, que implica dar aliento y tranquilidad, infundir esperanza,
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inspirar confianza y proporcionar informacion sobre las técnicas médicas usadas y los
acontecimientos que van surgiendo, y, en fin, establecer una atmdsfera de amistad y
solidaridad. Los investigadores concluyen que las caracteristicas del cuidado, expresadas
por los pacientes, sugieren que las enfermeras chinas necesitan ser sensibles a las
necesidades de los pacientes, y expresarles claramente su apoyo cuando interactian con
ellos. Al aludir a los pacientes en este estudio la esperanza y la confianza como atributos
del cuidado, se puede pensar que el cuidado no es simplemente una serie de acciones, sino,

en su conjunto, una manera de actuar.

Por su parte, Witt & Ouellette (2001) indagaron la percepcion del cuidado de
enfermeria con 16 pacientes cuidados en una unidad de Sida en la ciudad de New York. En
este estudio cualitativo los pacientes manifiestan que con el tiempo desarrollan con las
enfermeras una relacién de apoyo, cuando ellas muestran carifio y compasién, y cuando les
dan tiempo para expresar sus preocupaciones y necesidades. Estas actitudes de cuidado,
segun los participantes, les proporcionan un sentido de seguridad, de aceptacion y
confianza, y al contrario, cuando las enfermeras demuestran mala actitud, cuando no los
escuchan y los atienden a distancia, se producen relaciones estresantes. A partir de estos
resultados los investigadores destacan la importancia de dar mayor interés a la comprension
de los sentimientos, las percepciones y la experiencia de vida de los pacientes con
VIH/Sida; comprensién que solo puede lograrse mediante el desarrollo de las relaciones
interpersonales de los profesionales de la salud con los pacientes; las voces de estos
pacientes con Sidahablan de la necesidad de esta relacion para poder remplazar la
incertidumbre con la seguridad, la desconfianza con la confianza, los prejuicios con la
aceptacion, a pesar del sufrimiento y la adversidad inherentes a la epidemia del Sida
agregan los autores. En esta investigacion se rescata la apreciacion de los pacientes que
perciben el cuidado como actitud;de hecho, sugiere que el cuidado constituye una
disposicion particular, una actitud hacia el otro.

Desde la perspectiva de estos estudios se puede concluir que el cuidado es un

fendbmeno complejo que abarca dos grandes dimensiones: la cientifico-técnica y la
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humanistica: la primera involucra realidades relacionadas con la tecnologia, con la
influencia del contexto sobre las experiencias de la enfermedad, que en muchas ocasiones
fragmentan vy dificultan una relacion de cuidado, y se enfoca en acciones y atributos que
tienen que ver basicamente con el cuidado fisico; la segunda consiste en una relacion
enfermera - paciente, asociada a atributos como ayuda, honestidad, simpatia, comunicacion,
sinceridad, apoyo, asistencia, acompafiamiento, atencion oportuna, empatia, presencia,
esperanza, seguridad y aceptacion del otro; ademas, comprende la responsabilidad de
valoracion, planeacion y ejecucion de acciones para responder a las necesidades del

paciente.

La mayoria de los estudios utilizan enfoques cualitativos para el analisis de sus
datos permitiendo descubrir significados y percepciones con relacion al cuidado de

enfermeria desde la perspectiva de los profesionales de enfermeria y de los pacientes.

1.1.2 El cuidado como relacion enfermera-paciente

Si bien algunos estudios resefiados antes aluden al cuidado como relacion, aqui se
enfatiza en los que se centran especialmente en ello. La relacion enfermera(o)-paciente ha
sido estudiada en diferentes contextos, como en los servicios de cirugia, psiquiatria,
cuidados intensivos, cuidados paliativos, en unidades de cuidado de pacientes con sida y
otros. A continuacién presento algunas de las principales caracteristicas y hallazgos de

esos estudios.

Morse (1991) realiz6 un estudio de tipo cualitativo en un hospital del Norte de
Canada, en los servicios de cirugia, psiquiatria, cuidados intensivos y otros, con el objeto de
describir la relacion enfermera-paciente. AplicoO una entrevista a 12 enfermeras y 59
pacientes, y para el andlisis de los datos utilizo las técnicas de la Teoria Fundamentada.
Describi6 cuatro tipos de relaciones interpersonales, que dependen de la duracion de la
relacién, de las necesidades del paciente, del contacto y del compromiso voluntario y la

confianza de los dos participantes. La relacion clinica se caracteriza por un contacto inicial

34



e informal entre la enfermera y el paciente; la enfermera valora y aplica tratamiento y el
paciente queda satisfecho con los cuidados proporcionados. La relacién terapéutica o
profesional se determina por la percepcion que tiene la enfermera del paciente, en el primer
encuentro, como alguien en situacion de crisis, mediante lo cual identifica las necesidades
fisicas que lo inhabilitan para cuidarse a si mismo, razon por la que necesita asistencia;
luego la enfermera lo percibe como persona, pero en la relacion como conexion, la
enfermera ve al paciente primero como persona, con quien se da lugar al contacto, una
forma no verbal de comunicacién, y luego como paciente. Por ultimo, la relacion de
compromiso, que se desarrolla méas alla de una relacion profesional, es una relacién
personal, basada en la comunicacion y la confianza mutua. Concluye Morse que la relacion
que se establece entre el paciente y la enfermera es producto de un proceso de negociacién
que depende de la percepcion de la situacion, de la sensacién de vulnerabilidad y del grado
de dependencia del paciente. Si la enfermera no desea 0 no esta dispuesta a comprometerse
con el paciente, se desarrolla una relacién unilateral y si el paciente no reconoce su
condicion de enfermo se presentan situaciones dificiles de manejar, agrega Morse. Este
estudio deja claro que la relacién entre enfermera y paciente se desarrolla de diferentes
maneras y que cada una de estas formas depende de las necesidades del paciente y de la
duracién de la relacion, e incluye acciones para hacer por el paciente y acciones para hacer
con el paciente.

El estudio cualitativo de Ramos (1992), a través de entrevistas en profundidad a 15
enfermeras que laboraban en hospitales de la ciudad de Virginia, USA, revela la relacion de
conexion entre la enfermera y el paciente, clasificada en tres niveles: el primero se
relaciona con una conexion superficial, una interaccion minima que corresponde a la
realizacion de un procedimiento especifico. ElI segundo nivel se caracteriza por una
identificacion emocional positiva que las enfermeras describen como una interaccion que se
basa en tratar de sentir qué esta sintiendo el paciente, en valorar sus necesidades fisicas y
percibir su vulnerabilidad. El tercer nivel, [lamado de relacién reciproca y de mutualidad, se
caracteriza por un vinculo emocional y cognitivo. En este tipo de relacion las enfermeras

analizan las circunstancias del paciente y evalGan la situacion que se esta viviendo con
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contenido emocional, pero sin involucrarse demasiado emocionalmente; hacen uso del
conocimiento, realizan inferencias con respecto a los sistemas de credibilidad del paciente y
no emiten juicios. Este intento por una conexion cognitiva fue descrito como un proceso
extremadamente activo e intencional para la enfermera, llamado de manera casi universal
entendimiento, agrega Ramos. Los resultados de las relaciones de nivel tres fueron
positivos para las enfermeras; expresaron haberse sentido diferentes, la relacién fue mas
facil, se sintieron motivadas a pasar mas tiempo con sus pacientes y las relaciones crecieron
de manera reciproca. Los pacientes les pedian satisfacer necesidades especiales y ellas
podian brindar un cuidado mas eficiente, basado en una mejor comprension de las
necesidades de salud de los pacientes, yendo més alla de tan solo realizar tareas. Ramos
concluye que en los sitios de hospitalizacién en donde la situacion de salud de los pacientes
es critica y la estadia es mas corta se establece con mayor frecuencia una relacion de tipo
superficial entre la enfermera y el paciente o se llega, a penas, a un nivel dos de interaccion.
El nivel tres requiere tiempo para que las enfermeras interactien socialmente con el
paciente y las familias, y para que recojan datos adicionales, con los cuales puedan planear
los cuidados. En presencia de dicho vinculo, el resultado debe ser el mejor cuidado de
enfermeria. En consonancia con el estudio de Morse, la investigacion de Ramos explicita
las diferentes formas de relacion enfermera-paciente. Aunque es evidente que todas son
necesarias y responden a objetivos especificos, las participantes del estudio de Ramos
exponen la necesidad de una relacion basada en contenidos emocionales y cognitivos que,
por un lado, favorecen y dan a entender las necesidades del paciente y permiten responder
de manera eficiente a estas, y, por otro, generan en las enfermeras sentido de satisfaccion

por el cuidado que brindan.

La investigacion de Canovas (2008) es de particular interés, dado que se realiz6 con
enfermeras(os) que cuidan pacientes adultos que viven con cancer o con sida. La
investigacion se llevo a cabo en las unidades de hospitalizacion oncologia y hematologia,
situadas en el hospital Morales Meseguer de la ciudad de Murcia (Espafia). Canovas aborda
en su tesis doctoral la comprensién del proceso de ayuda como elemento esencial del

cuidado. El investigador define la relacion de ayuda en enfermeria como “Todo el conjunto

36



de actitudes internas y habilidades de relacion que los profesionales de enfermeria ponen al
servicio de las personas necesitadas con las que interaccionan en su quehacer diario [...]”
(p. 11), y establece tres actitudes fundamentales para llevar a cabo un proceso de relacion
de ayuda: la empatia, la consideracion positiva y la autenticidad. En este estudio
fenomenoldgico interpretativo se entrevistaron en profundidad a 22 profesionales y se
desarrollaron tres entrevistas en grupo. Los resultados dejan ver que los profesionales de
enfermeria no conocen “adecuadamente” el proceso de relaciéon de ayuda y que en el
momento de ayudar a un paciente en situacion de crisis actian de acuerdo con su propia
personalidad; que reconocen la importancia del desarrollo de la empatia en la relacion con
el paciente, pero no despliegan las habilidades de escucha para que la empatia se desarrolle
como tal, y que la mayoria de ellos expresan aceptacion positiva hacia el paciente,
Ilamandolo por su nombre, tratdndolo cordialmente y poniendo atencién a los sentimientos
y significados que las cosas tienen para €él. De acuerdo con los participantes, la relacion de
ayuda se dificulta por sus propios temores al enfrentarse con la verdad del paciente con
Sida a la muerte, al dolor y al sufrimiento. Asi mismo, la relacion de ayuda para algunos
participantes no es reconocida como el elemento consustancial del cuidado de enfermeria,
sino que mas bien es considerada como un elemento extra del ejercicio de la profesion. Para
los participantes que cuidan personas que viven con VIH/Sida prima esta relacion aunada a
un cuidado humanizado en el trato con el paciente y la familia, de modo que estos puedan
sentir seguridad y confianza en el profesional. Canovas concluye, desde la perspectiva de
los resultados, que cuando se cuida a personas con sida la relacion de ayuda resulta decisiva
como parte del cuidado de enfermeria, si queremos realmente acompafarlas y ayudarlas
durante la experiencia de la enfermedad. A través de las vivencias de los profesionales
entrevistados se comprende la importancia de las actitudes en el proceso de relacion de
ayuda, y si bien es cierto que cada persona tiene actitudes para hacer bien las cosas, esto no
debe quedar a la buena voluntad, a la intuicion de cada enfermero, sino que debe realizarse
de manera sistémica. Se debe ensefiar, complementa el autor. Asi, la relacion de ayuda es
uno de los aspectos que se deben tener en cuenta en la relacion de cuidado. Como un

proceso de intercambio humano entre los participantes de la relacion, la enfermera captara

37



las necesidades del paciente y lo ayudara, haciendo uso de sus habilidades comunicativas, a

buscar nuevas posibilidades para enfrentar la experiencia de vivir con una enfermedad.

Gonzalez Ortega (2007), en su tesis doctoral de tipo descriptivo correlacional
transversal, utilizé una muestra de 220 enfermeras y 440 pacientes ubicados en servicios
de cirugia y medicina de dos hospitales de tercer nivel de atencion de la Ciudad de Panamé,
se propuso determinar si existe asociacion entre el cuidado de relacion interpersonal que
proporcionan las enfermeras y su experiencia practica®. Utilizé dos instrumentos: uno, el de
“indicadores de experticia”, aplicado a las enfermeras por medio de la observacion; y dos,
el de “cuidado de comportamiento profesional™, que fue aplicado a los pacientes para
conocer su percepcion de cuidado. La muestra de enfermeras estuvo conformada por el
54% de enfermeras expertas, y el 46% de enfermeras no expertas. Entre los hallazgos se
destacan deficiencias en el cuidado en el grupo de las enfermeras no expertas, debido a que
los pacientes no se sienten comprendidos ni escuchados por ellas; el cuidado que estas
enfermeras ofrecen se da a través de interacciones momentéaneas, basadas en informaciones

breves dadas durante intervenciones especificas. Las enfermeras expertas ofrecen un mejor

% Experiencia practica es la acumulacién progresiva de la habilidad y el conocimiento de la enfermera. Suele
identificarse a través de atributos que, generalmente, presentan las enfermeras expertas: seguridad en su
practica, sabe lo que hace y actla eficazmente, es receptiva y motiva a otros, es agradable y segura al
proporcionar cuidado, presta atencion al cuidado interpersonal, aumenta su interés por comprender al paciente
y se relaciona con ellos (Arbon, 2004, p. 1).

* El instrumento “indicadores de experticia” disefiado y validado por la autora para clasificar la experticia de
las enfermeras participantes demostr6 un indice de validez de contenido de 0,90 y una confiabilidad de 90,9
de concordancia (coeficiente de Kappa). El instrumento consta de 20 items, distribuidos en tres categorias:
aspectos cognitivos (7 items), aspectos de comportamiento (7 items) y comunicacion (6 items); cada actitud
se mide, a través de una escala que va de 1 a 4, donde 1 representa la puntuacién méas baja y 4 la puntuacion
mas alta, y cuyas categorias son: nunca, casi nunca, casi siempre y siempre. El instrumento de “cuidado de
comportamiento profesional”, elaborado por la doctora Sharon Horner, que fue aplicado a los pacientes para
conocer su percepcion de cuidado, presenta una validez aparente, con un coeficiente de confiabilidad de alfa
de cronbach de 0,80, en el idioma espafiol; consta de cuatro categorias, con un rango de 1 a 4 puntos, que van
de un grado de total desacuerdo a uno de total acuerdo y cuenta con un total de 28 items, relacionados con

aspectos de percepcion del cuidado (Ortega, 2007).
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cuidado de relacién interpersonal en comparacion con las no expertas, ya que fueron mejor
evaluadas tanto por los observadores, como por los pacientes. Estas enfermeras actan con
seguridad en si mismas y estdn orientadas a comprender a los pacientes de manera
empatica. A través de la prueba de Ji cuadrado se determind que no existe diferencia
significativa entre la experticia de la enfermera y el tiempo de trabajo; se vio, asimismo,
que las enfermeras con menos afios de trabajo salieron con puntuaciones ligeramente mas
bajas, en relacion con el resto. Se encontré que las enfermeras no crecen significativamente
a través de los afios en el cuidado de la relacion interpersonal que les ofrecen a sus
pacientes. Gonzalez Ortegaconcluye que con programas de formacién académica y de
educacién continua es probable que un grupo de enfermeras novicias puedan ir pasando
etapas a través de los afios, ya que los resultados demuestran que con los afios de
experiencia no todas las enfermeras llegan a ser expertas. Afirma la autora que el enfoque
que predomina en el actuar de las enfermeras es el biomédico, lo que probablemente se
relaciona con la formacion académica, que no contempla cursos o asignaturas enfocadas en
el cuidado de enfermeria razon por la que no estan formadas en esta area. Los resultados de
este estudio sefialan que para establecer una relacion de cuidado enfermera-paciente, la
experiencia de las situaciones vividas le permite a la enfermera reflexionar y perfeccionarse
sobre la manera de tratar a otro, sobre el uso de los elementos cognitivos y afectivos que
implica el cuidado, con el fin de buscar con el paciente soluciones y formas diferentes de

enfrentar las alteraciones de salud.

Los estudios referidos, de tipo cualitativo y cuantitativo, que analizan el fenémeno
del cuidado como relacién entre enfermera y paciente, mas desde la vision de las
enfermeras que de los pacientes, han permitido analizar la relacion de cuidado involucrando
los atributos del cuidado, los actos de cuidado y no cuidado, los diferentes niveles de
relacién que se dan en el proceso y la influencia de la competencia personal; todo esto
expresado en el tipo y la calidad de la comunicacion, el proceso de ayuda, la empatia y la
confianza, en la duracién de la relacion, en las necesidades del paciente, el contacto, el

compromiso, en los acuerdos a que lleguen los dos participantes y en la experiencia y
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conocimientos de las enfermeras. Para los pacientes, esta relacion es importante, pues

desean que sean escuchados y comprendidos.

1.1.3 Enfoque ético del cuidado

En este grupo, aunque las investigaciones hacen alusion a los atributos del cuidado
y a las formas de relacion enfermera-paciente, el énfasis estd puesto en los elementos de
caracter moral que dan sentido a dichos atributos y regulan la mencionada relacion
cuidador-persona cuidada, esto es, los elementos morales que articulan atributos y
relaciones: valores, sentimientos morales, normas, ideales de buena vida, apelaciones a la
dignidad humana y a los derechos de las personas, criterios de justicia y sentido de

responsabilidad, entre otros. El presente estudio se enmarca en este tipo de investigaciones.

Iniciamos con el estudio de Jiménez (2009), de enfoque etnografico, titulado
Construccién de la ética asistencial del cuidar en urgencias y emergencias, que se llevo a
cabo en dos contextos: en el servicio de urgencias de un hospital y en una unidad
extrahospitalaria de soporte vital avanzado en Tarragona (Catalufia, Espafia). El estudio
centra su interés en los sentimientos que surgen de la interaccion enfermera-paciente en
torno a temas de mayor relevancia en los servicios de urgencias, como son las practicas
relacionadas con el cuidado de las personas que presentan dolor o se encuentran en el
proceso de morir. La interaccién la entiende la autora como un intercambio de
sentimientos, pensamientos, acciones y experiencias entre ambos. Jiménez encontrd que
muchos profesionales consideran que, por el hecho de vivir una situacién grave de salud,
los pacientes no pueden tomar decisiones sobre su proceso de salud-enfermedad y muerte,
por lo que el concepto de autonomia no se tiene en cuenta y se remplaza por las decisiones
médicas y de enfermeria, muchas veces sin dar explicaciones y sin obtener el
consentimiento del paciente. EI tema del dolor es enfocado por los profesionales como
resultado de una alteracién fisica de un érgano concreto, la cual se manifiesta con unos
sintomas determinados que requieren ser tratados con farmacos especificos, sin valorar las

sensaciones y percepciones del paciente. El paciente que se encuentra en la fase final de su

40



vida es, en la mayoria de los casos, extremadamente intervenido, con lo que se perpettan
situaciones que casi siempre son penosas para la dignidad humana. El “estrés moral” es el
resultado de muchas de las experiencias vividas en torno a la fase final de la vida, y es
sentido por los profesionales ante la impotencia de no poder hacer nada al respecto.
Jiménez sugiere que en este contexto deberiamos replantearnos “qué es lo que queremos y
como lo estamos haciendo” (2009, p. 268) a fin de dignificar los procesos de dolor,
sufrimiento y muerte, avanzando hacia la materializacion de un derecho fundamental del

ser humano: decidir sobre el proceso de salud y enfermedad y ante la muerte.

En el estudio de Jiménez surgen tres conceptos sobre el cuidar: el primero responde,
en la mayoria de los casos, a la sabiduria técnica; el segundo, a actividades de
acompariamiento; y el tercero, que menos aparece, se relaciona con las actitudes que tiene
el profesional cuando se encuentra frente a la persona enferma y va mas all& de una lista de
tareas que la enfermera debe realizar. En este sentido, algunas enfermeras ponen énfasis en
la comunicacion como herramienta para que el cuidado sea auténtico, singular y
personalizado; hacen hincapié en la importancia de construir las relaciones de cuidado con
base en el respeto de las creencias y valores; acenttan la importancia de ayudar al paciente
a ser lo méas independiente posible, reforzando sus creencias y lo que piensa en la medida
que las condiciones de salud se lo permitan, y destacan la necesidad de reconocer la
sensibilidad ante las necesidades y la vulnerabilidad del otro, teniendo en cuenta su
singularidad e incorporando sentimientos como el afecto o la compasién. A partir de estos
resultados, Jiménez concluye que se debe promover el derecho fundamental de
autodeterminacién de las personas y la proteccion de la dignidad cuando ellas no pueden
hacerlo por si mismas. Asimismo, sugiere que las emociones y la razén en una relacion de
cuidado estan en linea de entenderse e invita a las enfermeras a pensar que la relevancia de
los sentimientos no debe ser vista como menos importante en la construccion de una
relacion de cuidado. Este estudio destaca la importancia de estimular la participacion tanto
de las enfermeras como de los pacientes en la toma de decisiones, independientemente del

marco en que se tenga que llevar a cabo el proceso de cuidado, aspecto importante para la

41



reelaboracion de nuevos modelos de relacion de cuidado sustentada en la autonomia y

autodeterminacion en el proceso de salud y enfermedad.

Otro estudio de tipo cualitativo-fenomenoldgico descriptivo es el de Solanilla
(2005), que intenta mostrar, a través de tres entrevistas en profundidad, las percepciones y
sentimientos de las enfermeras respecto del cuidado en &reas de cuidados intensivos,
maternidad y geriatria del hospital De la Santa Cru i Pau de una ciudad de Portugal. La
investigacion se enmarca en la ética de cuidar propuesta por enfermeras tedricas como
Watson y Roach, autoras que defienden el cuidar como preocupacion, interés y empatia. En
este estudio el cuidar lo definen las enfermeras como una cuestion de dignidad, seguridad,
amor, presencia y respeto, que se presenta durante una relacién que privilegia la
comunicacion verbal y no verbal y una actitud empatica. Los resultados dejan ver el
cuidado con tres caracteristicas principales: la confianza, considerada necesaria para
establecer una relacién significativa con los pacientes; la competencia, que se relaciona con
los conocimientos, la capacidad de raciocinio y las habilidades técnicas; y la conciencia,
como un modo de reflexién, prudencia y cautela para actuar respetando ante todo las
creencias y valores de los pacientes. EI compromiso fue abordado como una obligacion
moral de efectuar las acciones de cuidar de la mejor manera posible, pero también en
funcion del contrato laboral, lo que denota que el compromiso con el paciente dura lo que
la jornada de trabajo. Las participantes consideran que la relacion que se establece con los
pacientes ha de tener unos limites, que la enfermera ha de tener una actitud de escucha y
empatia y destacan el respeto que se debe dar a la autonomia de los pacientes para decidir
sobre su situacion de salud, pero unicamente cuando sus capacidades cognitivas se lo
permitan. Las enfermeras que laboran en cuidados intensivos consideran que los cuidados
fisicos y técnicos son mas faciles de proporcionar, por no requerir ninguna implicacion
afectiva. Solanilla (2005) concluye que a pesar de ser definido el cuidado en su doble
dimensidn, técnica y actitudinal, las enfermeras presentan ambivalencia ante la implicacion
afectiva con los pacientes, aspecto que se debe reforzar en una relacion de cuidado, maxime
si se tiene en cuenta que la emocion, por un lado, nace de nuestra percepcion de la situacion

del paciente y, por otro, supone necesariamente componentes cognitivos. Asi, lo que
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nosotros sentimos estara condicionado por como apreciamos la situacion. En suma, los

sentimientos incrementan nuestra comprension de la situacion del paciente.

Se puede afirmar, a partir de estas investigaciones, que las enfermeras sustentan el
sentido ético del cuidado en una relacion interpersonal establecida entre ellas y el paciente
y no desde un contrato previo entre el ejercicio profesional y el paciente; relacion que, para
mantenerse, debe caracterizarse por la receptividad o aceptacion por el cuidador de la
persona que cuida, reconociendo la realidad que estd viviendo, su sufrimiento vy
vulnerabilidad, su modo de vida y sus necesidades. Solo de este modo la relacién de
cuidado posibilita el crecimiento personal frente a la enfermedad y el mantenimiento de la
autonomia del paciente para la toma de decisiones sobre su estado de salud. La relacion de
cuidado requiere una fuerte conexién con el paciente basada en actitudes positivas, para
promover el didlogo y generar confianza entre los dos participantes y asi poder implicarse
ambos en el proceso y lograr acuerdos.

Otro elemento central es la sensibilidad que nos anima a descubrir la realidad que el
otro vive, sus sentimientos, sus necesidades y a buscar respuestas a experiencias concretas
de la vida, respetando y preservando la dignidad humana. Entonces, el cuidado ético
involucra sentimientos, conocimiento y compromiso para llevar a cabo acciones de

cuidado, teniendo en cuenta las posibles consecuencias de estas acciones.

En sintesis, podemos precisar que los estudios realizados en torno a los atributos del
cuidado vy a la relacién establecida entre la enfermera y el paciente, y los que hacen énfasis
en el cuidado ético, dejan ver que el cuidado de enfermeria es un fendbmeno complejo,
multidimensional, constituido por elementos técnicos, humanisticos y éticos, que se
manifiesta a través de la comunicacion, los sentimientos, los afectos, la empatia, el respeto
y otros aspectos, para lograr una ayuda terapéutica, comprender y adaptarse a una situacion
especifica de la vida o tener una muerte digna. Sin embargo, se observan multiples formas
en su definicién y en sus usos. Por tanto, se requiere mas investigacion, eticamente

orientada, que contribuya, en primer lugar, a la maduracion del concepto mismo del
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cuidado. Morse (1991), Morse et al. (1996, citados por Chaparro, 2009, p. 53) lo expresan
asi: “el nivel de maduracién de un concepto se da cuando todas las caracteristicas estan
bien definidas, descritas con claridad, los limites delineados y las precondiciones y los
resultados estan bien documentados”. En segundo lugar, la maduracion del concepto ayuda
a comprender las diversas conexiones que se establecen con el conocimiento de otras
disciplinas, y, por ultimo, a seguir en la busqueda de respuestas a experiencias concretas de

relacion de cuidado.

En este sentido, la presente investigacion pretende profundizar en la comprensién
del significado ético del cuidado desde la perspectiva de las personas que viven con
VIH/Sida y de las enfermeras (0s), considerando como aspectos relevantes el cuidado como
caracteristica del ser humano y el cuidado de enfermeria como relacion interpersonal, y
enfatizando en develar los valores, los sentimientos morales y las acciones que orientan la
relacion de cuidado entre enfermeras (0s) y personas que viven con VIH/Sida, aspectos tan

escasamente estudiados en Colombia como en otros contextos.

1.2 Preguntasy objetivos de investigacion

En razén de lo expuesto, esta investigacion pretende dar respuesta a la siguiente

pregunta de investigacion.
¢Qué sentimientos, valores y acciones de caracter moral orientan las relaciones de
cuidado de enfermeras y pacientes que viven con VIH-Sida en el ambito hospitalario de la

ciudad de Bogota?

De este interrogante se desprenden las siguientes preguntas especificas, que seran

objeto de indagacion empirica:

1. ¢Qué sentimientos morales orientan la relacién de cuidado desde las perspectivas

de las personas que viven con VIH/Sida y desde las de enfermeras (0s)?
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2. ¢Que valores son considerados en la relacién de cuidado tanto por las enfermeras
(os) como por las personas que viven con VIH/Sida? ¢Por qué?
3. ¢Qué acciones consideran mas importantes, en la relacion de cuidado, tanto las

enfermeras(os) como las personas que viven VIH/Sida?

En concordancia con las preguntas de investigacion se plantean los siguientes

objetivos:
1.2.1 Objetivo general

Este estudio pretende comprender los sentimientos morales y los valores que
orientan las acciones en la relacion de cuidado, a través de los relatos biograficos de las
enfermeras(os) y las personas que viven con VIH/Sida dentro del contexto hospitalario de
la ciudad de Bogota.

1.2.2 Objetivos especificos

e ldentificar los sentimientos morales que orientan la relacion de cuidado

enfermera(o)-persona que vive con VIH/Sida.
e Analizar los valores que permean la relacion de cuidado enfermera(o)-persona
que vive con VIH/Sida, asi como las justificaciones de dichos valores.

e Comprender las acciones en la relacion de cuidado desde la perspectiva de las

enfermeras (0s) y las personas que viven con VIH/Sida.

1.3 Justificacion

El impacto epidemiologico del VIH/Sida en la poblacion colombiana es

indiscutible, a pesar de las acciones de corte preventivo llevadas a cabo por el Estado en el
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ambito de la salud publica. No obstante, los comportamientos que llevan a la infeccién, en
su mayoria, corresponden al &mbito de lo privado, y, ain hoy, a pesar del hecho de que el
virus haya aparecido en individuos considerados en riesgo, la poblacion afectada por la
enfermedad sigue siendo estigmatizada y discriminada. A estas circunstancias se suman los
efectos de dolor y malestar fisico y psicoldgico, propios de la enfermedad, como hechos
bioldgicos que producen dolor, sufrimiento y humillacion.

Lo anterior, en primer lugar, representa un reto para el cuidado como relacion, que
se apoya en una interaccion humana cuya complejidad depende del didlogo y de la
interaccion bilateral entre la enfermera y el paciente; y, en segundo lugar, implica una
reflexion de tipo moral en tanto involucra valores, sentimientos y justificaciones morales, 1o
que, sin embargo, en la practica aun no se ha visibilizado, lo que me motiva a conocer y
comprender estos elementos desde la perspectiva de las enfermeras (0s) y las personas que
viven con VIH/Sida.

Este estudio permitira a los profesionales de Enfermeria conocer de manera
explicita la experiencia, las vivencias y la dimension ética de lo que significa el cuidado de
las personas que viven con VIH/Sida, con lo cual sea posible también retroalimentar su
préactica profesional. También es una oportunidad para que las enfermeras que cuidan a las
personas que viven con VIH/Sida reflexionen sobre su realidad de cuidado cotidiano,
haciendo visible sus valores, actitudes y sentimientos en la relacién que establecen con el
paciente. Para la disciplina de la Enfermeria se convertird en un aporte para relacionar lo
que de manera teérica se afirma sobre el cuidado como interaccion y la realidad que viven

estas enfermeras y los pacientes, desde una perspectiva moral.

Pero el presente estudio no solo es importante para la Enfermeria , sino también
para la linea de nifiez y ejercicio ciudadano del Doctorado, porque conjuga elementos de
reflexion tedrica de la filosofia moral, sobre el sentido de la condicion humana y sobre la
experiencia y el ideal de cuidar de un ser humano en circunstancias de dolor, sufrimiento,

abandono y, muchas veces, humillacion; es decir, en situacion de extrema vulnerabilidad,
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como consecuencia de vivir con una enfermedad como el VIH/Sida. Los aportes de la
filosofia moral permitiran comprender el cuidado de las personas que viven con VIH/Sida
con una visién que supera el enfoque de la enfermedad como hecho bioldgico o social, y

que mas bien se orienta al nivel existencial de la condicion humana.

Por otro lado, desde el punto de vista educativo, el estudio puede constituirse en un
elemento mas en los curriculos de Enfermeria para aportar a la formacion de enfermeras
(os) en valores, sentimientos y acciones encaminadas al reconocimiento del otro, de la
otredad y la alteridad, proporcionando experiencias tedricas y practicas que favorezcan este
aprendizaje.

Finalmente, se realiza un estudio narrativo biogréafico, a partir del cual se recuperan
experiencias y vivencias de las enfermeras y las personas que viven con VIH/Sida con
respecto a los valores, los sentimientos y las acciones que orientan el cuidado, desde sus

propias narrativas.
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2. CONTEXTO TEORICO

En este capitulo como punto de partida se retoma el origen de la préactica del cuidar.
Se continua abordando el contexto tedrico el “Cuidado” desde la perspectiva filosofica de
Heidegger, Mayeroff, Noddings y Foucault, se enriquece con el concepto de enfermedad
propuesto por Ricoeur y la coceptualizacion de “cuidado” desde la perspectiva de dos
tedricas de Enfermeria: Leininger y Watson, todos estos consolidando desde la critica y la
moral “El Cuidado Etico”, el cual genera actitudes guiados por los sentimientos morales,
valores y acciones que van a participar en la relacion de cuidado enfermera(o)- persona
que vive con VIH/Sida.El andlisis del concepto “cuidado” permite observar que este es una
accion humana, que es posible criticar a partir de un determinado criterio moral, por lo que
resulta necesario reflexionar en torno a algunos sentimientos y valoraciones morales y a
ciertas actitudes que generan sentimientos morales en los implicados en una relacion de
cuidado, con lo cual se avanza en una aproximacioén del significado de cuidar a las personas

que viven con VIH/Sida.

2.1 Recuento historico

El cuidar, es reconocido como una actividad que ha estado presente desde los
inicios de la historia de la humanidad, ha evolucionado como consecuencia de los cambios
sociales y culturales y de los avances en la ciencia y ha sido objeto de reflexiéon de
disciplinas como la Enfermeria y la Filosofia préactica, hasta constituirse en el eje principal

de la primera.

Como punto de partida, es necesario considerar el origen de la practica del cuidar
como una actividad predominante de hombres y mujeres y su evolucién, como
consecuencia de las revoluciones agrarias e industriales y de los descubrimientos de la

Fisica y la Quimica de finales del siglo XI1X. Abordamos de manera breve esta historia
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acudiendo a referencias bibliogréficas selectivas basicas, que nos permiten explicar el

origen del cuidar y la influencia que ha tenido en la enfermeria.

Colliere (1997), en su libro Promover la vida, indica que el cuidar siempre estuvo
presente en la historia humana y se perfila desde dos grandes orientaciones. La primera se
inscribe en la historia de todos los seres vivos y busca asegurar la continuidad de la vida del
grupo y de la especie, teniendo en cuenta todo lo indispensable para asumir las funciones
vitales de alimentacion y proteccion contra las inclemencias del frio o del calor. Tanto
hombres como mujeres se hacen cargo del mantenimiento de estas funciones vitales,
desarrollando tareas para sustentarse, protegerse de la intemperie, defender el territorio y
proteger los recursos. La organizacion de estas tareas da origen a la division sexual del
trabajo, que marcara de forma determinante, segun las culturas y las épocas, el lugar del
hombre y de la mujer en la vida social y econémica: en grupos prehistoricos, mientras el
hombre cazaba y defendia la tribu, la mujer seleccionaba los productos vegetales, cuidaba
los hijos, los enfermos, los ancianos u otras personas limitadas en su capacidad de cuidarse

a si mismas.

La segunda orientacion nace y se apoya en las verificaciones y descubrimientos
hechos por la humanidad del universo fisico en que vive. Comenta Colliere (1997) que en
sus origenes los humanos atribuyen la causa de la enfermedad a los malos espiritus, por lo
cual intentan designar y comprender las fuerzas maléficas portadoras del mal, de la
enfermedad y de la muerte. Inicialmente emplean los bafios, el calor, las plantas especiales
y otras practicas para espantar los malos espiritus y posteriormente eligen a guardianes de
estas tradiciones, primero al chaman y luego al sacerdote, quienes se especializaron en los
ritos y ceremonias de sanacion y en interpretar y decidir lo que es bueno y lo que es malo.
A medida que la clase de hombres sanadores se desarrollaba alrededor de préacticas
organizadas en forma de rituales, la curacion se volvid una mezcla de magia, religion y
remedios naturales. Segun Colliére (1997), a los grupos de sanadores se suman con mayor
frecuencia las mujeres ancianas de las tribus, quienes se encargan de aplicar los

tratamientos y aprender sobre las cualidades de las plantas. Estas mujeres inician la
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extraccion y combinacion de las plantas, dando origen a la identificacion de principios
activos de sustancias que ayudan a sanar los males; asimismo, por su conocimiento de las
hierbas que debian ser utilizadas como remedios y por el desarrollo de ritos que tenian
como objeto tranquilizar, aliviar y calmar el mal, con una fuerte concepcién de la
interrelacion entre cuerpo y espiritu, fueron denominadas brujas y se tornaron en las

cuidadoras de los enfermos.

Al respecto, Velandia (1995) anota en su libro Historia de la Enfermeria en
Colombia que la mujer sabia o bruja tenia un arsenal de remedios que sirvieron de base
para la farmacologia moderna. Sus métodos —los de las comadronas— y sus resultados
fueron una amenaza para la Iglesia, pues ellas eran empiricas y confiaban en el sentido, mas
que en la fe o en la doctrina; confiaban en su habilidad para encontrar formas de tratar
enfermos, embarazos y partos, de modo que su magia fue la ciencia de su tiempo. Por ser
duefas de este tipo de sabiduria se consideraron peligrosas y fueron temidas. Las brujas
practicaban entre el pueblo, mientras las clases dirigentes cultivaban sus propios curanderos
hombres —médicos entrenados en universidades—, que conformaban una élite profesional

acompafiada de una vision racionalista cientifica de la salud y la curacion.

Finalmente, precisa Velandia (1995), las mujeres sanadoras de antafio se vieron
reducidas a la condicidn de enfermeras cuidadoras de enfermos en los hospitales. El trabajo
de enfermeria estaba en manos de religiosas ayudadas por seglares y el cuidado de los
enfermeros se expresaba a través de la compasion y la caridad. Asi, el inicio de la
organizacion de la enfermeria comenz6 como respuesta al amor hacia “Dios”, para dar

ayuda a los pobres y para cuidar de los enfermos y los discapacitados.

La Enfermeriamoderna comenz6 a mediados del siglo XIX con la aparicion de
programas oficiales de formacion de enfermeras, los cuales transforman la concepcion de la
Enfermeria en Europa y sientan las bases de ésta como profesion reconocida. Florence
Nightingale enfermera que realiza grandes aportes, transformando la disciplina de

Enfermeria al presentar una propuesta diferente de cuidado. Ya en 1859 Nightingale
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afirmaba que los objetivos de la Enfermeria son observar, reflexionar y adquirir una serie
de destrezas précticas, pero con cierto nivel de fundamento cientifico, para cuidar la salud
de las personas; para esto, la enfermera tenia que poner a las personas en la mejor forma
posible, para que la naturaleza pudiera actuar sobre ellas, haciendo énfasis en la higiene
aplicada a la familia y la comunidad y en la prevencion de enfermedades. Nightingale
abogd por la enfermeria total, al asegurar que la labor n de la Enfermeriao debia quedarse
en el bienestar fisico del paciente, sino que se extendia a su estado mental (Guhl, 2004, p.
74).

Como se puede observar, son significativos los aportes que han hecho las mujeres a
lo largo de la historia en el area del cuidado y de la ciencia médica, encargadas de brindar
cuidado no solo a las familias, sino también a los enfermos y a los necesitados. Desde su
origen, el sentido de los cuidados ha estado influenciado por factores sociales y culturales,
y por la herencia religiosa y militar. Cuidar se refiere a dar y mantener la vida asegurando
la satisfaccion de un conjunto de necesidades, 1o que se manifiesta en diversas préacticas y
creencias; se refiere también a mantener la vida apartando el mal, restableciendo la salud y
combatiendo la enfermedad. Sin duda, el papel que ha jugado la mujer en torno al cuidado
ha sido influyente en lo que con el tiempo se Ilaman cuidados de enfermeria, que a partir de
los planteamientos de Nightingale se relacionan con el bienestar, la salud y la vida.

2.2 Concepciones tedrico — filoséficas

La filosofia aporta elementos esenciales para comprender el cuidado en la vida
diaria, algunos de los cuales han sido puntos de reflexion en los planteamientos del cuidado
de Enfermeria. El profesional de Enfermeria cuida cotidianamente a seres humanos que se
hallan en una situacion de extrema vulnerabilidad, como la causada por la enfermedad del
VIH/Sida. A continuacion se precisan algunos conceptos que es necesario tener en cuenta
cuando se cuida a quienes estan en condicion de sufrimiento, dolor, humillacion y

aislamiento, y a quienes son estigmatizados y discriminados.
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El cuidado es un concepto interdisciplinar definido en varios ambitos. A
continuacién se muestran dos perspectivas: en primer lugar, desde la Filosofia, a partir de la
cual surge un hecho de enorme relevancia para el presente trabajo, el cuidado de si; en

segundo lugar se presenta la concepcion del cuidado desde la perspectiva de la Enfermeria.

En el acercamiento al concepto de cuidado se realiza una discusion de su origen en
la Filosofia, para comprender el fundamento tedrico del concepto y ahondar en como este
concepto ha sido fuente de referencia en el campo disciplinar de la Enfermeria. Nos
aproximamos, asi, a algunos aportes de filosofos como Heidegger (1993), Mayeroff (1971),
Noddings (1984; 2009) y Foucault (1987).

2.2.1 El cuidado como preocupacion

Heidegger (1993), en su obra El ser y el tiempo, interpreta el cuidado como
preocupacion, fundamento del “ser ahi”, y cita la fabula 220 de Higinio, tomada de Goethe,

para autointerpretar el “ser ahi” como “cura”:

Una vez lleg6 Cura a un rio y vio terrones de arcilla. Cavilando, cogi6 un trozo y
empezd a moldearlo. Mientras piensa para si, qué habia hecho, se acerca Jupiter.
Cura le pide que infunda espiritu al moldeado trozo de arcilla. Japiter se lo
concede con gusto. Pero al querer Cura poner su nombre a su obra, Japiter se lo
prohibio, diciendo que debia darsele el suyo. Mientras Cura y Jupiter litigaban
sobre el nombre, se levant6 la Tierra (Tellus) pidio que se le pusiera a la obra su
nombre, puesto que ella era quien habia dado para la misma un trozo de su cuerpo.
Los litigantes escogieron por juez a Saturno. Este les dio la siguiente sentencia
evidentemente justa: T, Japiter, por haber puesto el espiritu, lo recibiras a su
muerte; ta Tierra, por haber ofrecido el cuerpo, recibiras el cuerpo. Pero por haber
sido Cura quien primero dio forma a este ser, que mientras viva lo posea Cura. Y
en cuanto al litigio sobre el nombre, que se llame “homo”, puesto que esta hecho

de humus (p. 218).
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Este testimonio cobra especial significado. Heidegger considera el cuidar como
unidad y totalidad del yo: “esta primacia de la cura aparece en conexion con la conocida
concepcion del hombre como el compuesto de cuerpo (tierra) y espiritu [...] que esta en la
misma génesis del ser humano y revela su constitucion: el ser en el mundo tiene el sello
entiforme de la cura” (p. 219). Heidegger cita a Burdach para indicar que el cuidado
significa “esfuerzo angustioso, solicitud y entrega” (p. 220); precisa, ademas, que la
“condicion existenciaria de la posibilidad de cuidado de la vida y entrega debe concebirse

como cura en un sentido original, es decir, ontologico” (p. 220).

2.2.2 El cuidado como relacion

Milton Mayeroff, filosofo americano, public6 en 1971 su libro Sobre el cuidado (On
Caring), en el cual proporciona una detallada descripcién y explicacion de las experiencias
de cuidar y de ser cuidado por otro. Mayeroff involucra el concepto de cuidado como
relacién que incluye desarrollo y ayuda para crecer; define el cuidado como un fin en si
mismo, un ideal y no solo como un medio para un fin futuro; como un proceso, una forma
de relacionarse con alguien, y no como una serie de metas orientadas a un servicio. El
cuidado como relacion requiere tiempo para llegar a la confianza mutua y a la
transformacion de la relacion, asi como al reconocimiento de las necesidades previas, que

ayudara a que la relacion sea lo mas placentera posible.

Por ello, afirma Mayeroff que para cuidar de otra persona debemos ser capaces de
entenderla a ella y a su mundo como si estuviésemos dentro de este; debemos ser capaces
de ver, por asi decirlo, con sus propios ojos, la forma como ve al mundo y se ve a si misma;
debemos no solo verla de manera separada desde afuera, sino estar con ella en su mundo,
entrando a este mundo para sentir desde adentro lo que la vida representa para ella, lo que
pretende ser y lo que necesita para alcanzarlo; pero solo entendiendo y respondiendo a
nuestras necesidades de crecimiento podemos entender sus propios deseos; solo podemos

entender en otros lo que somos capaces de entender en nosotros mismos (p. 54).
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El cuidado como relacion no debe generar dominio, sino llevar a la confianza 'y a la
presencia auténtica; cuidar de otra persona significa estar con y para ella; estoy con ella
para ayudarla a crecer y para encontrarse consigo misma (p. 54). El crecimiento, segun
Mayeroff, se logra a través de atributos que deben estar presentes de manera no jerarquica
en la relacion: conocimiento del otro ser, de sus necesidades y de lo que lo conduce a su
crecimiento; alternar ritmos, es decir, mirar las experiencias hacia atrds y aprender de ellas,
ser flexible; paciencia, para que el otro crezca a su propio ritmo; honestidad frente a si y
frente al otro, que demanda que no haya diferencias significativas entre lo que se hace y lo
que se siente; confianza, que se basa en “creer en que el otro puede reconocer sus errores y
aprender de ellos” y se refleja en dejar a un lado la sobreproteccion; humildad para
aprender del otro; esperanza en que el otro crezca en ese proceso de cuidar; y valor, para
avanzar durante la relacion de cuidado hacia lo desconocido, aceptando los riesgos, a través
del conocimiento de las experiencias pasadas que favorecieron el crecimiento, y confiando

en las actuales como impulso a lo desconocido.

Mayeroff (1971) introduce el concepto relacional existencial como ideal filoséfico
en el cuidar, el cual incluye desarrollo, ayuda a crecer y a realizarse y defiende el respeto a
la personalidad del otro asi como el respeto a sus creencias, que se pueden satisfacer con

devocién o compromiso para con la persona.

2.2.3 El cuidado como receptividad y mutualidad

En el campo de la filosofia y la educacién, Noddings (1984) propone el cuidado
como receptividad y mutualidad entre dos partes: el que cuida y el que es cuidado; en la
relacién con el otro acentla el encuentro y afirma que el cuidado surge de la necesidad del

otro. Como proceso, el cuidado involucra emociones y cambios motivacionales.
Nodding (2009) plantea cuatro componentes basicos del cuidado: modelar,

dialogar, practicar y confirmar. Modelar significa dar ejemplo, ensefiar a otros con el

hacer, cuidar de alguien sin reparar en ello, como una manera de ser en el mundo. Dialogar
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dentro de la relacion de cuidado se refiere a hablar y escuchar mutuamente, persuadir a los
demaés y permitir que nos persuadan a nosotros mismos o simplemente que nos pongamos
de acuerdo en que debemos seguir adelante, el cuidador debe prestar atencion y dedicarse al
otro, y el otro debe recibir sus esfuerzos. EIl didlogo proporciona informacion sobre los
participantes, favorece la relacion, induce a pensar y reflexionar, permite una apertura de un
marco de confianza para entender lo que el otro necesita. Practicar es desarrollar
capacidades de cuidado por medio del establecimiento de relaciones en que se brinde
cuidado y en ambientes en los cuales se esté cerca de las necesidades fisicas intimas de la
vida. Por ultimo, Noddings menciona la necesidad de confirmar a los otros, es decir, de
poner de manifiesto sus mejores cualidades, para lo cual se requiere que los cuidadores
comprendan suficientemente a los que cuidan y asi puedan saber qué es lo que éstos
intentan lograr. La confirmacién, por su parte, se basa en una relacion de confianza y de

conocimiento de la realidad (pp. 47-48).

En resumen, se puede decir que a partir de disciplinas como la filosofia y la
educacion, el cuidado es visto como un proceso del diario vivir inherente al ser humano;
significa preocupacion, interés y compromiso; connota el ayudar a crecer en un contexto
determinado y requiere que se ponga atencién a los individuos con necesidades e intereses
diferentes. El cuidado se vincula especialmente con el elemento relacional, se constituye a
partir de una serie de atributos y actitudes tanto del que cuida como del que es cuidado y
ofrece diversas formas de crecimiento, con una tendencia a la reciprocidad, la mutualidad y
la receptividad. En estas perspectivas filoséficas, la ayuda aparece como una constante, con
un importante papel de participaciéon de cada uno de los sujetos integrantes de la relacion

mediante un proceso de didlogo.
2.2.4 Cuidado de si
Desde la perspectiva filosofica de Foucault se plantea la cuestion del “cuidado de

si”, que es, ante todo, una actitud en relaciébn con uno mismo, con los demas y con el

mundo, una forma de atencion y de mirada, un modo de actuar y de hacerse cargo de uno
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mismo. El cuidado de si es una préctica, un régimen como arte de vivir, una manera de ser
que privilegia la constitucion de sujetos que cuidan de manera justa y necesaria sus cuerpos
y su alma, eligiendo de manera racional lo bueno y lo malo para ellos en medio de los

elementos circunstanciales que los rodean (Foucault, 1987, p. 102).

En consecuencia, el cuidado de si no puede estar solo encauzado al cuidado
necesario del cuerpo, que procura una proteccion contra las enfermedades, sino también al
cuidado del alma. Un régimen medido y razonado, asi como la aplicacion que se le dedica,
por si mismos, revelan una indispensable firmeza moral que encamina al cuidado del
espiritu, para hacer la vida util y feliz dentro de los limites que se le han fijado (Foucault,
1987, pp. 97- 99). El cuidado de si trata de una observancia de si mismo, por medio de la
cual cada quien podra adquirir su autonomia y escoger entre lo que es bueno y lo que es
malo (p. 67), entre lo que es indispensable y esencial. Se trata de un examen de conciencia,
de una reflexion de las acciones propias cotidianas y de los propios pensamientos, con el
animo de examinar sus principios, su desarrollo y sus consecuencias para corregir su
aplicacion, sin llegar a una sentencia de culpabilidad o de autocastigo; es mas bien no
“ocultar nada a si mismo [...] para poder memorizar, para tenerlos después presente [...] y

asegurar la busqueda de instrumentos racionales que procuren una conducta sabia” (p. 62).

Aln mas, el cuidado de si constituye una préctica social, “no un ejercicio de la
soledad, sino una verdadera practica social. [...] La inquietud que los demés deben tener de
si mismos aparece entonces como una intensificacion de las relaciones sociales” (pp. 51-
52). Segun el autor, se requiere de la busqueda de ayuda de los demas, de guias, de
consejeros, de confidentes en los que se percibe una aptitud para dirigir y aconsejar, ya sea
en el ambito familiar, social o en el ambito profesional, segln las circunstancias que se
presenten. La practica de si mismo invita a las personas a reconocerse como individuos
enfermos 0 amenazados por la enfermedad y que deben hacerse cuidar ya sea por si mismos
o0 por alguien que tenga competencia para ello. Cada uno debe descubrir que esta en estado

de necesidad, que le es necesario recibir medicacion y asistencia, lo que invita a no verse
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como individuo imperfecto, anormal, que necesita ser corregido e instruido, lo que implica

ser uno mismo y mostrarse libremente tal como es ante los demas (p. 57).

Asi, lo que se espera del régimen del cuidado del cuerpo y del alma es que permita
al individuo “reaccionar, y no a ciegas, ante los acontecimientos imprevistos tal como se
presenten [...] para modular su forma de vida segun las circunstancias que se presenten”
(pp. 99-100). En consecuencia, el régimen no es un manual de pautas universales, sino mas
bien pautas para actuar y ajustar el comportamiento y el alma a diversas circunstancias,

afirma Foucault.

En definitiva, el cuidar, ademas de vincularse con el elemento relacional y
constituirse a partir de atributos y actitudes, como lo dejan ver las estas posturas filosoficas,
tiene que ver con una preocupacion personal. El cuidado de uno mismo no es solo un
aspecto de cuidado personal, de cuidado del cuerpo, sino la auto observancia de los propios
comportamientos, siempre en relacion con otro. Podemos decir que el fin del cuidado de si
es el de hacer frente a las circunstancias que se presentan en la vida y a la transformacion

individual.

2.3 Cuidado desde dos perspectivas de enfermeria

Como se menciono antes, la Enfermeria comienza a organizarse y adquiere un nivel
de formalizacion a partir de la contribucion de Florence Nightingale. En el marco de la
Enfermeria contemporénea y durante el desarrollo de la disciplina, el concepto de cuidado
ha sido objeto de reflexion desde distintos modelos tedricos, que dejan ver la complejidad
del constructo y la diversidad del cuidado en diferentes escenarios. Al aceptar el cuidar-
cuidado como la esencia de la Enfermeria, nos referimos a dos reflexiones en torno al tema:
el cuidado como rasgo humano, de Leininger (1991; 1995) y la teoria del cuidado como

proceso transpersonal, de Watson (2009).
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Leininger, enfermera y doctora en Antropologia cultural y social, desarrolla la teoria
de la Enfermeriatranscultural con un conjunto de conceptos e hipoétesis interrelacionados
que tienen en cuenta las conductas para cuidar, los valores y las creencias basadas en las
necesidades culturales de los individuos y grupos, para proporcionarles unos cuidados de
enfermeria eficaces y satisfactorios. Para Leininger, cobra importancia el hecho que los
pacientes aporten sus puntos de vista, sus conocimientos y practicas como base para las

acciones de Enfermeria.

En la teoria de Leininger, los dos conceptos centrales son la cultura y el cuidado; la
cultura la define como valores, creencias y maneras de vivir que se transmiten de
generacion a generacion; la cultura hospitalaria es etnocéntrica (Leininger, 1995, p. 65) y el
etnocentrismo consiste en rechazar las formas de pensar y las creencias de otras sociedades
y en considerar las propias como superiores. Leininger propone indagar diversidades y
universalidades en relacion con las diferentes visiones del mundo y asi revelar medios para
poder ofrecer cuidado que ayude a mantener la salud, rescatar el bienestar o enfrentar la
muerte, congruente a las personas de diferentes culturas. Los cuidados de la universalidad
se refieren a las significaciones de los cuidados, a las formas, a los valores, a los modos de
vida, a los simbolos comunes, similares 0 dominantes que se manifiestan dentro de muchas
culturas y que reflejan las maneras de asistir, sostener, facilitar o habilitar ayudando a la
gente (Leininger, 1991, p. 47). La humanidad es Unica, y desde este punto de vista tiene

aspectos universales que la caracterizan.

El cuidado es un fendmeno que puede estudiarse y no Unicamente actos o acciones
que se realizan para el paciente. Leininger define cuidar (caring) como “las acciones y
actividades dirigidas a la asistencia, al sostenimiento de individuos o grupos con
necesidades evidentes o anticipadas para mejorar o prosperar dentro de una condicion de
vida 0 un modo de vida o para afrontar la muerte” (1991, p. 46), y cuidado (care)
profesional, como “un fenémeno abstracto y concreto ligado a experiencias o
comportamientos que permiten sostener o habilitar a otros con necesidades evidentes o

anticipadas para mejorar o estimular una condicion humana o un modo de vivir 0 para
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afrontar la muerte” (p. 46). La accion de cuidar requiere comprender las creencias
universales o genéricas y los valores, asi como los conocimientos que se adquieren durante
la formacién cientifica para construir un conjunto de acciones y procesos para tomar
decisiones directas e indirectas, sustentadoras de la asistencia, de tal manera que reflejen un
comportamiento protector, de apoyo, de sostén, de negociacion y de ayuda para reorganizar
o cambiar el modo de vivir por uno nuevo, segun las necesidades o metas del individuo o

del grupo.

A partir de la teoria de Leininger podemos precisar algunos aspectos sobre los
cuidados y la accién de cuidar. El cuidado estd relacionado con los conceptos que
provienen del campo de la filosofia ya descrito; la practica de los cuidados entre los
humanos es un fendmeno universal, pero las expresiones y procesos varian de una cultura a
otra. Los actos y procesos de cuidar son esenciales para el desarrollo, el crecimiento, la
supervivencia y la muerte. Por ultimo, los cuidados tienen dimensiones bioldgicas,
fisioldgicas, psicoldgicas y espirituales que se deben conocer y comprender para brindar
cuidado a los seres humanos. El cuidar y el cuidado incluye actitudes y acciones de asistir,
apoyar y facilitar, las cuales influyen en el bienestar o estado de salud de las personas o de

los grupos.

La filosofia del cuidado, de Jean Watson, denominada teoria del cuidado humano,
se enfoca en las interacciones enfermera-paciente. Watson considera que el cuidado es la
esencia de la practica de la enfermeria y requiere compromiso personal, social, moral y
espiritual de la enfermera. Describe el cuidado humano como parte de la condicion humana

y como una forma de ser, un proceso transpersonal entre la enfermera y el paciente.

El cuidado transpersonal, lejos de constituirse en una aplicacion de reglas técnicas
con el fin de restablecer el funcionamiento organico, encarna una conexion de espiritu a
espiritu, de corazon a corazén, de bondad y amor de uno para otro. ES un proceso que
requiere la presencia auténtica de la enfermera, que posibilita y sostiene un sistema de

creencias, el de ella y el de las personas que cuida; asimismo, requiere desarrollar y
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mantener una relacion de confianza y ayuda, cultivando las practicas espirituales de cada
uno; crear un ambiente de sanacion, tanto en el nivel fisico como en el no fisico, a un nivel
de energia sutil, por medio del cual se pueda potencializar la totalidad, la dignidad, la paz y
la calma y brindar los aspectos basicos de cuidado, ayudando al otro con las necesidades
basicas humanas, con una conciencia intencional de cuidado que valora la unidad mente-
cuerpo-espiritu y el todo en todos los aspectos del cuidado. El cuidado transpersonal
solicita, ademas, estar presente y colaborar con la expresion, el reconocimiento y la
valoracion de sentimientos negativos y positivos que surgen tanto en la enfermera como en
el paciente (Watson, 2009).

La misma autora (1992, p. 182) establece diez elementos o factores que se hallan
presentes en toda relacion enfermera(o) —paciente. Estos elementos son considerados

orientaciones para la accion de cuidar:

Formacion de un sistema de valores humanistico y altruista.

e Fomentar la fe y la esperanza.

e Cultivar la sensibilidad hacia si mismo y los demas.

e Promover una relacion de ayuda y de confianza.

e Promocionar y aceptar la expresion de sentimientos positivos y negativos.

e Usar procesos creativos para resolver problemas.

e Promocionar la ensefianza y el aprendizaje transpersonal.

e Crear un entorno de apoyo o correccion mental, fisica, sociocultural y espiritual.
e Ayudar a satisfacer las necesidades humanas.

e Aceptacion de fuerzas existenciales-fenomenoldgicas.

Para Watson, el valor del cuidado es, ante todo, una actitud intencionada, con
compromiso, que, aunque se manifiesta en acciones concretas, va méas alla. El cuidado es
una relacion transpersonal deseada e intencional, que debe ser cultivada y llevada en la vida

personal y profesional. En este marco se destacan la expresion de sentimientos y las
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actuaciones que promueven la vida y la salud tanto del paciente como de la enfermera,

porque ambos creceran en la relacion transpersonal.

Desde los planteamientos de las tedricas de enfermeria podemos destacar que el
punto de partida de la accion de cuidar es fundamentalmente un hecho humano y como tal
precisa determinadas condiciones referidas: técnicas, conocimientos y actitudes. Se
enfatiza, asi, en la importancia de la reciprocidad en la relacion entre la enfermera y la
persona cuidada; el reconocimiento por parte de la enfermera de las capacidades, la
sensibilidad y el saber de la persona sana o enferma y la necesidad que tiene la enfermera
de valorarse a si misma y de reconocer su propio saber y su propia sensibilidad, todo ello
para compartir una experiencia de cuidado en un sistema de interaccién que proporciona
crecimiento mutuo. El cuidado de enfermeria tiene como finalidad aportar recursos para
que el sujeto pueda valerse a si mismo; busca velar por la salud; restablecer la salud, ayudar
a mejorar condiciones y modos de vida, y esto supone poner todos los recursos técnicos y

humanos al servicio del paciente.

Segln estas nociones, el cuidado requiere de la enfermera actitudes como el
reconocimiento y aceptacion de la realidad del otro, de su modo de vida y sus necesidades,
asi como la preocupacion por otro ser y el incremento de la sensibilidad para descubrir en

los demas a ese otro yo que piensa, siente y requiere de nuestra ayuda.

El cuidado atraviesa todas las dimensiones del ser humano. Desde estas
perspectivas, cuidar a alguien es ayudarle a que sea independiente; no se trata de imponer
pautas de conductas extrafias a él, sino de conservar en lo posible sus propias creencias y

costumbres para el cuidado de la salud y su propio proyecto de vida.

Leininger y Watson sugieren que la ética y la mision de Enfermeria exige, ademas,
de un desempefio habil, un mandato moral dentro del ambiente de cuidado, que sobrepasa
los procedimientos enfocados de acuerdo con las patologias y las tareas funcionales, va mas

alla de los tratamientos y la tecnologia.
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2.4 Etica del cuidar — cuidado ético

Al abordar el concepto de cuidado desde la Filosofia y desde la vision de
Enfermeria, se ve que estas dos grandes disciplinas no solo no se excluyen, sino que ambas
son necesarias para profundizar en el cuidado del ser humano en su proceso de vivir,
enfermar, sanar o morir. Estas dos formas de aproximacion a la idea de cuidado postulan
como finalidad del cuidar-cuidado mantener y mejorar la dignidad humana. Desde la vision
de la Filosofia, la razon de ser del cuidado consiste en garantizar la vida del sujeto y su
autonomia; esta es la tarea que los profesionales de Enfermeriatienen planteada:
proporcionar una ayuda competente que permita alcanzar la méaxima independencia del
paciente, saber determinar cuando la ayuda ya no es necesaria, respetar la dignidad humana
y promover la participacion del paciente en los cuidados, procurando el desarrollo de las

posibilidades de vida de las personas.

Desde estas dos visiones se pueden interpretar dos aspectos del cuidar: el de la
técnica y el actitudinal, que se complementan y articulan. La técnica, definida como ayudar
0 asistir, requiere conocimiento y la aplicacion de procedimientos y se evalla a través de la
relacion entre el que es cuidado y el que cuida. Esta relacion requiere tiempo y espacio,
dedicacion, compromiso y conocimiento del otro, conocimiento tedrico, praxis y la
expresion del componente actitudinal de los implicados en la relacion. Para estas dos
visiones, cuidar de un ser humano en el proceso de vivir, en su sufrimiento o0 en su proceso
de muerte no puede ser una secuencia premeditada de actos, sino que, fundamentalmente,
enlaza una profunda sabiduria ética y moral que da supremacia a la dignidad humana de

otro.

La ética del cuidar no es nueva, pues, como hemos visto, se encuentran referencias a
ella en Heidegger, que desde una perspectiva de la filosofia de la existencia presenta la idea
de cura como preocupacion y entrega (1993, p. 219); y en Mayeroff, cuando afirma que
cuidar significa vivir el significado de mi propia vida (1971, p. 72). Mayeroff llama

devocion o compromiso a esta dedicacion y asevera que las obligaciones que se derivan de
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la devocion son un elemento constitutivo del cuidado, por lo tanto, cuando nos
comprometemos al cuidado, como una forma de ser, nos sentimos obligados moralmente.
En el proceso de cuidar y crecer, los valores morales son inherentes, de tal modo que
cuando cuidamos crecemos, porque somos mas autodeterminantes y porque seleccionamos
nuestros propias creencias e ideales. Ademas, una relacion vivida a través del cuidado
demanda participacion que requiere responsabilidad para si mismo y para el otro
(Mayeroff, 1971, p. 5). El alcance moral de los cuidados, para este autor, es la ética de la

responsabilidad.

Por su parte, Noddings (2009) contribuye de manera particular al concepto de ética
del cuidar y al de educacidén moral. Esta fildsofa visualiza la ética de cuidado como un tipo
de teoria de virtud, en la que los ideales morales son preferidos a los principios éticos,
como guias de la accion moral. Asi, centra sus ideas en el valor del cuidado y en la actitud
de cuidar y sefiala que la ética del cuidado nos habla de la obligacién, del sentimiento de
que yo debo hacer algo que aparece cuando alguien se dirige a nosotros. Este yo debo nace
del encuentro directo, como preparacion de la respuesta. EI yo debo, para la autora, expresa

un deseo o una inclinacion, no un reconocimiento del deber (Noddings, 2009, p. 39).

La ética del cuidado es esencialmente relacional y empieza con el deseo universal
de ser cuidado y de establecer una relacion positiva con otros seres. Asi, se centra en las
necesidades y en las respuestas indispensables para mantener las relaciones de cuidado.
Para Noddings (1984), el cuidado se basa en sentir con el otro y recibir del otro; es un
proceso, ademas de cognoscitivo, emotivo, y requiere cambios en la motivacién y relacion

con el otro.

Heidegger, Mayeroff y Noddings permiten ver que la ética del cuidar es un proceso
cognitivo y emocional que involucra la preocupacion por el otro, el compromiso, la
responsabilidad y la obligacion moral para responder a las necesidades del otro; nos

muestran que las relaciones humanas son guiadas por la fuerza del cuidado.
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Por otro lado, aunque en este mismo orden de ideas, el cuidado de si, planteado por
Foucault, lleva tacito un contenido ético, pues motiva a reflexionar sobre la accion moral,
sobre las decisiones y las consecuencias que estas conllevan. Foucault nos presenta a un
sujeto ético que busca hacerse a si mismo de manera auténtica, un sujeto que reflexiona
sobre su propio modo de vida, que se transforma a si mismo de acuerdo con una decision
personal; en otras palabras, un sujeto que se conoce a si mismo, se piensa, se asiste y
conduce su vida. El cuidado de si es, sin duda, el conocimiento de si, pero es también el
conocimiento de reglas o principios de conducta que permiten decidir lo que esta bien y lo

que estd mal. El cuidado de si no se da solo, se désiempre con la ayuda de otro.

Ahora bien, desde la vision de Enfermerianos apoyamos en Leininger, quien precisa
algunos elementos de la ética del cuidado, como el respeto y el reconocimiento de ciertas
creencias, de ciertas tradiciones y de los valores de cada cultura y de cada paciente, para
conservarlos y consolidarlos. Se refiere a acciones y decisiones profesionales de asistencia,
sostén, facilitacion o habilitacion que ayudan a la gente de una cultura particular a
conservar o a consolidar los valores importantes de los cuidados para mantener el bienestar,
recuperarse de la enfermedad o afrontar las malformaciones o la muerte (Leininger, 1991,
p. 48).

En consonancia con estos planteamientos se encuentra la prespectiva de Watson,
cuyo ideal moral de Enfermeria esta basado en la proteccion, mejora y preservacion de la
dignidad humana. Esta autora sefiala que el compromiso que invoca el trabajo de
enfermeria es un servicio compasivo motivado por el amor, la compasion y el cuidado,
expresados no son solo en la palabra que es hablada o los 0jos que son vistos y llevan a la
accion, sino que se requiere ademas que “a través de nuestro propio ser, a traves de nuestra
presencia humana, a través de dar a nosotros mismos y a otros, los mantenemos en las
manos para el bien o para el mal, o través de abrir el horizontes al infinito o de totalizar
nuestra propia humanidad y la de los demas” (Watson, 2003; citada en Sanchez, 2010, p.
47). Solo el dar la cara permite conectarse con el alma humana y el infinito del mismo

misterio que esta contiene. En esta vision de la ética que Watson propone que la ética esta
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primero que la ontologia, puesto que uno es si reconoce la responsabilidad como ética por
el otro, comprendida como vulnerabilidad y proximidad; en ella el amor es fundamental, el
amor mira sobre otras demandas, como la justicia (citada en Sanchez, p. 47). Para Watson
(1992), el cuidado es una responsabilidad moral que trasciende el campo profesional, para
involucrarse en el campo de los valores y las acciones moralmente justificadas. En este
sentido, el cuidado demanda preocupacion y compromiso por el otro, por su modo de estar
en el mundo, respetando los significados que le asigna a la experiencia de la enfermedad.
Aprecia Watson el cuidado como un imperativo moral, con el valor y la dignidad de la
persona cuidada, que la ayuda a “obtener mas autoconocimiento, mas autocontrol y
disponibilidad para la autocuracion, independiente de la condicion externa de salud” (p.
182).

En los anteriores planteamientos el cuidado ético se puede observar como
compromiso y reconocimiento de la vulnerabilidad de otro, como compasion, amor,
obligacion moral o como practica moral; por tanto, el buen cuidado incluye atencion de las
dimensiones fisicas, relacionales, sociales, psicoldgicas y espirituales del paciente como

componentes centrales en la relacion enfermera-paciente.

En resumen, los planteamientos hasta aqui analizados de los tedricos de la filosofia
y de la Enfermeria desde una perspectiva ética, permiten extraer algunas caracteristicas
comunes de la ética del cuidar y de la ética del cuidado de enfermeria. Podemos decir que
de lo que se trata es de buscar las condiciones bésicas e ineludibles del cuidar y ahondar en
su ideal. La ética del cuidado nos habla de la forma como el ser humano cuida de sus
semejantes en circunstancias naturales de la vida o en situaciones de enfermedad, con la
preocupacion de hacer el bien; exige un fundamental reconocimiento del paciente como
persona a la que hay que responder ante sus necesidades y requerimientos tanto fisicos
como psicologicos y espirituales y sefiala la importancia de comprender la naturaleza de las
diferencias y similitudes culturales que pueden influir en las actitudes, creencias y
conductas de las personas, como también en sus practicas de cuidado (Torralba, 1998). Por

su parte, el conocimiento de si mismo, con la ayuda de otro, favorece la toma de decisiones
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relacionada con el cuidado del propio cuerpo y la eleccion de qué cosas son mejores para

cada uno, con el objeto de construir una mejor existencia.

Por ultimo, la ética del cuidado nos deja ver que la accion del cuidar, como accion
humana, requiere ser interrogada a partir de la exploracion de criterios morales, por lo que
resulta necesario reflexionar en torno a algunos sentimientos y valoraciones morales y a
ciertas actitudes que generan sentimientos morales en el cuidador y lo motivan a actuar;

aspectos centrales que han de ser tenidos en cuenta en esta investigacion.

2.5 Sentimientos y actitudes morales

Antes de dar cuenta de los sentimientos morales es necesario partir del concepto de
sentido moral. El sentido moral se entiende como una concepcion de nuestro
comportamiento ético y politico. Hutcheson (1981) lo determina como un sentido interno,
es decir, que no se ve ni se toca; es interno “no porque suponga una reflexion bajo las
operaciones mentales, sino porque no se produce por medio de ningun 6rgano de los
sentidos particulares” (citado en Seoane, 2004, p. 24). El sentido moral no es ni bueno ni
malo, ni virtuoso ni vicioso, sino que simplemente es la estructura perceptiva —de
conocimiento— con la cual sentimos las acciones morales. Ante las acciones humanas, el
sentido moral automaticamente reacciona de dos modos: “o se place y con ello aprueba; o

se duele y, de este modo, desaprueba” (Hutcheson, citado en Seoane, 2004, p. 15).

Hutcheson considera que las nociones fundamentales de la ética y de la estética (el
bien, lo bello, lo correcto) son ideas derivadas directa e indirectamente de las impresiones
de los sentidos. De un sentido moral y un sentido de la belleza recibimos las ideas
placenteras de regularidad, orden y armonia. Este autor afirma que las sensaciones morales
son subjetivas, percibidas por el particular sentido de cada quien. Por ser el sentido moral
un esquema de percepcion de la realidad connatural a todos los hombres se complace con lo
bueno en general y no con aquello que satisface intereses particulares. El sentido moral se

satisface con actos benevolentes, encaminados a la felicidad general. Para Hutcheson
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nuestro sentido moral, ademas de complacerse con nuestra propia felicidad, se complacera
sintiendo una felicidad universal. Segun esto, los actos benevolentes son los que conducen
al bien general, son los que en mas alto grado complacen el sentido moral (citado en
Seoane, 2004, p. 22). El sentido moral, tal como es expuesto por Hutcheson, es un proceso
que da un estatuto nuevo a las pasiones e inicia un &ambito donde éstas, ya concebidas como
sentimientos, pueden dialogar con la razén, agrega Seoane (2004). En este mismo sentido,
Hume funda su reflexion en una teoria de los sentimientos morales y sostiene que “no
existen determinaciones morales o conclusiones morales en las que no se hallen presentes
la razén y el sentimiento aunque, es el sentimiento el que define un fin benéfico a la razén”

(Hume, 2003, p. 33).

Pero de manera més clara, es a partir de la teoria de Smith> que el sentimiento
cambia radicalmente su naturaleza, por ejemplo, la caridad, que hasta antes habia sido un
gesto que daba satisfaccion individual, se transforma en piedad, en un sentimiento que es
motivo de solidaridad, que es parte de una empatia hacia los demas que nos hacen doler con
sus desgracias, ademas, el sentimiento, lejos de implicar una dependencia de las pasiones se
propone como el modo de expresar y comunicar nuestra reflexion, nuestra capacidad de
critica racional. El sentimiento aparece como el fundamento de la basqueda comin de un
mundo adecuado al sentimiento mismo, teniendo una palabra amable, un afecto hacia el
otro, un motivo de piedad, de solidaridad o de fraternidad. En definitiva, “el corazén nos
hace interesarnos en nosotros mismos teniendo siempre a los demas en nuestra mirada”
(Seoane, p. 110). El sentimiento se identifica con la libertad, con la autonomia del
individuo y con el esfuerzo de ser responsable de cada acto de la propia vida, agrega Seone.

Adam Smith, en su obra Teoria de los sentimientos morales (1978), deja ver la

preocupacion de los seres humanos por la suerte, la alegria, el dolor y el sufrimiento de los

5 Adam Smith, reconocido exponente del sentimentalismo escocés, discipulo y sucesor de Hutcheson en la
catedra de moral de la Universidad de Glasgow, fundé sobre la base de la ética sentimentalista de su maestro
una teoria moral con un rasgo peculiar: el de la simpatia mutua. Ver Teoria de los sentimientos morales
(1978).
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otros cuando afirma: “Por més egoista que quiera suponerse al hombre, evidentemente hay
algunos elementos en su naturaleza que lo hacen interesarse por la suerte de los otros, de tal
modo que la felicidad de estos le es necesaria, aunque de ello nada obtenga, a no ser el
placer de presenciarla” (p. 31). Este interés natural de los seres humanos por la suerte de

otros tan solo es posible comprenderlo, segun este autor, a través de la simpatia mutua.

Expone Smith (1978) que la simpatia puede surgir de manera unidireccional ante la
simple percepcion de alguna emocidn en otra persona sin previo conocimiento de lo que la
produjo. En otras ocasiones, la simpatia aparece cuando el espectador se identifica
imaginativamente con lo que esta viviendo la persona afectada: se alegra de su alegria y se
entristece con su dolor. Pero estas nociones de simpatia son criticadas por Smith, en primer
lugar, porque el espectador permanece fuera de la situacion vivida por la persona afectada y
si la persona afectada no conoce esta identificacién no se produce ningin cambio en ella.
En segundo lugar, porque si se reduce la simpatia a la alegria o dolor ajenos es una simpatia
muy imperfecta (p. 40). Por el contrario, para Smith, la simpatia o la identificacion se dan
con cualquier pasion posible, pero es necesario abrirse al contexto, a las causas de las
diversas pasiones con las que el espectador se identificaria. Asi las cosas, la simpatia no

surge tanto de “contemplar la pasion, como de la situacion que mueve a ésta” (p. 37).

En contraste con las anteriores nociones, Smith introduce en su teoria la nocion de
simpatia mutua, en la cual tanto el espectador como la persona afectada simpatizan con el
otro, se identifican reciprocamente, intercambian posiciones e intentan captar todas las
circunstancias que los rodean. No solo se ponen en el lugar del otro para mirarse desde sus
0jos, sino también para sentir como esta sintiendo el otro, es decir, nos convertimos en una
sola persona (p. 32). Tras este proceso vuelven en si e intentan reconciliar sus pasiones
mutuamente para establecer un punto de concordancia en los sentimientos. Para lograr la

concordancia en los sentimientos:

[...] la naturaleza ensefia a la persona afectada a asumir hasta cierto punto las

circunstancias de los espectadores, del mismo modo que ensefia a estos a asumir
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las de aquella [...] ensefia a los espectadores a estar en constante consideracion
sobre lo que sentirian si fuesen en realidad los afectados por la situacion, asi
mismo, el afectado procede constantemente a imaginar el modo en que resultaria
afectado si fuera uno de los espectadores de su propia situacion (Smith, 1978, p.
59).

En consecuencia, para que la simpatia mutua se pueda dar, el espectador, segun
Smith (1941), tiene que entrar en la situacion y ser afectado por ella, requiere que se ponga
en relacion con los sentimientos del directamente afectado y que ambos estén dispuestos a
asumir todas las circunstancias que los rodean y a buscar su identificacion. Asi, el deseo
innato de la identificacion mutua se convierte en el motivo para modificar las pasiones,

para sentir y actuar apropiadamente, esto tanto en el espectador como en el afectado.

A partir de lo anterior nos es mas claro por qué el ejercicio de la simpatia en el
cuidado es fundamental para vincular al paciente con el cuidador. La simpatia se refiere al
esfuerzo del cuidador para involucrarse en la situacion que esta viviendo el paciente y en
sus sentimientos, con el &nimo no solo de encontrar el punto de identificacion reciproca de
los sentimientos, sino también como una forma de juzgar la conducta de esta persona y los
sentimientos que la animaron, utilizando como norma su propia afeccion. Porque, como
afirma Smith:

Al ponernos en el caso de la situacion que vive la persona directamente afectada,
la facultad de un hombre es la medida por la que juzga la facultad en otro, asi
aprobar las pasiones de otro, como adecuadas a su objeto, es lo mismo que
observar que simpatizamos completamente con ellas [...]. Yo juzgo de tu vista por
mi vista, de tu oido por mi oido, de tu razén por mi razon, de tu resentimiento por
mi resentimiento, de tu amor por mi amor. No poseo ni puedo poseer otra via para
juzgar acerca de ellas (1941, p. 52).
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En el marco de una simpatia mutua se puede fundar una relacién interpersonal
basada en la confianza, en el compromiso, en la obligacion moral. Cuidar desde la simpatia

exige la superacion de prejuicios y el reconocimiento del otro como mi préjimo.

Martha Nussbaum, en su libro Paisajes del pensamiento (2008), expresa la idea de
la simpatia como una de las emociones® mas intensas y probleméticas de la vida personal y
la llama compasidn, advirtiendo que si existe alguna diferencia entre simpatia y compasion,
en su empleo contemporaneo, consiste en que la “compasion parece mas intensa y sugiere
un grado mas alto de sufrimiento, tanto por parte de la persona afligida como por parte de
aquella que se compadece de ella” (p. 340). La compasion, segin Nussbaum, tiene tres
elementos cognitivos’: el juicio de la magnitud: a alguien le ha ocurrido algo malo y grave;
el juicio del inmerecimiento: esa persona no ha provocado su propio sufrimiento y un juicio
eudaimonista®: esa persona es un elemento valioso en mi esquema de objetivos y planes, y

un fin en si mismo, cuyo bien debe ser promovido (p. 361). Asi, la autora deja ver que el

® La autora, en sus libros El ocultamiento de lo humano. Repugnancia, vergiienza y ley (2006), y Paisajes del
pensamiento (2008), emplea el término emociones. En, Sin fines de lucro. Por qué la democracia necesita de
las humanidades; capitulo 3, Educar ciudadanos: los sentimientos morales (y antimorales) se refiere a
sentimientos morales.

’ Nussbaum (2008) fundamenta estas apreciaciones en los planteamientos filoséficos de Arist6teles sobre la
compasion; cita la Retorica, 1385b13 y sig. (p.345).

® La autora aclara el uso del término eudaimonia en la siguiente cita : “Conservo esta ortografia
[eudaimonistic] frente a la que se suele usar, “eudemdnico” [eudaemonistic en original], porque deseo
referirme explicitamente al concepto de la Grecia antigua de eudaimonia, compatible con tantas teorias
distintas de lo que es el bien como se proponga; la palabra se ha venido a asociar a un tipo especifico de
perspectiva: en concreto, aquella segun la cual el supremo bien es la felicidad o el placer” (p. 54). Nussbaum,
al afirmar que las emociones parecen eudaimonistas, se refiere a que tienen que ver con el florecimiento del
sujeto que las tiene y depende del concepto o el entendimiento que ese sujeto tenga sobre lo que es una vida
plena; considera la autora que esto incluye todo aquello a lo que el agente atribuye un valor intrinseco. Agrega
que las acciones, relaciones y personas incluidas en ella no son valoradas simplemente debido a la relacion
instrumental que pueden guardar con la satisfaccion del agente, o por la felicidad que producen, sino que se
deben valorar las relaciones reciprocas personales como civicas, de amistad y amor, en las que se ama y se

beneficia al objeto por si mismo (p. 54).
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concepto de compasion abarca juicios por parte del espectador sobre lo que le esta
sucediendo al otro y estos juicios tienen que ver con creencias o valoraciones como la de
que el sufrimiento debe ser grave, no trivial y que la persona no merece ese sufrimiento, y
las posibilidades de la persona que experimenta la emocion son parecidas a las que padece
el sufrimiento. Asimismo, para Nussbaum, el reconocimiento de la afinidad en la
vulnerabilidad es un requisito casi indispensable para que los seres humanos se

compadezcan.

Esta nocion de compasion contiene una invitacion al juicio reflexivo por parte del
espectador —término ya usado por Smith—, para construir de la mejor manera una nocion
acerca del mal que aqueja al otro; relaciona a la persona que sufre con las posibilidades y la
vulnerabilidad del que se compadece, lo que finalmente conduce a la preocupacion por la
persona que sufre, motivo para ayudarla. Ahora bien, las emociones, segin Nussbaum
(2006), se constituyen no solo a partir de creencias, sino también de un objeto no
intencional, es decir, que su rol depende de la manera como lo ve y lo interpreta la persona
que experimenta la emocién; requiere razonabilidad, que atafie a cuestiones de evidencia y
confiabilidad y no de verdad. Todas las emociones involucran apreciaciones o evaluaciones
del objeto y aprecian el objeto como significativo y no trivial; el valor que se ve en el
objeto parece referirse al bienestar de la persona o al de algin grupo al que se siente unida;
se producen cuando se ve en la situacion comprometida las propias metas y objetivos
(2006, pp. 40-41).

Un aporte méas de Nussbaum (2010) se relaciona con los sentimientos de
repugnancia y vergiienza, sentimientos importantes para ser indagados, teniendo en cuenta

los prejuicios sociales que asocian el VIH/Sida con lo reprochable, lo sucio, lo contagioso.

La autora afirma que la repugnancia posee un notable componente cognitivo
relacionado con las ideas de contaminacion e impureza; se basa en las conclusiones de los
estudios en psicologia experimental —la repugnancia representa un rechazo a la

contaminacion que producen las excreciones del cuerpo y los cadaveres— que evidencian
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nuestro propio caracter animal y mortal y, por tanto, nuestra impotencia ante los asuntos
clave de la vida —ser animales y mortales—. Para tomar distancia de esa animalidad, segun la
autora, se proyectan los rasgos de esa animalidad sobre grupos de personas, para ser
tratadas como agentes de contaminacion o impureza, transformandolas en una clase
inferior, con lo que se evita el contacto fisico con ellas y hasta con los objetos que hayan
tocado (p. 59). Podemos decir que esta proyeccion ha sido asociada en la sociedad
contemporanea a las personas que viven una sexualidad no convencional y a quienes viven
con VIH/Sida.

Por otra parte, la verglienza, en palabras de Nussbaum, es “una emocion dolorosa
que responde a una sensacion de no poder alcanzar cierto estado ideal [...] corresponde a
todo ser, antes que a un acto especifico del ser [...] la reaccion consiste en esconderse de la
mirada de quienes veran la deficiencia, en cubrirla” (p. 218). La demanda de perfeccion y la
consiguiente incapacidad de tolerar cualquier falta de imperfeccion y de eludir el
intercambio de sentimientos subjetivos y el confiar en otro porque no se ha aprendido a
atender y comunicar las necesidades interiores, son formas de verglienza. Mas aun, lo que
se valora a partir de parametros establecidos y no se ajusta a ellos es probable que genere
como resultado la verglienza. Muchas ocasiones de vergiienza social enlazan directamente
condiciones fisicas, pero también pueden ser algunas formas de vida de las personas, como

las de las minorias sexuales, asienta Nussbaum.

Por su parte, el filésofo britdnico Peter Strawson, en su obra Libertad y
resentimiento, y otros ensayos (1995), se adentra en la ética, la filosofia moral y la estética
y presenta una novedosa propuesta filosofica sobre la estructura y composicion de nuestro
equipamiento mental: un marco de actitudes y sentimientos con los que reaccionamos ante
los actos de los demas por ser nosotros parte implicada en los efectos que esos actos tengan.
Strawson nos presenta una red de sentimientos y actitudes que forman parte del marco
general de la vida humana y una parte esencial de la vida moral que se opone a la actitud de
la objetividad. En consonancia con Hume, para Strawson los sentimientos morales dialogan

con la razon: “si bien la justificacion de las acciones y decisiones morales es el principal
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recurso de la ética racional, los sentimientos morales son su fundamento” y sostiene que
estos son actitudes reactivas a nuestras propias acciones y decisiones basadas en el derecho
al respeto mutuo entre los seres humanos (Ruiz & Chaux, 2005, p. 39). Para Strawson
(1995), las actitudes reactivas (AR) son naturales en el ser humano, inherentes a él. Son
actitudes que aparecen como reaccion a las situaciones a las que se enfrenta el individuo.
Strawson parte de una existencia natural de reciprocidad entre los seres humanos que da
lugar a unas convenciones, de modo tal que el incumplimiento de estas convenciones
otorga espacio a las AR. En las actitudes e intenciones que adoptan hacia otros seres
humanos, agrega Strawson, nuestros sentimientos y reacciones involucran, en gran medida,
nuestras creencias acerca de estas actitudes e intenciones. Las AR son definidas como
“esencialmente reacciones humanas naturales ante la buena o la mala voluntad o ante la
indiferencia de los demds, conforme se ponen de manifiesto sus actitudes y reacciones”

(Strawson, 1995, p. 48).

Otro sentimiento moral que Strawson menciona se refiere a las actitudes
autorreactivas asociadas a demandas que los demas le hacen a uno mismo (p. 55), que
incluyen el remordimiento, el sentir culpa, el sentirse responsable de algo y la vergiienza
por las acciones realizadas por uno mismo; estas actitudes, agrega Strawson, son posibles
de ser modificadas, criticadas y justificadas. También Strawson se refiere a otro tipo de
actitud que se presenta en las relaciones humanas: la actitud objetiva (AO), que presupone
un distanciamiento critico en la perspectiva desde la cual reaccionamos ante la conducta de
individuos considerados anormales: “la adopcion de la actitud objetiva hacia otro ser
humano consiste en verle, quiza, como un objeto de tactica social, como sujeto a lo que, en
un sentido muy amplio, cabria llamar tratamiento; como algo que ciertamente hay que tener
en cuenta, quiza tomando medidas preventivas; como alguien a quien haya quiza que
evitar” (1995, p. 47); en este tipo de actitud ubica sentimientos como la repulsion, el miedo
y la piedad, que podrian ser explorados, igualmente, en una relacion de cuidado establecida

entre enfermeras(os) y personas que viven con VIH/Sida.
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Hoyos (2007), en la misma linea de pensamiento de Strawson, se refiere a las
actitudes y sentimientos que se generan ante los efectos y las acciones de los demés en
nosotros, y afirma que los sentimientos “son como alarmas y sensores que tenemos
instalados desde nifios y nos alertan en un mundo de conflicto para que reaccionemos ante
el mal y nos superemos como personas morales, es decir, capaces en su propia dignidad de
reconocer al otro como diferente en su diferencia, y en cuanto tal como interlocutor valido”
(p. 33). En consecuencia, en una relacion entre seres humanos las ofensas o dafios
producidos por una accion o por indiferencia dan lugar, en el ofendido, a sufrimiento y a un
sentimiento moral como el resentimiento. Cuando la reaccion ante una ofensa o un dafio no
surge en el ofendido, sino en un tercero —quien no sufre la ofensa—, que sélo observa la
situacion y siente el sufrimiento del ofendido, se habla de indignacion (Strawson, 1995;
Hoyos, 2007).

En general, se puede afirmar que las AR son actitudes naturales que se esperan de
parte de cualquier persona que interactta con otro ser humano que demanda algun grado de
buena voluntad o respeto y son la base para mantener relaciones interpersonales con alguin

grado de participacion y compromiso mutuo.

En consecuencia, para esta investigacion, una relacion de cuidado que privilegia el
encuentro con el otro se caracteriza por: la reciprocidad, es decir, mutua afectacion; un
dialogo verbal y no verbal, que incluye elementos como los gestos, la mirada, las posturas
corporales, con el fin de expresar disposicion a aceptarse mutuamente; crear confianza para
expresar lo que se siente y lo que se estd viviendo, lo que preocupa. La relacion
interpersonal de cuidado se caracteriza por el acercamiento al otro y por la transformacion
positiva de ambos miembros de la relacion. Todo lo anterior para mantener la relacion

interpersonal con un grado de buena voluntad, respeto, participacion y compromiso mutuo.
Por otro lado, la relacion interpersonal de cuidado se puede romper cuando existe la

indiferencia, cuando la situacion y los sentimientos de otro no son de interés, cuando no se

reconoce al otro como sujeto humano, individual y Unico, lo que da lugar a sufrimiento y
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sentimientos como el resentimiento. Se pierde la relacion interpersonal de cuidado cuando
se responde a las necesidades de otro Unicamente con habilidades y aplicacion de
procedimientos, posiblemente porque imperan creencias y prejuicios relacionados con la
causa de la enfermedad y la conducta del otro. Asi, este tipo de actitudes promueve una

relacion de cuidado sustentada en el miedo o la piedad.

Continuando con la idea de las actitudes como formas de reaccion a nuestras propias
acciones y decisiones, y a las de los demas, se introduce un componente que se relaciona
estrechamente con estas: el concepto de enfermedad. La enfermedad, en el plano de lo
bioldgico y frente a unas normas establecidas por la ciencia médica, es definida con mucha
frecuencia como déficit, deficiencia e impotencia y en el plano de lo social, la valoracion de
la enfermedad esta ligada a la satisfaccion de criterios socialmente normados que responden

al poder vivir con los otros y a hacer lo que los otros hacen (Ricoeur, 2008, pp. 176-177).

En estos dos planos donde se juega el concepto de enfermedad sucede la
comparacion de un ser vivo con otro; la diferencia bioldgica se encuentra consolidada por
la diferencia social y se corre el riesgo de aplicar protocolos para diagnosticar y tratar la
enfermedad que responden a realidades estadisticas vinculadas a la nocion de poblacién, lo
que, a su vez, da una visibilidad particular a los prejuicios que vienen de la sociedad,
olvidando al sujeto como ser individual. En consecuencia, si se llegase a presentar alguna
incapacidad, alguna deficiencia para poder hacer lo que los otros hacen, la sociedad
manifiesta actitudes de rechazo, indiferencia, desprecio, estigmatizacion y exclusion y los
sujetos son medicalizados, agrega Ricoeur.

Pero Ricoeur invita a ir mas alld del plano de lo bioldgico y lo social de la
enfermedad, a ubicarnos a nivel de la existencia humana, a reflexionar en torno a las
heridas, asi como a las pérdidas, a los ideales y a los simbolos abandonados como
consecuencia de vivir con una enfermedad. Lo que importa, segun Ricoeur, no es
quedarnos en el cuadro del desastre, sino avanzar en como ‘el arte médico puede responder

a esta amenaza extrema [...] la denegacion de la dignidad” (Ricoeur, 2008, p. 181), por lo
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que hace un llamado a ayudar a recuperar el sentimiento de la estima de si mismo, no solo
considerado como una relacion consigo, sino también incluyendo la espera de aprobacion
que viene de los otros. Asi la enfermedad deja de ser un defecto, una carencia y pasa a
considerarse “otra manera de ser-en-el mundo, y el paciente tiene una dignidad objeto de
respeto” (Ricoeur, 2008, p. 181).

De esta manera, a las enfermedades de transmision sexual, como es el caso del
VIH/Sida, se les atribuye un juicio de incapacidad y deficiencia bioldgica relacionado con
su causa y se les carga con un significado adicional referido a una conducta anormal.
Como resultado, surgen individuos estigmatizados, con limitaciones y sin oportunidades de
vida, debido a que la enfermedad que tienen los aleja de ser considerados parte del grupo de

los normales.

Ahora bien, retomando el mensaje propiamente ético de Ricoeur, en una relacion de
cuidado entre enfermeras(os) y personas que viven con VIH/Sida, corresponde a los
primeros comprender la experiencia de vivir con VIH/Sida no solo en el plano de lo
bioldgico y social, sino también en el existencial, haciendo énfasis en los recursos de
convivencia y en los sentimientos ligados a sufrir y vivir con la enfermedad, con el fin de
respetar la dignidad del paciente y ayudar a compensar el déficit de estima de si, aspectos

gue también son tenidos en cuenta en este estudio.

Ante las actitudes de rechazo, estigmatizacion y discriminacion que manifiesta la
sociedad frente a la enfermedad del otro, enunciadas en parrafos anteriores, Goffman
(1998) relata que el termino estigma fue creado por los griegos para referirse a signos
corporales con los cuales se intentaba exhibir algo malo y poco habitual en el estatus moral
de quien los presentaba; los signos consistian en marcas en el cuerpo y advertian que el
portador era un esclavo, un criminal o un traidor. Las personas visiblemente marcadas
debian ser rechazadas, especialmente en los espacios publicos, para evitar la perversion de
las normas de convivencia social. Asi, este autor plantea que el estigma como fenémeno ha

estado presente en la cultura humana desde sus inicios.
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Goffman, basado en un abordage socioldgico en hospitales psiquiatricos, desarroll6
una teoria social para el estudio del estigma, al que defini6 como un atributo
profundamente desacreditador dentro de una interaccion social particular que cambia la
forma en que los individuos se ven a si mismos y son vistos como personas. Cuando este
atributo deja de satisfacer las expectativas sociales, la persona que lo posee es reducida de
gente aceptable a disminuida, cuestionada. Por su parte, Birembau y Sagarin (1976)
conciben a un grupo estigmatizado como “un grupo de personas tratadas de manera
negativa, algunos por haber violado reglas, otros tan solo por ser el tipo de personas que
son o por tener caracteristicas que no son altamente valoradas” (citados en Alonzo &
Reynolds, 1995). Para estos autores el estigma es una construccion social que se caracteriza

por centrarse en el tema de la anormalidad.

A los anteriores conceptos se puede sumar la agresién que subyace al estigma
social: el eliminar la individualidad humana del otro, ya sea con una marca literal o
simplemente clasificAndolo como miembro de una clase avergonzada, en vez de catalogarlo
como ser individual. Asi negamos tanto la humanidad que compartimos con él, como su
individualidad (Nussbaum, 2006, p. 259).

Por otro lado, discriminacion es definida por Young (2000, p. 329) como
estereotipos, reacciones y expectativas, orientadas hacia el agente de una accion particular.
Esta autora agrega que el concepto esta errdneamente orientado, porque no se centra en las
victimas y en su situacion. La discriminacion se considera una accién promovida por el
estigma cuando “en la ausencia de una justificacion objetiva se realiza una distincion hacia
una persona por pertenecer o por percibirse que pertenece a un grupo particular” (Parker,
Aggleton & Maluwa, 2003). En el caso del VIH/Sida, acciones como la negacion de los
servicios de educacion o de salud, restriccion al ingreso de un pais o el requisito de pruebas
de laboratorio para accder a un trabajo son acciones abiertamente discriminatorias. En este
sentido, las personas que viven con VIH/Sida son estigmatizadas y discriminadas porque su
enfermedad se asocia a una conducta anormal —costumbres, conductas o habitos— que la

sociedad suele atribuir a una responsabilidad personalizada, en la medida que se consider
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que la enfermedad es contraida por la via de una conducta moralmente sancionable, y, por
consiguiente, que tiene un carécter de méacula, percibida como contagiosa y amenazante
para la comunidad, asociada a deformidad y muerte y vista de manera negativa por la
mayoria de la comunidad, incluyendo a los prestadores de servicios de salud (Alonzo &
Reynolds, 1995, p. 306).

Las anteriores afirmaciones nos llevan a vincular el concepto en los planos de lo
bioldgico y lo social, planteado por Ricoeur (2005), fuertemente consolidado con actitudes
de estigma y discriminacion, que producen sufrimiento, limitaciones y merma de
oportunidades de vida en las personas que viven con el VIH/Sida y, ademas, sentimientos
(Strawson, 1995), como la repulsién, el miedo o el remordimiento, la culpa y la verglienza
tanto en el cuidador como en la misma persona cuidada, con las consecuencias que ello
pueda tener en una relacién de cuidado. Todos estos son aspectos a tener en cuenta en la
presente indagacion.

Ahora bien, siendo los sentimientos aquello que nos hace conmueve a actuar ante
situaciones consideradas injustas, desiguales, ofensivas y crueles, implican también un

sentido de solidaridad.

2.6 El sentido de solidaridad

Rorty (1991) plantea que la moral es poética, o sea, creacion de cada persona y de
cada pueblo, es contingente e historica y expresa los deseos de las personas y de la
comunidad. Este autor sefiala que, en todo caso, es deseable que nos propongamos evitar la
crueldad, fomentar consensos y permitir la comunicacién libre de dominacion. Para Rorty,
una caracteristica moral de nuestra especie es la solidaridad. En su obra Contingencia,
ironia y solidaridad (1991) expresa que la solidaridad humana se fundamenta en la
capacidad imaginativa de ver a los extrafios como comparieros en el sufrimiento. La
solidaridad es un proceso que no se descubre, sino se crea, por medio de la reflexion, para

Ilegar a concebir a los demas seres humanos como uno de nosotros y no como parte de
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unellos ajeno, distante. De esta manera, para crear solidaridad es necesario incrementar
nuestra sensibilidad en los detalles particulares del dolor y la humillacion de seres humanos
distintos, desconocidos. Entonces, la base de la solidaridad es “so6lo el ser susceptible de
padecer dolor, y, en particular, esa forma especial de dolor que los brutos no comparten con
los humanos: la humillacion” (Rorty, 1991, pag. 110). Por tanto, la solidaridad se puede
entender y se fortalece cuando se considera que aquel con el que expresa ser solidarios es
uno de nosotros, no por ser de la misma tribu, de la misma religion, de la misma raza, del
mismo sexo, del mismo geénero o por tener las mismas costumbres, sino por la capacidad de

sentir dolor y humillacion (Rorty, 1991, p. 209).

En esta investigacion se rescata el sentido de la solidaridad en relacion con el
cuidado. La solidaridad se entiende como esa accion que se construye y se descifra a partir
de sentir el dolor y la humillacion de nuestro préjimo, como posibilidad de uno para el otro.
La solidaridad deja ver, en una relacion de cuidado, que se comparte el encuentro con el
otro, se reconoce la dignidad humana y que lo que hay en otro también lo hay en mi.
Trascender en el cuidado hacia la solidaridad implica la capacidad de simpatia por todo lo
que hay de humano en el encuentro con el otro. Requiere, como afirma Watson (2003,
citada en Sanchez, 2010), de nuestro propio ser, de nuestra presencia y dar de nosotros
mismos a otros; solo el dar la cara permite conectarse con el alma humana y el infinito,

agrega esta autora.

Finalmente, Rorty muestra que los sentimientos morales de dolor y humillacién
estan directamente relacionados con la accidn, con la solidaridad, con el hacer el bien a
otro. De alli la importancia de explorar estos sentimientos y el sentido de solidaridad en la
relacién de cuidado. Pero el encuentro con quien es diferente de uno mismo nos ubica no

solo en el terreno de la solidaridad, sino también en el de la responsabilidad.
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2.7 El sentido de responsabilidad

Carlos Thiebaut, filésofo espafiol, reconocido en el mundo académico
principalmente por su interés de abordar las experiencias contemporaneas del dafio desde
una perspectiva moral, propone que la vida moral es ‘algo que se conoce porque se realiza’
y no como ‘algo que se realiza —Se vive, se actualiza— porque se conoce’. Para este autor,
prima la accion que realizamos, no el conocimiento que decimos tener. Thiebaut hace
énfasis en que la moral no existe, sino que la hacemos nosotros, y, en este sentido,
contempla la responsabilidad como un valor y afirma que los valores existen en, desde y
para las acciones. Asi, al juzgar una accién tenemos razones para hacerlo y también nos
atenemos a hechos, empleando parametros —valores— para hacerlo (Thiebaut, 2004, p. 89).
Los valores se refieren a cualidades de nuestras acciones y de nuestros juicios, no a
cualidades de las cosas. No son verdaderos o falsos, ni tampoco responden a reacciones
disposicionales de las personas. Los valores para Thiebaut, son “parametros de nuestros
juicios, maneras en las que enjuiciamos, no solamente nuestros actos, sino el mundo que
construimos” (p. 95), por lo cual, los valores se refieren a formas modalizadas de la accion,
tal como socialmente las vamos construyendo y aparecen en nuestros juicios. Asimismo,

sefiala este autor, el concepto de responsabilidad se entiende a partir de cuatro dimensiones:

Temporalmente es un concepto abierto, se refiere tanto a la responsabilidad por
algo hecho en el pasado como de algo que debe ser hecho en el futuro, es decir, se
aplica tanto a las causas de lo hecho como a las consecuencias de lo por hacer. En
segundo lugar, la nocién de responsabilidad nace de la necesidad de enjuiciar
negativamente lo hecho o lo por hacer, una forma de sancién o de juicio critico.
En tercer lugar, no solo nos consideramos responsables de lo que hacemos, sino
de lo que creemos que debemos hacer; no solo de lo que hemos hecho, sino de lo
que deberiamos haber hecho; atafie a lo pasado, a lo futuro y también a lo posible,
y se muestra como un concepto basico en la capacidad de juzgar la accion. Por
altimo, el concepto de responsabilidad no solo se aplica a los individuos, también

hablamos de responsabilidades colectivas (2004, p. 94).

80



Thiebaut enfatiza en que lo mas relevante del concepto de responsabilidad es algo
que “patentemente atribuimos cuando enjuiciamos, y que, por consiguiente, es esta
capacidad de juzgar la que explica y hace posible la valoracion que nuestro juicio
comporta” (2004, p. 95). Desde la perspectiva de Thiebaut, la accion de cuidar conlleva el
sentido de la responsabilidad. Cuidar constituye una forma de articular el deber humano
para con los seres que sufren por causa de una enfermedad. Es un ejercicio de responder a
las necesidades de otro ser diferente de nosotros mismos; es un reto a la indiferencia. La

responsabilidad pesa sobre toda accion de cuidado y puede pedirse cuenta de ella.

Ahora bien, en el plano de la responsabilidad moral, Strawson (1995) y Hoyos
(2007) relacionan las AR, primero, porque tienen gue ver con las expectativas morales que
se ponen en alguien (los sujetos que no cumplen con esas expectativas se vuelven objeto de

AR), porque son intencionales —se dirigen a un sujeto—:

Las actitudes reactivas personales descansan sobre, y reflejan, una expectativa y
una demanda de manifestacion de un cierto grado de buena voluntad vy
compromiso por parte de los demas seres humanos hacia nosotros mismos; o,
cuando menos, descansan sobre la expectativa y la demanda de que no se
manifestard mala voluntad activa ni desinterés o indiferencia (Strawson, 1995, p.
54).

Entonces, la condicion para las AR es la confianza de que los participantes en las
relaciones humanas actlen guiados por la buena voluntad, y que las expectativas seran

cumplidas.

Segundo, porque las actitudes reactivas implican creencias respecto a la intencion
consciente o0 no de lo que se pretendia hacer o sobre lo que se hizo. Simplemente, se alude
que el agente ignoraba el dafio que estaba causando y actuaba por fuerza mayor o contra su
voluntad (Hoyos, 2007, p. 337). En consecuencia, las AR se presentan y no se suspenden

cuando vemos la ofensa como cosa de la cual el agente no era plenamente responsable
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(Strawson, 1995, p. 45), esto es, cuando consideramos que el agente de la ofensa esta en sus
cabales y consciente de lo que hace, y, por tanto, puede justificar sus acciones (Hoyos,

2007, p. 337). En otras palabras, cuando se:

[...] analiza la posibilidad de considerar a alguien como moralmente responsable,
lo que se hace es poner en evidencia una serie de actitudes derivadas de una
relacion personal, que caracterizan nuestra forma de vida y tienden a inhibir
parcialmente nuestra buena voluntad hacia el ofensor, pero considerandolo
miembro de la comunidad moral que ha cometido una ofensa a pesar de las
demandas que se le hacian (Strawson, 1995, p. 62).

No sucede lo mismo al hablar de responsabilidad moral cuando se adopta una AO.
Strawson (1995) y Hoyos (2007) plantean que la observancia de una AO se debe a que se
ve al agente de la accion como un ser deformado, anormal, trastornado o compulsivo en su
comportamiento, como un ser moralmente inmaduro. Se le ve como alguien que requiere
comprension, tratamiento lo que supone suspender las AR y las demandas personales. “En
esa medida —dice Strawson— no se le ve como un agente moralmente responsable, como
parte de relaciones morales, como miembro de la comunidad moral” (1995, p. 57), aspecto
fundamental que se puede leer en la forma como se le ve y juzga socialmente a las personas
que viven con VIH/Sida. Por lo tanto, la responsabilidad se convierte en una real

preocupacion por el otro.

En este sentido, cuidar de alguien es ejercer la responsabilidad ética, es acercarse al
dolor y al sufrimiento de otro, preocuparse por otro ser y asumir esta preocupacion como un
deber moral. Sin embargo, cuidar a un ser humano es también ayudarlo a sentir la
necesidad de asumir sus propios actos y tomar sus propias decisiones (Torralba, 1998, p.
349).

En el cuidado es necesario asumir las consecuencias de las acciones que hacemos,

que hemos hecho y las que deberiamos haber hecho, es decir, asumir las consecuencias de
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las acciones del presente, del pasado y también de lo posible. Asi mismo, se puede pensar
que cuando el cuidador no cumple con el deber de la responsabilidad del cuidar, es decir,
cuando no se comprende la conducta de otro y no se responde a sus necesidades y
sentimientos, el cuidador puede presentar sentimientos de culpa o verglienza, que podrian
ser indagados en un estudio empirico, asi como las acciones que se desprenden de este tipo

de sentimientos.

2.8 El significado de cuidar a personas que viven con VIH/SIDA

Ante los diversos significados que se le han asignado al VIH/Sida, se ve implicada
directamente la existencia de las personas afectadas en el plano bioldgico, social y
existencial. Posiblemente estos significados se relacionan con la estrecha mixtura entre los
conceptos de lo normal y lo anormal y de la salud y la enfermedad, que impactan en la
relacion de cuidado entre el personal de salud, como también en las acciones que se
implementan para controlar el VIH/Sida. Al considerar la vida humana como un proceso
bioldgico, con posibilidad de la irregularidad, de la anormalidad, medidas con parametros
estadisticos o con ideales de éxito, bienestar, satisfaccion y felicidad, la salud se presenta
como capacidad limitada de administrar los peligros, las amenazas y las enfermedades, y
estas Ultimas se consideran como déficit, como deficiencia, como impotencia (Ricoeur,
2008, pp. 175-176). Frente a esta vision, la posibilidad del VIH/Sida exige de los
cuidadores del area de la salud respuestas individuales de cuidado relacionadas con pruebas
de laboratorio, tratamiento con medicamentos, establecimiento de medidas preventivas

eficaces —como el uso del condon-y procesos de informacion clara y precisa.

De la misma manera, se han implementado estrategias de autocuidado dirigidas a las
personas que viven con VIH/Sida relacionadas con la ingesta de una dieta adecuada,
practica de ejercicio y habitos higiénicos y con la observancia de los factores de riesgo en el
ejercicio de la sexualidad, estrategias fundamentadas en acciones de corte preventivo y en
procesos de informacion individuales o colectivos y mas recientemente a través de los

procesos de asesoria confidencial, que buscan preparar a los individuos para la toma de

83



decisiones antes o después de las pruebas diagnosticas (Luque, 2010). Pero estas estrategias
privilegian la responsabilidad individual, sin ninguna relacion con la autonomia y sin

espacio para establecer una verdadera relacion de cuidado.

Por todo esto y reconociendo los esfuerzos realizados por las instituciones vy el
personal de salud para cuidar y tratar a las personas que viven con el VIH/SIDA, uno de los
lugares de reflexion en el que se inscribe esta investigacion es el estudio de la relacion de
cuidado entre enfermeras(os) y personas que viven con VIH/Sida, mirada necesariamente
orientada al &mbito existencial de la condicion humana, en la cual se hace énfasis en los
proyectos de los seres humanos y en la relacion consigo mismo y con los demas. Tal

énfasis lo expresa Ricoeur en la siguiente cita:

En el plano de la existencia humana, el individuo se define por referencia a él
mismo, en funcion de su horizonte de transformaciones con sus criterios
personales de realizacion y de evaluacion [...] y la enfermedad es algo diferente a
una carencia, a un defecto, es otra manera de ser-en-el-mundo (2008, pp. 180-
181).

Desde este interés, y siguiendo los aportes de los autores consultados para este
estudio, el cuidado de las personas que viven con VIH/Sida surge como una perspectiva
ética-moral que propugna por un cuidado que intensifique una relacién interpersonal de
reciprocidad, receptividad y mutualidad, cuyo centro sea un sujeto moral que pueda tomar
decisiones con autonomia y optar por las mejores alternativas de cuidado de si y de otros
miembros de la sociedad. Desde esta nocion, el cuidador es aquel que recomienda,
persuade, dialoga e induce a la reflexion, a la prudencia y a la préctica; impulsa a llevar la
vida y el cuidado de la salud que a cada quien le conviene, dando razones y explicaciones;
proporciona pautas racionales Utiles para la existencia y para la busqueda de ayuda, y
persuade a las personas que viven con el VIH/Sida a su cuidado sobre el “cuidar de uno

mismo”, al “preocuparse de si mismo y de sus almas” (Foucault, 1987, pp. 42-43).
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En el cuidado de las personas que viven con VIH/Sida es fundamental reconocer su
vulnerabilidad y sufrimiento causado por circunstancias internas y externas. Para ello se
requiere indagar la vinculacion del cuidador con el paciente, es decir, se necesita explorar el
ejercicio de la simpatia y rescatar el sentido de solidaridad, al reconocer como iguales a las
personas que viven con VIH/Sida, no por ser de la misma tribu, de la misma religion, de la
misma raza, del mismo sexo, del mismo género o por tener las mismas costumbres, sino
por la capacidad de sentir dolor y humillacion, lo cual supone respetarlas como personas,
respetar y valorar sus modos de estar en el mundo y exhortar el rechazo a las formas de

estigmatizacion, discriminacion y violencia a las que son sometidas.

El sentido de responsabilidad en el cuidado al que nos referimos se caracteriza por
ser compartido, por la preocupacién por el otro, por su crecimiento, por el cuidado de su
cuerpo y de su alma, que busca la independencia del paciente, ayudandolo a aceptarse tal
como es, a sentir la necesidad de asumir sus propios actos y a tomar sus propias decisiones.
El cuidado se funda en actitudes que expresan aceptacion y respeto por el otro, y no en
actitudes negativas como la indiferencia. Se trata de romper con el miedo y los perjuicios

que se asocian a la enfermedad y respetar asi el valor y la dignidad de la persona cuidada.

De igual forma, los autores consultados presentan la posibilidad de una relacion de
cuidado en la cual los seres humanos sean vistos con una actitud objetiva, mas alla de “[...]
verle, quizas, como un objeto de tactica social, como sujeto a lo que, en un sentido muy
amplio, cabria llamar tratamiento; como algo que ciertamente hay que tener en cuenta,
quizé tomando medidas preventivas; como alguien a quien haya quiza que evitar” (Ricoeur,
2008, p. 47). Con esta mirada, el cuidado se convertiria tan solo en una labor técnica cuyo
centro seria el VIH/Sida como patologia meramente bioldgica o social, que requiere de
prohibiciones sobre los actos y perturbaciones en los cuerpos de quienes viven con la
enfermedad o estan en riesgo de padecerla y de la busqueda de lo anormal para adecuarlo a
unas condiciones creadas para el bienestar de la sociedad. A su vez, las enfermeras(os)
serian solamente las profesionales que aplican procedimientos y realizan acciones y

actividades de asistencia o transmiten indicaciones sobre el tratamiento de la enfermedad.
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Todo lo cual, segun la perspectiva, de Ricoeur debe ser afrontado y superado si lo que se

pretende es construir y sostener una relacion ética con el otro.

A manera de resumen, este recorrido tedrico permite precisar algunos aspectos

relevantes y de interés para este estudio:

e En una relacion de cuidado esté en juego el compromiso - indiferencia por llegar
a entrelazarse la estructura de la personalidad del que cuida y la del que es cuidado, lo que
requiere que ambos salgan de su interioridad para reconocer y aceptar al otro como ser

humano, merecedor de dignidad y respeto.

e La condicion para brindar cuidado es el reconocimiento de la vulnerabilidad
ontoldgica del ser humano, del sufrimiento y la humillacién, de la denegacion de la
dignidad ligada expresamente al estar enfermo, de alguien que merece recuperar su
autonomia, ser ayudado en su crecimiento, aliviado en su sufrimiento, en funcion del
desarrollo de su proyecto de vida singular. Esto significa rescatar los recursos para

relacionarse con otro y apostar por sus potencialidades.

e El cuidado se da en un marco de expresion o no de sentimientos que orientan
acciones, con sus respectivas consecuencias. Si se desarrolla una relacion de cuidado
sostenida en actitudes positivas, que privilegie el acercamiento, la preocupacion por el otro,
por la vida, el respeto por la singularidad y la especificidad de cada ser humano , se derivan
acciones de solidaridad en el ejercicio responsable de responder a las necesidades de otro
ser diferente de nosotros. Esto equivale a que la enfermera(o) y la persona cuidada llegan a
esa relacion de cuidado con su sensibilidad, sus conocimientos y su caracter; el problema es
lograr el acercamiento simétrico “ético moral” trascendiendo el yo -ellos para llegar a un

Nosotros.

e El cuidar ha de tener unos limites que, posiblemente, se relacionan con la

percepcion que tiene el paciente de la enfermera, quien puede ser vista como competente,
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empatica, interesada, amable y hé&bil, pero no en todos los casos. Aqui cuentan las
experiencias de cuidado del paciente y de la enfermera; las creencias y los prejuicios
respecto a la enfermedad y sus causas; la vision que se tenga del ser humano; el significado
de cuidar, y la propia vulnerabilidad ontolégica de los participantes en la relacion de

cuidado.

e EIl cuidar requiere tiempo y espacio, dedicacién y técnica, ciencia y sabiduria,
conocimiento tedrico y praxis, pero, principalmente, el cuidar “constituye el fundamento
moral a partir del cual debe regirse la praxis del profesional de enfermeria” (D’Avella,
1987, citada por Torralba, 1998, p. 24). Esto significa que el cuidado incluye aspectos tan
importantes como la interaccion enfermera-paciente y el significado para cada uno de ellos;
estar abierto a las necesidades del otro, sin olvidar las propias; ser responsable de las
acciones gue se realicen o0 no, como respuesta a las necesidades del otro, y ser sensible ante
la vulnerabilidad del otro. El cuidado se sustenta en una relacion de compromiso entre el
cuidador y la persona cuidada, ambos deciden qué es bueno en el cuidado y ambos

responden a sus concepciones y expresiones sobre lo que significa cuidar y ser cuidado.

87



3. CAMINO METODOLOGICO

En este capitulo se presentan: el enfoque narrativo biografico y el método del relato
de vida como los dos elementos constitutivos del disefio metodolégico utilizado para el
desarrollo del estudio, que me permitieron dar respuesta al problema de investigacion y a
los objetivos planteados. Se describe el contexto donde se desarrollé el trabajo, los
participantes (narradores), la insercion al campo de estudio, la técnica utilizada para la
produccion de los relatos y los lineamientos éticos que guiaron esta empresa. De igual
manera, se describeel tipo de anélisis seleccionado, la implicacion personal del investigador

en el proceso y los criterios de rigor metodologico que guiaron el presente estudio.

3.1  Perspectiva del disefio cualitativo

La eleccidn de este paradigma se debe a que la relaciéon de cuidado, como se pudo
ver en la discusion teorica, abarca varias dimensiones y aspectos de la condicién humana de
las enfermeras y las personas que viven con VIH/Sida que no se pueden cuantificar. Por
tanto, el paradigma positivista no era el adecuado para dar respuesta al planteamiento del
problema ni a los objetivos propuestos en el estudio, razén por la cual decidi a seguir las
orientaciones tedrico filosoficasdel paradigma cualitativo y especificamente del enfoque
narrativo biografico y su método por excelencia, el relato de vida, dentro del marco de un

paradigma comprensivo interpretativo.

Siguiendo a Galeano (2004, pp. 16-17), se asume el paradigma cualitativo con la
perspectiva de abordar las realidades subjetivas e intersubjetivas de las enfermeras (0s) y
las personas que viven con VIH/Sida, como objetos legitimos de conocimiento; comprender
desde su interioridad las l6gicas de pensamiento, los valores, los sentimientos morales y las
acciones que guian la relacion de cuidado, rescatando su diversidad y particularidad,

haciendo énfasis en la valoracion de lo subjetivo, lo vivencial y la interaccién entre los
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sujetos de la investigacion, con el proposito de comprender los sentidos y significados por
ellos configurados.

3.2  Enfoque narrativo biogréafico

Coherente con lo anterior, esta investigacion se inscribe en la perspectiva cualitativa
del enfoque narrativo biogréafico. Se trata de un enfoque que se orienta a la historia de vida
singular, que considera al individuo en toda su complejidad, de una manera integral, en su

dimension psiquica, subjetiva y como individuo social.

El enfoque biografico considera que las acciones humanas son Unicas y no
repetibles (Bolivar, 2002, p. 3), contempla a cada individuo como la sintesis
individualizada y activa de la sociedad, como la reapropiacion singular del universo social e
historico que le rodea. De este modo, es posible acceder a lo social a partir de la
especificidad irreductible de una practica individual. Asi lo afirma Ferratori: “[...] Es
precisamente aquello que hace Unica una historia individual, lo que se presenta como una
via de acceso al conocimiento cientifico de un sistema social [...]” (983, p. 51, citado por

Sharim, 2005).

Este enfoque reivindica una interaccién personal de reciprocidad entre los sujetos
involucrados en un proceso investigativo: el investigador y los actores del estudio, que hace
imposible conocer sin ser removido en lo personal, sin que de alguna manera sucedan
transformaciones. Se produce lo que Ferrarotti denomina “un pacto del conocimiento
transformador” (1983, p. 51, citado por Sharim, 2005). Se trata, entonces, de una
perspectiva que prioriza la interdependencia y la complejidad de las relaciones humanas.
Uno de sus principales aportes es la “capacidad para representar un conjunto de
dimensiones relevantes de la experiencia”: sentimientos, vivencias y acciones de los seres
humanos, dependientes de contextos especificos (véase los objetivos especificos) (Bolivar,
2002, p. 3).
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3.3 El relato de vida

El relato de vida como método de investigacion ha sido utilizado inicialmente en
estudios llevados a cabo por la sociologia y la antropologia cultural. La Escuela de
Chicago, en el &mbito socioldgico, a comienzos de siglo anterior, utiliz por primera vez
los relatos de vida en el desarrollo de una investigacion sobre la inmigracién polaca a
Estados Unidos (“el campesino polaco”). En el campo de la Antropologia, la tradicion
norteamericana se intereso por las costumbres de las tribus indias y por las historias de sus
jefes, lo que constituy6 la base para el desarrollo de investigaciones sustentadas en los
relatos de vida. No obstante, este tipo de investigacion perdio vigencia alrededor de los
afios sesenta. Probablemente el abandono de este tipo de estudio se relaciona con la
obnubilacién respecto a una investigacion con apariencia de cientificidad basada en

criterios cuantitativos que se privilegio en en esta misma década (Bertaux, 1999, pp. 1-3).

En la actualidad, segun Bertaux (1999), después de treinta afios de olvido, el relato
de vida es utilizado en la investigacion por una gran variedad de escuelas de pensamiento y
multiples disciplinas sociales de estudio. Esta diversidad se enriquece con la participacion
de investigadores en el contexto de otras disciplinas, tales como la Antropologia, la Historia
social, la Psicologia social y la Psicohistoria y la educacion (p. 5).

Como se pudo observar en los antecedentes de esta investigacion, en el campo de la
Enfermeriano ha habido una tradicion significativa en esta linea. Sin embargo, el relato de
vida aparece como un método apropiado para dar respuesta a las preguntas y a los objetivos

de este estudio, tal como lo podremos ver enseguida.

El relato de vida es definido por Cornejo, Mendoza y Rojas (2008, p. 31) como la
enunciacion —escrita u oral— por un narrador de su vida o de parte de ella; no es ni la vida
misma, ni la historia misma, sino una reconstruccién realizada en el momento preciso de la
narracion y en la relacion especifica con un oyente particular, en un momento particular de

la vida. Bertaux (2005, p. 36) lo vislumbra como una descripcion aproximada de la historia
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realmente vivida por una persona en un momento determinado de su vida, relatada a
peticion de un investigador. El autor afirma que hay relato de vida desde el momento que
un sujeto narra al investigador un episodio de su experiencia vivida y se asume que la
investigadora también esta en juego en el momento de la produccion y el analisis de los

relatos.

La reconstruccion de la experiencia biografica a través del relato de vida permite
reconocer dos vertientes de la historia. Una de ellas hace referencia a los hechos objetivos
que se han sucedido y en los cuales el individuo ha estado inmerso y una segunda
corresponde a la vivencia personal, es decir, a la historia interior, al mundo de sensaciones,
emociones y representaciones (Villers, G, 1989, citado en Sharim, 2005). Interesa, aqui,
particularmente el relato de vida en tanto la expresion de la vivencia personal de las
enfermeras (0s) y las personas que viven con VIH/Sida en la relacion de cuidado, haciendo
énfasis en los valores, los sentimientos morales y las acciones que orientan esa relacion.
Asi, el uso de relatos de vida, en el marco de un enfoque biografico, aparece como un
método apropiado para abordar la historia de vida de los participantes desde las estas

particularidades.

Se trata de un método que restituye al sujeto a lo cotidiano, a la singularidad. Es
inherente al relato de vida contemplar que la narracion de la propia historia expresa la
capacidad de un individuo de tener una palabra propia; conlleva —para el narrador— una
eleccion ética ineludible: optar por asumir o desconocer su posicién respecto a lo dicho y
abrir la posibilidad de situarse como actor de una historia. En el relato, el sujeto deviene
su propio conocimiento, para lo cual debe distanciarse, desdoblarse simbdlicamente
(Cornejo; Mendoza & Rojas, 2008). Asi, el relato, para el sujeto se constituye en una
herramienta de reflexion sobre su propia vida. Mientras la cuenta, habla de su subjetividad
y no de una narracion de datos desprovistos de sentido.

El investigador en el relato de vida se acerca a las vivencias del narrador, se

aproxima a su lenguaje cotidiano, sale de sus propios sistemas conceptuales para permitir la
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creacion de un espacio y de un sistema de comunicacién, de una nueva unidad, donde “una
parte de la vida encuentra sus conceptos y unos conceptos encuentran vida” (Pineau, 1992,
citado por Cornejo; Mendoza & Rojas, 2008, p. 31). El relato de vida, en el marco de un
enfoque biografico, permite una perspectiva que considera la interdependencia entre los
sujetos que participan en un estudio. Esta se sostiene en que la realidad no es nunca exterior
al sujeto que la examina, en que el observador no puede comprender aquello que observa,

sino en funcion de una analogia de fondo con el sujeto observado (Sharim, 2005).

Por ultimo, parafraseando a Bertaux (2005), cabe resaltar que al multiplicar los
relatos de vida de personas que se hallan o se han hallado en situaciones sociales similares
y al centrar sus testimonios en esas situaciones, se podra superar su singularidad para
lograr, mediante una construccion progresiva, una representacion de los componentes

sociales de la situacion.

Por estas razones fue relevante abordar los valores, los sentimientos morales y las
acciones que guian la relaciéon de cuidado entre enfermeras (0S) y personas que viven con
VIH/Sida a través de relatos de vida, de cuya narracion fue posible desprender los
contenidos que le otorgan sentido. Lo que aporta esta investigacion no es solo la
comprensidn de unos individuos en particular, sino una parte de su realidad en el ambito de

la experiencia personal.

Como ya se ha sefialado, la opcion por investigar los sentimientos morales, los
valores y las acciones que guian la relacién de cuidado entre enfermeras (0s) y personas
que viven con VIH/Sida, desde un enfoque biogréafico a través de relatos de vida, nos ubica
en una metodologia cualitativa y una légica interpretativa. EI proceso es interpretativo en
cuanto tiene por objeto explicitar en los relatos los significados pertinentes que a ellos
subyacen. Es un proceso que desarrolla, mejora y revela construcciones de manera
evolutiva, cada vez mas sofisticadas. Los significados se hallaron en el punto de encuentro

de dos horizontes: el del sujeto investigado y el del investigador (Bertaux, 2005, pp. 90-91).
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3.4 Macrocontexto

Este estudio se llevo a cabo en la ciudad de Bogota, capital de Colombia, ciudad que
tiene una longitud de 33 Km de Sur a Norte, y 16 Km de Oriente a Occidente; esta
conformada por 20 localidades, 19 de ellas de caracter urbano. Bogota también se divide en
cuatro grandes zonas: la zona central, en la que se localizan la mayoria de las dependencias
politico administrativas del pais; la zona norte, lugar en donde se desarrolla la actividad
financiera y se encuentran los principales museos y edificaciones de interés cultural; la
zona sur, sector obrero e industrial, y la zona occidental, en la que se ubican grandes
industrias, parques e instalaciones deportivas. La poblacion estimada es de 7°363.782 de
habitantes; hombres: 3°548.713; mujeres: 3'815.069°.

La red hospitalaria adscrita a la Secretaria Distrital de Salud de Bogotéa cuenta con
22 Empresas Sociales del Estado, conformadas por: cinco (5) hospitales de 111 nivel, ocho
(8) de Il nivel y nueve (9) de I nivel y 142 puntos de atencion, que ofertan servicios de baja,

mediana y alta complejidad.

El estudio se desarroll6 en dos hospitales de la ciudad de Bogota —Empresas

11
|

sociales del estado de 111 Nivel— (ESES)-, a los que llamaré Hospital A y Hospital B.

% En: http://www.bogota.gov.co/portel/libreria/php/01.270701.html.

9E| Decreto 1876 de 1994 de la Republica de Colombia en el articulo 1y en el 2 decreta que las Empresas
Sociales del Estado constituyen una categoria especial de entidad publica, descentralizada, con personeria
juridica, patrimonio propio y autonomias administrativas, creadas o reorganizadas por la ley o por las
asambleas o consejos. El objetivo de las Empresas Sociales del Estado es el de la prestacion de los servicios
de salud, entendidos como un servicio publico a cargo del Estado y como parte integral del Sistema de
seguridad Social en salud (http://www.alcaldiabogota.gov.co/sisjur/normas/Normal.jsp?i=3356, consultado:
junio de 2012).

Y En el tercer nivel de atencién se prestan servicios de consulta médica, hospitalizacion y atencién de

urgencias de especialidades bésicas y subespecialidades tales como: Cardiologia, Neumologia,
Gastroenterologia, Neurologia, Dermatologia, Endocrinologia, Hematologia, Psiquiatria, Fisiatria, Genética,

nefrologia, Cirugia general, ortopedia, Otorrinolaringologia, Oftalmologia, Urologia, Cirugia Pediatrica,
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Figura 1. Mapa de la ciudad de Bogota.
Localidades, ubicacién del Hospital A y el Hospital B
En: http://www.apartamentos.masterpredios.com/

3.4.1 El Hospital A

Se encuentra ubicado en la localidad Antonio Narifio, en la zona sur de la ciudad. Se
estima que en el afio 2009 la localidad Antonio Narifio contaba con un total de 107.935

personas distribuidas en 52.085 hombres y 55.850 mujeres (Alcaldia Mayor de Bogota,

Secretarfa Distrital de Gobierno)™.

Neurocirugia, Cirugia Plastica, entre otras; cuidado critico al adulto, pediatrico y neonatal, atencién de partos
y ceséreas de alta complejidad, atencion odontoldgica especializada, otros servicios y terapias de apoyo para
rehabilitacion funcional(http://www.saludcapital.gov.co/paginas/directoriohospitales.aspx, consultado: junio

de 2012).

12 En: http://www.antonionarino.gov.co/antonio-narifio-por-temas/aspectos-geograficos-y-demograficos.
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La localidad cuenta con un hospital referente nivel Il; y el Hospital A que dispone
de 216 camas hospitalarias para la atencién en servicios de alta complejidad™ en las
especialidades ofrecidas en un hospital de Il nivel de atencién. El servicio de Medicina
interna, el lugar donde estuvieron hospitalizadas y atendidas las personas con VIH/SIDA y
en el cual laboran las enfermeras que participaron en el estudio cuenta con 67 camas para la
atencion de adultos en especialidades de Cardiologia, Dermatologia, Gastroenterologia,
Neurologia, Infectologia, Neumologia, Endocrinologia, Reumatologia y las personas del
programa VIH/Sida (Hospital A, Portafolio de servicios, 2011). En este servicio labora por
turno una enfermera que tiene como responsabilidad cuidar un promedio de 20 pacientes
con la colaboracion de dos o tres auxiliares de Enfermeria. Las enfermeras realizan, entre
otras actividades: recibir y entregar turno de enfermeria durante el cual se rinde un informe
detallado de cada paciente, a las enfermeras y personal de enfermeria del turno entrante,
informando acerca de la evolucion clinica y actividades clinicas realizadas a los pacientes y
los pendientes para garantizar la continuidad del trabajo de Enfermeria ; asignar a los
auxiliares de enfermeria los pacientes y las actividades especificas del servicio que deben
desarrollar, segun el plan de cuidados de cada paciente; establecer las medidas necesarias
para brindar una atencién con calidad que permita dar solucién a las dificultades surgidas
en el desarrollo del proceso de atencién al paciente, integrando las diversas especialidades
meédico quirurgicas; desarrollar actividades de actualizacion y discusion de casos tendientes
al mejoramiento continuo de la atencion que recibe el paciente; velar por el seguimiento de
las normas de bioseguridad, salud ocupacional, gestion ambiental y calidad con el fin de
disminuir los riesgos tanto para los funcionarios como para la comunidad y el medio
ambiente; promover en el servicio la cultura de los valores y principios éticos para
garantizar transparencia en todos los actos del servicio; y administrar medicamentos a cada

uno de los pacientes (Hospital A, ESE, 2006. Manual de funciones y competencias, p. 78).

3 Las Empresas Sociales del Estado prestan servicios de salud especializados de alta complejidad, que
incluye casos y eventos o tratamientos considerados como de alto costo en el Plan Obligatorio de salud

(http://www.saludcapital.gov.co/paginas/directoriohospitales.aspx, consultado: junio de 2012).
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El programa especial de VIH* esta conformado por una médica internista experta®,
una terapéutica ocupacional experta y una enfermera especialista en Salud Familiar. A
continuacion se presenta un breve relato de la enfermera que narra el origen, las funciones
de cada uno de los integrantes del programa y su experiencia de trabajo con las personas
que viven con VIH/SIDA que asisten al programa, con el objeto de poner en la voz de los

propios actores, la presentacion de uno de los dos contextos de investigacion:

El hospital™® lleva unos quince afios atendiendo pacientes con VIH, pero hace 7
afos, después de participar en un programa conjunto con Brasil y por exigencia
de la Secretaria de Salud, se conforma el Programa especial de VIH. Inicialmente
los pacientes eran remitidos a otro hospital para que les suministrara los
medicamentos o les tomaran los laboratorios y muchas veces no volvian. Los del
grupo del programa hemos trabajado aspectos administrativos y de tipo
organizacional dentro del hospital, logrando apoyo de la gerencia y desde el

¥ El programa especial de VIH lo conforma un equipo multidisciplinario que ofrece atencién especializada
tanto en la parte ambulatoria como en la hospitalaria, a las personas que viven con VIH/SIDA, manteniendo la
infeccion controlada, mejorando su calidad de vida y reduciendo costos de hospitalizacion por infecciones
oportunistas. Cuenta con tratamiento profilactico y suministro de terapia antiretroviral, pruebas diagndsticas y
de seguimiento por laboratorio clinico, seguimiento de adherencia, apoyo psicoeducativo al usuario y su
familia en el grupo de apoyo y todas las especialidades médicas que requiere este grupo poblacional
(http://www.esesantaclara.gov.co/index.php#nogo2, consultado: junio de 2012). Todo paciente con Infeccion

de VIH debe ser manejado como parte de un programa de atencién integral. Este programa debe incluir un
médico encargado con experiencia y entrenamiento adecuado. El programa no debe manejar mas de dos
pacientes hora. Debe incluir personal, espacio y equipos necesarios para labores profesionales de nutricion,
psicologia, trabajo social y un trabajador de la salud encargado de asegurar el cumplimiento del tratamiento
(Programa de apoyo a la reforma a la salud, s,f., p. 221).

> Médico experto se considera aquel con educacién formal en infectologia clinica, avalado por una
universidad colombiana, por el ICFES o por el Ministerio de Educacion. En caso de no poseer el titulo debe
demostrar una experiencia minima de cinco afios de atencidn de pacientes infectados con VIH (Programa de
apoyo a la reforma a la salud, s,f., p. 220).

'8 Informacién obtenida de una entrevista con la enfermera profesional que hace parte del programa especial
de VIH.
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2005 la Secretaria de Salud contrata con nosotros y ya podemos hacer un
seguimiento completo: diagndstico, tratamiento, remisién a otros especialistas y
actividades educativas dentro de la misma institucion. Ademas se genera la base
de datos de pacientes que son atendidos en consulta externa y en hospitalizacion.
Actualmente somos el segundo hospital de Bogota en prestar atencion a pacientes

con VIH, nos remiten pacientes de primer y segundo nivel de atencion.

La medica internista realiza la consulta externa y atiende los pacientes
hospitalizados, realiza el diagnéstico y prescribe el tratamiento. La terapeuta
ocupacional realiza seguimiento a los pacientes ambulatorios y hospitalizados,
esta pendiente de la adherencia a los medicamentos de cada paciente, realiza

sesiones educativas y asesorias en VIH pre y post — test'’.

Yo como enfermera tengo funciones administrativas y funciones de tipo
asistencial. Las administrativas estan relacionadas con el funcionamiento del
programa: manejo de base de datos, rendir informes de estadistica mensual,
trimestral y anual al Ministerio de Salud, a la Secretaria de Salud y a la
Organizacion Panamericana de la Salud; participo en actividades educativas de
formacion para los integrantes del grupo. En lo asistencial, participo en la
consulta médica y alli realizo educacién a los pacientes sobre nutricion, el
manejo de los medicamentos, sobre la importancia de asistir a las consultas vy,
ante todo, con mi presencia y mi intervencion la consulta se hace un poco mas

tranquila y relajada para los pacientes. En la consulta conozco los nuevos

17 |_a asesoria es un ejercicio de comunicacion (entrevista), para ayudar a comprender un evento, la situacién

personal que surge ante el mismo y definir acciones orientadas a aprovechar las oportunidades para el disfrute

de la vida y minimizar sus consecuencias negativas (Ministerio de proteccion Social, 2007, p. 152). La

asesoria se brinda antes de la prueba de VIH (asesoria pre - test) y en el momento de la entrega del resultado

(asesoria pos- test) es voluntaria y confidencial. En las asesorias se exploran los comportamientos de riesgo

del individuo y las maneras de disminuirlos (Programa de apoyo a la reforma de salud, 2006).
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pacientes y los que se hospitalizan o egresan de la hospitalizacion. Asi establezco

una continuidad en el seguimiento y control de los pacientes.

En la parte de asistencia doy asesorias pre y post-test y lo que de esto se deriva.
Por ejemplo, a los pacientes que después de hacerles la prueba del VIH resultan
positivos les doy la informacién necesaria sobre la enfermedad y sobre el
programa; realizo la notificacion epidemioldgica y el ingreso a la base de datos
del programa. Realizo seguimiento a los pacientes hospitalizados, aqui los
pacientes ingresan por urgencias ya con diagnéstico de VIH positivo o durante la
hospitalizacion se le diagnostica.

La mayoria de los pacientes del programa tienen Sisben'®. Cuando conocen el
diagnostico expresan desesperanza, preocupacion por cudnto tiempo tienen de
vida y como se va a trasformar su cuerpo, si se van a poner flacos, si su color de
piel va a cambiar, la sensacion es que el mundo se les acaba. Durante la
hospitalizacion la experiencia es dolorosa, los compromete mucho, los lleva a ser

dependientes de otros para su cuidado.

18 E| Sisben es el sistema de identificacién de potenciales beneficiarios de programas sociales. Esta es una
herramienta de identificacion que organiza a los individuos de acuerdo con su estandar de vida y permite la
seleccion técnica, objetiva, uniforme y equitativa de beneficiarios de los programas sociales que maneja el
Estado, segin su situacién socioecondmica particular. Si una persona ha sido identificada como
potencialmente beneficiario de los programas sociales, es decir, que el nivel esta entre 1y 2, podra acceder a
los subsidios que otorga el Estado a través de los diferentes programas y de acuerdo con la reglamentacion de
cada uno de ellos. Dentro de estos programas estd la salud a través del régimen subsidiado de salud, que
permite contar con los servicios del Plan Obligatorio de Salud Subsidiado (POS-S). El régimen Subsidiado es
el mecanismo por medio del cual la poblacién mas pobre, sin capacidad de pago, tienen acceso a los servicios
de salud a través de un subsidio que ofrece el Estado. Igualmente se pueden afiliar a este régimen las personas
gue hacen parte de poblaciones especiales como: desmovilizados, indigenas, habitantes de la calle, nifios en
proteccion y desplazados (http://www.saludcapital.gov.co/Paginas/RegimenSubsidiado.aspx, consultado:
junio de 2012).
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Entonces son pacientes que por lo general los tenemos con una instancia larga, el
seguimiento lo hago yo, digamos estando pendiente de los examenes de
laboratorio que tienen que ver con el programa, el conocer y contactar al
paciente para ir armando el puente para que posteriormente pase a la consulta
ambulatoria, les doy apoyo emocional, me contacto con la familia si asi lo desea
el paciente y trato de dar respuesta a inquietudes que se les presentan como:
“cQué si se va a morir? ;jQue eso qué es? ;Que si ellos pueden convivir juntos en
la casa? ;Que si la ropa, que si el alimento?”... Entonces hay mucho de lo
educativo que como enfermera es una de mis funciones prioritarias. Ademas,
poder ser como el punto de apoyo espiritual y moral para el paciente, porque a
pesar de estar en el siglo que estamos de la informacion que se tiene, de todas
maneras en el medio, en el comun, siempre gque se habla de la palabra SIDA todo
el mundo la asocia con una figura cadavérica y con muerte, todo mundo sigue
creyendo que SIDA es igual a muerte. Pienso que desde que uno arme equipo con
el paciente, el paciente arme equipo con uno, su proyecto de vida puede seguir su

curso, el prondstico se prolonga y la calidad de vida mejora.

Esta experiencia ha sido muy enriquecedora para mi, yo pensé que iba a ingresar
al programa para apoyar a otros y resulta que esos otros en muchas
oportunidades me han apoyado; o sea, yo pensaba como hemos pensado muchos
profesionales de enfermeria que uno estudié y se capacitd para dar cuidado a
otros, que eso va unidireccional, yo doy, yo entrego, pero aqui con todo este
grupo de seres humanos con los que yo he tenido la oportunidad de compartir he
podido aprehender que esto va en ambos lados, que a la par que yo he brindado,
he apoyado y he acompafiado, es mucho lo que yo he recibido. Y he recibido, por
ejemplo, ejemplos de vida, personas que han estado en una condicion
supremamente deplorable en todo sentido, en lo social, en lo familiar en su salud
y, sin embargo, han tenido la fortaleza de seguir adelante, de luchar por su vida,

de seguir (Enfermera,45 afios, del programa del Hospital A).
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3.4.2 El Hospital B

Es una Empresa Social del Estado, centro de referencia de instituciones de | y 1l
nivel de atencion que conforma la red norte del Distrital Capital Bogota y para entidades
territoriales circunvecinas. Se encuentra ubicado en la localidad de Usaquén, en la zona
norte de la ciudad. Esta localidad cuenta con una poblacion aproximada de 418.792
habitantes, segin datos de la Secretaria Distrital de Gobierno de la Alcaldia Mayor de

Bogota™®.

El Hospital B presta servicios de salud integral y de alta complejidad. El servicio de
Medicina interna presta servicios de Dermatologia, Gastroenterologia, Cardiologia,
Neumologia, Infectologia, Neurologia, asi como programas especiales de diabetes,
hipertension arterial y VIH/Sida. Dispone de 61 camas para hospitalizacion. En este
servicio, de manera similar al hospital A, labora por turno una enfermera, quien tiene como
responsabilidad cuidar un promedio de 20 pacientes con la colaboracién de dos o tres
auxiliares. Las enfermeras realizan actividades administrativas y de cuidado directo de las
personas hospitalizadas. Durante la entrega de turno suministran informacion de cada uno
de los pacientes al personal que recibe el siguiente turno y durante la administraciéon de
medicamentos las enfermeras tienen la oportunidad de entablar comunicacién con las

personas que cuidan.

El programa de VIH/Sida lo conforma un médico infectélogo, dos médicos
expertos, una nutricionista, dos psicélogos, una trabajadora social y una enfermera. Presta
servicios de asesoria pre y post-test, hospitalizacion, atencion inicial de urgencias, consulta
externa, apoyo diagndstico y terapéutico y cuenta con capacidad instalada 12 camas
(Hospital B, Portafolio de Servicios, 2011).

9 En: http://www.usaquen.gov.co/, consultado: junio de 2012..
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El médico infectdlogo y los medicos expertos realizan consulta externa y en
hospitalizacion. Efectlan el diagnostico y establecen la terapéutica a cada paciente y el

seguimiento periodico en consulta externa cada mes.

La enfermera del programa es especialista en gerencia de calidad en salud, con un
Diplomado en Hemofilia y es experta en cuidado de personas que viven con VIH/SIDA.
Sus funciones dentro del programa tienen que ver con la asistencia y participacion activa en
la visita médica a los pacientes en los servicios donde se encuentran hospitalizados. Realiza
la toma de laboratorios especializados y gestiona los tramites respectivos con los
laboratorios, esta pendiente de los resultados y de informar a los médicos sobre estos para
poder tomar decisiones oportunas. La enfermera es la encargada de realizar el sequimiento
de los pacientes desde su ingreso al hospital, lo que implica ofrecerles la informacion sobre
el programa, sobre los examenes a los que van a ser sometidos, sobre la enfermedad, asi
como llevar a cabo asesoria pre y post-test. La enfermera, en este caso, es el vinculo entre

el paciente, su familia, el personal médico y de enfermeria dentro de la institucion.

3.5  Los participantes: narradores

El problema de la investigacion me remite a una poblacion especifica: enfermeras
(os) y personas que viven con VIH/Sida. Los narradores del estudio fueron: 11 pacientes
que viven con VIH/Sida (5 atendidos en el hospital A y 6 en el hospital B); 8 enfermeras y
1 enfermero (5 laboran en el hospital A y 4 en el hospital B). Se tuvo en cuenta que las
personas que viven con VIH/Sida fueran mayores de 18 afios, hombres y mujeres sin
problemas en la comunicacién, ademas, que hubieran tenido experiencia de ser cuidados
por enfermeras(os) en servicios de hospitalizacion, maximo dos afios antes y que asistieran
a control y seguimiento por consulta externa (programa especial). Para las enfermeras (0s)
se tuvo en cuenta por lo menos un afio de experiencia en el cuidado de personas que viven
con VIH/Sida.
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Se contempl6 tener varios participantes que representaran diferentes sectores de la
poblacion y permitieran la verificacion de la informacion en la investigacion. En tal
sentido, se incluyeron informantes con variaciones en aquellas caracteristicas que pudieran
modificar la vivencia estudiada como los distintos niveles de escolaridad y condicién de

género.

3.5.1 Narradores — Enfermeras (0s)

Cada una de las enfermeras participantes diligencié una ficha socio-demogréfica,
observe resultados en la tabla 1, la ficha fue disefiada especificamente para este estudio
mediante la cual se indagaron aspectos tales como edad, sexo/género, estado civil, nivel
educativo (se parte de que todos/as enfermeras poseen nivel universitario), tiempo de
experiencia cuidando a personas que viven con VIH/Sida. (Ver Anexo D. Ficha socio-

demogréfica de enfermeras(os)).

De los 9 enfermeros, cinco son especialistas y una cuenta con un diplomado. La de
menor edad tiene 25 afios y la de mayor, 52 afios, con edad media de 39.7 Respecto a su
estado civil hay que decir que 4 enfermeras y el enfermero son solteros (0), 3 son casadas y
1 vive en union libre. Sus afios de experiencia cuidando a personas que viven con VIH/Sida

oscilé entre 1 y 22 afios.

En la siguiente tabla resumimos los datos socio-demograficos de las enfermeras y el

enfermero con quienes se llevd a cabo el estudio:
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Tabla 1.

Caracteristicas Sociodemogréficos de las Enfermeras (0s) Participantes en el Estudio

Provenientes del Hospital A y B de la ciudad de Bogotéa. 2011.

Nombre del Edad | Estado Nivel educativo Tiempo de
participante | (afios) civil experiencia- cuidado

(pseuddnimo) — VIH/SIDA (afios)

Patricia 27 Soltera | Especialista en 4
Auditoria

Betty 47 Casada | Especialista en Salud 15
Ocupacional

Juan 52 Soltero | Especialistaen Salud 20
Ocupacional

Lina 39 Casada | Pregrado 1 afio

Carol 47 Casada | Especialista en Salud 20
Mental

Luisa 48 Soltera | Especialista en 22
Administracion
Hospitalaria

Eva 34a Soltera | Diplomado en 1 afio
Gerencia

Sandra 39 Soltera | Pregrado afio

Celmira 25 Unién | Pregrado afio

libre

Fuente: Datos obtenidos mediante la aplicacion de la Ficha Sociodemografica en el

hospital Ay B.julio — octubre de 2011.

3.5.2 Narradores — personas que viven con VIH/SIDA

A cada una de las personas que viven con VIH/Sida se le realizo una ficha socio-
demogréafica (Ver resultados en la tabla 2), la ficha fue disefiada especificamente para este
estudio mediante la cual se indagaron aspectos tales como: Sexo/género, estado civil, nivel

educativo, ocupacion, servicio en que estuvo hospitalizado, fecha de Ultima hospitalizacién
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y vinculacion al régimen de salud (Ver Anexo C. Ficha socio-demografica de las personas
que viven con VIH/Sida).

De los once narradores —personas que viven con VIH/Sida —, segin su sexo/género
6 son hombres y 3 mujeres. Dos de los narradores se autoreconocen como transgeneristas.
Todos los hombres, incluyendo uno de los transgeneristas se identifican como solteros, el
otro trnasgenerista expresa manteneruna relacion de pareja, medianamente estable, pero sin
convivencia. Una mujer se identifica como casada, otra soltera y la tercera, en union libre.
El narrador méas joven tiene 25 afios y la menos joven 50 afios, con una media de edad de
36.9.

Respecto al nivel educativo de los narradores: tres presentan nivel educativo de
primaria, tres el nivel de secundaria, uno, secundaria incompleta y cuatro, educacion
superior, en nivel tecnoldgico. En cuanto al aspecto laboral una de las mujeres trabaja como
ama de casa, dos tienen empleo, cuatro son trabajadores independientes y las cuatro

restantes estan desempleadas.

La vinculacién al régimen de salud de los participantes es la siguiente: 7 pertenecen
al régimen subsidiado, tres estan vinculados®® y dos pertenecen a Entidades Promotoras de
Salud privadas®'. Todos los participantes tuvieron su Gltima hospitalizacién entre el 2011 y

el 2012 en los servicios de medicina Interna de los hospitales Ay B.

% La Ley 100 en su articulo (157, b) denominé participantes vinculados a “aquellas personas que por motivos
de incapacidad de pago y mientras logran ser beneficiarios del régimen subsidiado tendran derecho a los
servicios de atencion de salud que prestan las instituciones publicas y aquellas privadas que tengan contrato
con el Estado”. En el lenguaje de la ley 715, estas personas se describen como “poblacion pobre no cubierta
con subsidios a la demanda” (Arenas, 2006, p. 428).

2! para la administracion del Régimen subsidiado, la Ley 100 de 1993, en su articulo 215, estableci6 que las
direcciones territoriales de salud suscribiran contratos de administracién del subsidio con la Entidades
Promotoras de Salud, de manera que la EPS preste directa o indirectamente los servicios del Plan Obligatorio
de Salud del régimen subsidiado (Arenas, 2006, p. 482). Las Entidades Promotoras de Salud (EPS) son las

entidades que administran el sistema de salud; por tanto, son “responsables de la afiliacion y el registro de los
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Tabla 2.

Caracteristicas sociodemograficos de las personas que viven con VIH/Sida participantes

en el estudio provenientes del hospital Ay B de la ciudad de Bogota. 2011.
*Nombre Estado Nivel Ocupacion Servicio- Régimen de Fecha
participante = P civil educativo hospitalizado salud Gltima
8|8 hospitalizac
w 5)’5 ion
(Mes/Afio)
Camilo 33 | M | Soltero Bachillerato, Trabajo Medicina Subsidiado X/2011
grado 11° independiente | Interna
Mario 33 | T | Soltero Tecn6logo Trabajadora Medicina Subsidiado X1/2011
(compafie independiente | Interna
ro) .
Manuel 33 | T | Soltero Bachillerato, Desempleado. | Medicina Subsidiado 111/2012
grado 8° Interna
Octavio 33 | M | Soltero Universitario | Trabajo Medicina Subsidiado X/2011
(tecndlogo en | independiente | Interna
cocina)
Camilo 46 | M | Soltero Tecn6logo Sin trabajo Medicina Vinculado X/2011
(comparie Interna
ra)
German 50 | M | Soltero Bachillerato, | Sin trabajo Medicina Colsubsidio 111/2011
grado 11° Interna
Daniel 43 | M | Casado Primaria, Trabajo Medicina Humana 11172012
grado 5° independiente | Interna vivir
Pedro 42 | M | Soltero Técnico Trabajo Medicina Subsidiado 2011
remunerado Interna
Blanca 25 | F | Casada Primaria, Empleada Medicina Subsidiado 2011
grado 4° Interna
Luz 26 | F | Union Primaria, Hogar Medicina Vinculado 2010
libre grado 5° Interna
Rosita 42 | F | Soltera Tecndloga Desempleada | Quirdrgico Subsidiado 2011

Nota: * Los nombres de las(os) participantes fueron cambiados, para proteger el anonimato

acordado.

** M: Masculino; F: Femenino; T: Transgénero

Fuente: datos obtenidos mediante la aplicacion de la ficha sociodemogréfica en el hospital
Ay B. Julio — octubre del 2011.

afiliados y del recaudo de las cotizaciones” y deben “organizar y garantizar directa o indirectamente la

prestacion del plan de salud obligatorio a los afiliados” (Ley 100, art. 177, citado por Arenas, 2006, pag. 410).

22 M: Masculino; F: Femenino; T: Transgénero.
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3.6  Numero de relatos

En el marco del enfoque biografico, el interés no esta puesto en las grandes
muestras ni en el criterio de representatividad clasico, sino en la profundizacion de cada
relato, en desvelar las distintas maneras en que las personas del estudio dan significado a
los sentimientos,los valores, y las acciones que guian la relacion de cuidado. El criterio,
entonces, para determinar el nimero de relatos se situd en el punto de saturacion, es decir,
se alcanzd saturacion de la informacion en los distintos momentos en que, no surgié nueva
informacion que permitiera ampliar o profundizar lo estudiado y lo relatado comenzd a ser
redundante, lo cul fue detectado durante el analisis de la informacion, que se desarrollé
paralelamente con la produccion de los relatos, no se adicionaron nuevos hallazgos
(Bertaux, 1996, p. 12).

3.7 Insercion al campo

El proyecto fue aprobado por el jurado designado por el Doctorado en Ciencias
Sociales. Nifiez y juventud: Centro de Estudios Avanzados en Nifiez y Juventud -
Universidad de Manizales, y por las unidades cientificas y de investigacion (Comités de
ética) de los dos hospitales de la ciudad de Bogota. Con estas ultimas instituciones se

realizaron los siguientes tramites administrativos en el mes de enero del 2012:

v" Certificacion de parte del Doctorado, sobre el respaldo a la investigadora para
presentar el proyecto de investigacion a las unidades de investigacion respectivas.

v' Presentacion y autorizacién por parte del director de tesis para presentar el
proyecto de investigacion a las instituciones seleccionadas.

v Entrega formal del proyecto de investigacion y los documentos requeridos a las
unidades de investigacion de las respectivas instituciones.

v" Manifestacion escrita de aceptacion formal por parte de las unidades de

investigacion para dar inicio al proyecto (Ver anexos G y H).
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Después de contar con estos avales se inicid el trabajo de campo.

Hubo un primer contacto con las enfermeras que hacen parte del programa especial,
designadas por cada institucién como Tutoras durante el desarrollo del trabajo de campo. El
objetivo de este encuentro fue el de discutir el resumen ejecutivo del proyecto de
investigacion y revisar posibles escenarios (servicios de hospitalizacion) para el desarrollo
del mismo. Como resultado de este encuentro se concretd una cita con las directivas de
enfermeria dando a conocer los objetivos los objetivos del trabajo y las personas con

quienes se pretendia trabajar.

Continuaron los encuentros con las enfermeras tutoras en cada institucion. Tuvimos
la oportunidad de conocer la base de datos de las personas que viven con VIH/Sida y que
asisten al “programa especial”, como el medio para acceder a ellas. Esto permitio conocer
los apoyos y servicios con que cuentan, la accesibilidad a la institucion y algunos aspectos
socioculturales de las personas que viven con VIH/Sida. Por intermedio de las enfermeras
tutoras del estudio se concretd, via telefénica o directamente, el primer encuentro de

conocimiento mutuo con las personas que viven con VIH/Sida.

Después de conocer el modo como trabaja cada institucion y el “programa
especial”, con el acompafiamiento de las tutoras, se lleva a cabo mi primer encuentro con
las enfermeras en los servicios de medicina interna y en los respectivos turnos en los que
laboran —mafiana, tarde o noche—. En este acercamiento inicial se produjo un conocimiento
mutuo, mucha motivacion para participar en la experiencia investigativa y se evalud la
aceptacion de las condiciones del trabajo. Con alguna de ellas se dejaron fechas tentativas y

horas para realizar la entrevista.

3.8 Produccion de los relatos

La entrevista a profundidad fue el instrumento seleccionado para la produccién de

los relatos en este estudio. Este instrumento me permitio comprender el fendmeno
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particular de estudio, esto es, la comprension de los sentimientos, los valores y las acciones
que guian la relacion de cuidado entre enfermeras y personas que viven con VIH/Sida,
desde las propias palabras de los narradores (Hutchinson & Holly, 2003 en Morse, 2003, p.
355). La entrevista se caracterizO por tener preguntas centrales, abiertas y de caracter
retrospectivo que actuaron como introduccién y estimulo para desencadenar la narracion.
Posteriormente se dio cabida a otras preguntas especificas durante el desarrollo de la
entrevista (Bonilla y Rodriguez, 2005) (Ver Anexo E: Preguntas Norteadoras para la

entrevista).

En la primera entrevista de cada relato, la investigadora intervino sélo para aclarar
ciertas dudas, tratando de recuperar la secuencia espontanea de la narracion. En la segunda,
hubo intervenciones mas dirigidas para indagar momentos poco desarrollados en la primera
y/o retomar los objetivos de la investigacion, segin recomiendan Bonilla y Rodriguez
(2005).

Se llevaron a cabo 11 entrevistas a profundidad a personas que viven con
VIH/SIDA, que fueron atendidos en dichas instituciones de salud (5 atendidos en el
hospital A y 6 atendidos en el hospital B) y a 9 enfermeras que laboran en estas
instituciones (5 laboran en el hospital A y 4 en el hospital B) (Ver Anexo | en CD
Entrevistas llevadas a cabo con los participantes del estudio). Antes de realizar la primera
entrevista a cada participantes se le dio a conocer los objetivos del estudio, la naturaleza de
su participacién y su autorizacion para ser grabado. Se solicitd a cada participante su
consentimiento informado y la investigadora aclar6 las dudas que se presentaron respecto a
la colaboracion de cada narrador, el respeto del anonimato, el rol de la investigadora y al
uso del material (Ver Anexos A y B: Formato de Consentimiento informado de personas

que viven con VIH/Sida y enfermeras-0s).
El lugar de las entrevistas dependié de la conveniencia de los narradores, pero, en

todo caso, se propicié un lugar tranquilo que no ofreciera demasiadas interrupciones.

Igualmente, se genero un clima de confianza en el cual los participantes se sintieran libres
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de expresarse. Con las personas que viven con VIH/Sida se concretd una cita telefonica
para realizar el encuentro de conocimiento mutuo y motivacion para participar en el estudio
(propiciada por las enfermeras tutoras) y las entrevistas se llevaron a cabo en el hospital,
excepto dos de ellas: una persona solicitd que su entrevista se llevara a cabo en su casa y
otra, que se realizara en un parque publico cerca a su casa. Las entrevistas realizadas con
las enfermeras se desarrollaron en su totalidad en &reas hospitalarias como son:

consultorios, salas de espera, auditorio.

La produccion de cada relato requirié de dos y tres sesiones. Las entrevistas fueron
grabadas en su totalidad, tuvieron una duracion que oscil6 entre una y dos horas y fueron
directamente transcritas por la investigadora, con una duracién promedio de 5 a 15 horas de

transcripcion.

Por otra parte, la investigadora llevé un diario de campo en el cual registrd sus
observaciones de cada una de las entrevistas. En este diario de campo se consignaron
aquellos datos que no pudieron ser captados por la grabacién, pero, ademas, las reflexiones,
los sentimientos y las ideas surgidas de la interaccion con los participantes. Estas notas se

constituyeron en pilares analiticos importantes.

3.9 Lineamientos éticos

En esta investigacion se tuvieron en cuenta las pautas éticas internacionales para la
investigacion y experimentacion biomédica en seres humanos del Consejo de
Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS) de las Naciones Unidas,
adscrito a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2002), asi como aquellas
contempladas en la Resolucion 008430 del Ministerio de Salud de Colombia (1993) donde

se establecen las normas cientificas y técnica de la investigacion en salud.

El consentimiento informado fue una de las herramientas mediadoras en la relacion

investigadora — participantes en el estudio. Se partio de acuerdos preliminares, con la
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posibilidad de ajustarse a lo largo del proceso®, sin embargo, no se present6 la necesidad
de ajuste alguno. En la presente investigacion el consentimiento informado fue diligenciado
con cada uno de los participantes. (Ver Anexos A y B Formato de Consentimiento

informado personas que viven con VIH/SIDA y de enfermeras-os).

La participacion en el estudio fue una decision libre y autdbnoma de los participantes
y las instituciones y se basod en el consentimiento libre, consciente y reflexivo de las
enfermeras y las personas que viven con VIH/SIDA. Asi mismo, siempre fue claro que su
retiro se daria en las mismas condiciones, cuando asi lo desearan. Es oportuno resaltar que
esto no ocurrio. Todo ello implicé explicar tan completamente como fuera posible y en
términos que entendieran los propdsitos del estudio, la forma como se llevaria a cabo, sus
destinatarios y la forma de divulgacion de los resultados del trabajo. Se garantizd la libertad
para que ellos expresaran las experiencias que fueron significativas, respetandose su
voluntad de no querer relatar algunas otras experiencias que ellos no quisieran relatar
(Galeano, 2004, p. 72).

El disefio de consentimiento informado incluy6é uso de grabadora por parte de la
investigadora (ningun participante se negd al uso de la grabadora como medio de
almacenamiento de los relatos). Se dio a conocer el nimero previsto de entrevistas y el

tiempo aproximado de cada una.

Se garantiz6 el principio de confidencialidad y anonimato, razén por la cual se
respetd el derecho a la intimidad, no haciendo publica informacién que pudiera afectar a los
participantes. Con el fin de proteger los derechos de los narradores y la integridad de la

investigadora en el proceso de registro de la informacion se utilizaron seudénimos y se

% Seglin Munhall (1998) citado por Lipson 2003, en: Morse, 2003, p. 402), los estudios cualitativos
evolucionan con el tiempo; rara vez sabe el investigador con anticipacion exactamente qué clase de preguntas
puede formularle a un informante, o qué riesgos potenciales pueden estar involucrados en el futuro. Propone
la idea de un consentimiento en proceso que ofrece la oportunidad de negociar y revisar los acuerdos iniciales

con los participantes, en momentos especificos, seglin sea necesario.
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limpid la informacion de aquellos datos (nombres, lugares y fechas) que permitieran la
identificacion del informante o de personas a las que se refiere. Se les dio a conocer en el
consentimiento informado que la informacion seria guardada durante un afio, hasta que se
considere que su utilizacion no vulnera la integridad fisica o moral de los narradores
(Galeano, 2004, pp. 74-75). En el consentimiento informado también se especificd que la
informacion seria compartida con otros investigadores (director de tesis, evaluadores,
profesores, directivos y estudiantes del programa doctoral, ) y su uso seria estrictamente

académico.

Se tuvo en cuenta que en la relacion intersubjetiva - reciproca que se establecid
entre la investigadora y los participantes alrededor de la entrevista era posible que se
presentaran eventos dolorosos con alta carga afectiva, que a juicio de la investigadora
requirieran investigacion terapéutica para lo cual se remitiera a otros profesionales para ser
atendidas (Galeano, 2004, p. 73). Solo se presentd un caso en el que una persona que Vvive
con VIH/Sida manifest6 angustia por lo que estaba viviendo, la situacion fue manejada por
la investigadora y posteriormente se comenté y analizd con el equipo del programa
especial. Este evento ocasiond la suspensién momenténea de la entrevista, que se retomo

posteriormente por mutuo acuerdo entre la investigadora y el participante.

El presente estudio es una investigacion sin riesgo para los participantes, segun la
clasificacion del Ministerio de Salud (Resolucion 8430 de 1993, articulo 11). No se efectud
ninguna intervencion o modificacion intencionada de los factores biol6gicos, fisioldgicos,
psicoldgicos o sociales de las personas que participaron en el estudio. Durante el encuentro
con los participantes siempre se mantuvo una actitud de escucha y se traté de dar respuestas

a las inquietudes que se presentaron.
En esta investigacion se reconoce la propiedad intelectual, la generacion y

aplicacion del conocimiento, lo que implica dar fe de los estudios que permitieron y

soportaron el marco de antecedentes, el marco tedrico y el disefio metodolégico en las
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referencias bibliograficas. Se deja evidencia de los relatos producidos en grabaciones y en
el proceso sistematico y riguroso de analisis.

Los resultados de la investigacion se han discutido con cada uno de los
participantes. Una vez que se haya terminado el informe de investigacion, se programaré
una reunion con miembros de los organismos directivos de Enfermeria y con miembros del
las Unidades de investigacion de las instituciones para presentarles formalmente los

resultados finales de la investigacion y hacer entrega de una copia del trabajo escrito.

3.10 Procedimiento para el andlisis e interpretacion de los relatos

Dentro del enfoque biografico, Cornejo, Mendoza & Rojas (2008, pag. 37) sefialan
que no existe un método Unico para el analisis de los datos, pero plantean la necesidad de
analizar y trabajar en profundidad cada relato, con la idea de poder llegar a una historia
reconstruida. En un segundo momento, sugieren adoptar una logica transversal, que
permite, a partir de ciertas continuidades y discontinuidades de la primera fase, determinar
ejes tematicos-analiticos relevantes para abordar el fenébmeno en su conjunto. En ese
sentido, y teniendo en cuenta el interés de este estudio, el descubrimiento de los
significados que trasmiten las enfermeras y las personas que viven con VIH/Sida sobre las
valoraciones y los sentimientos morales que guian las acciones de cuidado, equivale a
asumir un modelo de analisis hermenéutico-comprensivo (Bertaux, 2005; Santamarina &
Marinas, 1995).

El analisis comenzo y se desarroll6 simultdneamente a la produccion de los relatos;
siguid una secuencia de pasos metodoldgicos para cada relato que consistié en generar
primero una vision de cada caso en profundidad, la que luego dio lugar a una mirada
transversal de todos los relatos. Se escucharon una y otra vez, posteriormente se
trascribieron en su totalidad, se leyeron y releyeron, todo ello acompafado con la lectura de
las notas del trabajo de campo, esto para poder lograr una primera impresion global del

material que se fue perfeccionando en la medida que se multiplicaron los relatos. Desde
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este inicio, ya hay una ldgica interpretativa al incorporar la mirada subjetiva de la
investigadora (Bertaux, 2005, p. 74).

Otro momento del analisis, el cual se extendio aun hasta despues de terminar la
produccion de los relatos, consistié en la codificacion y categorizacion de la informacion.
Este fue un proceso de organizacion y clasificacion de la informacion que constituy6 un
aspecto central del andlisis. La codificacion y categorizacion consistié basicamente en
fraccionar la informacién en subconjuntos y asignarle un nombre o cddigo referido a los
temas del estudio, sin perder de vista el contenido original (Bonilla y Rodriguez, 2005).
Aunque ello implica un proceso de reduccion de la informacién, Strauss (1987, p. 74) hace
notar que constituye también un proceso de conceptualizacion de los datos. Asi,

comparando, contrastando se conformaron las categorias.

Se pretendié que las categorias emergieran de la informacién, pero la reflexion
tedrica presentada en este proyecto sirvié también de punto de referencia para su
construccién. Aunque no se pretendia refutar o comprobar un razonamiento teorico
particular, fue necesario reconocer la existencia de un punto de partida tedrico. Las
categorias que fueron emergiendo sirvieron, ademas, para focalizar las siguientes
actividades de produccion de los relatos y acudir a nuevos referentes tedricos e

investigativos.

Bertaux (2005, p. 93) precisa que el analisis comprensivo no trata de extraer de un
relato de vida todos los significados que puede contener, sino sélo los pertinentes, los que
pueden ayudar al estudio de objeto de investigacion y que adquieren en este caso la
condicion de indicios o categorias tedricas. Para el caso de esta investigacion, nos referimos
a los relacionados con sentimientos, valores, y acciones que guian la relacion de cuidado.
Sin embargo, estando atenta al descubrimiento de eventos anomalos o sorpresivos (Kelle,
1997, citado por Bonilla y Rodriguez, 2005) en la medida que se analizaban los relatos,

surgio la categoria “experiencia de vivir con VIH/SIDA” con sus respectivos topicos. Por
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el sentido que le otorgan las personas que viven con la enfermedad, esta categoria hace
parte de los hallazgos de este estudio.

Simultdneamente con el proceso de codificacion y categorizacion se fueron
encontrando relaciones entre las categorias, lo cual constituyo otro nivel de analisis. Asi se
fueron construyendo las redes de relaciones entre las categorias y se fue tejiendo la imagen
de un todo que dio sentido a las partes. Se estuvo en constante movimiento entre las partes
(categorias y sus relaciones) y el todo. Con el tiempo y la maduracion tedrica se fueron
clarificando, tanto las categorias, como sus relaciones dentro de un marco integrador hasta
llegar a ser representadas conceptualmente a traveés de una nueva red de relaciones e
integracion del proceso analitico para intentar comprender el significado y el sentido de los
resultados (Bonilla y Rodriguez, 2005). El proceso de analisis permitié al investigador, a
medida que avanzaba en el trabajo interpretativo, abordar la comprensiéon del fenémeno
iniciando con conceptos previos que fueron sustituidos por otros cada vez mas enriquecidos
que propiciaron la produccién de nuevos sentidos, condicidn de la estructura circular para

alcanzar la comprension (Gadamer,1992, p. 64).

A continuacién, y a manera de explicacion, se presenta el procedimiento para la
organizacion, el anélisis e interpretacion de los relatos de vida producidos por las personas

que viven con VIH/Sida y las enfermeras que participaron en esta investigacion.

Se hace uso de una valiosa herramienta de analisis “el analisis de contenido” (AC).
Los procedimientos seguidos en la utilizacion de esta herramienta nos permitio
“comprender la complejidad de la realidad que estabamos interesados en estudiar”, esto es,
los sentimientos morales, los valores que guian las acciones de cuidado entre enfermeras y
personas que viven con VIH/Sida, “en lugar de simplificarla y reducirla a minimos

esquemas de representacion” (Ruiz, 2006, p. 45).

Al aplicar el AC, trabajamos dos tipos de elementos estructurales: referencias y

rasgos. En este estudio las referencias son los relatos que las enfermeras y las personas que
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viven con VIH/Sida producen sobre el sentido que ha tenido y tiene para ellos los
sentimientos morales y los valores como guias en la relaciéon de cuidado. Y, los rasgos

aquellos elementos que el investigador considera significativos en dichos relatos.

Una vez transcritas, leidas una y otra vez las entrevistas, procedemos a organizar las
afirmaciones presentes en los testimonios teniendo en cuenta criterios de afinidad (unas
afirmaciones dicen practicamente lo mismo que otras) o criterios de diferenciacion (unas
afirmaciones dicen cosas completamente distintas o contrarias a otras) (Ruiz, 2006, p. 47).
Asi, se pudieron identificar algunos rasgos en la informacion: puntos comunes y
peculiaridades sobresalientes, que luego fueron codificados. Estos rasgos fueron nuestros

primeros esbozos de categorias.

Gran parte de la informacion se organiza alrededor de los ejes centrales de nuestro
estudio; sentimientos morales, valores y acciones de cuidado. Aqui, los testimonios entran a
sefialar aspectos comunes (coincidencias, resonancias). Otra parte de la informacién se
organiza en categorias diferentes, debido a que los narradores destacan aspectos que tienen
que ver, por ejemplo, con su historia personal, familiar y social. Por tanto, aqui se destacan
aspectos diferenciales (resonancia diferencial). De esta manera surgen las categorias de este
estudio, que se convierten en los titulos y subtitulos de los capitulos analiticos del presente

informe final.

Ahora bien, como lo expresamos en parrafos anteriores, el proceso interpretativo no
fue un hecho aislado que sucedi6 al final del proceso, sino que acompafio la produccion,
organizacion y analisis de la informacion. Ademas, en este estudio el investigador expresa
sus interpretaciones en la presentacion descriptiva de los hallazgos de la investigacion
acompariada con su propia forma de ver el fendmeno estudiado y cuando presenta las

conclusiones frente a lo narrado (Ruiz, 2006, pp. 50-57).

Del trabajo analitico surgieron dos categorias con sus respectivos topicos: “la

experiencia de vivir con Vih/sida” y la “experiencia de encuentro con el otro”. Se trata de
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dos grandes categorias emergentes, que permitieron re-agrupar, resignificar la informacion
producida, los relatos de los actores del estudio, pero sobre todo, permitieron (en los
capitulos analiticos) mostrar de manera articulada los elementos contemplados en los tres
objetivos especificos, esto es, sentimientos, valores y acciones, teniendo en cuenta, ademas,

que se trata de aspectos de la vida moral inescindibles.

3.11 Implicacion personal de investigador

Desde la eleccion del tema de estudio, que estuvo marcado en gran medida por mi
experiencia de trabajo cuidando a personas que viven con VIH/Sida, surgieron multiples
preguntas relacionadas con la manera de abordar mi sensibilidad frente al tema y cémo ésta
iba a influir en la comprension de los relatos. Estas preguntas se hicieron evidentes al
momento de iniciar el trabajo de campo, con el ingreso a las instituciones donde se
desarrollaria el estudio y durante la produccién y analisis de los relatos. Me confronto la
evidencia de estar en instituciones de salud con bastantes dificultades referidas a recursos
de infraestructura, material y humano para prestar atencion de salud a quienes acuden a
solicitarla. Hubo identificacion con las personas que viven con VIH/Sida que, aunque no
eran las mismas que yo cuidé tiempo atras, continuaban sufriendo procesos dolorosos en
sus cuerpos por efectos de la enfermedad a pesar de los avances médicos referidos al
tratamiento y por la permanencia de prejuicios sociales respecto a la historia de la
enfermedad. A la vez, me sorprendieron los retos que asumen para superar el estado de
extrema vulnerabilidad a los que llegan. Me confront6 el estar frente a enfermeras de mi
misma generacion y frente a otras mucho mas jovenes. En algunos casos me identificaba
con algunos aspectos de sus relatos que resonaban en mi propia experiencia y en otras
ocasiones llegué a chocar con sus posiciones, todo lo cual llegé a cuestionar mi posicién
como investigadora. Las anotaciones de campo expresaban estas inquietudes y me iba
inclinando a pensar que la propia experiencia constituia parte activa del material de estudio
lo que hacia que empezara a sentirme no sélo sujeto sino objeto de estudio de esta

investigacion.
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A partir de los encuentros académicos con los integrantes de la linea de
investigacion del Doctorado y mis frecuentes conversaciones sobre estos aspectos con mi
tutor y compafieras enfermeras con experiencia en investigacion, empeceé a cambiar la
manera de entender la implicacion personal. Para esto fue necesario un trabajo permanente
de autoconocimiento personal que adoptara una postura ética, algo compleja y aun
dolorosa, pues traté de equiparar mi propia experiencia con la del entrevistado a través del
analisis del impacto que me causaba la escucha atenta de su narraciéon. Asi, mi implicacion
personal se constituyd en fuente de comprension, no sélo en los casos que me reconocia en
la experiencia del otro, sino también cuando me molestaba. Fue el andlisis de estas
reacciones lo que quizas me permitié enriquecer, a partir de mi experiencia, la comprension

de los relatos.

3.12 Rigor metodoldgico

Para mantener el rigor metodologico en esta investigacion se tuvieron en cuenta los
criterios propuestos por Lincoln & Guba (1985, pp. 165-166), referidos por Vasquez y
Castillo (2003): credibilidad, auditabilidad y transferibilidad.

Credibilidad: se refiere a cdbmo los resultados de una investigacion son verdaderos
para las personas que fueron estudiadas y para otras personas que han experimentado o
estado en contacto con el fendmeno investigado. En esta investigacion se presentaron a los
participantes, de manera individual, los resultados del estudio. Ademas, se mantuvo el
criterio de credibilidad comparando los resultados a la luz de referentes tedricos y otras

experiencias investigativas.

Auditabilidad: vista como la habilidad de otro investigador de seguir la pista o la
ruta de lo que el investigador original ha hecho. En la presente investigacion se llevaron a
cabo evaluaciones periddicas, desde dos miradas: una por parte del director de la tesis y la

otra a través de los seminarios de la linea de investigacion del programa del doctorado.
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Transferibilidad: criterio que se refiere a la posibilidad de extender los resultados
del estudio a otras poblaciones similares y que trata de examinar qué tanto se ajustan los
resultados con otro contexto. Teniendo presente que el propdésito de la investigacion
cualitativa no es producir generalizaciones, sino comprension y conocimiento de un
fendmeo particular, situado, el criterio de transferibilidad se centra en este estudio en las

similitudes de los hallazgos en contextos y circunstancias similares.
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4. ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS RELATOS

En consonancia con las preguntas que guian la presente investigacion, asi como con
los objetivos planteados, se presentan las derivaciones interpretativas de la evidencia
empirica, los relatos de vida de los participantes, sustentados con algunos referentes
tedricos e investigativos. Se inicia con la experiencia®* de vivir con VIH/Sida desde el
punto de vista de las personas que se encuentran en esta condicion y se continda con la
experiencia de encuentro con el otro, durante la relacién de cuidado que establecen las (0s)
enfermeras (0s) y las personas que viven con VIH/Sida que participaron en este estudio.

En cuanto a la experiencia de vivir con VIH/Sida se presentan tres tipos de
experiencias intimamente relacionadas: las de orden fisico, las de orden emocional y las de
orden social y una especie de derrumbamiento de su mundo que tendran que afrontar.
También se exponen los juicios valorativos, los sentimientos morales que rescatan en su
experiencia, la forma como se sienten consigo mismos; los retos que se asumen en el
cuidado de si y de los demas, asi como el significado que le dan al sentir y promover
solidaridad.

%4 LLa Enfermeria como una ciencia humana se preocupa por las experiencias de los seres humanos en materia
de salud y enfermedad y estas experiencias se configuran a partir de las historias de vida de las personas
consideradas sujetos de cuidado, las personas significativas para ellas, la politica, las estructuras sociales, el
género y la cultura. Las enfermeras, en principio, estan interesadas en como estas perspectivas constituyen las
acciones y reacciones de los seres humanos (Meleis, 1997). El concepto de experiencia, tal y como es
utilizado en este trabajo no se enmarca en o desde una conceptualizacion filoséfica, en particular, como
podria serlo, por ejemplo, perspectivas fenomenolégicas como las de Mélich o Barcena, quienes en algunos
de sus trabajos se refieren puntualmente a un sentido de experiencia moral (Vease: Mélich (1984) Mélich y
Barcena (2000). La apelacion a la “experiencia”, en estos capitulos, da cuenta de un uso genérico y corriente
del término y se apoya en referencias, en hechos perceptivos mas fuertes, mas vividos, como, por ejemplo, las
sensaciones y las emociones de las personas en el momento mismo en que se enteran de que tienen el
sindrome VIH-Sida. Para el caso de estas personas la idea de experiencia alude, igualmente, a sus trayectorias
vitales, a la situacién social a la que se ven enfrentados, a las vivencias de encuentro con las personas

encargadas de su cuidado, a los significados atribuidos a sus momentos de crisis, entre otros.
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Para la experiencia de encuentro con el otro durante la relacion de cuidado que
establecen las enfermeras(os) y las personas que viven con VIH/Sida, se encuentra una
amplia expresion relacionada con el significado que los participantes le otorgan a las
expresiones corporales, a la dimensién emocional y social de las personas, a los valores y a

los sentimientos morales que guian las acciones de cuidado en esta relacion.

A partir de de los testimonios de los participantes se reforzaron reflexiones sobre la
complejidad del significado de vivir con el VIH/Sida y sobre la relacion de cuidado y los
elementos que intervienen en ella, desde disciplinas como la Enfermeria y la Filosofia, asi

como desde la propia subjetividad del investigador respecto a la temética estudiada.

Como preambulo a la presentacion y andlisis de los relatos de los actores de este
estudio presento, desde mi propio relato, el contexto en el que se propicia la experiencia de
vivir con VIH y acontece el encuentro de cuidado entre enfermera y personas que viven con
VIH/Sida. Pienso que mi propio relato, mas que ser anulado o neutralizado por los relatos
protagonicos del estudio, aporta al analisis e interpretacion de los testimonios de los
narradores, en la medida en que escuche sus historias, los temas que destacan y las
dificultades que han experimentado en su recorrido de vida, bien como cuidadores o0 como

portadores del VIH.
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Mi propio relato

Durante méas de 15 afios trabajé como enfermera cuidando personas en diferentes
instituciones de salud; también por méas de 15 afios he ensefiado en distintas facultades de
Enfermeria del pais. Un dia sabado, un dia mas en horas de la mafiana, me dirijo hacia un
hospital, esta vez no para ejercer mis funciones como enfermera ni para acompafiar a las
estudiantes en su proceso de aprendizaje. No. EI motivo era diferente: tenia una cita con
una enfermera para dialogar, para escuchar su relato de vida relacionado con su experiencia
de cuidar a personas que viven con VIH/Sida. Me sentia feliz, pero también ansiosa; era la
primera entrevista para mi proyecto de investigacion. Me encuentro en la puerta de la
institucién y me doy cuenta de que hay una fila de personas que esperan entrar; hago la fila
y después de unos seis o siete minutos logro ingresar.

Me dirijo al servicio donde habitualmente labora la enfermera con quien tengo la
cita. Por el camino recuerdo que es sabado y ese dia estaba en otro servicio,
inevitablemente debia entrar por el servicio de urgencias. Me pongo una blusa blanca de las
que usan los médicos y sin problemas entro: un corredor de paredes blancas, con algunos
cuartos a los lados que no detallé ampliamente. Mi mirada queda fija en este pasillo, no me
podia movilizar con facilidad, quedé aferrada al piso por unos minutos. Pensé: “ayer fue
viernes”, tratando de dar explicacién a lo que observaba: camillas a lado y lado de este
pasillo, algunas personas sentadas en sillas, otras en el piso, con vestigios de sangre en sus
rostros 0 en sus cuerpos; se escuchaban lamentos y hasta gritos, un anciano rezaba. El
personal de salud se desplazaba de una camilla a otra, con algo de prisa. Senti indignacion,
lamenté las condiciones precarias a las que son sometidas las personas cuando enferman en
nuestra sociedad y rechacé el Sistema de Salud.

Logro avanzar lentamente por este lugubre espacio y al final de otro laberinto llego
al servicio donde se encontraba la enfermera con quien tenia la cita. Otro espacio ya no en
forma de pasillo, mas bien con una forma irregular y con aproximadamente 15 camas
ocupadas con personas enfermas, ubicadas contra la pared de tal manera que casi desde
cualquier lugar uno puede ver o ser visto. La Unica escapatoria para las personas cuidadas

era la de mirar a los médicos, debido a que estaban en la revista que suelen realizar junto
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con los estudiantes de pre y post grado de Medicina; otra forma de escapar era mirar hacia
el techo o al compafiero del lado; otros no abrian sus ojos, ya porque no podian hacerlo o
porque no querian. Las enfermeras (una profesional y dos auxiliares) ejercian sus funciones
de cuidado; no fue facil distinguirlas entre tantas personas (medicos, estudiantes de
Medicina, camillero y algunos familiares que esperaban ansiosamente hablar con el
médico) y el ruido de algunos instrumentos técnicos que ocupaban este espacio. En este
sombrio y frio espacio y en otros similares, limitados como recurso fisico y humano, se da
el encuentro entre enfermeras y personas que viven con VIH/SIDA.

Me pregunto: ¢qué pasaria por mi mente si yo fuese una de las personas enfermas?
¢Qué sentiria? ¢Qué haria? ¢(Cémo actuaria? (A quién le pediria ayuda? Guardo la
esperanza de encontrar a alguien, a una persona que albergue algo de calor humano, que
esté dispuesta en este mundo tan complejo a comprender mi experiencia y ayudarme a

comprenderla.

4.1  Experiencia de vivir con VIH/SIDA

Preguntarse por la experiencia de vivir con el VIH/Sida, aunque no hacia parte de
las preguntas y los objetivos de este estudio, surge de manera relevante en la mayoria de
relatos de las personas que viven con VIH/Sida y que participaron en el trabajo. Por el
enorme sentido que las personas cuidadas le otorgan a esta experiencia y por la importancia
que reviste para los cuidadores conocer y comprender el significado y la razon que tienen
para ellos el dolor, el sufrimiento, los sentimientos que se ponen en juego Yy los retos que
asumen cuando viven con la enfermedad, este apartado hace parte de los hallazgos de este

estudio.

Esta exploracion deja ver, en buena medida, lo que conlleva vivir y convivir con
VIH/Sida, su misterio y la potencia del sufrimiento humano. Se centra en las relaciones
entre la experiencia personal, las practicas sociales que contribuyen a trastornar la realidad

de las personas que viven con VIH/Sida y los procesos que apoyan el rescate de esa
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realidad. A continuacién se presentan los topicos que componen este apartado y los trazos
de relatos que la ilustran.

4.1.1 Deshaciéndose su mundo

La voz de los actores del estudio deja ver, en buena medida, lo que significa para sus
vidas vivir con el VIH/Sida. Ellos descubren tres tipos de experiencias intimamente
relacionadas: las de orden fisico, las de orden emocional y las de orden social. Los relatos
trascurren con una sensacion de derrumbamiento de su mundo —de su realidad cotidiana—
que comienza con el recibimiento del diagnostico y prosigue al tratar de descubrir qué
sucede en su cuerpo. Ante estas circunstancias surge la pregunta: ¢por qué yo? Y casi como
consecuencia se oculta el diagndstico. Ante las exigencias de su cuerpo, en su integridad
(fisica, emocional y social) surgen en su nueva realidad complejas rupturas. A continuacion

se presentan fragmentos de relatos que ilustran esta situacion:

4.1.1.1 Recibir el diagnostico y percibir lo que sucede en el cuerpo

Por medio de las palabras de Manuel y Rosita accedemos a un mundo, a una
realidad de dolor y sufrimiento emocional.

Manuel vive solo en la ciudad, sin familiares y sin pareja. Al momento de la
entrevista llevaba dos meses de haber conocido el diagnéstico de ser portador del
VIH/Sida.Ha recibido informacion por parte del personal de salud sobre la enfermedad y la
forma de prevenir su propagacion. Ademas, en su medio laboral ha conocido personas
afectadas por el virus. Sin embargo, nunca habia contemplado la posibilidad de ser portador

de la enfermedad. Veamos lo que dice al respecto:
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Después que supe lo que tenia, para mi ha sido frustrante; amargada®, llena de
odio, confundida, nerviosa, al borde de matarme yo misma, los animos por el
suelo, ganas de morirme, porque con esta enfermedad hay dias en los que usted
se levanta y no quiere nada, nada, esta sin animos, la enfermedad te tumba, te
manda a un vacio, a un hueco de oscuridad, de tristeza, de depresion, de
angustia, de ganas de no seguir luchando.[...] Esto me da mucha maluquera, me
da mucho malestar, vea estas ronchas, todo, son tantas cosas que le van saliendo
a unoy le van saliendo [silencio]. Pero para qué vivir, para que todo el mundo lo
esté sefialando, todo el mundo lo esté criticando [...] Esta es una enfermedad que
en el momento... somos como el agua y el aceite, somos enemigos a muerte y de
repeso me salen esas ronchas y yo mas me lleno de odio... entonces somos asi
como el agua y el aceite, todavia no hemos aprendido a que tenemos que vivir en
el mismo cuerpo, juntos, entonces yo la rechazo pero por méas que la rechace, por
mas que me bafie, por mas de que haga lo que haga, por mas que me bafie con las
siete potencias para que me saque la brujeria, la enfermedad va a estar ahi, jgas!

(Manuel, 33 afios).

Rosita después de saber que era portadora del VIH fue abandonada por su
compafiero de convivencia, teniendo que transitar el largo recorrido de vivir con la
enfermedad solamente acompafiada por su madre. Antes de enfermar laboraba en una
agencia internacional, tenia responsabilidades laborales que implicaban largas horas de
trabajo, aun después de terminar su trabajo en la oficina. Esto, segin Rosita, le impedia
tomar descansos apropiados y alimentarse sanamente, lo que, influy6é en su pérdida de
salud. Después de llevar a cabo una travesia de hospital en hospital, por largo tiempo,

recibe el diagndstico de una enfermedad desconocida para ella e inicia un nuevo recorrido:

Yo llegué a este hospital con tres enfermedades oportunistas después de ir de un

médico a otro, de un sitio a otro [...] cuando la enfermera jefe del programa me

% Manuel es uno de los participantes del estudio que se identifica como transgénero.
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dijo: “su examen de Elisa salio positivo, pero no es el fin, es un inicio” En esos
momentos y con esas palabras: “no es un fin, es un inicio”, yo senti que algo
juaa! salia al techo, algo se desprendié del techo y yo quedé pasmada, no entendi
lo que ella me dijo cuando dijo: “salio el Elisa, el examen de VIH Sida, positivo”.
Entonces, lo Gnico que yo sentia era una sensacion de quererme morir, era como
ese vacio, como un hueco, como ese jalonazo y esa sensacion de llorar, porque yo
no entendi lo que me habian dicho, yo no sabia en qué consistia la enfermedad,
pero sentia por todo lo que habia pasado antes de esta noticia, que era algo muy
terrible. Inicialmente yo entendi que estaba en esa batalla de buenos contra
malos, en una batalla de... umm...vivos contra un monstruo que come células,
sangre, bacterias, carnecita, huesito, bueno, de todo. Después, yo bauticé a mi
virus “loquillo”. ;Por qué?, porque como es un virus inteligente, él trata de
hacerme la travesura de meterse por un lado, de meterse por el otro, y yo le
coloco el pie, le coloco la mano, le coloco la cabecita y no, por aqui no se me va
a meter, y él trata de meterse. Ha compartido conmigo nueve afios (Rosita, 42

anos).

Recibir el diagndstico se convierte para los participantes en la sensacion de que la
realidad que vivian ha cambiado y de que adquieren importancia cosas muy distintas en su
vida. Partiendo de reconocer lo que significa la experiencia corporal de manifestaciones
fisicas no habituales, la falta de conocimiento sobre la enfermedad, la posible dificultad
para relacionarse con otros, hasta la marea de sensaciones y de ansiedad que engendra, la
realidad para ellos se deshace, sienten que mueren. La expresion “sintiéndome morir” no se
relaciona con el hecho de que la enfermedad no tiene cura, sino con la situacion de hallarse,
de repente, expuesto (a) a lo desconocido y a lo que ocurrira mafiana, en el futuro. Es una
expresion afectiva que califica el tamafio y el caracter de vivir con el VIH/Sida; se trata de
una sensacion de angustia ante una situacion fundamental de la vida: la de salir del &mbito

de lo estrecho, de lo cobijado, para quedar expuesto a la vastedad (Gadamer, 2001, p. 169).
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Vivir con el VIH para Manuel es una realidad de dolor; su mundo intimo se
estremece, siente que vive con algo que desgarra su cuerpo, una realidad de la que no puede
escapar. El virus es un extrafio sujetado en el interior, una fuerza que persigue a Manuel y

que él trata de controlar, indtilmente.

El virus, la enfermedad se convierte en una parte del cuerpo de la persona, una parte
de su yo. Como consecuencia de ello, el propio cuerpo o una parte de él se encarna como
agente enemigo. El relato de Rosita se encuentra en consonancia con esta suerte de certeza:
Rosita, al igual que Manuel, concibe en un inicio a ese extrafio, a ese monstruo en su
cuerpo, pero con el trascurso del tiempo para ella el significado no se torna tan dramatico;
sin embargo, su cuerpo junto con ese extrafio, tratan de absorber su realidad de vida, su
atencion y sus preocupaciones. Si para Good (1994), “el cuerpo es el sujeto de nuestras
acciones, a través del que experimentamos, comprendemos y actuamos en el mundo” (p.
230), la sensacién de Manuel y de Rosita, por el contrario, es que su cuerpo se ha
convertido en un objeto distinto respecto al yo que experimentan y que actla.

4.1.1.2 Elinterrogante: ¢por qué Yo?

Como lo hemos podido ver, al recibir el diagnéstico de ser portador del VIH, al
tratar de comprender qué esta sucediendo en su cuerpo, las personas portadoras del VIH
padecen no s6lo un deterioro de su cuerpo, sino también incertidumbre sobre su futuro. Los
siguientes testimonios resaltan un elemento mas que se suma al estado de sufrimiento en el

gue se encuentran:

Cuando mi esposa muri6 yo sabia que no fui yo quien la contagio, yo sabia que
vino de parte de ella, y que si ella estaba asi, yo también lo iba a estar [...] me
dan el diagnoéstico ese dia, lo primero que hice fue pararme de la silla, yo
recuerdo que me paré de la silla, cogi la pared le di dos golpes, me cogia la
cabeza, me cogia la cara, y yo dije: “;Por qué yo? ;Por qué, Dios mio, por
que?” [Llanto] y es la hora que yo todavia me pregunto: *“;Por qué yo?”

(Camilo, 46 afios).
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Cuando comprendi en qué consistia la enfermedad mi pregunta fue: “;Por qué
vo?, ;qué estoy pagando?”. Yo dije: “;qué hice tan grave en la vida que estoy
pagando?, jyo qué hice?”. Yo decia —es malo comparar y nunca lo habia hecho-
pero yo decia: “mi prima es una loca, mi prima es una coqueta.“;por qué ella
estd bien?”. “Mi tia politica es una tal por cual, “;por qué esta bien?”. Yo lo que
hice fue trabajar, yo lo que hice fue amar, yo lo que hice fue luchar por tener algo
en la vida, por estudiar, por ser juiciosa, poco de rumbas, poco de paseos, poco

de cosas mundanas. Yo decia: “;yo por qué?” (Rosita, 42 arios).

uando supe, llore oré. Me preguntaba: “;por qué yo? Si yo he sido una
Cuando supe, lloré y Il Me preguntab Jpor qué yo? Si yo he sid

persona que no he sido promiscua, no he sido una persona, por decirlo asi, con el
perdén de sumercé, una persona alborotada, aun no lo entiendo (German, 50

anos).

El hecho que para los narradores la enfermedad sea consecuencia de malos
comportamientos, pero no de ellos, y que asuman que otros si lo merecian, como lo
expresan estos ultimos relatos, implica, también, sanciones morales. Por ello, los
participantes atraviesan una circunstancia de vulnerabilidad resultado del sufrimiento fisico
y moral y acuden a sucesos pasados de su vida, de donde surge la pregunta: ¢por qué yo?,
con la que tratan de dar sentido a ese sufrimiento y tal vez a la vida, lo que nos remite a la
idea de Torralba (1998) segln la cual “la pregunta por el sentido de la vida, por el valor de
la existencia, por la razén de ser del sufrimiento y de la muerte es constitutiva en el ser
humano” (p. 357). En contraste, para los narradores en estas circunstancias de sufrimiento
todo aquello que dotaba de sentido a su vida ya no puede desarrollarse plenamente como
consecuencia de la enfermedad. Entonces se hace necesario encontrar maneras Yy
posibilidades para rehacer sus vidas, por ejemplo, acudir a Dios o0 a lo que le proporciona
fortaleza espiritual, buscar respuestas sobre la naturaleza de la enfermedad, buscar
respuestas desde el orden moral a sus experiencias y hallar fuentes de esperanza, para

seguir adelante en las circunstancias de vivir con el VIH/Sida.
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4.1.1.3 Ocultar el diagnostico

Los siguientes testimonios dejan claras algunas de las causas por las cuales los
narradores ocultan el diagnostico. Los relatos de Pedro y Blanca ejemplarizan esta

decisién.

Pedro manifiesta a la entrevistadora un gran deseo de participar en el estudio debido
a que piensa que las personas con esta enfermedad no son comprendidas. Le causa
preocupacion tener que revelar el diagnostico porque no le permitiria llevar una vida como
la que realmente desea, especialmente con su familia y grupo de amigos cercanos. Es
consciente de que debe tomar medidas de autocuidado y también teme que para los otros su
enfermedad sea evidente y le interroguen al respecto, que le hagan preguntas que él no

pueda responder.

Blanca es una de las pocas mujeres que asiste al programa de VIH y que fue posible
entrevistar. Ella vive con su esposo que también es portador del virus y con un hijo que
nacio sano. Vive en la ciudad de Bogota, pero por necesidades econémicas, por dificultades
para ubicarse laboralmente y por la necesidad de estar cerca de sus familias de origen
cuando han estado en estados criticos de salud, han transitado temporalmente por diversas
ciudades del pais. Su gran deseo es poder mantener su trabajo actual y asi, junto con su
esposo, poder ofrecer a su hijo unas condiciones mejores que las que ellos han podido
tener. Se adiciona un deseo mas: tratar de mantenerse sana no solo para mantener su
trabajo, sino también su vivienda y contar con un tiempo mas amplio para tener que

contarle al hijo la enfermedad que sus padres padecen. VVeamos:

Fue terrible, al principio traté de asimilarlo un poco, pero cuando ya me vi tan
mal, porque yo tuve primero neumonia y me acuerdo cuando me diagnosticaron
como VIH positivo, yo senti ganas de vomitar, no podia respirar. Fue un impacto
muy tremendo, pues yo senti que me queria morir, porque yo tenia como una idea

de que la enfermedad era muy terrible, que le salian llagas a uno por todo el
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cuerpo, que se volvia uno nada, yo no queria pasar por eso. Pero lo que mas me
preocupa es que lleguen a saber mis amigos o alguien fuera de mi familia, como
mis primos, mis tios, ellos, ninguno sabe que soy portador del VIH. Si, claro, uno
se siente mal, tanto por la discriminacion que le puedan hacer: “jay no!, que el
enfermo, no, que déjemelo a un lado” y como lo juzguen a uno, como si hubiera
cometido un pecado. Son circunstancias de la vida, irremediablemente esta
enfermedad esta regada en todo el mundo y uno ya no puede saber qué persona

esta bieny qué persona esta mal (Pedro, 42 afios).

Eso es lo més dificil de uno saber que tiene esta enfermedad, porque la situacion
econdmica no es buena, por ejemplo, yo creia que no podia conseguir un empleo,
era muy duro pensar como iba a decir a las personas lo que tenia y como iba a
Justificar cada ida al médico, porque empezaban las preguntas.[...] ahora que
trabajo, cuando voy a una cita médica no digo que voy a un programa especial,
porque ese es muy conocido, se sabe que tratan a pacientes con el VIH, entonces,
siempre justifico cualquier otra cosa, pero a nadie le digo.[...] Ha sucedido, por
ejemplo, donde vivo ahora y nadie sabe, porque yo escucho conversaciones sobre
algunos temas que tienen que ver con esto; hay gente muy ignorante todavia y
desconoce totalmente el tema, son muy duros, juzgan sin saber la verdad,
entonces por eso le toca a uno mantener en silencio la enfermedad. También debo
estar pendiente que nadie se dé cuenta porque el dia que mi hijo sepa qué me
sucede, es porque yo se lo dije y no por comentarios de los deméas (Blanca, 25

anos).

Estos relatos sostienen creencias a la manera de prejuicios sociales presentes en los

mismos narradores, asi como en las personas que los rodean, relacionadas con el origen de

la infeccidn, identificado con la transmision sexual en poblaciones cuyas practicas e

identidades sexuales difieren de los patrones hegemonicos. Asimismo, dan cuenta de

prejuicios referidos a valoraciones sociales que afirman que las personas infectadas han

hecho algo malo o merecen su destino porque se han portado mal. Por otro lado, los relatos
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expresan desconocimiento de la integridad e interdependencia de los derechos humanos de
las personas que viven con VIH/Sida. Por esto, posiblemente experimentan su realidad
como algo distinto, como un &mbito que los demas no pueden explorar del todo, porque si
lo exploran las consecuencias para ellos pueden ser negativas, como ser juzgados
moralmente, perder el trabajo o su sitio de vivienda, por lo cual no estan interesados en dar
a conocer su diagndstico. Asi, evitan, en gran medida, romper una cuestion fundamental de

la vida, vivir en el mismo mundo que las personas que nos rodean (Good, 1994, p. 231).

Las causas por las cuales los narradores ocultan el diagnéstico de ser portadores o
de vivir con el VIH/Sida a la mayoria de personas, y s6lo lo dan a conocer a un circulo
reducido, tal como se ha visto en los anteriores testimonios, se corresponden con lo que
mostrado en el estudio de Simbaqueba, Pantoja, Castiblanco y Avila (s.f.), desarrollado en
Colombia. Este estudio concluye que la confidencialidad del diagnostico del VIH se
comparte principalmente con el circulo familiar més cercano. Para los demés casos, &mbito
laboral y socio comunitario, los entrevistados prefieren mantener la reserva por temor al
rechazo y por las consecuencias negativas que la revelacion pueda traer (perder el trabajo,

perder los clientes, ser sefialado, o ser excluido de grupos de pertenencia).

Adicionalmente, es importante resaltar la circunstancia de Blanca, que en su
condicion de mujer padece una enfermedad de trasmision sexual, razén por la cual se siente
estigmatizada y discriminada, hecho que la ha perseguido gran parte de su vida y le augura
un futuro complejo en una sociedad como la nuestra en la que permanecen los prejuicios
sociales dirigidos a la personas que viven con VIH/Sida. Este aspecto ha sido claramente
descrito en la investigacion de Pinilla (2009) quien encontrd que las mujeres que viven con
VIH y que participaron en su investigacion han percibido a lo largo de su vida diferentes
eventos que las confrontan una y otras vez con el hecho de estar infectadas; sienten que su
sexualidad es sancionada mediante la invisibilizacion del problema o el juzgamiento

publico.
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4.1.1.4 Percibiendo rupturas

La percepcion de distinto tipo de rupturas se encuentra presente en los relatos de
Rosita, Daniel y Camilo. De Rosita ya describi algo de su vida personal. Daniel es un joven
que en algun momento de su vida tuvo oportunidades de estudio y algunas interesantes
posibilidades laborales, ademas, cuenta con apoyo familiar. Camilo salié de la casa de sus
padres siendo muy joven. Sin embargo, alcanz6 a realizar algunos estudios técnicos. Su
camino por la vida ha sido marcado por dinamicas complejas de conflictos con la familia,
con otros miembros de la sociedad y con la ley. Ademas ha tenido la experiencia de la
muerte de su compariera de convivencia, portadora del VIH/Sida. Antes de enfermar,
Camilo vivia en las calles de la ciudad y realizaba labores propias de la calle, condicion de
vida que, segun lo refiere, lo hacia sentir feliz y cuyo retorno afiora. Los siguientes
testimonios revelan que vivir con VIH/Sida significa, ademas, someterse a las exigencias
del cuerpo y, como tal, alterar las regularidades de su vida, en especial, las relacionadas con
su mundo laboral y social:

En el 2004, durante mi primera hospitalizacion estuve mas en el hospital, con mi
cansancio, mi debilidad, mi adaptacion, mi asimilacion, mi aceptacion personal y
propia, el amor a aprender sobre mi tratamiento, mis consultas eran muy
frecuentes tanto en infectologia como en dermatologia y psicologia. Llegué a
estar en psiquiatria, neurologia, neumologia, llegué a tomar cuarenta y dos
pastillas en el dia, eso era como un pollito tomando y tomando pepas cada dos,
tres horas, perdi mi pulmén derecho. Entonces yo vivia en el hospital. ¢Qué
pensar en trabajo? Me olvidé del trabajo, dejé eso asi (Rosita, 42 afios).

Fue muy complicado porque venia de una crisis econémica muy grande, donde
habia montado una empresa de eventos y se cayd, era una sociedad, habia
problemas, llevaba un afio, un afio mas o menos sin empleo, y después estar tan
enfermo, lo que me estaba pasando fue un golpe muy duro, muy duro [...]
entonces esa también era otra frustracidn, saber que tengo esta enfermedad y que

soy chef, yo cocino; si, era muy horrible, era saber que mi profesion, todo lo que
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yo sé hacer, lo que me gusta hacer, porque me gusta, y saber que también en eso
le puede cambiar a uno la vida, porque paso més en el hospital que en otra parte

(Daniel, 30 afios).

Me ha tocado, yo no queria cambiarla, yo como venia viviendo vivia muy feliz, no
importaba como y de qué forma, yo era feliz, pero me tocé salirme de ese marco,
salirme de ese cuadro y meterme en uno en el que todavia no me acomodo, me
hacen falta cosas. Mi vida social ya no puede ser la misma, tengo que cuidarme
del clima, por ejemplo, en una reunion si se va a compartir un vino, a compartir
un whisky, un trago, no puedo estar ahi, es decir, no es lo mismo. Estoy en ese
trabajo de poder llegar a ese momento de poder vivir socialmente, absteniéndome
de cosas que me hacen dafio, mi vida social no es la misma que antes (Camilo, 33

anos).

En cierta medida, como lo resaltan los anteriores testimonios, las regularidades
cotidianas del mundo laboral y social de los participantes suelen ser sustituidas por una
nueva y particuar: la del tratamiento médico, las periddicas estadias en los hospitales, mas
una tendencia a reducir su rol para siempre al de paciente, y sus acciones a las de
autocuidado. Al respecto, Good (1994, p. 241) afirma: “La experiencia vivida esta
organizada de acuerdo con ritmos sociales naturales, que pasan de la actividad al reposo,
del trabajo al juego, de la concentracién a la relajacion. Gravitar exclusivamente hacia un
lado u otro es un signo de patologia, o una falla moral”. Aqui se trata de una situacion que
contrasta con la vida laboral y social de cada una de estas personas antes de enfermar, lo
qgue ocasiona rupturas de tipo econdémico, de pérdida del trabajo y de procesos de
adaptacion muy dificiles de reconstruir. Significa para los narradores menos una patologia

somatica, que un sufrimiento social.
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4.1.2 Aflorando sensibilidad

Los siguientes relatos se refieren a expresiones que rescatan la forma en que se
sienten consigo mismos. Aqui es, particularmente, significativa la presencia de
sentimientos como la vergienza y la culpa, que se pueden generar por el hecho de ser
portador del VIH. Estos sentimientos dan cuenta del estado de dolor y vulnerabilidad
emocional en que se encuentran, a partir de la relacion construida con la enfermedad y con

su nueva autopercepcion.

4.1.2.1 Sintiendo verglenza

Aqui los narradores exponen otra sensacion dolorosa que tiene que ver con sentirse
avergonzado por albergar el virus en el cuerpo y por la impresion de haber roto las normas

de la sociedad:

Tuve una sensacion de suciedad, de asco, de vergiienza, como que la gente lo va a
discriminar a uno, obviamente no solo la carga de lo que esta pasando con uno,
pensar en tener que afrontar la sociedad, los mismos amigos, uno mismo. Porque
los demés no pueden sospechar nada, pero uno mismo es como si lo llevara
escrito, ¢no?, como si en cualquier momento se van a dar cuenta, 0 me van a
decir, o me van a confrontar y me van a decir: ‘“oiga es que usted tiene...”, debe

ser algo muy complicado (Octavio, 33 afos).

Uno siente como un poquito de vergiienza de que la gente pueda decir que uno es
el uich, el que puede contagiar a cualquier persona, por eso he tratado de evitar
que nadie sepa, y ya mi familia pues lo sabe, pero ellos no se meten en mi vida.
(Pedro, 42afios).

Posiblemente el sentimiento de suciedad, de asco, expresado por Octavio estd

motivado por dos factores vinculados: 1) la idea segun la cual ser portador del VIH es
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albergar en su cuerpo un objeto, una sustancia desagradable, un extrafio, algo no habitual,
algo ajeno que contamina, que mata y que él mismo tiende a rechazar; y 2) con la historia
social del VIH-Sida, que habitualmente asimila la persona portadora a comportamientos
socialmente inaceptables, de promiscuidad, labilidad, debilidad, descuido, entre otros. Por
ello, él y los deméas se pueden considerar sucios y agentes potencialmente contaminantes,

motivo por el cual pueden ser rechazados (Nussbaum, 2006, p. 218).

El sentimiento de verglienza de Octavio y de Pedro parece responder a la sensacion
de que ser portador de VIH/Sida, ademas de ser repugnante, es un indicio de haber roto las
normas sociales establecidas. Ante la sospecha de hacer evidente este hecho o algunos
rasgos de su forma de vida y ante la posibilidad de ser rechazados por la sociedad, se siente
verguenza. La reaccion de los narradores es la de esconder, encubrir el diagnostico, como
forma, al tiempo, de preservar su intimidad y evitar el rechazo. Con una enfermedad grave
como el cancer, por ejemplo, la situacion puede enlazar el primer elemento: preservar la
intimidad, pero casi nunca el segundo: evitar el rechazo. De hecho, la reaccion social, en
este caso, suele ser contraria a la de las personas con diagnostico de VIH-Sida, y el
sentimiento que aflora suele ser el de compasion, y el comportamiento social derivado, el

de acogimiento y aceptacion.

4.1.2.2 Sintiendo y otorgando culpa

Los siguientes relatos reflejan juicios valorativos que responden a dos aspectos
especificos: los narradores sienten responsabilidad de ser portadores del VIH/Sida o

atribuyen directamente la responsabilidad a otros:

Yo misma busqué mis problemas, meti las patas, yo la embarré, no use el condon,
me descuidé, ya para qué llorar sobre la leche derramada [silencio] debo asumir
las consecuencias, [...] todas estas ronchas, este malestar, tomar estas pastillitas
todos los dias, ir al psiquiatra como si estuviera loca. No sé si pueda superar este

trauma (Manuel, 33 afios).
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Le echaba la culpa a la persona que me habia contagiado aunque no sabia quién
era, si, yo decia: “;pero quién?”. A veces hasta llegue a maldecirla, decia:

“maldita sea, por qué me tenian que haber infectado” (Pedro, 42 anos).

Manuel experimenta sentimiento de culpa por ser portador del VIH y lo refiere en
las expresiones: “no use el condon”, “me descuidé¢” “la embarré”, en suma, por no haber
tenido una proteccion adecuada al tener relaciones sexuales, cuyas consecuencias en el
momento le resultan negativas al tener que enfrentarse a lo desconocido, a cambios en sus
rutinas de la vida diaria. Pero a la vez él mismo se pregunta si podra superar esta nueva
realidad vital. Pareciera que el sentimiento de culpa es una reaccion que también le permite
ir construyendo elementos para poder afrontar e ir aceptando la nueva situacion: vivir con
el VIH/Sida. La culpa, en este relato, expresa un sentimiento que resulta de la conciencia de
la persona de saberse responsable de una omisién de cuidado durante las relaciones

sexuales, una actitud autorreactiva (Strawson, 1995, p. 55).

Pedro, por el contrario, asume que el ser portador del VIH es culpa de otro, lo
significativo de su relato es que su actuar se excluye de cualquier responsabilidad en las
relaciones sexuales, delega al otro los mecanismos de proteccion. Pedro no se apropia de su
propio cuidado. Esto puede cotejarse con el estudio realizado por Simbaqueba, Pantoja,
Castiblanco y Avila (s.f) que explor los anteriores hallazgos con un total de 1000 personas
portadores del VIH, y encontré que el 46,8% de los encuestados se sienten culpables y el
32,3% culpan a otros de ser portadores de VIH. Los autores vinculan el sentimiento de
culpa por ser portador del VVIH/Sida con los comportamientos de autoexclusion de espacios,
de relaciones sociales e intimas por el temor a que su estado de ser portador del VIH sea
revelado. Aqui podemos agregar algo mas: al asociar la vergiienza con el sentimiento de
culpa las personas no solo se pueden autoexcluir, sino que también pueden ser rechazadas,

discriminadas y estigmatizadas.

Ahora bien, algo llamativo de estos dos fragmentos de relato es la exclusion de la

pareja, o bien de si mismo en el caso de Pedro, en la responsabilidad del cuidado durante
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las relaciones sexuales, maxime si se considera que ha sido amplia la informacion impartida
por diferentes medios sobre la enfermedad y sus formas tipicas de transmision. Los
sentimientos de culpa y de resentimiento se exacerban al reconocer la responsabilidad o al

excluirla (Strawson, 1995, p. 55).

4.1.3 Asumiendo retos

Los siguientes testimonios permiten inferir que algunos de los narradores, al
comprender lo que confiere vivir con el VIH/Sida, al experimentar el sufrimiento que ello
les produce, representado en la percepcion de derrumbamiento de su realidad fisica y
social, flotando en el vaivén de sentimientos que los albergan, se adentran en el ahora y en

el futuro para asumir el reto de cuidado de si y de los demas. Veamos:

En un momento reaccioné, algo si tuve claro, independiente de que tuviese el
conflicto en mi, de la enfermedad que tenia, o de lo que estaba pasando, algo si
tenia claro es que inmediatamente tenia que iniciar el tratamiento, eso si, era
indiscutible, al comienzo no estaba comiendo nada, porque no queria comer
nada, pero igual, a los diez dias, quince dias, reaccioné y pues pensé: “si no
como, me muero ” y empecé como a comer a comer, como a reaccionar, como a
esperar... pero de todas maneras es muy complicado porque los pensamientos,
los sentimientos, la angustia, el qué puede pasar, qué puede suceder
sentimentalmente, qué puede suceder con uno, con la pareja, y llevando como un
secreto, escondiéndose, ya no es lo mismo, ;si?, [...] En este momento qué hago,
me tomo la droga juicioso, hay muchas cosas que uno no hacia antes, como usar
el desinfectarme siempre en las manos y cuando toso me protejo. Me pongo
guantes para cocinar, porque yo soy chef, me pongo guantes de manipulacion,
quirargicos, me estoy desinfectando siempre las manos, estoy muy pendiente si

tengo heridas. (Octavio, 33 afos).
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Me tocé meterme a un hogar de paso y estoy levantdndome. Es un buen sitio, no
es lo mejor, pero es un buen sitio, no es el peor, hay buena alimentacion, tengo un
techo por ahora, tengo una atencion medica muy buena, pero la atencion no es
especializada para el tipo de problema que yo tengo, va mas enfocado hacia la
adiccion a las drogas. Es verdad, yo consumo, yo soy consumidor de droga, pero
en este momento el problema mas grande que yo tengo es VIH-Sida. Obviamente
que para controlar VIH-Sida yo he tenido que bajar los consumos de drogas, las
rumbas, trasnochadas, tengo que comer bien, tomar medicamentos, dormir bien,
yo estoy asistiendo a citas con un psicélogo, psiquiatra, aunque no estoy loco, ya

casi [Risas] ya casi (Camilo, 46 afios).

Me aseguré qué tenia que hacer para no contagiar a otras personas, eso fue lo
primordial. Lo primero que averigiié fue como darle la informacion a mi familia
sobre cdmo se podian ellos contagiar y qué cosas me afectan a mi. Siempre la
idea mia ha sido que nadie se vaya a enfermar, porque seria terrible para mi
saber que alguien se enfermd por culpa mia, por descuido, no quisiera que otro
pasara por la misma experiencia. Alimentarme sanamente, no salgo a rumbear,
no trasnocho, no tomo, no fumo, todas esas cosas me las explicaron desde el
principio, qué no deberia hacer, entonces, siempre he estado pendiente de no
hacerlas, también me habian dicho que no podia lloviznarme porque eso también
me afecta, entonces, procuro que nada de eso suceda, aparte del tratamiento me

ayudo por mi misma (Blanca, 25 afios).

La principal preocupacion moral de estos narradores es su bienestar, su salud y la de

los demés. Asumen una actitud ética en relacién con ellos mismos, con los demas y con el

mundo. Ello implica tomar medidas para mantener el alimento energético de su organismo,

ademaés, abandonar formas de diversion y de interaccion social —ahora contempladas como

inapropiadas para su bienestar— que mantenian antes de saber que eran portadores de VIH.

Se suma a ello el interés, la obligacién moral de no contagiar a otros; por eso acuden a dar

la informacion pertinente a los seres cercanos a quienes confian su secreto y al uso del
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conddn como medida de proteccion durante las relaciones sexuales. También es notorio que
los narradores acogen el tratamiento farmacolédgico y las recomendaciones dadas por el
personal de salud, lo que es probablemente un indicio de que se reconocen como personas
que viven una condicion diferente —estar viviendo con el VIH/Sida— que requiere de guias,
de consejeros en los que percibe una actitud para dirigir o aconsejar; en este caso acuden
al personal de salud (Foucault, 1987, p. 102).

En sintesis, lo interesante de los anteriores relatos es que parece que los narradores
que participan en este estudio, portadores del VIH/Sida, retoman la experiencia singular
que ha vivido cada uno de ellos, tratan de valorar positivamente su nueva realidad e
intentan aprender a negociar con ella, a pesar de las multiples limitaciones y el sufrimiento
que conlleva. Todo ello se requiere para lograr un equilibrio entre la corporeidad y la

interioridad de los sujetos y para asumir el cuidado de si y de los demaés.

Pero segun los narradores, no solo ellos asumen retos, también lo hacen sus

familiares. Veamos:

El apoyo familiar, mi mamé& siempre ha estado ahi, mi familia, mis hermanos
siempre me han apoyado, no me recriminan, de pronto por mi comportamiento
ante la sociedad, conmigo mismo, porque lo he sabido manejar con mucha, pero

mucha responsabilidad (Mario, 33 afios).

Ellos lo han aceptado, gracias a Dios mis hermanos y mis hermanas en estos
momentos son los que me estan ayudando porque yo soy una persona, ¢como le
dijera?, yo, que no tengo trabajo y ellos me estdn ayudando con el arriendito, la

comida, me acompafian a las citas, ellos son mi ayuda (German, 50 afos).
En esos momentos la Unica persona que yo le puedo agradecer, en estos

momentos, es a mi pareja, a mi pareja que él es quien ha estado conmigo, me ha

acompafado me ha apoyado y gracias a €l he salido adelante (Daniel, 30 afios).
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Nuevamente los relatos dejan ver que para llegar al “cuidado de si se requiere la
ayuda de otro aungue no sea un experto, sino aquella persona que persuade, que aconseja”
(Foucault 1987, p. 102). Para estas personas es muy importante contar con el apoyo
incondicional de la familia, la mama, los hermanos, la pareja, con quienes pueden
arriesgarse a contar su diagndstico y en quienes, muchas veces, afloran acciones de
solidaridad, que les permiten disminuir la tension de sentirse discriminados y quienes los
apoyan en el cuidado de si, aportandoles algunos elementos para subsistir tanto fisica como

socialmente.

4.1.4. Sintiendo y Promoviendo solidaridad

La actitud de cuidado de si trae, aqui, como consecuencia la preocupacion moral por
el otro en dos sentidos: en primer lugar, evitando la transmision del virus y el sufrimiento
que ello implica y, en segundo lugar, eliminando en el otro la posibilidad del sefialamiento
y el rechazo. Por ello asumen acciones solidarias para ayudar a otros a responder a
cualquier tipo de afrenta y encarar los desafios de su cuerpo integro. Asi lo ilustran algunos

relatos.

Para mi no es un pecado, ni es una pena convivir con el VIH, ha habido
momentos en que lo he expresado muy a vox populi, lo he compartido con mis
amigos, con mis compafieros. Soy portadora y lo digo con mucho honor, llevo la
frente muy en alto. Cuando se ha hecho el primero de Diciembre el acto
recordatorio de esta patologia, no se me ha dado ni cinco colocarme el lazo, la
camiseta, lo hago con mucho orgullo para demostrarle a la gente que se debe
cuidar. En ningiin momento es mi intencion hacerle dafio a la gente, jamés. Yo
primero pienso en las personas y despues en mi. Yo se que solamente si me llego
a cortar o en una situacion intima se puede infectar otra persona, hay que tener
proteccion, hay que conocer el pasado de la persona con la que se esta
compartiendo, pero de resto una lagrima, el sudor, el contacto con la piel, la

misma orina, la saliva, no hay, no hay problema, no hay ningun problema, esto lo

139



comparto con las personas cuando tengo oportunidad. Ademas, quiero que la
gente sepa que esto no es una maldicion, es un renacer a la vida, es una
oportunidad para el perddn de fallas y errores que inconscientemente, de pronto,

cometemos y no somos nadie para juzgar ni criticar (Rosita, 42 afios).

Hace poco un amigo, que nos conocemos hace como treinta afios, se enfermo, lo
rechazaban en todos los hospitales, entonces yo lo llevé para este hospital y lo
lograron salvar, ahora esta gordito, esta bien, esta stper bien, se le bajo la carga
viral y se le subieron las defensas. El no sabe que yo estoy enfermo y no he
querido decirle. Sin embargo, yo le he dado mucho apoyo, conversamos, le
explico lo de la enfermedad porque él no sabe nada de esa enfermedad, le digo
cémo debe tomarse la droga, cdmo debe llevar su régimen, lo visito. Creo que

esto es lo que uno necesita. El ahora se siente mas tranquilo (Pedro, 42 afios).

Para Rosita y Pedro el cuidado de si y el conocimiento sobre la enfermedad son
tareas fundamentales y el primer punto de apoyo util de resistencia a los discursos y
actitudes de rechazo, de sefialamiento, asi como también una manera de aprender a vivir
con el virus. La respuesta solidaria con los otros, de las personas que viven con VIH-Sida,
es una forma de afrontar el sufrimiento propio y un modo de combatir el imaginario social

segun el cual los pacientes infectados son seres anémalos, proscritos y marginales.

Los relatos también nos dejan ver la preocupacion de las personas que viven con
VIH/Sida no s6lo por ellos mismos, sino también por el encuentro con quien es diferente a
ellos. Esta actitud los ubica en el terreno de la responsabilidad y la solidaridad. La
solidaridad, dice Rorty (1991, pag. 110), implica reconocer al otro como su préjimo, como
compafiero en el sufrimiento y en este caso, como su préjimo en la posibilidad de ser
infectado y en el reconocimiento del sufrimiento que puede padecer. La solidaridad aqui se
comprende como la responsabilidad que sienten estas personas con el otro, con su bienestar

y con el cuidado mutuo.
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Es claro que que para los participantes vivir con el VIH/Sida es una situacion
compleja y dolorosa. Implica experimentar la enfermedad a través del cuerpo, pero el
cuerpo no es simplemente un objeto fisico o un estado fisiologico, sino un agente de
experiencias emocionales, morales y sociales. Un cuerpo que percibe los cambios de su
realidad cotidiana y expresa el dolor y el sufrimiento causado por la enfermedad y su

connotacion en la sociedad.

Vale la pena anotar que vivir con el VIH/Sida no siempre significa una sensacion de
muerte, también significa, a través del tiempo y de las experiencias vividas, tener la ocasion
de llevar a cabo una construccion propia, asumir un papel activo en el cuidado de si, para
aprender a vivir de otro modo, fortalecido. Significa, ademas, tener la posibilidad de optar
por el otro, trascender hacia la solidaridad, hacia la no indiferencia frente al sufrimiento
potencial del otro, de aquel a quien se puede infectar y a quien se le puede causar mucho
sufrimiento. La responsabilidad con el otro se vive como responsabilidad de evitarle sufrir.
Ahora bien, conocer lo que significa la experiencia de vivir con VIH/Sida a partir de la voz
de los implicados es para los cuidadores de vital importancia, en el sentido de poder
comprender que se encuentran ante sujetos que estan en una dindmica de estructuracién y
desestructuracion permanente, para quienes las demandas de la enfermedad pueden alterar
la integracién imaginaria de si mismos, sujetos que demandan cuidado para recuperar, a
través del mismo, la imagen de integridad corporal, no s6lo en el orden exclusivamente
bioldgico, también en el psicoldgico y social. Esta perspectiva, de hecho, se observa en
algunos de los relatos que narran lo que significa el encuentro con el otro en la relacion de
cuidado que establecen las enfermeras (0s) con personas que viven con VIH/Sida y en lo

gue enfocaremos nuestra atencion en el siguinete apartado.
4.2 Experiencia de encuentro con el otro
La experiencia de encuentro con el otro se enmarca, en gran medida, en una relacién

interpersonal que se desarrolla a partir de tépicos de diversa indole. En primer lugar, los

participantes valoran y le dan significado a las expresiones corporales y a la dimension
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emocional y social de las personas. El sentido que le otorgan a las expresiones del cuerpo, a
la condicion de la persona en su integridad, se torna en preocupacion y se expresa en
valores que guian las acciones de cuidado. Como resultado de la percepcién sobre lo que
estdn viviendo o han vivido, o a partir de sus propias creencias, los participantes se
muestran como seres sensibles. Por ultimo, la conjuncion entre los valores y los
sentimientos que guian esta relacion motiva a acciones de cuidado para ayudar a restablecer

el bienestar, la salud de las personas que viven con VIH/Sida.

4.2.1 Lavoz del cuerpo

Se encuentra en los relatos que las enfermeras y las personas cuidadas comprenden
la afliccion fisica, el dolor emocional y la interaccion con el entorno como manifestaciones
del cuerpo, que reflejan la condicién de la persona en su integridad. Para los participantes
cobra gran valor la afliccion del cuerpo, la inmovilidad, la permanencia en la cama, el no
querer hacer nada, la sensacion de cansancio, de agotamiento, de ahogo, la presencia de tos,
la sensacion de no tener fuerza fisica, la expresion del rostro y de la mirada como
caracteristicas que indican que la enfermedad es experimentada a través del cuerpo.
Veamos qué nos dicen algunos fragmentos de los relatos al respecto:

Entonces, pues légicamente digamos que él tenia una enfermedad. Tenia su
patologia y tenia, pues, su diarrea, porque a ellos les da bastante. Entonces
digamos que por verse asi, se queria quedar en la cama, no se queria ni levantar,
no queria que nadie le hablara, uno le decia y le contestaba con tres golpes en la

mano, o sea, era muy hostil (Patricia, enfermera, 27 afios).

Hubo un paciente muy joven, tenia veinte, un muchacho [silencio] que en las
condiciones que yo lo conoci, fueron las condiciones del estado de la enfermedad
mas avanzado. Un paciente que ya tenia secuelas neurologicas [...] en su mirada

se veia la situacion que él estaba atravesando, ¢no?, o sea, él no podia hablar, no
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se podia mover, pero con los ojos y gestos le decia a uno muchas cosas [...]

(Lina, enfermera, 39 afios).

Empezaron los primeros sintomas, el acné en mi piel, ese brote tan horrible que
me salio, era terrible, basicamente en mi rostro, empecé a perder peso, ese
cansancio, el ahogo, por las tres enfermedades oportunistas iniciales que tuve:
toxoplasmosis cerebral, neumonitis y el Herpes Zoster, tres oportunistas al

tiempo, no me dieron espera [ ...] (Rosita, paciente, 42 anos).

[...] Solo que empecé a tener un mes atrds tos, tos, se me iba la respiracion,
empecé a perder como la estabilidad, ya no tenia fuerza, me estaba deteriorando

fisicamente, fue complicado [...] (Pedro, paciente, 42 afios).

Pero para los narradores el cuerpo no es solo algo fisico, Irganico; el cuerpo aloja un

persona que habla, siente y sufre. Los relatos de Lina 'y Mario asi lo destacan.

Ayyy... [Suspiro] inicialmente un paciente... [Silencio, reaccion de conmocion],
él era un profesor y habia sido diagnosticado hacia poco tiempo con la
enfermedad del VIH. Ehh... al inicio, no sabia nada sobre la enfermedad, tenia
oculto el diagnostico, no le habia contado a su familia, sufria en silencio, sufria
solo, y, entonces, él estaba en ese momento muy triste. Empezamos a hablar sobre
lo que le habia sucedido, a reforzar lo cosas positivas, a buscar herramientas
para luchar en un futuro cercano. Lleg6 el dia que aprendi6 sobre la enfermedad
y pudo afrontar la situacion, le conté a sus padres, fue duro pero pudo hacerlo

(Lina, enfermera, 39 afios).
Esta enfermedad me ha afectado demasiado, en la parte personal y toda mi vida.

A veces, a veces cuando de pronto uno ya se siente muy mal, como que uno dice:

“ juy no!, estoy super enfermo, me siento mal ”, se ve uno al espejo y como que
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me siento acabado, flaco, se le acaban a uno las esperanzas, las ilusiones, es
duro, es triste, no deseo hacer nada (Mario, paciente, 33 afios).

Lina reconoce que la falta de conocimiento sobre la enfermedad es una posible

causa de sufrimiento de la persona que cuida, ademéas de ser uno de los motivos que

contribuyen a ocultar el diagnostico a su familia. Mario evidencia el dolor emocional a

partir de las manifestaciones fisicas de su cuerpo y lo expresa al percibirse débil, vulnerable

y diferente a lo que era antes. Estos fragmentos de relato dejan ver que vivir con VIH/Sida

no solo constituye un hecho biol6gico, sino también un proceso vinculado a la vida

emocional del individuo. Por otra parte, los participantes perciben al cuerpo en interaccion

con el entorno:

[...] Pues no sé, de pronto son como prejuicios de la sociedad, ;no? La gente con
[silencio] esta enfermedad, ante la sociedad es rechazada, asi uno diga que es lo
mas normal ahora en el siglo XXI, las personas con esta enfermedad siguen
siendo rechazadas [...] entonces un paciente VIH es, mejor dicho, lo peor que
hay, porque aun uno lo escucha, uno ve y escucha comentarios de la gente, sigue
siendo como el tabu de “uy no eso es lo peor, eso es tenaz” (Carol, enfermera, 47

anos).

He tratado siempre de trabajar independiente, por horas, en trabajos en donde yo
mismo me gano mi sueldo como dando clases de musica, cosas asi. Para evitar
que de pronto me pregunten por mi EPS, que tiene que sacarse un examen
importante, que tiene que traer pruebas, si estoy o no estoy enfermo... todas esas
cosas, me preocupa que me discriminen, por eso no busco otro tipo de trabajo

(Pedro, paciente, 42 afios).

Los narradores reconocen la ubicacion dentro de un campo general de tensiones

sociales que tiene quien es cuidado, tensiones que le producen dificultades para su

desarrollo como persona, al sentirse rechazado y apartado de algunas relaciones de la vida
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en las que se movia habitualmente. Cuando ocurre esto la persona cuidada se siente

agredida, maltratada y desprotegida.

Estos testimonios dejan ver, a partir de las voces del cuerpo, que en el encuentro con
el otro, en una relacion de cuidado entre enfermeras (0sS) y personas que viven con
VIH/Sida, estas Ultimas son consideradas seres humanos integros. Vivir con el VIH/Sida
muestra que no existe un yo apartado del cuerpo, no se trata de una dualidad, sino de una
integridad heterogénea, compleja, pues resulta imposible separar un aspecto del otro. No se
puede hablar de los problemas del cuerpo y de los problemas del alma, pues “el cuerpo, en

todo caso, es vida, es lo vivo; el alma es lo que anima a ese cuerpo” (Gadamer, 2001, p.

98).

Entretanto, los relatos también dan a entender que el cuerpo en su integridad exige
un estado de armonia con el medio social. Contemplar el cuerpo en su integridad en
relacién con el medio que lo rodea significa mantener un equilibrio para el logro de la
salud, del bienestar. El bienestar es visto por Sawson Kristen en Marriner y Alligood (2007,
citados por Diaz, 2012) como un proceso que incluye desprenderse del dolor interno y
establecer nuevos significados, restaurar la integridad y salir con un sentimiento de
renovada plenitud. De este modo, para los autores, el bienestar se asimila a salud. En
consecuencia, le corresponde a la enfermera, en una relacién de cuidado, considerar,
comprender y respetar las experiencias individuales de dolor y sufrimiento de las personas

en su integridad para poder ayudar a que restablezcan su salud, su bienestar.

4.2.2 Mostrando preocupacion

Es significativo encontrar en algunos narradores que a partir de las voces del
cuerpo, las enfermeras comprenden no solo las necesidades fisicas de las personas que
cuidan, sino también que se encuentran ante personas que padecen, sufren y esperan ser
escuchadas. Personas que solicitan ayuda -cuidado— para reconstruir la integridad de su ser,

a partir de su propia vivencia. Surge en las enfermeras la preocupacion por la interaccion
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personal, la libertad de expresion, la necesidad de socializacion, el respeto por la vida, la
necesidad de informacion, de confianza y una suerte de ejercicio de la paciencia en la
relacién de cuidado. Estas preocupaciones constituyen los valores y los parametros para
los juicios valorativos durante el encuentro con el otro (Thiebaut, 2004, p. 89). En el
siguiente relato Patricia reconoce la necesidad fisica de la persona que cuida,
particularmente, en funcion de la movilidad del organismo, en la medida en que la
movilidad es valorada como un proceso que favorece la socializacion y la interaccion del

paciente, aspectos necesarios para vivir y poder desarrollarse.

Recuerdo un paciente que estaba muy mal, no aceptaba casi nada, pero poco a
poco fuimos hablando, yo le dije: Pedro ¢qué te pasa? ¢Qué tienes? ¢Cdmo
estas? Entonces él decia: “es que las enfermeras acd me obligan a levantarme de
la cama, yo quiero usar pafial y no me dejan usar pafial, yo no me quiero hacer
ningun examen’. Entonces le dije: “bueno, lo que pasa es que no es lo que
nosotros queramos. Lo que pasa es que tu eres muy joven y no queremos que te
postres en la cama, estamos siendo un poco fuertes contigo, te estamos
insistiendo, porque hemos visto que muchos pacientes con tu patologia postrados
en la cama que no se levantan. Las piernas después no te van a funcionar,
después tu vas a levantarte y te tiemblan, no puedes ni caminar”. Y se intento
levantar, me dijo: “si enfermera, yo si veo eso”. Yo le dije: “;si ves?, tu eres muy
joven; ademas hay muchas personas con tu patologia y se levantan, ponle
cuidado, que vamos a estar juiciosos con la droga y con eso” [silencio] Y
entonces digamos que a lo ultimo se estaba levantando, estaba caminando [...] se
levantaba, prendia el televisor, iba al bafio [silencio], compartia con los

comparieros (Patricia, enfermera, 27 afios).

Para la enfermera prima la idea segun la cual las personas cuidadas son seres
sociales, siempre en relacion con otras personas. Por ende, aun en el medio hospitalario, en
un espacio no habitual para cualquier persona, es posible y necesaria la relacion

interpersonal. En este sentido. Patricia, en el acto de cuidar intenta reconstruir la integridad
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del paciente persuadiéndolo para que realice actividades con el propdsito de favorecer su
movilizacion fisica y sus procesos de interaccion con los demas. Patricia le otorga valor a la
interaccion con el ambiente de la persona que cuida, porque asume que el ser humano es

una estructura relacional y la interaccion es fundamental para su desarrollo y el bienestar.

De otra parte, Luisa hace énfasis en el respeto por la libertad de expresion de la

persona que cuida, como otro valor que guia la accion en el encuentro con el otro.

Son varias las experiencias de cuidado que recuerdo en mis afios de trabajo con
personas con VIH. Un caso muy particular fue el de una paciente con Sida. Ella
dijo: “yo me voy a dejar morir, yo no quiero nada”. Tenia una hija de diecinueve
afnos, quien respetaba la decision de su mama. EI médico dijo que tocaba pasarle
una sonda y hacerle otros examenes; entonces yo le dije: “no, doctor, ella tiene
todo el derecho a decidir qué quiere”. Le dije: “es mads, si yo fuera, yo también
haria lo mismo”. La paciente llego muy mal... muy mal... con ella yo hablaba
mucho, le explicaba lo que estaba pasando con su enfermedad, la escuchaba y no
sé, de alguna manera me identificaba con ella. Siempre le decia que esa era la
voluntad de ella, por ejemplo, yo no la obligaba a tomar los medicamentos, ella
no los toleraba, le daba vomito, nauseas... pero me decia: “quiero agua’, yo le
conseguia agua, yo le daba agua, con lo Unico que la teniamos era con liquidos,
ella no comia absolutamente nada. Se murié en mi turno [silencio] yo senti, pues,
como paz, llamé a la hija ese dia y le dije: “venga y se estd con su mama, porque
ella se va a morir, ella no pasa de hoy”. La paciente dijo: “yo deseo morirme”, y

ella fue la que decidio6 (Luisa, enfermera, 48 afios).

Luisa percibe que la persona que cuida se encuentra con limitaciones referidas a las
posibilidades de realizacion humana: la paciente de la que habla en su relato no se puede
valer por si sola, se siente abandonada, sufre y ha de someterse a tratamientos que no tolera.
Desde esta perspectiva, y como se ha visto en paginas anteriores, vivir con VIH/Sida

significa una grave alteracion del proyecto existencial. Frente a estas circunstancias, para
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Luisa es importante el reconocimiento y respeto de la necesidad de expresion libre de los
deseos de la persona que cuida. La enfermera no desconoce el valor del respeto a la vida
que orienta el ejercicio de la enfermeria, ella conserva los elementos esenciales basicos para
el mantenimiento de la vida, le proporciona a la persona que cuida informacion sobre el
proceso que estd viviendo, escucha su punto de vista, trata de orientarla, de ayudarla sin
forzarla, sin obligarla a hacer algo en contra de su voluntad, dejando espacio a la libertad,
libertad que, en estricto sentido, consiste en la posibilidad de la eleccidon (Weil, 1996 citado
en Torralba, 1998, p. 152). Asi, Luisa reconoce en la persona que cuida, en tanto persona,
la necesidad de ser libre, la necesidad de conocer su condicion de salud y de decidir, en la
medida de lo posible, pues, justo a propdsito de su vulnerabilidad, desea decidir sobre su
propia existencia, pero no de cualquier modo, sino con un sentido de humanidad. A este
respecto, el estudio de Brilowski & Wendler (2005) reporta que las relaciones son positivas
cuando los cuidadores ven al que cuida como un ser Unico, una persona igual, competente y
auténoma a pesar de su problema de salud. Se puede decir que esta apreciacion es similar a
la de Luisa: ella deja ver en su relato que la relacién con las personas gque viven con
VIH/Sida se basa en una preocupacion por el otro; tal relacion no consiste sélo en
percatarse de lo que la persona siente, sino de lo que desea, de su individualidad y de su

necesidad de libertad en medio de las circunstancias en que vive.

En consonancia con el relato de Luisa, en su testimonio Carol sefiala el valor del

respeto en la relacion de cuidado.

Me he dado cuenta que a los pacientes les gusta mucho que uno los trate bien
que, por ejemplo, no se sientan como rechazados. Incluso nosotros nunca decimos
el diagnostico para que no se sientan mal, siempre decimos “paciente del
programa’. Cuando nosotros decimos “paciente del programa”, todo mundo
sabe, el personal de enfermeria, que tienen su patologia, pero del resto nadie mas
lo va a saber, porque un familiar no sabe o de pronto el otro compafiero del lado
de la cama, no saben qué es eso. Entonces se juntan con el otro sefior, hablan con

los otros sefiores y los otros sefiores ni tienen la menor idea que tienen eso y se
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sienten como bien, pero ellos si dicen que lo que a ellos no les gusta es el rechazo

(Carol, enfermera, 47 afos).

Carol comprende la solicitud de buen trato, de no rechazo, que le hace la persona
que cuida, lo cual se traduce en un trato respetuoso, en un sentido de humanidad que se
expresa al otro, que se construye y sostiene en la relacion con el otro. La preocupacion aqui
gira alrededor de la valoracion de otros: familiares, amigos o comparieros de cuarto de los
pacientes que, desde su punto de vista, sus creencias 0 prejuicios, puedan generar
determinados comentarios o0 acciones que agudicen el estado de vulnerabilidad y
sufrimiento padecido. La idea de respeto que se pone aqui en juego hace consonancia con
lo planteado, al respecto, por Gadamer: “El respeto constituye reconocer un valor propio
del otro” (2001, p. 138). A proposito, Carol pone el acento en la necesidad de reconocer la
capacidad de las personas cuidadas de relacionarse con otros, de ser respetados y no
discriminados. En esta misma direccién, el estudio de Walsh & Kownako (2002), citado en
Salazar (2008), sobre la percepcion de dignidad entre los pacientes y las enfermeras,
encontrd que las enfermeras relacionan el respeto con la privacidad del cuerpo, del espacio
y del paciente como persona. Para los pacientes la dignidad atafie a estar expuesto, a ser
visto como una persona y a la consideracion y la discrecion. En este sentido, en el relato de
Carol el respeto se refiere a la privacidad personal de quien cuida en relacion con su
entorno inmediato, como una forma de proteccién a un posible dafio, debido a que vivir con
VIH/Sida significa en nuestro entorno, como ya lo han sefialado los participantes, estar

seriamente cuestionado, rechazado y sefialado socialmente.

Por su parte, Lina resalta el valor de la confianza para ayudar a las personas que
viven con VIH/Sida a comprender en qué consiste la enfermedad y asi poder enfrentar, en

parte, la situacion que esta viviendo:
En el momento que conoci al paciente, para él su realidad era que estaba

diagnosticado como portador de VIH, no sabia nada sobre la enfermedad, sufria

[silencio] pero pues empezamos a construir la relacion... Ehh... del dialogo que
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sosteniamos siempre surgian temas para investigar y estudiar: “mire Jefe,
encontré esto” [informacion sobre la enfermedad o sobre como tratarla] y yo le
decia: “mire, encontré aquello”. Compartiamos, creamos confianza, fue como
aprender juntos. Llegd el dia en el que él aprendié mas o menos a defenderse, a
enfrentar su situacion. Creo que la confianza es necesaria para poder ayudar a

estos pacientes (Lina, enfermera, 39 afios).

Comunicar, dar y compartir informacion se constituye en una preocupacion de Lina,
en un elemento para ayudar a quien cuida a comprender y enfrentar la situacion que esta
viviendo, a fin de que logre tener confianza en si mismo [y en ella, por supuesto], asi como
a paliar o disminuir su sufrimiento. La confianza la logra la enfermera con cautela,
compartiendo con el paciente, no imponiendo su criterio profesional. De este modo, quien
es cuidado se apoya en la enfermera, que se hace merecedora de su confianza. Segun
Mayeroff (1971), para crear confianza se requiere creer en el otro, en que puede aprender
de lo que hace y de sus errores. La importancia de la confianza radica en que se sientan
capaces de cuidarse, cuidar y ser cuidado. En este caso, se puede decir que la enfermera
cree en el que cuida, en la medida que le da crédito a su capacidad de hacer frente a la
situacion que vive. Igualmente, cuando se genera confianza mutua la persona cuidada
reconoce a la enfermera una autoridad moral, le reconoce una competencia profesional y

ética.

Estudios como el de Salazar (2008) resaltan la confianza como un objetivo que
mantiene en mente el equipo de enfermeria (personal auxiliar y enfermeras) durante los
procesos quirurgicos a los que son sometidos las personas cuidadas. El personal auxiliar de
enfermeria logra la confianza del paciente demostrando que lo que hacen lo saben hacer y
que lo hacen conscientemente, presentandose y dandose a conocer. Para la persona cuidada
la presencia de la enfermera (saber quién es), el tono de su voz y la forma en que le habla le
producen sensacion de familiaridad, con lo que logra experimentar sensacion de confianza

en ella. En este contexto, la confianza juega un papel mucho mas sensible, si se tienen en
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cuenta el estigma social en torno a la enfermedad y la necesidad de relacionar confianza y
cuidado. Solo se puede ser cuidado por aquel en quien se ha depositado confianza.

De otra parte, Eva en su relato de vida llama la atencion sobre el valor de la
paciencia como componente de la relacion de cuidado y como forma de mitigar el

sufrimiento de las personas que viven con VIH/Sida.

Creo que cuando se cuida a personas con VIH hay que tenerles mucha paciencia,
mucha paciencia, porque ellos a veces, hay momentos en que estan bien y hay
otros momentos que estan mal, en esos momentos que estdn mal nos tratan mal,
con groserias, lo tratan a usted de lo peor y al otro dia le piden disculpas,
entonces tenerles mucha paciencia, a veces como hacerse el de los oidos sordos...
“entra por aqui y sale por el otro lado”. Por eso mismo, porque ellos a veces en
su agresividad, en su tristeza, en su depresion lo tratan a uno muy mal (Eva,

enfermera, 34 afos).

En este fragmento de relato la enfermera reconoce que las personas que viven con
VIH/Sida expresan de modo variable las formas en que experimentan fisica y
emocionalmente la enfermedad. Muy a menudo las respuestas de las personas cuidadas se
corresponden a sus estados de animo. Los estados de animo son percibidos por las
enfermeras como manifestaciones de un sentimiento de contrariedad y probablemente de
indefension; los ven como expresiones que visibilizan el estrecho contacto con la sensacion
de dolor y sufrimiento. En este sentido, la enfermera acude y le da valor a la paciencia, para
ayudar a mitigar el sufrimiento, como una forma de asumir responsabilidad con el cuidado.
Al respecto, Mayeroff (1971, p. 17) sefiala que “ser paciente es dar el tiempo suficiente
para que el otro se encuentre en su propio tiempo [...] la paciencia involucra el espacio que
se da, para pensar y sentir sin caer en la indiferencia por el otro”. Si bien Eva acude a la
paciencia, no es con el animo de negar o de ser indiferente a lo que piensa, dice y siente la

persona que cuida; mas bien, Eva la considera necesaria para reflexionar sobre estos
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aspectos y asi poder reorientar la relacion de cuidado fundada en una actitud de

comprension del otro.

Se puede decir, adicionalmente, que “mostrar preocupacion” equivale a interesarse,
a darle valor a las necesidades que tienen que ver con la vida fisica y con la vida moral de
quienes son cuidados. Esta capacidad de preocupacion por y acerca de las personas que
sufren constituye una iniciativa y una responsabilidad moral para ser, conocer y hacer en el
encuentro con el otro, en la relacion de cuidado enfermera —personas que viven con
VIH/Sida-. Aqui las preferencias valorativas se tornan en guias para la accion, en
pardmetros para los juicios en la relacién de cuidado (Thiebaut, 2004, pag. 89). Cuidar, en
este sentido, es una responsabilidad moral mutua entre los participantes del encuentro de
cuidado, para tratar de dar sentido a las necesidades de la vida y asi procurar el desarrollo y

la existencia, en medio de la situacion que se esté viviendo.

4.2.3 Aflorando sensibilidad

En conjuncion con sus preferencias valorativas, los participantes se muestran en los
relatos como seres sensibles en la relacion de cuidado que establecen, relacién en la que se
realizan juicios sobre lo que estan viviendo o han vivido. Estos juicios expresan
sentimientos que revelan la importancia que los participantes le otorgan a lo que piensan o
creen sobre las personas y las experiencias que viven. Sentimientos como la indignacion, la
compasion, la simpatia y la ira son encauzados en el encuentro con el otro, en la relacion de
cuidado enfermera — personas que viven con VIH/Sida, hacia acciones de cuidado para
tratar de aliviar el dolor, el sufrimiento de las personas cuidadas. De este modo, muchas
veces, tales sentimientos contribuyen a lograr el bienestar de las personas, el
restablecimiento de su vida, de su cuerpo. De esta manera, un elemento esencial,

transversal en estos relatos, es el dialogo.

En algunos relatos, realmente en muy pocos de ellos, sentimientos como otorgar

culpa, el resentimiento y el temor al contagio se alejan de la anterior perspectiva. Su centro
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de atencién no es lo que la persona cuidada esta experimentando, sino que tienen como
objetivo central los comportamientos, los fluidos corporales de la persona cuidada y los
comportamientos desobligados del cuidador, en el caso del resentimiento. Como
consecuencia, no surge motivacién moral para la ayuda. Tal vez solo se cumple con un
requisito profesional —laboral-o con normas culturales o reglas institucionales. A

continuacidn se presentan fragmentos de relatos que ilustran justamente esta percepcion.

4.2.3.1 Sintiendo indignacion

Se encontré en los relatos de Lina y Celmira, entre otros sentimientos, la
indignacidn relacionada con el dafio causado por otro a la persona que ellas cuidan. Lina es
una de las enfermeras que lleva menos tiempo en el servicio donde se cuidan personas que
viven con VIH/Sida. La mayor parte de su vida laboral ha trascurrido en Aareas
especializadas de la practica de enfermeria en los que a las personas se les realiza
procedimientos invasivos, generalmente bajo efectos de anestesia. En esta area la enfermera
es responsable de la supervision directa e indirecta del personal con quien trabaja y de las
necesidades de las personas cuidadas, cuando se encuentran bajo efectos de anestesia. Lo
[lamativo de su relato es su alta sensibilidad ante el sufrimiento de la persona que cuida, lo
que indica que no cuida a una persona con un diagndstico, sino que percibe el sufrimiento
causado por la enfermedad. Lina hace énfasis en el encuentro con el otro basado en dialogo

verbal y no verbal. Asi se expresa en su relato:

Bueno, yo llevo poco tiempo en este servicio y han sido también pocos los
pacientes que he tenido con VIH, pero me he acercado a algunos de ellos, he
tratado de compartir [silencio prolongado] aunque no hay mucho tiempo,
aprovecho cuando estoy administrando los medicamentos y me he dado cuenta
que son personas iguales a nosotros, solo que tienen una enfermedad que es de
mas cuidado y con la que les toca vivir. Hubo un paciente muy joven, tenia veinte,
un muchacho [silencio] que en las condiciones que yo lo conoci, fueron las

condiciones del estado de la enfermedad mas avanzado. Un paciente que ya tenia
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secuelas neuroldgicas [...] en su mirada se veia como la situacion que él estaba
atravesando, ¢no? o sea, él no podia hablar, no se podia mover, pero con los 0jos
y gestos le decia a uno muchas cosas [...] Me causo mucho impacto, senti, no sé
qué... el paciente tenia, pues, la mamd, que era la que venia a verlo y la sefiora
venia cada dia que se acordaba de él y siempre venia y me decia: “Jefe, ;como
estd mi hijo?” pues yo le contaba, pero casi nunca entraba a verlo [silencio]
entraba y lo miraba como desde la puerta y se iba. En una oportunidad nos
pusimos a hablar y ella me decia que era hijo unico y yo pensaba: “pues siendo
hijo unico como no esta mas pendiente de él”. Ella me dijo en una oportunidad.:
“pienso que es mejor que mi Dios se acuerde de él, yo estoy acd a la espera de
que haya un desenlace, porque yo no veo que él se mejore”. Entonces yo le dije:
“pues si, es cierto, pero pues igual usted es el apoyo que de pronto él necesita”.
Yo pensaba que él sentia la ausencia de su familia [se entre corta su voz,
claramente afectada por su propia narracion] pues no sé como sera tener hijos,
porque no los tengo, pero yo sé que un hijo es para muchas mujeres lo mejor y
pensar que de pronto la sefiora quisiera o pensara que era mejor que él se fuera,
uy, eso no sé, me dolio, sera por el hecho de que yo no tengo hijos y siempre he
querido tener un hijo, me dolia hablar con ella y verla como tan tranquila, como
que no le importaba, eso era lo que yo percibia, como que no le importaba, como
que cada que venia era con el deseo de que [silencio] uno le dijera “él ya se fue o

‘3

ya se muri6” (Lina, enfermera, 39 afios).

Lina prodiga una actitud empaética ante el dafio fisico y emocional producido por la
enfermedad a la persona que cuida y lo que mueve esa actitud es su sentimiento de
compasion, el mismo que emerge al tratar de comprender el dolor del paciente al sentirse
abandonado por un ser querido. Esto es, ademas, lo que despierta en ella otro sentimiento,
el de indignacion. De este modo, puede notarse que los sentimientos morales no se

producen de manera aislada, son relacionales (Strawson, 1987; Hume, 2003; Hoyos, 2007).
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Lo que inspira en Lina el sentimiento de indignacion es la idea de sufrimiento que
podia estar provocando en la persona que cuida el hecho de no contar con la presencia y
ayuda de su madre, se trata de una injusticia percibida: una persona es tratada injustamente
por un tercero, que podria ser yo mismo(a). La enfermera centra su indignacion en esta
madre, en particular, debido a su creencia de que los hijos son extremadamente importantes
y que las madres que los tienen deben apreciarlos, apoyarlos, acompafiarlos. Lina valora la
idea de tener un hijo pensando que se trata de algo a valioso en si misma. La indignacion,
enmarcada en los elementos mencionados, motiva a Lina a actuar, a acercarse a la madre en
cuestion y a persuadirla para que se ocupe de su hijo, para que restituya a quien sufre de la
injusticia padecida. La enfermera resalta la importancia de los cuidadores familiares y en
especial el de las madres por considerarlas como aquellas personas que proporcionan un
conjunto de vivencias, de nexos plenos, calidos y amorosos con sus hijos. EI amor, el
afecto y el carifio de una madre es relevante para lograr el bienestar fisico y emocional de

las personas que se cuidan.

Por su parte, Celmira dirige la indignacion al personal auxiliar de enfermeria que

cuida a una persona que vive con VIH/Sida.

Un dia yo llegué [silencio] a acompafiar a mi colega que venia a mirar la herida
de una paciente del programa, porque ella [refiriéndose a quien es cuidada],
ademas de estar en una etapa avanzada de la enfermedad, ya tenia Ulceras por
presion en su cuerpo, no se movia por si misma, y no, terrible, estaba con diarrea
hasta la cabeza, llamamos a la auxiliar, me dio mal genio, les dije: “¢por qué
esta asi la paciente, esto es cuidado de enfermeria? . Si, obviamente, la paciente
era cansona, ella cada rato pitaba y molestaba [silencio], pero tampoco era para
dejarla asi y con unas ulceras por presion. También entiendo que en los servicios
hay poco personal y a veces es dificil atenderlos a todos al tiempo, pero [silencio]
dejarla mucho tiempo asi y en las condiciones que la encontré era injusto. Su

salud se iba a complicar mucho més (Celmira, enfermera, 25 afios).
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Celmira expresa indignacion ante la situacion de descuido de sus subordinadas, por
la condicion de higiene en que se encuentra la persona que cuidan. Centra su indignacion en
el personal auxiliar de enfermeria por la falta de atencion a esta necesidad fundamental:
mantener limpias las heridas de la piel de la persona cuidada. Ademas, porque el personal
auxiliar de enfermeria no ha tenido en cuenta la falta de capacidad de quien es cuidado para
valerse por si misma. Celmira, también, relata como le reclamo al personal de enfermeria

un trato justo que equivale a un trato en el cuidado personalizado.

La indignacién involucra centralmente la idea de un mal o un dafio producido por
un tercero (Nussbaum, 2006, p. 97). Es un sentimiento moral expresado por una persona
gue no es afectada directamente, pero que se ubica de manera imaginativa en una
situacion de injusticia de quien la padece o de quien la produce (Strawson, 1995; Hoyos,
2007). En esta direccion, los indignados, en estos relatos, ligan sus acciones a demandas
morales de preocupacién por el otro a quien se produce el dafio, por la ausencia de cuidados
adecuados, esto es: para Lina, por la ausencia de carifio, de afecto por parte de la persona
que constituye la atmdsfera familiar necesaria para el bienestar de las personas que se
encuentran en estado de vulnerabilidad, y para Celmira, por la omision del personal de
enfermeria de un cuidado individualizado que responda a las necesidades particulares

fisicas y emocionales de la persona que cuidan.

4.2.3.2 Sintiendo y percibiendo compasion

Ahora bien, otros testimonios hacen énfasis en la compasion, sentimiento propio de

la comprension del sufrimiento del otro:

Me impactd, me dolio la situacion de una mujer joven con Sida. Ella decia: “mi
anico novio, esposo y hombre en la vida ha sido mi esposo”, el esposo fue quien
la infectd, asi de sencillo... Y entonces ella, pues tenia sus hijos, lloraba, pues
obviamente estaba deprimida, decia que era injusto que €l le hubiera hecho eso,

porque ella nunca, nunca habia tenido a nadie mas que a él. Si, si, me parece
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injusto. Yo le decia que ella tenia sus dos hijos, que se enfocara, no en él, por qué,
si no, que era una circunstancia de la vida, que luchara, que viviera, que el
mundo no se iba a acabar, que habia retrovirales, que a pesar de que tenia sus
efectos secundarios, iba a poder seguir viviendo, que yo conocia pacientes que
Ilevaban quince afios y ¢por qué ella no iba a poder vivir? (Luisa, enfermera, 48

anos).

El hecho de que yo tuve un riesgo biolégico® con una persona del programa, un
dia me preguntaron que si no me daba miedo, yo dije: “no, al contrario, me
pongo mas en la situacion de ellos, porque no quisiera estar con ese virus”’, para
que la demas gente venga, me mire y me rechace, que se pongan guantes
solamente para tocarme, eso me parece terrible, doloroso [...]. Después de ese
riesgo bioldgico me pongo en la situacion de ellos [silencio] y he estado mas
cerca, les explico mas. Yo siempre les hago la comparacién con una persona con
diabetes, esa enfermedad que es terrible, que lo puede dejar a uno ciego, sin
rifiones, sin piernas, sin manos, pero, claro, no tiene la connotacion que tienen
este virus ante el mundo y la sociedad, por el hecho de como inicid, que se
identifica con las personas homosexuales y promiscuas y por esto son rechazadas,
yo les explico que a cualquiera de nosotros nos puede afectar. Los motivo a
cuidarse, tomandose sus medicamentos, alimentandose bien, para poder llevar

una vida normal (Celmira, enfermera, 25 afios).

% Exposicién ocupacional de riesgo se define como el contacto de membranas mucosas, piel no intacta o
exposicion percutanea por herida con objeto cortopunzante por parte de un trabajador de la salud o servicios
auxiliares de instituciones de salud con fluidos potencialmente infectantes (sangre, liquido céfalo-raquideo,
liquido sinovial, liquido pleural, liquido peritoneal, liquido pericardio, liquido amni6tico, semen y secreciones
vaginales o cualquier secrecion visiblemente contaminada con sangre) (Programa de Apoyo a la Reforma de
Salud (s.f.). p. 356).
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Para los pacientes es una experiencia dolorosa [...] de acuerdo a su condicion,
de acuerdo a su actuar, a sus pensamientos... algunos pacientes no esperan la
noticia de salir positivos y les cae como un balde de agua fria [...] Se sienten
rechazados, vulnerados, sienten que han perdido su salud, creen que pueden
perder todo lo que tienen hasta el momento por causa de la enfermedad /.../
Entonces, para uno, como profesional, como persona, es doloroso, le da angustia,
porque uno piensa que ‘“‘mi misma familia, mis hermanos, mis sobrinos también
pueden tener..., se pueden contagiar”, le da a uno susto, hasta uno mismo, si uno
no toma las medidas, entonces, también le da miedo [...] Para lograr una
relacion de cuidado pienso que se requiere ponerse en los zapatos del paciente
[silencio] y estar atento a sus necesidades, a sus pensamientos, a todo lo que hace
parte de una persona, los sentimientos, las emociones, el dolor fisico [silencio],
analizar mis sentimientos, mis emociones, analizarme primero como yo misma,
para luego poder entender al otro, si. Por ejemplo, un dia me puse a pensar: Si
€s0 me pasara a mi, ¢cOmo me gustaria que a mi me trataran, como me gustaria
que fueran conmigo, mis semejantes, mis terapeutas, mi familia, mi entorno [risa]
todo, como me gustaria que fueran conmigo? [...] entonces, se trata de siempre
escucharlos activamente y rescatar lo positivo de cada persona, para reforzarlo y
para que sigan adelante (Carol, enfermera, 47 afios).

Los cuidadores sustentan el sentimiento de compasion en una actitud comprensiva

frente a lo que pueden estar sufriendo las personas que cuidan y exponen diversas razones

para ello: para Luisa lo que vive quien es cuidada por ella es injusto e inmerecido, porque

ella no ha sido la autora de su propio sufrimiento. Por su parte, Celmira, a partir de su

propia experiencia, expresa su no aceptacion al prejuicio social, al rechazo hacia las

personas que viven con VIH/Sida y Carol percibe que sus propias posibilidades y las de sus

familiares de adquirir la enfermedad son parecidas a las de quienes son por ella cuidados.

Se puede agregar que los relatos hacen eco al valor del sentimiento de compasion, en tanto

gue este sentimiento exige estar atento a lo que vive y siente quien es cuidado, tanto fisica

como emocionalmente y, ademas, poner en juego el propio sentir del cuidador frente a la
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persona que esta sufriendo. Como consecuencia, y en coherencia con este sentimiento, y
preocupados por lo que ellos mismos harian o necesitarian para disminuir el dolor y para
evitar el rechazo, surgen acciones solidarias que consisten en estimular a las personas

cuidadas para que ellos mismos cuiden su salud, su vida.

De otro lado, los participantes que viven con VIH/Sida perciben el sentimiento de

compasion expresado por las enfermeras, al ser traducido en acciones concretas de cuidado:

Durante mi hospitalizacion senti momentos, de pronto, de soledad, de querer, por
lo menos, tener a mi mama y no estaba [silencio]. Y que ese papel lo reemplazara
una desconocida, que en el momento se convertia como en la persona mas
cercana, mas fiel, mas carifiosa, mas preocupada por mi, reemplazaba a mi
mama en el momento. Ese es el papel de una enfermera, ¢no? El no sentirme solo,
el sentir un apoyo y que alguien se preocupaba por mi, eso era muy bonito. Era
muy bonito, porque cuando en una situacion como esta, tan dificil de mi vida, y
me sienta apoyado, me ayudd a centrarme mas y a ver, realmente, qué es el existir
[silencio], ¢para qué estas en la Tierray qué es lo que tienes que hacer? A actuar
bien, pensar bien y hacer el bien (Mario, persona cuidada, 33 afios).

Mario, en la relacion de cuidado, le otorga gran importancia al rol de la enfermera.
Se apoya en el interés, en la preocupacion que ella demostrd por él como persona, se apoya
en la realizacion del cuidado recibido, del buen trato, consideracion y manifestaciones de
aprecio, tal como lo haria una madre. Mario expresa haberse sentido cuidado y que ello lo

ayudo a restablecer, en parte, su bienestar.

Estos testimonios resaltan la compasion ante la comprension de ciertos hechos
humanos que producen sufrimiento a las personas que son cuidadas (Nussbaum, 2008,
pag.368). Para que aflore compasion los participantes necesitaron algin grado de
identificacion con la condicion de ser cuidados actual o pentencialemte, esto es, realizaron

el ejercicio imaginativo de ponerse en el lugar de la persona que estaba sufriendo,

159



elementos considerados necesarios para que surja compasion, segin lo exponen Smith
(1978, p. 32) y més recientemente Nussbaum (p. 369). De alguna manera, ante estos hechos
los cuidadores se interesan por hacer que la suerte de la persona que sufre sea todo lo
bueno que sea posible (Nussbaum, 2008, p. 350) es decir, surgen las acciones de cuidado
centradas en el interés por las personas que se cuidan, acciones que motivan a las personas
que viven con VIH/Sida a ver su realidad de otra manera y los animan al cuidado de si
mismos. Como resultado de esta relacion las personas se sienten cuidadas. Esto tiene
similitud con lo que muestra el estudio de Morse (1999, p. 811), quien encontré que los
sentimientos de empatia y compasion pueden colaborar en una relacion terapéutica entre
enfermeras y personas cuidadas. En estos relatos, como ya se ha expresado, la relacion
inicia cuando hay comprension por parte de las enfermeras de la situacion de sufrimiento de
las personas que cuidan y cuando hay posibilidad de expresion de los propios sentimientos.
Esto motiva a la accion en el sentido de ayudar a la persona cuidada a recuperarse y a
desarrollar su propia autonomia, para asumir el cuidado de si mismo. Se puede agregar algo
mas: este sentimiento se encuentra en sintonia con algunos valores aludidos anteriormente
por los participantes y que guian la relacion de cuidado, esto es, la necesidad de
interrelacién personal y el respeto por la dignidad del paciente, que se ve comprometida o
puesta en riesgo.

4.2.3.3 Sintiendo empatia

El testimonio de Betty refleja, entre otros sentimientos, el de empatia.

Con el tiempo aprendi que el Sida es una enfermedad que todos los seres
humanos la podemos sufrir en cualquier momento y no porque sea promiscuo.
Entonces, uno ya no seniala, no juzga si es mujeriego, o si es gay [...] aunque no
comparta ciertas cosas, uno debe respetar a las personas del “programa’ como
seres humanos, porgue cada quien tiene su forma de vivir la vida, asi estan y si es
lo que ellos quieren vivir y se sienten bien. [...] De pronto la misma vivencia con

ellos me hizo cambiar de percepcion, porque siempre desde la parte moralista
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hay un choque. Ahora entiendo que son personas especiales y que uno tiene que
aceptarlas como son [silencio] [...] Creo que €S importante escucharlos,
entenderlos, motivarlos y no censurarlos cuando, por ejemplo, no quieren recibir
el medicamento, cuando se culpan, cuando se ponen negativos. Qué bueno que
ellos entiendan que ya sucedi6, pero que hay que seguir adelante, seguir
luchando, que la vida sigue a pesar de la enfermedad.[...] Yo los molesto mucho,
ay, ay cualquier chiste les hago para que ellos se rian, porque yo pienso que la
risa es también sanacion, como que les ayuda a sentirse bien. Yo pienso que ante
todo la sonrisa es importante cuando uno entra a un cuarto. Entonces yo los

molesto y los hago reir (Betty, enfermera, 47 afios).

Es claro que cuando Betty sale de su propio punto de vista, de la forma de pensar
sobre las personas que viven con VIH/Sida, reconstruye imaginativamente la experiencia de
los que cuida, con una conciencia clara de respeto por la forma de vida y por las decisiones
de los otros, asi no comparta en su totalidad sus decisiones o comportamientos. Aqui
encontramos una diferencia significativa entre compasion y empatia: la primera, como ya lo
vimos, hace énfasis en el interés por el sufrimiento del otro, mientras que la empatia
implica “una reconstruccion imaginativa, una representacion participativa de la situacion
del que sufre, pero se combina con la conciencia de que uno mismo no es el que sufre”
(Nussbaum, 2008, p. 369). De acuerdo con Gadamer (1960), en una relacion se puede
conocer al otro explicando su comportamiento, aplicando el conocimiento de la naturaleza
humana, o se conoce al otro reconociéndolo como ser Unico. En el primer caso, quien
conoce de esta manera no se considera parte de la relacién, porque se considera superior y
no puede ser tocado por lo que el otro le brinda. Esto, probablemente, es lo que sucede en la
relacién de cuidado entre Betty y la persona que cuida. Ella, inicialmente, pone su ser por
encima del otro y no esta dispuesta a escuchar lo que el otro dice y a reconocer que puede

ser necesario un cambio de su punto de vista.

Al ponerse de manifiesto la empatia, en la relacion enfermera — persona cuidada,

quien cuida se esta preparado para escuchar y para tratar de entender al otro. Esto no
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significa, necesariamente, que entienda al otro de la manera en que él se ve a si mismo.
Escucha y responder a la solicitud del otro no significa que se tne en funcién de lo que el
otro quiere. De lo que se trata es de estar abierto al otro, de aceptarlo (Gadamer, 1960,
pag.379). Como consecuencia se motiva la ayuda para ir logrando el bienestar de las
personas que se cuidan. Aqui Betty lo hace de una manera particular: privilegia los chistes,
las bromas, con el objeto de hacerlos sentir bien y comodos en medio de las dificultades.

4.2.3.4 Sintiendo rabia

En el relato de Eva, como en algunos de los anteriores testimonios, se aprecia en la
relacién de cuidado enfermera — personas que viven con VIH/Sida la conjugacion de
sentimientos como la indignacién, la empatia y la compasion, pero este testimonio resalta

particularmente la sensacion de ira. Por ello nos detenemos en las siguinetes palabras:

Pues no me acuerdo el nombre de ella. Fue una mujer que llego super mal, mmm...
tenia neumonia, toxoplasmosis y candidiasis oral, estaba deshidratada vy
desnutrida, ademas los mismos familiares en vez de apoyarla le quitaron los hijos y
el esposo la dejé cuando supo que ella tenia VIH. Bueno, a mi me dio rabia, me dio
rabia, porque... uno espera que la persona que uno quiere, que uno ama, le sea fiel
y los hombres le dicen a uno que son fieles, pero muchas veces eso no es cierto.
Para una persona como ella que se dio cuenta aqui en el hospital que era
portadora del VIH después que le hicieron la prueba, es muy duro, muy duro, asi
yo lo siento. Porque son mujeres que han sido fieles a sus esposos y ellos no. [...]
La relacion con ella consistia no solamente en darle medicamentos, sino en estar
con ella, a veces como que le daba moral, me ponia a hablar con ella, pero era
dificil, era complicado. Finalmente, yo senti que ella ya no creia en nada ni en
nadie, sentia mucha rabia, con todas las personas, no solamente en la persona que
la habia dejado, sino en todo mundo. Yo la entendia, fue tanta la depresion que le

dio después que le quitaron los hijos y al ver que nadie venia a visitarla... que ya
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no queria moverse, ella solamente esperaba la muerte lo més pronto posible

[silencio].Yo sentia rabia, era injusto.(Eva, enfermera,34 afios).

En primer lugar, Eva es enfatica al mencionar que el estado de deterioro somatico y,
en especial, emocional atribuido a la infidelidad padecida, al alejamiento forzado de los
hijos y al abandono del esposo, confluyen en una situacion injusta para la persona que
cuida. Esto genera en Eva sensacion de ira; para Nussbaum (2006, p. 19), la ira es un tipo
de sentimiento razonable que determina cuestiones susceptibles de ser dafiadas por
terceros de manera significativa. Precisamente, Eva rechaza el actuar de terceras personas
en la realidad que vive la persona que cuida, debido a que considera que el bienestar de ella
se encuentra seriamente comprometido al no contar con un cuerpo saludable ni con
acompariamiento afectivo, aspectos indispensables de la realizacién humana. De hecho, el
actuar de terceros en la realidad de las personas que viven con VIH/Sida puede estar
influenciado en gran medida por los prejuicios sociales alrededor de la enfermedad.

Recapitulando, lo dicho hasta aqui en el topico “Aflorando sensibilidad” indica que
los sentimientos de indignacion, compasién, simpatia y la sensacion de ira son respuestas
humanas, juicios valorativos que ponen en tension ideas y creencias relacionadas con lo que
han vivido o estan viviendo los cuidadores y las personas cuidadas. En primer lugar, se
vincula y se mantiene la idea ya expresada de integridad de las personas en su dimension
somatica, afectiva y social y la importancia que se le debe dar a lo que estan
experimentando. En este sentido, los participantes le confieren un lugar central en la
relacion. Los juicios valorativos favorecen la comprension de lo que estan experimentando
los participantes incorporando creencias e ideas, por ejemplo, el creer que lo que le esta
sucediendo a la persona cuidada es realmente grave, doloroso e injusto. Esto se vincula con
una conciencia del dafio, es decir, los juicios valorativos contemplan la idea segun la cual
lo que ha sufrido o esta en riesgo de sufrir la persona cuidada es un dafio a su integridad y
éste es realizado por alguien, probablemente de manera voluntaria, lo que se sustenta, en la
mayoria de los casos, el estigma social en torno a ser portador del VIH/Sida. Este dafio a la

integridad de las personas es valorado como algo de gran magnitud debido a que limita la
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capacidad de desarrollo y crecimiento de quienes son cuidadose. Por otro lado, los
cuidadores también se vinculan a lo que estan experimentando las personas cuidadas a
partir de ideas y creencias, en especial, al creer que ellos mismos estan en riesgo —o lo esta

alguien cercano a ellos— de ser portadores del VIH/Sida.

Se puede agregar a lo anterior, que cuando los participantes de la relacién de
cuidado comportan sentimientos y creencias como las arriba anotadas se puede llegar a
comprender el significado de la condicion humana. En este sentido, parafraseando a
Watson (1992, p. 182), “aflorar sensibilidad” implica un momento, una ocasion en el
espacio y el tiempo durante el encuentro con el otro en la relacion de cuidado enfermera (0)
— persona que vive con VIH/Sida, en el gue se tiene la posibilidad de vivir la experiencia
humana de expresar sentimientos, creencias, pensamientos, consideracion por el otro,

observaciones del entorno y basqueda de significados.

Hasta aqui se han presentado testimonios que dejan ver sentimientos de los
participantes en la relacion enfermera (0) — personas con VIH/Sida, basados en una
apreciacion, en un compromiso con el otro y por su bienestar. Pero los testimonios portan
otros sentimientos tales como la culpa, el resentimiento y el temor al contagio que se alejan

de esta perspectiva. Veamos algunos de ellos:

4.2.3.5 Otorgando culpa y sintiéndose culpada

En el siguiente relato de una de las enfermeras aparece un elemento poco referido en
los anteriores testimonios, esto es, el concepto de enfermedad en el plano de lo social,

veamos:

En un comienzo, la verdad es que no conocia mucho de qué trataba el VIH. La
primera sensacion que sentia era la de juzgar, yo decia que les sucedia esto
porque: “no se cuidaban, eran mujeriegos y llevaban una vida desordenada’.

[Silencio] para mi era muy dificil [silencio prolongado], normalmente casi todos
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los pacientes que tienen VIH son travesti, bueno, los que cuidamos en este
hospital, entonces para mi era un choque psicoldgico, ¢cémo lo llamara? yo
juzgaba. Al comienzo me costd mucho entender eso, no sé qué sentia, no sé....

(Betty, enfermera, 47 afos).

Se puede inferir que la valoracion que la enfermera realiza de la enfermedad esta
ligada a la satisfaccion de criterios socialmente normados que responden al poder vivir con
los otros y a hacer lo que los otros hacen (Ricoeur, 2008, pp. 176-177). Por ello, le otorga
gran importancia a los prejuicios que han predominado en la sociedad desde que aparecié el
VIH/Sida: una enfermedad tipica de grupos de personas, que por su condicion sexual,
asumen comportamientos sexuales calificados como inmorales, por lo que se les ve como
personas que no se ajustan a los parametros de normalidad establecidos por la sociedad. Al
dar visibilidad particular a los prejuicios que poseia sobre la enfermedad y en torno a las
personas que viven con ésta, la enfermera confiesa que antes culpaba a la persona que
cuidaba de la situacién vivida. Como consecuencia, la cuidadora es consciente de que
olvidaba al sujeto como ser individual que siente y sufre viviendo con el VIH/Sida, lo

estigmatizaba y como consecuenbca de todo ello, lo rechazaba.

Por otro lado, el testimonio de Rosita ejemplifica la percepcion de la persona
cuidada, al sentirse culpada por el cuidador, por ser portadora del VIH/Sida:
En general las enfermeras fueron muy queridas. [...] una enfermera que me habia
tratado muy bien cuando yo estaba en otra habitacién, muy querida ella, por
ejemplo se acercaba, me decia, “esa pijama tan linda y esa pijama de vaquitas
¢Donde la encontrd?, y quien se la regalé y ¢por qué tienes el cabello tan
largo?, y (umm) cada cuanto te haces el manicure y no sé qué”, era muy querida
esa enfermera. Y sorpresa cuando me dieron el diagnostico y me cambiaron al
cuarto donde ubican a las personas con VIH. Yo creo que a la media hora, en una
hora no sé, lleg6 a la puerta de la habitacién la misma enfermera y me hace una
mirada que me hizo sentir como cochina, sucia, puerca, con la mirada me dijo

I3

es0, No se acercaba, fue displicente. Yo pensé “;qué le hice?”, si yo he sido
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cordial con ella. Me hizo una cara furiosa, como de rabia, como diciendo “usted,
Jpor qué? jPor qué lo hizo?”, como juzgandome, como condendndome,
culpandome. No sé qué es lo que pasa porque lo que yo necesitaba era como una
caricia de maméa que me dijera: “tranquila, no pasé nada” y que nadie me
juzgara por algo que yo ni sabia por qué habia pasado, no digo que soy la mujer
perfecta, pero yo habia sido muy honesta con mi vida, con mi sexualidad, con mi
amor yo he respetado mi cuerpo. Entonces, yo pensaba: “;Por qué la gente me

estd condenando?” y mds una mujer. (RoSita, persona cuidada, 42 afos).

Rosita no presenta una “reaccion emocional que resulta de la conciencia de saberse
responsable de prodigar un trato injusto a alguien” (Ruiz, 2011; Ruiz y Chaux, 2005). Todo
lo contrario, la actitud de la enfermera, su mirada, la expresion de su cara constituyen para
Rosita un valor expresivo simbdlico en torno a lo que estd pensando y sintiendo la
enfermera. Representa para Rosita un ambiente de desconfianza, desprecio y la sensacion
de ser culpada. Se puede decir, en este caso, que la persona que cuida no ha desarrollado la
capacidad de comprension del otro, la capacidad de verlo como un fin en si mismo y no
como un medio, razén por la cual se torna incapaz de sentir interés y de responder con

empatia e imaginacion a la perspectiva de mundo del otro (Nussbaum, 2009, p. 58).

Ante esta sensacion la persona cuidada reclama preocupacion en el otro (para el
caso: la otra), no tanto por el diagndstico, por la enfermedad y sus formas de trasmision,
sino por ella misma como persona que necesita ser comprendida, valorada, reconocida. Se
puede concluir de esta situacion que cuando el cuidador otorgar culpa y la persona cuidada
se siente culpada por el cuidador, se pone en riesgo la relacién de cuidado, en principio,

basada en el respeto y la preocupacion por el sufrimiento del otro.
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4.2.3.6 Sintiendo resentimiento

Algunas actitudes de las enfermeras durante el encuentro con el otro son percibidas
por quienes son cuidadas como ofensivas y guiadas por mala voluntad. Asi lo refiere el

testimonio de Pedro:

Algunas enfermeras son demasiado toscas, agresivas, entraban a mi cuarto y
decian: “ay, usted otra vez, usted no sé qué, ay, pero usted por qué no se queda
quieto, usted por qué se mueve, usted por qué hace”, todo el tiempo. Me hacian
sentir mal. Yo reaccioné y le dije a la enfermera jefe, “si usted siente algo, si, y
usted no me quiere atender, no venga, no me atienda, si esta profesion a usted no
le gusta, yo no tengo la culpa. Porque yo no pedi estar aca y si yo tuviera la
opcion de no timbrar, de no tener esta enfermedad y de no estar hospitalizado,
créame que no estaria acd”, después de esto no volvi a ver a la enfermera en el

cuarto (Pedro, persona cuidada, 33 afos).

Sentirse ofendido, por las actitudes de mala voluntad de la enfermera para cuidarlo,
da lugar en Pedro a sufrimiento y a un sentimiento moral como el resentimiento (Strawson,
1995; Hoyos, 2007). El resentimiento aqui se desarrolla con un sentimiento de impotencia —
el querer y no poder - ante valoraciones en situaciones que se repiten tipicamente y que la
persona cuidada considera injustas frente a su estado de salud y la permanencia en la
instiucion hospitalaria. El resentimiento trae como consecuencia reacciones de ira en la
persona cuidada obstaculizando un proceso de cuidado que supone didlogo y construccion

de significados compartidos, pero, sobre todo, respeto.

La tendencia de la enfermera a moralizar a las personas y sus comportamientos
dificulta la comprension de lo que esta sintiendo quien es cuidado y de la forma de afrontar
sus propias dificultades. Obstaculiza la ayuda que se puede brindar para manejar los

sentimientos que se producen por el impacto de la enfermedad. Por otro lado, una actitud
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no cordial por parte del cuidador no modula una relacion de ayuda basada en el respeto y la
consideracién de las necesidades de la persona cuidada, en cuanto en tanto un ser integral.

4.2.3.7 Temor al contagio - Captando el temor al contagio

El siguiente testimonio deja claro que la enfermera conoce las normas, los
estandares de proteccion del personal de salud®’ para prevenir la transmisién de agentes
infecciosos cuando se esta en contacto con los fluidos corporales de las personas con este
tipo de enfermedades. Sin embargo, Eva siente temor de ser contagiada. Veamos el

testimonio:

Pues empezando, que a veces a uno como que le da miedito tratarlos. Me refiero,
por ejemplo, cuando a mi me ha tocado tomar laboratorios y uno siempre va con
ese temor de que de pronto se pinche [silencio] entonces, es un poquito de temor
a pincharse, uno lo hace pues porque realmente le toca y pues porque eso hace

parte del cuidado [silencio]. Si, uno siente temor, por mas cuidado que se pueda

2" El VIH ha sido aislado de casi todos los liquidos del cuerpo de los pacientes infectados: sangre, semen,
secreciones vaginales, saliva, leche materna, liquido cefalorraquideo (LCR), orina, y liquido amnidtico. La
cantidad de particulas virales libres y de células varia en cada uno de ellos; el LCR y el semen contienen el
mayor numero de formas infectantes. Con respecto al riesgo laboral para los trabajadores de la salud, los
Unicos liquidos implicados claramente en la transmision del VIH son: la sangre y los fluidos corporales
contaminados con sangre. El riego de transmision con el VIH y de cualquier agente infeccioso por parte de los
trabajadores de la salud puede evitarse haciendo uso de guantes al manipular fluidos corporales, evitando
pinchazos con agujas y lesiones con objetos afilados que estén contaminados con fluidos organicos. El uso de
mascarillas para prevenir la transmision a partir de secreciones orales en el momento de manipular a un
paciente; estas medidas se denominan precauciones estdndar. Una préctica rutinaria en la actualidad, puesto
que no existe mejor alternativa para limitar la transmision de agentes patégenos en el hospital, son los
procedimientos de aislamiento. Estos procedimientos incluyen las medidas estdndar de precaucién y la
ubicacioén de los pacientes con microorganismo de alto riesgo epidemioldgico, en habitaciones privadas con
instalaciones de bafio y lavado. En ocasiones se podra aislar pacientes en cuartos dobles si comparten la
misma infeccion y no hay otros riesgos (Ministerio de salud Pudblica y asistencia social. Programa nacional
ITS, VIH, SIDA (2004). Guia de medidas universales de bioseguridad. San Salvador).
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tener. [...] Entonces uno usa todas las medidas de proteccion posibles con ellos.
Pero, al usar las medidas de proteccidn algunos pacientes se sienten apartados, a
veces las auxiliares los hacen sentir mal, a veces uno mismo, sin querer tambiéen
los hace sentir apartados...Aunque yo trato de llegar a la habitacion con lo menos
posible... digamos solamente con guantes y cuando no hay necesidad pues no voy
con guantes. Hacer entender a los pacientes que las medidas de bioseguridad son

necesarias es dificil, es complicado (Eva, 34 afos).

El temor, la sensacion de Eva de verse amenazada, de tener alguna adversidad,
algun dafio serio, se pueden asociar con el rechazo a los fluidos corporales de la persona
cuidada, que, como portador del VIH/Sida, es imaginada como maculada por cuanto de
sucio hay en su cuerpo (Nussbaum, 2008, p. 239). Esta idea presupone la reaccion de
distanciamiento de la enfermera y contribuye a ver a la persona que cuida, quiza, como un
sujeto que hay que tener en cuenta, pero tomando medidas preventivas (Strawson, 1995, p.
47). Como consecuencia, las acciones de enfermeria en muchas ocasiones se comprenden
como una responsabilidad de indole profesional y no como respuesta a las necesidades
individuales de cada una de las personas que se cuidan. Por otra parte, Luz percibe y se
afecta por el temor que siente la enfermera al saber que ella era portadora del VIH/Sida:

En una ocasién me senti muy incomoda. Yo me intoxiqué y fui a parar al hospital,
a urgencias. Me canalizaron una vena, pero no sabian que yo era portadora del
VIH. Yo llegué inconsciente, cuando mi hermana les dijo a las enfermeras jahh!
“ella es VIH positivo”, de una vez se alarmaron, cuando llegaron a quitarme el
suero para darme la salida, una enfermera le dice a la otra: “cuidado porque
ella es VIH positivo”. Me senti muy incomoda, me deprimi. Yo pienso que si la
reaccion de una sola persona me afectd tanto, como hubiera sido mi reaccion si
mi familia hubiera reaccionado negativamente, eso es algo que no me siento

capaz de superar, que otra persona me vaya a rechazar (Luz, 34 afos).
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.La expresion “cuidado porque ella es VIH positivo” hace manifiesto un rétulo, una
marca que indica que la persona cuidada es un peligro, un agente contaminante, hecho que
lleva a que Luz se haga consciente de su propia vulnerabilidad, de su debilidad y de la
propia incapacidad para, de alguna manera, adecuarse a las expectativas propias y a las de
los demas. Al generar marcas, al clasificar a las personas dentro de un grupo en particular
se elimina la individualidad humana, segun afirma Goffman (1963, p. 3): “en nuestra
mente, deja de ser una persona completa y usual para verla reducida a una persona
manchada y desvalorizada [...]”, en efecto, la persona cuidada aqui es tratada como
“anormal-promiscua”, es estigmatizada en vez de catalogarlos como un sujeto singular,

pero a la vez, como un ser humano como otros en el mundo.

En sintesis, los relatos que expresan sentimiento de culpa dirigido al paciente y
sentimiento de temor al contagio, toman como referente central los comportamientos y los
fluidos corporales de las personas que cuidan. Asi mismo, el resentimiento expresado por la
persona cuidada tiene como objetivo los comportamientos desobligados del cuidador. Para
muchos de los cuidadores, los infortunios de las personas que cuidan son merecidos, por
tanto, en ellos se encuentra ausente la imaginacién que permite compartir lo que el otro esta
viviendo. Por tanto, se puede pensar que el sufrimiento de las personas que viven con
VIH/Sida, en gran medida, no hace parte del esquema de preocupacion de este tipo de
cuidadores. Asi pues, el desarrollo ético basado en el interés por los demas, se ve aplazado,
inhibido, bloqueado. Como consecuencia, no surge motivacién moral para la ayuda y la
relacion se reduce al cumplimiento de un rol profesional, de un requisito laboral, del

cumplimiento de normas culturales o reglas institucionales.

Como ya se anoto, el sentimiento de culpa dirigido a las personas cuidadas, el temor
al contagio de los cuidadores y el resentimiento de la persona cuidada, tal como aparece en
los testimonios anteriores, no motivan a acciones de cuidado basadas en una preocupacion
por aliviar el dolor del otro. En contraste, el sentido que le atribuyen los participantes a los
sentimientos morales de indignacién, compasion, simpatia e ira y a la tension que estos

reflejan como creencias e ideas relacionadas con lo que han vivido o estan viviendo los
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cuidadores y las personas cuidadas, motiva la accion de los participantes, topico que

veremos a continuacion.

4.3 Acciones de Cuidado

Las acciones que conforman el cuidado, en este estudio, suponen una relacion entre
seres humanos en condiciones diferenciales (personas que viven con VIH/Sida y
enfermeras-0s). Lejos de constituirse solo en una aplicacion de reglas técnicas, con el fin de
restablecer el funcionamiento organico, la accion del profesional de enfermeria reside en
una relacién intersubjetiva, donde la subjetividad de la enfermera influye y se ve influida
por la subjetividad de la persona que cuida. Los sujetos de la interaccion construyen una
experiencia compartida. Desde esta perspectiva, la ética el cuidado esta mas centrado en la
persona que en el proceso biopatoldgico de la enfermedad. Las acciones de cuidado se
centran en el dialégo, mediante el cual la enfermera y el sujeto de cuidado comparten
valores y sentimientos provocados por momentos de dolor y sufrimiento. Sus miradas,
gestos, posturas y el lenguaje desplegado en la interaccién son parte constituida del
encuentro de cuidado, en el que pueden llegar a adquirir mayor conocimiento y autocontrol

para hallar significado a la enfermedad, el dolor y el sufrimiento.

Como lo hemos podido mostrar a lo largo de este estudio, los cuidadores interpretan la
situacion que viven las personas bajo su cuidado como de extremo sufrimiento: somatico,
emocional y social, lo que implica comprometerse a tomar partido por ellas y con ellas, en
la busqueda de su bienestar. Extrayendo algunas afirmaciones de los relatos de los
cuidadores ya citados, podemos observar el sentido y la orientacion que ellos le dan a las

acciones de cuidado:

Son varias las experiencias de cuidado que recuerdo en mis afios de trabajo con
personas con VIH. Un caso muy particular fue el de una paciente con Sida. Ella
dijo: “yo me voy a dejar morir, yo no quiero nada”. Tenia una hija de diecinueve

anos, quien respetaba la decision de su mama. EI médico dijo que tocaba pasarle
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una sonda y hacerle otros examenes, entonces yo le dije: “no doctor, ella tiene
todo el derecho a decidir que quiere”, le dije: “es mas, si yo fuera, yo también
haria lo mismo”. La paciente llegéo muy mal... muy mal... con ella yo hablaba
mucho, le explicaba lo que estaba pasando con su enfermedad, la escuchaba y
no sé, de alguna manera me identificaba con ella. Siempre le decia que esa era
la voluntad de ella, por ejemplo, yo no la obligaba a tomar los medicamentos,
ella no los toleraba, le daba vomito, nauseas... pero me decia “quiero agua”, yo
le conseguia agua, yo le daba agua, con lo Unico que la teniamos era con
liquidos, ella no comia absolutamente nada. Se murié en mi turno [silencio] yo
senti, pues, como paz, llamé a la hija ese dia y le dije: “venga y se esta con su

mama, porque ella se va a morir, ella no pasa de hoy”. La paciente dijo “yo

deseo morirme”, y ella fue la que decidio (Luisa, enfermera, 48 arios).

Recuerdo un paciente que estaba muy mal, no aceptaba casi nada, pero poco a
poco fuimos hablando, yo le dije: Pedro, ¢qué te pasa? ¢Qué tienes? ;Como
estés? Entonces él decia: “es que las enfermeras acd me obligan a levantarme de
la cama, yo quiero usar pafial y no me dejan usar pafial, yo no me quiero hacer
ningan examen”. Entonces le dije: “bueno lo que pasa es que no es lo que
nosotros queramos. Lo que pasa es que tu eres muy joven, y No queremos que te
postres en la cama, estamos siendo un poco fuertes contigo, te estamos
insistiendo, porque hemos visto que muchos pacientes con tu patologia
postrados en la cama que no se levantan; las piernas después no te van a
funcionar, después tu vas a levantarte y te tiemblan, no puedes ni caminar”. Y
se intento levantar, me dijo: “si, enfermera, yo si veo eso”, yo le dije: “;si Ves?,
tu eres muy joven, ademas hay muchas personas con tu patologia y se levantan,
ponle cuidado, que vamos a estar juiciosos con la droga y con eso” [silencio] Y
entonces digamos que a lo ultimo se estaba levantando, estaba caminando [...] se
levantaba prendia el televisor, iba al bafio [silencio], compartia con los

comparieros (Patricia, enfermera, 27afos)
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[...]Yo le decia que ella tenia sus dos hijos, que se enfocara, no en él [hace
referencia a la persona que la infectd], porqué, si no, que era una circunstancia
de la vida, que luchara, que viviera, que el mundo no se iba a acabar, que habia
retrovirales, que a pesar que tenia sus efectos secundarios, iba a poder seguir
viviendo, que yo conocia pacientes que llevaban quince afios y ¢porque ella no

iba a poder vivir? (Luisa, enfermera, 48 afos).

[...] Yo los molesto mucho ay, ay cualquier chiste les hago para que ellos se rian,
porque yo pienso que la risa es también sanacion, como que les ayuda a sentirse
bien. Yo pienso que ante todo la sonrisa es importante cuando uno entra a un

cuarto. Entonces yo los molesto y los hago reir (Betty, enfermera, 47 afos).

Pues no me acuerdo el nombre de ella. Fue una mujer que Illeg6é super mal,
mmm... tenia neumonia, toxoplasmosis y candidiasis oral, estaba deshidratada 'y
desnutrida, ademas los mismos familiares en vez de apoyarla le quitaron los
hijos y el esposo la dejé cuando supo que ella tenia VIH. Bueno a mi me dio
rabia, me dio rabia, porque... uno espera que la persona que uno quiere, que uno
ama, le sea fiel y los hombres le dicen a uno que son fieles, pero muchas veces
eso no es cierto. Para una persona como ella que se dio cuenta aqui en el hospital
que era portadora del VIH después que le hicieron la prueba, es muy duro, muy
duro, asi yo lo siento. Porque son mujeres que han sido fieles a sus esposos y
ellos no. /.../La relacion con ella consistia no solamente en darle medicamentos
sino en estar con ella, a veces como que le daba moral, me ponia a hablar con

ella, /...]. (Eva, enfermera, 34 aiios).

Sin descuidar aspectos técnicos, terapéuticos que contribuyen a aliviar los

desequilibrios somaticos por los que atraviesa la persona que vive con VIH/Sida, las

acciones de cuidado en estos relatos reflejan un compromiso eminentemente moral, que

implica conservar la humanidad (Watson, 1992, p. 183), apuestan por ayudar a la persona

cuidada a promover su singularidad, a velar por su integridad fisica, emocional y social, a
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fortalecer el crecimiento y desarrollo personal y al descubrimiento de recursos para
recuperar su bienestar. Involucra, ademas, ayudar a hallar un significado a la enfermedad,
al sufrimiento, al dolor y a la existencia (Watson, 1992, p. 183). Para ello, los cuidadores
informan a la persona cuidada y derivan hacia ella la responsabilidad de su salud y
bienestar; desarrollan una relacion basada en la confianza, el respeto por el otro, la
percepcion y aceptacion de sentimientos mutuos; comprenden, reconocen y ensefian 10s
elementos de caracter organico, psiquico y social que influyen en la enfermedad y en el

bienestar.

Se puede inferir de lo anterior que estas acciones representan un alto grado de
responsabilidad de las enfermeras por el cuidado del otro, del entorno que lo rodea y de
respeto por su alteridad. La responsabilidad, dice Levinas (1994) citado en Torralba (1998,
p. 221), “es mas de lo que puedo o no haber cometido con respecto al otro y de todo cuanto
haya podido o no ser de mi incumbencia. Es una autenticidad que no se mide con lo que me
es propio, por lo que ya me ha afectado, sino por la pura gratitud por la alteridad”. Por lo
tanto, los cuidadores rescatan y promueven por medio de sus acciones las capacidades de
los sujetos para elegir libremente su propio cuidado y llevar el tipo de vida que consideren
valiosa. Vale enfatizar que las acciones emprendidas por los participantes de la relacién se

enmarcan en el dialogo, en la permanente posibilidad de su ocurrencia.

A proposito del dialogo, es importante resaltar que los relatos presentan este
elemento de manera trasversal, constitutivo de los tépicos: en la voz del cuerpo, mostrando
preocupacion, aflorando sensibilidad (cuando se expresan sentimientos de indignacion,
compasion, simpatia e ira) y en las acciones de cuidado, es decir, durante el encuentro con

el otro.

En el plano del encuentro con un ser en situacion de vulnerabilidad, representado en
este caso por las personas que viven con VIH/Sida, los participantes le dan sentido
superlativo al didlogo, terreno comudn en el cual se pueden entender, pueden captar la

situacion que estan viviendo, entender lo que estan sintiendo y actuar como corresponde. El
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didlogo en estos relatos no es una simple herramienta del cuidado, sino que constituye, ya
de por si, parte del cuidado (Ruiz, 2007; 2008).

De este modo, por medio del dialogo, los narradores perciben que algo no funciona
bien en el cuerpo como integridad. El dialogo continGa entre los participantes de la relacion
y ya no solo posee la significacion de que algo no funciona bien, sino que éste reproduce
casi exactamente lo que le esta ocurriendo a la vida de cada uno de ellos, convirtiéndose en
preocupacion moral para el cuidador, en guia para su accion y en parametro para sus juicios
de valor. Asi, el didlogo en estos relatos concede a los narradores la posibilidad de
despertar su propia actividad interna, de vivencia y expresion de sus sentimientos morales,
de expresion de lo que piensan y sienten sobre las personas con quienes interactdan y

acerca de lo que significa vivir con el VIH/Sida.

Podemos llamar didlogo —dice Levinas— “a esta conversacion en la que unos
interlocutores entran en el pensamiento de otros, en la que el didlogo hace entrar en razon”
(Levinas, 1994 citado en Torralba, 1998 p. 334). Asi, el didlogo esbozado en los relatos se
refiere de manera importante al encuentro entre la enfermera y la persona que vive con
VIH/Sida, en el que cada uno trata de penetrar mutuamente en el pensamiento, las ideas, las
creencias, los sentimientos, las expectativas del otro, en otras palabras, en la interioridad
del otro. En estos relatos, el didlogo no privilegia un juego argumentativo de palabras entre
la enfermera y la persona que cuida, se trata méas bien de un encuentro con el otro, en el que
se valoran el habla y los elementos de tipo no verbal, como los gestos, la postura, la mirada,
las actitudes y los estados de animo.

Estudios en Enfermeria como el de Wilkin & Slevin (2004) y Morse (1991), indican
que la comunicacion es un elemento esencial en el cuidado y que cuando se desarrolla una
relacion de compromiso, que va mas alla de una relacion profesional, se da origen a una
relacién personal basada en la comunicacion y en la confianza mutua. Este hallazgo tiene
un correlato cierto en este estudio en el que los participantes hacen uso permanente del

dialogo verbal y no verbal durante el encuentro con el otro, facilitando una relacion en la
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cual se conjugan los valores y los sentimientos morales para guiar las acciones de cuidado.
Dicha relacién se convierte, entonces, en mucho méas que una mera responsabilidad

profesional, expresa, en suma, un auténtico compromiso moral (Mayeroff, 1993, p. 219;
Watson 1992, p. 182).
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5. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

A partir de los hallazgos obtenidos en este estudio, mediante el anélisis de los
relatos de vida de los participantes, leidos a la luz de algunos referentes tedricos e
investigativos, en este capitulo se presentan las reflexiones que ganaron mayor fuerza
argumentativa e interpretativa y permiten, al tiempo, configurar conclusiones e identificar

temas que requieren mas profundizacion y plantean otros retos investigativos.

5.1 Experiencia de vivir con el VIH/SIDA

Si bien en este capitulo presenté fragmentos de relatos de lo que significa la
experiencia de vivir con VIH/Sida, estos fragmentos se interconectan para formar un todo.
La experiencia supone para los afectados tiempos y acontecimientos que complejizan y
diversifican sus vivencias, percepciones, valoraciones, decisiones y actuaciones y que
sugieren diversas formas de sufrimiento. Inicialmente, recibir el diagnéstico de VIH
positivo constituye un incompresible abismo de incertidumbre en su constitucion como
sujetos, los cuestiona sobre quiénes son, quiénes han sido y quiénes seran en el futuro,
preguntas formuladas cuando “no se trata de algo rapidamente discernible y abordable en
su solucién por el sujeto mismo” (Cortés, 1997, p. 90).

Estos interrogantes surgen frente a cuatro cuestiones que se yuxtaponen como
fuentes de sufrimiento: 1) La sensacion de experimentar que su cuerpo alberga y a la vez
convive con un extrafio: un virus, una fuerza que los persigue constantemente, una nueva
realidad de la que no se puede escapar; 2) La impresion de “sentirse morir”, relacionada
mas que con la conviccion de que la enfermedad no tiene cura, con la situacion de hallarse,
de repente, expuesto(a) a lo desconocido, a la incertidumbre frente al futuro. 3) La
enfermedad remite a los participantes a su propia historia y al percibirla como consecuencia

de malas decisiones e inadecuados comportamientos, no simepre propios, asumen que no lo
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merecian o, al menos, que lo merecian menos que otras personas, lo que implica, también,
sanciones morales. Asi surge el interrogante: ¢por qué yo?, mediante el cual se empieza a
buscar al sufrimiento padecido y tal vez a la vida misma. 4) La percepcién de valoraciones
sociales negativas basadas en factores como el género, la orientacion sexual, las practicas
sexuales, el estado seroldgico (ser portador del VIH). Esto se enfoca en un atributo
descalificador, en una diferencia individual que marca varias situaciones como
deshonrosas en funcién de las normas que una sociedad considera deseables o0 no, en otras
palabras, los participantes se sienten estigmatizados (Goffman, 1963, p. 4). Las
valoraciones negativas, a manera de prejuicios sociales, también afectan a la autoimagen de
estas personas, que llegan a sentirse subvaloradas, lo que repercute en el ejercicio de los

derechos y provoca la ruptura de vinculos sociales.

Las anteriores cuestiones relatadas por los participantes son factores que hacen que
eviten, al maximo, hacer publica su condicion: que otros se enteren o que su cuerpo lo haga
evidente. Entonces, recibir el diagnostico supone para los narradores etiquetamiento, una
experiencia profundamente encarnada en la corporalidad y reforzada por el estigma.
Implica también sanciones morales y presupuestos sobre la vida futura. Presume, ademas,
iniciar y asumir un tratamiento, exponer el cuerpo a nuevas dinamicas de controles,
medicinas que antes no conocian, examenes, horarios, es decir, reconfigurar la vida

cotidiana.

Un segundo aspecto que cabe resaltar de la experiencia individual de vivir con el
VIH/Sida es la experiencia de sufrimiento social. Al respecto, Ortega (2008, citado en
Simbaqueba; Pantoja; Castiblanco & Avila (s.f.), p. 12) define el sufrimiento social como el
“el ensamblaje de problemas humanos que tienen sus origenes y consecuencias en las
heridas devastadoras que las fuerzas sociales infligen a la experiencia humana”. En este
estudio, en cierta medida, las regularidades cotidianas del mundo laboral y social de los
participantes suelen ser sustituidas por nuevas, tales como las del tratamiento médico, las
periddicas estadias en los hospitales, a lo que se suma la tendencia a reducir su rol para

siempre al de paciente y sus acciones a las de autocuidado. Esto ocasiona rupturas de tipo
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econdmico, pérdida del trabajo y nuevos procesos de adaptacion, lo que, en Ultimas,

constituye para los narradores un enorme sufrimiento social.

Otro elemento que resaltan los narradores (y que se relaciona con lo expresado en
parrafos anteriores, especificamente con la idea de albergar en el cuerpo un objeto
desagradable, algo que invade y contamina y con la historia social de la enfermedad, que
define a las personas que viven con VIH/Sida como aquellos sujetos que alteran un orden
social, por lo cual son percibidos como contaminantes o amenazantes (Douglas, 1973, p.
67)) es el sentimiento moral de verguenza, respuesta humana que expresa la forma en que
se sienten consigo mismos, como “agentes contaminantes”. Otro sentimiento que aflora es
el de la culpa, que atafie a ser consientes de no haberse protegido lo suficiente durante las
relaciones sexuales, sentimiento concomitante con el del resentimineto, expresado en
culpabilizar al compafiero(a) por omitir esta responsabilidad. Al asociar la vergiienza con el
sentimiento de culpa las personas no solo se pueden autoexcluir, sino que también pueden
ser rechazadas, discriminadas y estigmatizadas. Estos sentimientos dan cuenta del estado de
dolor y vulnerabilidad emocional en que se encuentran a partir de la relacion construida con

la enfermedad y con su nueva autopercepcion.

En este estudio, los relatos de las personas que viven con VIH/Sida permiten un
desplazamiento de la mirada puramente epidemioldgica de la enfermedad hacia una
comprension de la experiencia humana que subyace y resulta de la enfermedad misma.
Vivir con VIH/Sida no es solo el enlace de unos signos y sintomas con el diagndstico y las
expresiones corporeas, que incluyen la presencia de un virus, sino que va mas alla: el
cuerpo no es simplemente un objeto fisico o un estado fisiolégico, sino un agente de
experiencias emocionales, morales y sociales particularmente generadas por la enfermedad,
que hacen que tal experiencia sea conmovedora por el sufrimiento, el dolor y la sensacion

de derrumbaimiento del mundo social que propicia en la vida de estas personas.

Llama la atencion la relevancia que algunos de los narradores le dan a las

expresiones corpodreas, tales como la presencia de manchas, la pérdida de peso, las
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infecciones oportunistas, esto porque, desde la aparicion de los medicamentos
antirretrovirales han cambiado las marcas mas evidentes en el cuerpo y por ende la forma
como se lee e interpreta la enfermedad. Asi lo refieren los participantes del estudio de
Simbaqueba et al. (s.f.): de mil personas que contestaron la encuesta y que acceden a
tratamientos adecuados y oportunos, el 20% considera que su salud es excelente, el 36%
que es buena, el 13% asevera que se encuentra en un estado de salud regular o mala. Segun
Cannig (2006, p. 122), los antirretrovirales son eficaces en la disminucion de la carga de la
enfermedad debido a la reduccion de las enfermedades oportunistas, el retraso del sistema
inmune, la reduccion de la mortalidad y el mejoramiento de la calidad de vida. Cabe
agregar que las personas que participaron en este estudio tienen acceso a los medicamentos,
asisten regularmente a la consulta meédica y reciben informacién sobre atencion y
prestacion de los servicios en las instituciones. No obstante, parece ser que permanece en el
imaginario de los participantes la representacion del VIH/Sida desplegada en los medios de
comunicacion cuando se le dio rostro al VIH /Sida marcado por “la dimension catastrofica
de la enfermedad y su efecto devastador en los cuerpos” (Serrano, en: Simbaqueba et al.
(s.f., p. 9), aspecto que se pueden ampliar en proximas investigaciones que, por ejemplo
profundicen en asuntos de autoestima de la persona que vive con VIH/Sida, o, a partir de

los cambios del cuerpo explorar los imaginarios asociados a los cambios fisicos.

La experiencia de vivir con el VIH/SIDA supone también un sistema de
transacciones. Este es otro de los aportes del presente estudio, pues los relatos no sélo se
concentran en la experiencia de sufrimiento de las personas que viven con el virus, sino que
narran cOmo estas reaccionan a la misma, movilizan recursos, buscan alternativas, tratando
de resignificar su nueva realidad fisica, social y emocional, del mismo modo que se intenta
dar cuenta de como esta personas se adentran en el ahora y en el futuro para asumir el reto
de cuidado de si y de los demas. Asumen una “actitud ética en relacion con ellos mismos,
con los demas y con el mundo” (Foucault, 1987, p. 102). Como lo hemos explicitadoa aqui,
ello implica acudir y acoger los tratamientos médicos y tomar medidas de autocuidado para
mantener la salud, lo que, de alguna forma, evita que la enfermedad progrese. Se suma a

ello el interés, la obligacion moral de no contagiar a otros, lo cual puede leerse, ademas,
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como una préctica solidaria de franca confraternidad encauzada a afrontar el sufrimiento
propio y a hacer resistencia a los discursos y actitudes de rechazo a los que son sometidos.
Podemos decir que el cuidado de si es una actitud ética en el sentido en que es una reaccion
ante la vergonzosa culpabilizacion del portador del VIH y de rechazo a cualquier tipo de
ultraje, actitud de estigma o conducta de discriminacion. El reto de cuidado de si y de los
demés asumido por algunos de los participantes se torna también en un reto para los
profesionales de la salud y, particularmente (si se tiene en cuenta el énfasis de esta

investigacion), para las enfermeras(os).

Este Gltimo reto se traduce en la necesidad de hacer preguntas que cuestionen tanto
las actuales politicas de salud como la moral imperante. Apropiar fundamentos de
reflexion ética y lograr que se resignifique la nocién de cuidado, ya no como un concepto
puramente higiénico, de autocuidado o de cumplimiento exclusivo de un tratamiento con
medicamentos, sino como una forma de vida que defienda la libertad de las personas que
viven con VIH/Sida para que estén en capacidad de agenciar sus propios proyectos de vida,
de forma tal que la accion individual y el compromiso personal se vinculen al cuidado
mutuo Yy al bienestar colectivo. De esta manera, se puede ayudar a que las personas que
viven con VIH/Sida logren llevar una vida que palie o contrarreste el estigma de vivir con
la enfermedad, luchen contra el imaginario social que las percibe como inmorales,
contaminantes 0 amenazantes, evitandose, asi, que se vean a si mismos(as) y se transformen

para siempre en pacientes.

La familia, la mam4, los hermanos, la pareja, personas con quienes pueden
arriesgarse a contar su diagnostico, se constituyeron, segin algunos de los relatos, en un
grupo significativo para llegar al cuidado de si. En ellos, muchas veces, afloran acciones de
solidaridad que les permiten disminuir la tension que causa sentirse discriminados y les
aportan algunos motivos y razones para subsistir y para llevar una vida digna tanto fisica
como socialmente. Sin embargo, aqui se abre un trabajo amplio en el que se requiere
profundizar en la forma que se afectan los miembros de la familia al conocer que uno de los

suyos es portador del VIH, o a través de la indagacion de situaciones estresantes que
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involucran los distintos procesos por los que atraviesan las personas que viven con
VIH/Sida.

Asi, conocer lo que significa la experiencia de vivir con VIH/Sida a partir de la voz
de los implicados es para los cuidadores de vital importancia, para comprender de manera
amplia y cabal que se encuentran ante sujetos que estdn en una dindmica de estructuracion
y desestructuracion permanente de sus proyectos de vida, para quienes las demandas de la
enfermedad pueden alterar la integracion imaginaria de si mismos; igualmente, para
comprender que cuidan, que atienden a sujetos que demandan un cuidado especial para
recuperar su imagen de integridad corporal, no s6lo en el orden exclusivamente biologico,
sino también en el psicoldgico y social, y que requieren en el dialogo, en la interaccién

construir escenarios en los que se pueda agenciar el cuidado de si.

Adicionalmente, es importante resaltar que la mayor parte de los narradores que
viven con VIH-Sida de este estudio son personas de bajos recursos econémicos. Para no
perpetuar el imaginario social del fendbmeno a grupos tradicionalmente excluidos, seria
conveniente la realizacion de otros estudios con distintos grupos socio-econémicos.
Incluso, valdria la pena considerar la realizacion de estudios que comparen en detalle los
valores, sentimientos morales y acciones de grupos de personas que viven con VIH-Sida y
de las enferemeras que les atienden, que se reconozcan pertenencientes a distintos grupos

sociales, procedencias rural — urbana, adscripcion religiosa, entre otras posibilidades.

5.2  Experiencia de encuentro con el otro
Cada uno de los topicos que constituyen esta experiencia son significativas, para los

dos grupos de narradores(as) de este estudio, tanto en lo tocante a la caracterizacion del

encuentro como en lo atinente a la representacion de las cualidades alli requeridas.
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En este estudio el encuentro con el otro —la relacién de cuidado que establecen
enfermeras (0s) y personas que viven con VIH/Sida— es una realidad multidimensional
construida a partir de interacciones entre sujetos, practicas, saberes, valores, juicios
valorativos y acciones, no lineales, sino dialogicas, reciprocas, antagénicas, solidarias o

conflictivas.

En esta investigacion se encontro que el significado de cuidado, en el encuentro con
el otro, parte de la comprensién de las voces y las expresiones visibles y mensurables del
organismo y se expande a las expresiones emocionales, asi como a la comprension de los
elementos sociales que influyen en el bienestar de las personas que viven con VIH/Sida.
Para los narradores, el cuerpo no es un puro objeto sino una fuente de expresividad y de
comunicacion del estado de vulnerabilidad en que se encuentra la persona cuidada. Es
vulnerable fisicamente porque estd sujeto a los efectos de la enfermedad, es vulnerable
emocionalmente porque se percibe débil y diferente a lo que era antes y, como agente
social es vulnerable al sentirse rechazado y apartado de algunas relaciones de la vida en las

gue se movia habitualmente (Torralba, 1998, p. 243).

Se puede afirmar, entonces, que para los cuidadores, de este estudio, subsiste una
visién del ser humano como una estructura pluridimensional, es decir, un conjunto de
elementos integrados e interrelacionados mutuamente, que conforman un sistema integrado
por subsistemas primarios, el organico y el psiquico, en interaccion con el entorno, vision
también permanentemente reclamada por las personas cuidadas (Torralba, 1998, p. 110;
King, 1981 en: Cutclife; McKenna & Hyrkés, 2011, p. 84). Sin embargo, dicha estructura
de la persona que es cuidada es quebrantada por la enfermedad, por lo cual, precisamente,
le corresponde a la enfermera, en una auténtica relacion de cuidado considerar, comprender
y respetar las experiencias individuales de dolor y sufrimiento de las personas en su

integridad, para poder ayudar a que restablezcan su salud, su bienestar.

Cuando las enfermeras comprenden que se encuentran frente a personas en

situaciones de vulnerabilidad, tanto fisica como emocional y socialmente, toman decisiones
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acerca de las acciones de cuidado, decisiones que incluyen: qué cuidado proporcionar,
cuéndo hacerlo, como, en qué momento y quién lo debe suministrar. A fin de decidir lo que
es adecuado hacer para ayudar a restablecer el bienestar de las personas que cuidan,

consideran un contexto de valores y sentimientos morales en juego.

Al respecto, en este estudio se evidencian algunos importantes valores de quienes
son cuidados, pero también de quienes cuidan, tales como: la necesidad de la interaccion
personal, la libertad de expresion, la necesidad de socializacion, el respeto por la vida, la
necesidad de informacion, de confianza y la paciencia en la relacion de cuidado. En este
sentido, los cuidadores le otorgan valor a la interaccion con el ambiente de la persona que
cuidan y asumen la conviccion de que el ser humano es una estructura relacional.
Consideran la posible alteracion del proyecto existencial cuando las personas no se pueden
valer por si mismas, se sienten abandonadas, sufren y han de someterse a tratamientos que
dificilmente toleran. Asi mismo, comprenden la solicitud de no rechazo que le hacen las
personas que cuidan, lo que muchas veces se traduce en trato respetuoso, en consideracion
de la dignidad del otro. Esto, en principio, permite que crezcan o se recuperen las
capacidades de las personas cuidadas, lo que a su vez les permite aprender de nuevas
experiencias, crea vinculos basados en la confianza y genera paciencia para sobrellevar las

diversas manifestaciones de contrariedad, indefension y vulnerabilidad ante la enfermedad.

Si bien el Cédigo de Etica de Enfermeria (1998)% plantea algunos valores morales
predominantes en ejercicio de la enfermeria colombiana, probablemente este instrumento es

tenido en cuenta, especialmente, en términos del ejercicio profesional. Sin embargo, en este

%8 El Codigo de Etica de Enfermeria (1998) plantea que algunos de los valores morales predominantes en la
enfermeria colombiana se expresan en la filosofia, mision, vision, y objetivos de los departamentos y las
unidades docentes y asistenciales de enfermeria. Los valores morales predominantes en la enfermeria

colombiana son: el valor de la persona humana, su dignidad, la vida, la salud fisica, psicolégica y espiritual, la

relacién solidaria con los demaés, el ejercicio responsable de la autonomia, la confidencialidad, el bienestar

individual y social, la unidad y participacion de la familia, la veracidad, la rectitud, la honradez, el buen juicio
en la toma de decisiones (ACOFAEN. Guia para el desempefio del profesional de enfermeria, en:

http://www.trienfer.org.co/index.php?option=com_content&view=article&id=49&ltemid=63).
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estudio los valores movilizados responden a una comprension compleja que realizan los
cuidadores acerca de la situacion particular de vulnerabilidad y sufrimiento que enfrentan
las personas que viven con VIH/Sida, a “una atenciébn minuciosa a los contextos
particulares” y a la representacion del grupo de creencias que sostienen los cuidadores
alrededor de la vida humana, la libertad, la autodeterminacion y el bienestar (Nussbaum,
1992, p. 9, en: Raeve, 2009, p. 147). Asi, para los cuidadores, los valores hacen las veces
no solo de parametros para enjuiciar la situacion que viven las personas que cuidan, sino
también y principlamente en guias para la eleccion de las acciones de cuidado (Thiebaut,
2004, p. 95).

Por otra parte, lo que algunos relatos nos muestran en el encuentro con el otro, es a
personas sensibles que reconocen su propia humanidad al admitir que tienen necesidades y
son vulnerables (Nussbaum, 2006, p. 31). Estas personas expresan sentimientos, reacciones
que se encuentran en estrecha relacién con la comprension de vulnerabilidad de quienes son
cuidadas, con aquello que tiene valor respecto al propio esquema de metas, fines y valores
(Nussbaum, 2006, p. 43). Asi, los relatos dejan ver que al reflexionar los cuidadores sobre
asuntos que les estan sucediendo o les han sucedido a las personas que cuidan —como por
ejemplo: las consecuencias de la enfermedad en la dimensiones fisica, emocional y social
sin haber participado de manera consciente en la trasmision de la enfermedad y/o estar
sujetos a procesos de estigmatizacion y rechazo—, comienzan a construir una opinién y, en
todo caso, perciben que estos aspectos producen sufrimiento, un sufrimiento tan
desproporcionado como inmerecido. Bien pueden sentir empatia al reconstruir
imaginativamente y hacerse “participes de la situacion del que sufre” pero esto se combina
con la conciencia de que no son ellos mismos los que sufren ni comparten en su totalidad
los comportamientos de los que cuidan (Nussbaum, 2008, p. 369). También se hizo
palpable en los relatos de muchas cuidadoras la idea segun la cual las personas que cuidan
son seres humanos dignos de respeto, de confianza, con necesidades de socializacion, de
informacién y libertad de expresion, por lo que, a menudo, despiertan en ellas afliccion,

preocupacion, compasion —en un sentido incluyente y rehabilitador-.
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En otros relatos, se evidencia, igualmente, simpatia y compasion ligadas a
reacciones de indignacién y de rabia. Las cuidadoras, aunque no se ven afectadas
directamente, han desarrollado la capacidad de ubicarse imaginativamente en la situacion
que viven las personas cuidadas (Strawson, 1995; Hoyos, 2007), reaccionan con
indignacion e ira (controlada) al reflexionar sobre el sufrimiento o dafio producido por un
tercero (Nussbaum, 2006, p. 97), para el caso, los familiares, amigos y parejas
desapegados, indiferentes, negligentes o insensibles. Asi, expresan indignacion al percibir
injusto el sufrimiento de las personas cuidadas que no cuentan, por ejemplo, con el apoyo
de terceras personas que son de vital importancia para el cuidado y el desarrollo de
cualquier ser humano. Reaccionan con ira cuando consideran que el sufrimiento ha sido
infligido deliberadamente por otro, y que el mismo actud de una forma injusta (Nussbaum,
2008, p. 437) en casos en los cuales, ademas de percibir que las personas que viven con
VIH/Sida no cuentan con un cuerpo saludable, sus seres mas cercanos le niegan un
acompafiamiento afectivo. En estas situaciones los cuidadores rechazan enfaticamente el
actuar de terceras personas, debido a que consideran que el bienestar de quienes son por

ellos cuidados se compromete alin mas.

Este estudio permitié establecer, en el encuentro con el otro, la sensacién de
empatia, compasion, indignacion e ira de los cuidadores, sustentada en una actitud
imaginativa y comprensiva frente a lo que pueden estar sufriendo las personas que cuidan.
El centro de estas estimaciones es el valor que los cuidadores le otorgan a la persona como
una estructura pluridimensional en estado de vulnerabilidad (Torralba, 1998, p. 243) con
una concepcion del florecimiento humano (Nussbaum, 2008, p. 353) de lo que es
importante para el desarrollo y la existencia humana, lo cual, en cierto modo, encierra la
correspondiente percepcion de lo que son sus pacientes en tanto personas, de su
sufrimiento, de sus necesidades y de lo que interpretan como sus posibilidades de

bienestar.

Parafraseando a Nussbaum (2008, p. 431), estos aspectos llevan a cabo una

importante tarea moral porque sélo cuando los cuidadores imaginan e interpretan el dolor,

186



el sufrimiento de las personas que viven con VIH/Sida, pueden extender de forma plena y
fiable hacia ellas su interés moral. Este interés moral no se funda exclusivamente en los
principios generales que guian la profesion en las situaciones de cuidado cotidiano de las
enfermeras, sino que esta ligado a condiciones concretas de las personas que viven con
VIH/Sida y apela a una alta sensibilidad condicionada al conocimiento y comprension de
los detalles que importan en las experiencias vividas tanto del cuidador como de la persona
cuidada, expresada en la relacion interpersonal. Aqui los sentimientos de empatia,
compasion, indignacion y rabia son vistos como paisajes de la vida mental y social
(Nussbaum 2006, p. 21) de los participantes en la relacion de cuidado, que entremezclan
sus pensamientos, sus valores, sus creencias Yy juicios valorativos acerca del lugar que le
conceden a la vulnerabilidad de las personas y a la relevancia, la preocupacién por del

bienestar del otro. Asi, los sentimientos hacen parte del sistema de racionamiento ético.

5.3 Acciones de cuidado

El sentido que le atribuyen los participantes a los sentimientos morales de
indignacidn, compasion, simpatia e ira y a la tension que estos reflejan como fundamento
de las creencias e ideas relacionadas con lo que han vivido o estan viviendo los narradores:
tanto las personas cuidadas como los mismos cuidadores, motiva algunas acciones
especificas en estos ultimos. En este estudio las acciones responden a las particularidades
de las situaciones vividas dentro del encuentro con el otro. Aunque las enfermeras
mencionan algunas actividades para favorecer, por ejemplo, la movilizacion fisica de la
persona cuidada, el confort o la administracion de medicamentos, el mayor énfasis lo hacen
en la actitud comprensiva hacia el sufrimiento del otro —de quien es cuidado—. Su
compromiso lo cifran, especialmente, en ayudarlo a desarrollar sus capacidades de relacién
interpersonal, de cuidado de si, de promocion de confianza mutua, en proporcionarles
informacion pertinente para ayudarles a entender la enfermedad de otras maneras: menos
inhabilitante, mas proactiva, en responder de modo empatico, sin juicios de valor negativos,

ayudando a las personas a hacerse cargo de su propia situacion, persuadiendo a los
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familiares a que los acomparien y les brinden afecto, realizando acciones que tratan de
desarticular las estrategias deshumanizadoras que suelen orientar muchas formas de
estigmatizacion y rechazo social hacia las personas que viven con VIH/Sida. Las acciones
de cuidado en los relatos reflejan un compromiso eminentemente moral, que implica
conservar la humanidad, ayudar a hallar un significado a la enfermedad, al sufrimiento, al

dolor y a la existencia (Watson, 1992, p. 183).

Las acciones de cuidado se basan en la comunicacion verbal y no verbal, a traves
de un didlogo persuasivo y de escucha activa. Es importante resaltar la comprension de los
significados de la comunicacion no verbal a partir de la mirada y los gestos, que es para los
participantes un terreno comun en el cual ambos se pueden entender, pueden captar la

situacion que estan viviendo, entender lo que estan sintiendo y actuar como corresponde.

Se puede concluir de lo anterior que estas acciones representan un alto grado de
responsabilidad de las enfermeras en el cuidado del otro y del entorno que lo rodea y de
respeto por su alteridad, que busca, en principio, ayudarle reconducir su proyecto de vida.
De manera concreta, también podemos concluir que, al confluir valores, sentimientos
morales, acciones y conocimientos consecuentes en la relacion de cuidado, el cuidar deja de
ser solo una cuestion de procedimientos y se torna en una intervencién de ayuda
comprometida con una participacién activa de la persona cuidada, basada en el respeto, la

comprension y la solidaridad con la persona que sufre.

Ahora bien, otros sentimientos expresados en algunos relatos son los de otorgar
culpa y sentirse culpada, temor al contagio y resentimiento. Esta, consideramos, es una
contribucion particular de este estudio, debido a que ello refleja el interés de los cuidadores,
no solo por el sufrimiento de las personas que cuidan como por el significado que le
otorgan a la enfermedad desde lo bioldgico, lo afectivo y lo social. La expresion de estos
sentimientos resultan, no obstabte sumanete problematico cuando se dirigen a las personas

que viven con VIH-Sida.
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En los casos en los que el cuidador otorga culpa a la persona cuidada por su
enfermedad y su sufrimiento, este sentimiento suele representar prejuicios asociadas a
grupos de personas especificas que, por su condicion o eleccion, asumen comportamientos
sexuales calificados como inmorales, en otras palabras, en estos casos el cuidador cree que
el sujeto que cuida es el responsable de la situacion que vive. Este sentimiento es captado
por las personas cuidadas, lo que las hace sentir rechazadas, estigmatizadas en un ambiente
y un tipo de relacion que en lugar de prodigarles comprension les infunde desconfinza. Por
otra parte, el temor que presenta uno de los cuidadores al contacto con los fluidos
corporales de las personas portadoras del VIH deja ver cierta falta de conciencia sobre la
utilidad de los medios de proteccién utilizados por el personal de salud para disminuir los
riesgos de contaminacion y transmision de enfermedades, no solo con los de las personas
portadoras del VIH/Sida, sino también con cualquier persona con otro tipo de enfermedad.
Esto facilmente se convierte en un problema para la relacion de cuidado, pues el temor
conduce al cuidador a realizar las acciones de cuidado solo como un deber profesional,
alejandose del interés por la persona que sufre y, a la vez, puede reforzar en la persona
cuidada la percepcion social generalizada de ser un agente contaminante, manchado, sucio
y en esa medida, sujeto de rechazo. De igual manera, se pone en tension la relacion de
cuidado cuando quien es cuidado percibe actitudes de mala voluntad por parte de las

enfermeras. Estas actitudes generan dolor y se traducen en resentimiento.

En sintesis, estos sentimientos dificultan la comprensién de lo que esta sintiendo la
persona que sufre y de la manera como afronta sus circunstancias, obstaculiza el apoyo
que se puede brindar y se encuentran lejos de modular una relacion de ayuda basada en el
respeto y la consideracion de las necesidades de la persona cuidada como un ser integral.
Como consecuencia, no surge motivacién moral para la ayuda, tal vez solo se cumple con
un requisito profesional, laboral, basado en el seguimiento de normas culturales o reglas
institucionales. La presencia de estos sentimientos y de las acciones que los expresan debe
ser motivo de reflexidn entre los profesionales de enfermeria en las diferentes instituciones

de salud, en las instituciones de educacién formadoras de enfermeras (0s) y podria ser
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considerado un relevante objeto de indagacién de manera mas detallada y sistemaética en

futuras investigaciones.

Se puede adicionar que la mayoria de relatos de los participantes permitié dar
cuenta en detalle de la complejidad del contenido especifico de cada uno de los
sentimientos que emergieron en el encuentro con las personas que viven con VIH/Sida, de
la estrecha relacién entre ellos, tanto conceptual como relacional y de su importancia en la
toma de decisiones para orientar actitudes y acciones de cuidado. Sin embargo, la mayoria
de los relatos, tanto de los de las enfermeras como los de las personas que viven con
VIH/Sida muestra poca familiaridad para poner nombre a lo que sienten, en términos
morales. Esto significa que hace falta una reflexibn moral intencional frente las
circunstancias, el contexto, las implicaciones del sufrimiento implicado y del cuidado
exigido. Es importante animar a las enfermeras a este tipo de exploracion, reflexion y
deliberacion, lo cual puede ser valioso en dos sentidos: amplia los referentes de
comprension de las personas cuidadas y de los problemas y enfermedades atendidas y
genera, con quienes son cuidados, relaciones basadas en la confinaza, la consideracion y el
respeto. Es un trabajo que requiere ser continuo y propiciado en las instituciones
prestadoras de servicios de salud, que no s6lo responda a una atmésfera de eficiencia y
rentabilidad, presion laboral, escasez de recursos materiales y humanos, sino que incorpore
el contexto institucional y social en el que se cuidan las personas, en busca de todo lo que
humanamente se pueda hacer por las personas afectadas por una enfermedad que, como el

caso que estamos estudiando, produce tanto sufrimiento y dolor.

En esa medida, a partir de los hallazgos de esta investigacion, surgen entre otras
preguntas: ¢se justifica el estudio de los los valores y los sentimientos morales y acciones
en juego en las relaciones de cuidado en estudiantes de enfermeria? A continuacion
presento una breve reflexion al respecto, un punto de vista personal surgido de los
hallazgos de este estudio, mas que una propuesta educativa técnica-formal, a manera de
reto para los(as) investigadores(as) del campo y para los profesores(as) de las instituciones

formadoras de profesionales de enfermeria.
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Los estudiantes que ingresan a las facultades de Enfermeria de Colombia son
jévenes que se encuentran en una edad promedio de 17 a 21 afios. Podemos pensar que son
sexualmente activos, algunos no son mondgamos Yy posiblemente no usan el conddn
regularmente con sus parejas ocasionales 0 permanentes como una medida de proteccion.
Algunos viven o estan viviendo dificultades econdmicas o situaciones conflictivas con sus
parejas o sus familiares, es decir, se encuentran particularmente vulnerables a la infeccion
del VIH/Sida. La vulnerabilidad de la gente joven al VIH tiene que ver con el poco
conocimiento sobre como se transmite la infeccion y sobre cdmo evitar o prevenir la misma
(Estrada, 2006, p. 30), a pesar de los programas de educacion que desarrollan las
instituciones de salud, en el marco de la estrategia de salud sexual y reproductiva, en
algunos colegios y en las propias instituciones de salud que promueven estilos de vida
saludable y proyectos de educacién sexual, basados en los elementos psicosociales que
configuran una sexualidad sana y responsable. Los jovenes que ingresan a las facultades de
enfermeria adquieren conocimientos sobre la enfermedad, la forma de transmision y
prevencion en algunas asignaturas aisladas, durante los primeros semestres de la carrera,
pero los programas de formacion dejan a un lado la discusion sobre los valores y las
actitudes que influyen en esta situacion. Se puede asumir que este es un interesante
momento en el que se pueden dar cuenta de (o reforzar la idea de) su propia vulnerabilidad
ante sindromes o ante enfermedades como esta, tal vez porque ya sufrieron en un momento
determinado una situacion que los puso en riesgo o0 porque algunos se sienten ante un

riesgo real.

Algunas preguntas parecen inevitables: ;qué sentimientos y actitudes surgen en los
estudiantes de enfermeria ante una enfermedad como VIH-Sida, con todas sus
implicaciones fisicas, efectivas, sociales?, ;cémo las expresan, ante quiénes? ;de qué modo
son discutidas, acaso confundidas o esclarecidas? Como se ha podido establecer en este
estudio estos son asuntos que enlazan el ejercicio profesional en enfermeria y que tocan su
nucleo central: el cuidado, por tanto: ¢qué lugar tendrian que ocupar en el curriculo, en las
practicas profesionales y, en general, en el proceso formativo de nuevos enfermeros y

enfermeras? No pareciera recomendable seguir dejando de lado el abordage, estudio,
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discusion de enfermedades sociales de la complejidad del VIH-Sida y de las actitudes,
valores, sentimientos y acciones en juego en la humanidad de las enfermeras y en el

desarrollo de sus préacticas profesionales.

Ahora bien, si alguno de estos jovenes se siente afectado por la vulnerabilidad y
fragilidad de las personas que viven con VIH/Sida, siente que sus valores se ven afectados
por este tipo de enfermedad, en sus practicas formativas posiblemente estara expuesto a una
gama de sentimientos de conmocién, temor o, tal vez, de odio. Los profesores podemos
contemplar la realidad emocional de este mundo del estudiante o ignorarla. Si este Gltimo
es el caso, es posible que se esté contribuyendo a la formacion de un profesional que, a
pesar de tener conocimiento sobre el proceso de la enfermedad, la forma de prevenirla y el
tratamiento, podria sentirse incapaz de establecer una relacion de ayuda apoyada en
sentimientos de simpatia y compasion. No es insensato pensar en la importancia de que los
jévenes que se estan formando como enfermeras(os) sean conscientes, desde el inicio de
sus estudios, de sus propios valores y sentimientos y que sean capaces de expresarlos y
aplicarlos en la relacion de cuidado. Es indispensable este autoconocimiento, dado que
facilita la aceptacion del otro, tal como es y existe y evita todo tipo de postura enjuiciadora
y moralmente inmaculada desde donde se condena 0 menosprecia a los que no son como
nosotros o que tuvieron el infortunio del que nosotros mismos nos “salvamos”. Al mismo
tiempo, evita que los cuidadores proyecten sobre la persona cuidada sus propios valores,
como si se tratara de valores absolutos. Asi, se podra ayudar, acompafar, persuadir y no
imponer la vision del cuidador sobre el cuidado o la vida a la persona que cuida y se

enfrenta, en gran medida, el conflicto moral en el cuidador. Pero, ;como hacerlo?

Se tratara de esbozar, aqui, algunos puntos que, igualmente, requieren seguir siendo
explorados. Valdria la pena en las facultades de Enfermeria combinar el aprendizaje de la
ética basado tanto en principios universales del tipo: Cddigo ético para la enfermeria, con
el estudio de perspectivas éticas del campo de la filosofia practica. Esto podria permitir
ampliar las fronteras del conocimiento sobre asuntos de vital importancia en el ejercicio de

la profesion. Pero este tipo de estudio y aprendizaje no se puede circunscribir al salon de
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clase y quedar solo bajo la responsabilidad de los profesores expertos en el tema. Si parte
de la idea segun el cual la moral “se hace entre los sujetos que socializan y los sujetos que
son socializados en un proceso de argumentaciones ligadas a un sistema de
practicas”(Thibaut, 2004, p. 93), si consideramos que los valores son “parametros de
nuestros juicios, maneras en las que enjuiciamos” (p. 95) y si contemplamos los
sentimientos “como juicios relativos a cosas importantes, evaluaciones en las que
atribuimos a un elemento externo relevancia para nuestro bienestar” (Nussbaum,2008, p.
41) podemos comprender el hecho de que realizar acciones y poder juzgarlas nos constituye
moralmente. Por tanto, motivar la construccién de valores, la expresion de sentimientos
morales y la discusion y critica de los juicios morales es una tarea que exige “transmitir y
suscitar estructuras racionales de juicio, realizar y posibilitar enjuiciamientos” (Thibaut,
2004, p. 93).

¢Cudl seria, entonces, el &mbito en la enfermeria que permitiria la cofluencia de
todas estas cosas? Por supuesto, esta es una pregunta retorica a la luz de los hallazgos y los
analsis aqui presentados: la respuesta se encuentra en los escenarios donde se cuida a las
personas enfermas, donde los estudiantes se enfrentan al dolor y al sufrimiento de las
personas que cuidan, espacios y momentos propicios para la discusion, con argumentos, de
alternativas posibles a las acciones de cuidado, al anélisis de las creencias y de las ideas de
los sujetos implicados —estudiantes, personas cuidadas, profesores(as)— Todos los que, en
principio, podrian hacer explicitos sus puntos de vista, sus posturas vitales, sus apuestas.
Propiciar estos procesos y dindmicas, en los &mbitos de la practica de enfermeria, les

corresponde, en buena medida, a los profesores, a las enfermeras expertas.

Siguiendo a (Thibaut, 2004, p. 98), estos procesos argumentativos implican: ejercer
la responsabilidad de juzgar conductas moralmente relevantes, en las que aparece algo que
nos debe importar de manera normativa, acciones o0 practicas que suscitan cuestiones de
justicia, diferencias valorativas o expresion de sentimientos. Pero no sélo significa la
eleccion de unos parametros para la accion o juzgar la accion a partir de disposiciones

personales, sino ejercer la racionalidad que nos hace ser humanos (p. 99). Por altimo,
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implica ejercer la autonomia asumiendo con responsabilidad las razones que apoyan los
juicios valorativos, la toma de decisiones y las posibles discrepancias. Con todo esto
podremos llegar a confirmar lo expresado por Watson (1992, p. 182): los valores y los
sentimientos morales articulados al conocimiento constituyen parte de la estructura del

cuidado de enfermeria.

Finalmente, vale la pena destacar el énfasis del presente estudio en mostrar que el
cuidado, desde una perspectiva ética-moral, se construye en la relacion entre personas —
cuidador y quien es cuidado-, a través de un proceso dinamico, dialégico y contextual, en el
que se encuentran saberes, necesidades, creencias, valores, sentimientos, proyectos y
anhelos vinculados a las experiencias de cada quien, en el que , ademas, tiene un lugar
relevante la comunicacion verbal y no verbal, la escucha activa y una atenta atencién de la
voz del cuerpo de las personas cuidadas. Todas estas son caracteristicas importantes que
contribuyen a un modo de pensar, sentir y actuar en la perspectiva de tomar consciencia,
por parte de los cuidadores, de su propia condicién humana y a partir de esto orientarse a
percibir la realidad de la persona que cuidan, el sentido y el significado de su sufrimiento,

para promover su libertad y autonomia.

Sentir mutuamente (enfermera — persona cuidada) en el encuentro con el otro
favorece la posibilidad de acoger a la persona que se encuentra desestructurada como
persona integra, que sufre y que requiere ayuda para recuperar sus capacidades, su proyecto
de vida, el cuidado de si, respetando su condicién humana, haciendo énfasis en el aspecto
empatico, compasivo, debidamente razonado durante la interaccion. Asi, el cuidado para
los participantes de este estudio, deja de ser s6lo un conjunto de procedimientos para
involucrar comprensién y compromiso moral. El cuidado envuelve acciones dialogicas
interactivas guiadas por valores, sentimientos y conocimientos con el objetivo de orientar,
confortar, “ayudar a reorganizar o cambiar el modo de vivir por uno nuevo, segun las
necesidades o metas de los individuos, para mantener el bienestar” (Leininger, 1991, p. 46).
Como consecuencia, las personas que viven con VIH/Sida se sienten cuidadas. De este

modo, se espera que este estudio aporte al conocimiento de enfermeria desde la dimension
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ética, algo que, segun buena parte de las consideraciones aqui presentadas es necesario

sumar al mejoramiento de lo técnico, ineludible en el cuidado de enfermeria.

Hacer uso de algunos planteamientos teorico-filoséficos conjugados con los
referentes tedricos de enfermeria permitié comprender que los hallazgos tienen relacion con
la perspectiva universal de cuidado por su carécter humano, que los valores y sentimientos
morales son respuestas humanas importantes en la relacion de cuidado y que no responden
a disposiciones, voluntades o estados de animo particular de las personas, sino que son

juicios evaluativos, guias para la accion y que, por lo tanto, pueden ser educables.

Pensar y analizar los valores, los sentimientos morales que guian las acciones de
cuidado en la relacion enfermeras (0s) — personas que viven con VIH/Sida desde los relatos
de vida, ha sido en este estudio y lo es para quienes sigan esta linea de trabajo un gran
desafio. Esto implica un cambio paradigmatico en relacion con los enfoques predominantes
de investigacion en las ciencias de la salud y en las ciencias humanas, incluyendo la
Enfermeria. Efectivamente, ha sido un reto abordar aqui los valores y sentimientos morales,
tradicionalmente objeto de reflexién y de importantes desarrollos de disciplinas como la
filosofia. El enfoque biogréfico desde el cual se han mirado aqui los relatos ha permitido
observar con claridad el peso de la historia personal y social en la relacion de cuidado.
Contar el relato de vida para los narradores no fue una tarea facil, significo el esfuerzo de
ajustar el pasado con el presente, el sufrimiento con la conciliacion y una necesidad de ser
comprendido. Tomar distancia critica del contenido, orientacion e implicaciones de estos
relatos no fue una tarea facil para la investigadora. Los narradores produjeron relatos que
muestran el peso de lo biologico, lo social y lo emocional de su enfermedad sobre sus
cuerpos, aspectos comprendidos y narrados por los cuidadores, pero que también se refieren
a una manera particular de vivirlos. ElI proceso metodoldgico fue dindmico y ese
movimiento ciclico de ir y venir del relato a la teoria y al analsis posibilitd comprender el
sentido que le otorgan los participantes a los valores, los sentimientos morales que guian las
acciones de cuidado en una determinada realidad, permitié construir las categorias, los

topicos que las constituyen, permitio arriesgar interpretaciones de lo hallado, los aspectos
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positivos, negativos Yy contradictorios en la relacion estudiada, al tiempo que los retos para
nuevas investigaciones y desarrollos practicos que benefician a los jovenes que se forman
en las facultades de Enfermeria y a las enfermeras con experiencia profesional. El
conocimiento obtenido en este estudio podria ser ampliado a partir de otros relatos, otros
espacios y otros momentos, otros estudios que esperamos se desprendan de este, lo

complementen, lo amplien o lo problematicen.
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Anexo A. Formato de consentimiento informado personas que viven con VIH/SIDA

FECHA:

TITULO DEL TRABAJO “SENTIMIENTOS MORALES, VALORES Y ACCIONES
QUE MEDIAN LA RELACION DE CUIDADO ENTRE ENFERMERAS(OS) Y
PERSONAS QUE VIVEN CON VIH/SIDA EN EL AMBITO HOSPITALARIO DE
BOGOTA”.

En calidad de estudiante del Doctorado en ciencias sociales: nifiez y juventud de la
universidad de Manizales — CINDE, lo estoy invitando a participar en el proyecto de
investigacién mencionado. Dado que la relacion de cuidado es un aspecto muy importante
en la profesion de Enfermeria, se quiere conocer que piensan los pacientes sobre los
valores, los sentimientos morales y las acciones que median esa relacion.

Su colaboracion es vital para este estudio y sin ella no se podréa llevar a cabo. Para
realizarlo se solicita su participacion voluntaria. Esta participacion implica compartir su
experiencia como paciente cuidado por enfermeras (0s) en un servicio de hospitalizacion de
esta institucion. Los resultados de este estudio permitiran a los profesionales de enfermeria,
conocer Yy reflexionar sobre la realidad del cuidado a partir de los valores, sentimientos y
acciones vividas y relatadas por las personas que viven con VIH/SIDA, y, como tal,
mejorar la calidad del cuidado de enfermeria.

En el proceso del estudio para la recoleccion de los datos se llevara a cabo minimo
dos entrevistas de aproximadamente una hora de duracion, que serdn grabadas y copiadas
exactamente para evitar alterar su valioso testimonio. Las entrevistas se realizaran en un
lugar donde Usted pueda mantener su privacidad y expresarse tranquilamente. Estas seran
realizadas por la investigadora.

Su nombre y datos personales no apareceran en las copias de las entrevistas ni en
ningun documento de esta investigacion. Las entrevistas seran identificadas con un cédigo.

La informacion que usted brinde solo seré utilizada para los fines de esta investigacion y
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una vez concluida, se guardara durante un afio, hasta que se considere que su utilizacién no
vulnere la integridad fisica o moral de los participantes, luego seré destruida.

Si en algin momento Usted se siente incomodo durante la conversacion, por favor
comuniquelo y esta sera interrumpida de inmediato. Usted se puede retirar de este estudio
en el momento que lo desee o lo considere necesario guardandose, las razones de esta
decision. Su negativa a continuar en el estudio no le acarreard ninguna consecuencia
negativa.

Esta investigacion no implica ningun riesgo para su salud, no tiene costo. En caso
que Usted desee desplazarse para ser entrevistado (a) para los fines de esta investigacion, se
asumird el costo del transporte por parte de la investigadora.

Los resultados de este estudio serdn presentados en eventos académicos y
publicados en revistas cientificas. Sin embargo, en ningin momento se daran a conocer su
nombre ni datos personales; se le dard un seudénimo. Antes de publicar los resultados del
estudio, Usted serd previamente informado de estos para confirmar los mismos.

Es importante aclarar que este estudio cuenta con el apoyo académico de la
Universidad de Manizales y el Centro de estudios avanzados en nifiez y juventud — Cinde.
Ha sido aprobado por dos académicos; uno nacional y otro internacional y por el comité de
ética de esta institucion.

Agradezco su atencidn y espero que usted acepte vincularse a este proceso.

YURIAN LIDA RUBIANO MESA

Enfermera

Estudiante Doctorado Ciencias Sociales: nifiez y juventud
Universidad de Manizales — Cinde.

Teléfono: 576 — 8828000. Celular: 314 — 7711516.
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He leido y comprendido toda la hoja de informacion y he obtenido respuestas por parte
del investigador responsable a todas mis preguntas e inquietudes y he recibido suficiente
informacidn sobre el objetivo y propoésito de este estudio. He recibido una copia de este

consentimiento informado.
Sé que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme en el momento que lo
desee, sin necesidad de dar explicaciones y sin que se vea afectada mi atencion en el

servicio o en el hospital.

Nombre

Firma

CC

Si Usted no desea que su firma aparezca en el consentimiento informado, puede plasmar su

huella digital.
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Anexo B. Formato de Consentimiento Informado Enfermeras (0S)

FECHA:

TITULO DEL TRABAJO

SENTIMIENTOS MORALES, VALORES Y ACCIONES QUE MEDIAN LA
RELACION DE CUIDADO ENTRE ENFERMERAS(OS) Y PERSONAS QUE VIVEN
CON VIH/SIDA EN EL AMBITO HOSPITALARIO DE BOGOTA.

En calidad de estudiante del Doctorado en ciencias sociales: nifiez y juventud de la
universidad de Manizales — CINDE, la (0) estoy invitando a participar en el proyecto de
investigacion mencionado.Dado que la relacion de cuidado es un aspecto muy importante
en la profesion de Enfermeria, se quiere conocer que piensan las enfermeras (0s) sobre los
valores, los sentimientos morales y las acciones que median esa relacion.

Para realizar este estudio se solicita su participacion voluntaria. Esta participacio
implica compartir su experiencia como cuidadora (or) de personas que viven conVIH/SIDA
atendidos en un servicio de hospitalizacién de esta institucion. Los resultados de este
estudio les permitiran como profesional de enfermeria, conocer y reflexionar sobre la
realidad del cuidado a partir de los valores, sentimientos y acciones vividas y relatadas, v,
como tal, retroalimentar la practica profesional.

En el proceso del estudio para la recoleccion de los datos se llevara a cabo minimo
dos entrevistas de aproximadamente una hora de duracion, que seran grabadas y copiadas
exactamente para evitar alterar su valioso testimonio. Las entrevistas se realizaran en un
lugar donde Usted pueda mantener su privacidad y expresarse tranquilamente. Estas seran
realizadas por la investigadora.

Su nombre y datos personales no apareceran en las copias de las entrevistas ni en

ningln documento de esta investigacion. Las entrevistas seran identificadas con un cédigo.
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La informacion que usted brinde solo serd utilizada para los fines de esta investigacion y
una vez concluida, se guardara durante un afio, hasta que se considere que su utilizacién no
vulnere la integridad fisica o moral de los participantes, luego sera destruida.

Si en algin momento Usted se siente incomodo durante la conversacion, por favor
comuniquelo y esta serd interrumpida de inmediato. Usted se puede retirar de este estudio
en el momento que lo desee o lo considere necesario guardandose, las razones de esta
decision. Su negativa a continuar en el estudio no le acarreard ninguna consecuencia
negativa.

Esta investigacion no implica ningln riesgo para su salud, no tiene costo. En caso que
Usted desee desplazarse para ser entrevistado (a) para los fines de esta investigacion, se
asumira el costo del transporte por parte de la investigadora.

Los resultados de este estudio seran presentados en eventos académicos y publicados
en revistas cientificas. Sin embargo, en ningdn momento se daran a conocer su nombre ni
datos personales; se le dard un seudénimo. Antes de publicar los resultados del estudio,
Usted sera previamente informado de estos para confirmar los mismos.

Es importante aclarar que este estudio cuenta con el apoyo académico de la
Universidad de Manizales y el Centro de estudios avanzados en nifiez y juventud — Cinde.
Ha sido aprobado por dos académicos; uno nacional y otro internacional y por el comité de
ética de esta institucion.

Agradezco su atencidn y espero que usted acepte vincularse a este proceso.

YURIAN LIDA RUBIANO MESA

Enfermera

Estudiante Doctorado Ciencias Sociales: nifiez y juventud
Universidad de Manizales — Cinde.

Teléfono: 576 — 8828000. Celular: 314 — 7711516.
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He leido y comprendido toda la hoja de informacion y he obtenido respuestas por parte
del investigador responsable a todas mis preguntas e inquietudes y he recibido suficiente
informacidn sobre el objetivo y propoésito de este estudio. He recibido una copia de este

consentimiento informado.
Sé que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme en el momento que lo
desee, sin necesidad de dar explicaciones y sin que se vea afectada mi labor profesional en

la institucion.

Nombre

Firma

CC

Si Usted no desea que su firma aparezca en el consentimiento informado, puede plasmar su

huella digital.
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Anexo C. Ficha sociodemogréfica personas que viven con VIH/SIDA

Edad

Sexo
1. Femenino

2. Masculino

Estado civil

1. Soltero/a

2. Casado/a

3. Divorciado/a_
4. Viudo/a

5. Unién libre

Nivel educativo
1. Ninguno

2. Primaria

3. Bachillerato

4. Universitario

Ocupacion

1. Ama de casa

2. Empleado

3. Empleador__

4. Trabajador independiente_

5. Sin empleo
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Hospitalizacion

1. Servicio en el que estuvo hospitalizado por Gltima vez

2. Fecha de la ultima hospitalizacion
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Anexo D. Ficha Sociodemografica Enfermeras (OS)
Edad

Sexo
1. Femenino

2. Masculino

Estado civil

1. Soltero/a

2. Casado/a

3. Divorciado/a_
4. Viudo/a

5. Unién libre

Nivel educativo
1. Enfermera

2. Especialista
3. Magister

4. Doctora

Tiempo de experiencia cuidando a personas que viven con VIH/SIDA
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Anexo E. Algunas Preguntas Norteadoras para la Entrevista Enfermera (O)

Podrias contarme como llegaste a cuidar a personas que viven con VIH/SIDA.

Hay algo /algunas cosas/ que hacen distinta a una persona que vive con VIH/SIDA del

resto. /Con relacion a su pasado / su sufrimiento / su situacién social — emocional — fisica-

¢Qué entiendes por cuidado? / hdblame de la relacién que se construye alli. En que se
difiere de las demas?

Puedes narrar / contarme una experiencia importante para ti en la que se haya dado,

propiamente, una relacion de cuidado con un paciente que vive con VIH/SIDA.

¢ Qué emociones, sentimientos estuvieron en juego, surgieron en ti, en el paciente?

218



Anexo F. Algunas Preguntas Norteadoras para la Entrevista Pacientes

Durante su estadio en la ultima hospitalizacion podria describirme algin momento en el

que se sintio cuidado por una enfermera y ¢COomo se sinti¢?

Podria describir lo mas exhaustivo posible sus sentimientos durante esta relacion?

Durante su estadio en la ultima hospitalizacion podria describirme algin momento en el

que no se sintié cuidado y cuéles fueron sus sentimientos?

Como le gustaria que las enfermeras lo cuiden?
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Anexo G. Aprobacion Institucional Hospital A

HOSPITAL m A CLARA

UNIDAD DE INVESTIGACION

Bogota D.C., 24 de febrero de 2012
OF. CL 009712

Licencsada

YURIAN LIDA RUBIANO MESA
Iavestigadors Principal

UNIVERSIDAD DE MANIZALES-CINDE
Bogots D.C.

REF: Proyecto de investigacién *Valores, sentimientos morales y acciones que median la
relacion de cuidado entre enfermerasios) y personas que viven con VIH/SIDA en of
ambito hespitalario de Bogota™

Respetada Licenciada Rubano,

Cordial saludo. En atencidn a su comunicacida del 20 de Enero de 2012, radicada en la Unidad de
Investigacidn el mismo dia. mes v &fio con el # 006, nos permatimos nformarde que ¢l Comité de
Investigacydn evalbo y aprobd of proyecto do investigacion de la refereacia, como consta en ¢l Acta
38 ded 02 de febrero de 2012, sceptando como co-tutor mstitucional a ka Jefe Elizabeth Forero.

Por lo tanto le solictamos contactar la Umidad de Investigacson para firmar ¢l acta que formaliza ¢l
inicio de la investigacion cn la Institucidn, com la cual se acuerdan los informes de avances quc s
requicran, la preseatacadn pablica de resultados para la comunidad gl Hospital y ¢ p
sobre las publicacioncs o cventos de difusion de los resultados con of reconocimiento de la
participacidn de bos tistores y bos derechos respectivos del Hospital Santa Clara ESE

Cordealmente.

S © | Bosyra

PBX 328 28 28 www esesamacian gov.co
Camrera 14 No 1-45 sur Bogotd D C._ - Colombia
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Anexo H. Aprobacion Institucional Hospital B

—

- APROBACION DE PROYECTOS DE | Pagina | de |
INVESTIGACION
t".;d Codigo. FO -300 -009
ALCALDIA MAYON = ==
::_'.g‘: SUBGERENCIA CIENTIFICA | Versdn 0
CIEIC07-12
Bogota D.C., 13 de marzo 2012

Doctora
YURIAN LIDA RUBIANO MESA

te Doctorado en Ciencias Sodiales, Nifiez y Juventud
Universidad de Manizales- CINDE

Respetucsamente ke informo que se ha evaluado y aprobado, indluyendo aval
Bioético, ¢f trabajo de estudio: “ Valores, sentimientos morales y acciones que

median la relacion de cuidado entre enfermeras{os) y personas que viven con
VIH/SIDA en el smbito hospitalario de Bogots™

Entendido que en este estudio de Investigacion usted serd responsable de este
trabajo, debe entregar informe parcial ¢ informe final de su participacién.

Tutor Institucional: Enfermera Jefe Fabiola Chinchilla
Cédigo Protocolo: CTRIC-017

Recibido;  Firma: ;‘L“‘L‘é‘/“ Qﬁ“’ ot
Fecha: Harzo 21-2012
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Anexo . En CD

Entrevistas con los participantes del estudio.
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