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“__ Nuestro miedo universal, heredado por generaciones, nos ayuda 2 no
enfrentar 1a muerte como algo natural; en donde lo mejor es,

tener listo el equipaje y con esto me refiero, - no sélo a pretender un lugar
en el condominio celestial -, sino a resolver nuestros asuntos terrenales,
para poder decir adiés con paz en el espiritu...”

P. Velazquez



ESTA TESIS LA DEDICO A:

A PEDRO, POR SU AMOR Y APOYO.

A MIS PADRES, POR NO PERDER LA FE EN M.

A MIS HERMANOS, POR QUERERME COMO SOY.



A MIS ABUELAS, POR SER MUJERES EJEMPLARES.

A ROSA, POR SER Mi TIA FAVORITA.

A mi TIO FERNANDO, POR SU EJEMPLO DE AYUDA A OTROS.

ALETY, POR SU INVALUABLE AYUDA Y AMISTAD.

A OFELIA REYES, POR SUPACIENCIA.

GRACIAS A TODOS.



.Y A TODAS AQUELLAS PERSONAS QUE VIVIERON Y VIVEN
CON VIH/SIDA Y QUE ME PERMITIERON COMPARTIR SU
ENXPERIENCIA V SARIDURIA,
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JUSTIFICACION

“Desde antafic las enfermedades han tenido la peculiaridad de
poner al ser humano a prueba; brindando, tanto al individuo como a la
sociedad, la oportunidad de plantearse lo que implica la condicién
humana. Han servido para demostrar lo que significan algunos valores
humanos, como la fraternidad, la solidaridad y el apoyo moral; y han
retado a mentes privilegiadas en la investigacién sobre las causas por las
cuales se producen dichas enfermedades. También éstas han dejado al
descubierto otra cara de los sentimientos como: la ingratitud, la
incomprension, la intolerancia, la segregacion y divisién de ia sociedad,
siendo las enfermedades una fuente de estigmatizacién y
menosprecio”(Kraus,1993).

Siglos atras se mataba a quien nacia con alguna matformacién o con
deficiencias orginicas; posteriormente, leprosos y tuberculosos fueron
aislados y sefialados como personas non gratas. De hecho aln en nuestros
dias, es mas facil para el doliente declarar que tiene cualquier forma de
cincer que tuberculosis, ésta misma situacion se ha presentado con una
enfermedad de reciente  descubrimiento, el Sindrome de
Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA), la cual al igual que las otras
enfermedades arriba mencionadas, durante su historia natural, las
personas que viven con ella han tenido que soportar la “vergiienza”™ de
padeceria.

El SIDA es hoy el principal problema de salud publica en todo el
mundo. Es un problema social con profundas implicaciones y
repercusiones psicolégicas, econdmicas, politicas, culturales, educativas y
éticas que ha afectado a las personas tanto en lo individual como en lo
colectivo.

A lo largo de 15 afos mucho se ha modificado la percepcion del
problema; ¢n un principio se tenia una visién apocaliptica de éste, después
el panorama se torné positivo con el aislamiento del virus y los primeros
tratamientos; sin embargo, este sentimiento no durd mucho, ya que con el
pase del tiempo, se ha observado que el problema es mucho mis
complejo, pues no se ha encontrado todavia ni vacuna, ni tratamientos
efectivos. Esta visién un tanto pesimista v preocupante, se ha generado
también a partiv de la resistencia mostrada por algunes sectores de la
sociedad a modificar de manera efectiva v permanente sus conductas de
ricsgo.



Actualmente se encuentra en una etapa de mayeor realismo; se ha
comprendido que el SIDA es un problema crénico, que requiere de un
enfoque y up manejo intersectorial y de la participacién de la sociedad
civil organizada. Lo que hasta hoy ha puesto a prueba la capacidad que
tienen ambas partes para colaborar conjuntamente, con mayor eficiencia,
en esta terrible epidemia. .

Gracias a las invesiigaciones que se realizan en diversos paises, se ha
aprendido una gran cantidad de cosas acerca del virus y del padecimiento;
se sabe con precision como se transmite y se tiene una serie de
conocimientos biomédicos, pero bace falta aquellos que permitan disefiar
mecanismos para concientizar a la poblacién sobre aspectos de prevencién
eficientes. Algo muy importante que se ha identificado durante estos 15
afios, es la necesidad de profundizar en aquellas investigaciones que
generen conocimienfos 'y herramientas para lograr modificar el
comportamiento y las conductas sexuales a un menor riesgo, debido a que
hasta el momento no se tienen estrategias lo suficientemente eficaces que
favorezcan el cambio de este tipo de comportamientos.

Ciertamente la informacién y la educaciéon han tenido un impacto
positivo, y seguramente la situacién seria mucho mas grave si esto no se
hubiera llevado a cabo, ya que en este momento, las estrategias utilizadas
no han causado el impacto deseado en la poblacién en aeneral.

La epidemia del SIDA se ha acompafiado de otro problema no
menos insidioso, que es la violacién de los derechos humanos de los
afectados y las pruebas mas claras han sido Ia negacién de la atencién
médica, la prueba de deteccién obligatoria, la violacién a la
confidencialidad, los despidos injustificados v el rechazo a las personas con
VIH/SIDA y sus seres queridos.

Por todo lo anterior, cada dia se tienen que redoblar esfuerzos para
evitar que se sigan pisoteando los derechos de estas personas para
mejorar la calidad de Ia atencién y actualizarse en conocinientos y
tratamientos, s tarea de todos los profesionales de la salud enfrentar cste
problema.

“F1 SIDA ha afectado a 8.4 millones de personas en todo ¢l munda,
en donde se caleula que para ef afo 2000 existirdn por lo menos 10
millones de casos de SIDA en adultos y 40 millones de personas infectadas
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por VIH, de los cuales 10 millones serdn nifios. En Africa subsahariana, la
region mas afectada de éste continente, mas del 10% de los adultos jovenes
estan infectados. Calculos de 1a OMS indican que para el afio 2000 habra
10 millones de nifios africanos huérfanos a causa del SIDA”
(DESIDAMOS, 1996).

“En Asia, atin cuando la epidemia comenzé a extenderse s610 en los
tltimos afios del decenio de 1980, ahora lo esta haciendo ripidamente. La
India, Myanmar( antes Birmania), Camboya y Tailandia estdn suiriendo
las graves consecuencias de la enfermedad, cuya progresién se facilita por
la prostitucién y el uso de drogas, ademis de que son paises de extrema
pobreza que no paeden comprar lo necesario para analizar la sangre, por
lo que Ias transfusiones son también un mecanismo de transmisién en estos
paises”(DESIDAMOS,1996}).

“En América del Norte, los mecanismos de trapsmisién mais
comunes son las vias endovenosa y la sexual. En América Latina se estdn
teniendo problemas muy graves con la poblacién femenina, siendo Bolivia,
Belice, Brasil y México, los paises en donde se concentra el mayor namero
de poblacién adulta infectada. Por wltimo, el Caribe es la regién que
después de Africa Subsahariana tiene una mayor prevalencia de personas
portadoras del VIH”(DESIDAMOS,1996).

“El SIDA no tiene el mismo grado de prevalencia en todo ¢l mundo,
ya que varia em distintas zonas geograficas y grupos de poblacién , y
puede manifestar cambios epidemiolégicos a Io largo del tiempo. Se
calcula que mientras en los paises industrializados el nlimero total de
casos llegara a su maximo a mediados de los afios noventa, en los paises
en desarrollo todavia continuari aumentando en el proximo siglo. Por esta
razdn, es importante que las estrategias de prevencidn y atencién varien
de pafs en pais, dadas las necesidades de su poblacién afectada; situacién
que agn dificuita mas la labor en la lucha contra el
SIDA”(CONASIDA,1996).

Como se puede observar, los conocimientos biomédicos y estadisticos
son muy importantes porque permiten saber tanto el impacto
epidemiolégico, como las expectativas de tratamiento que se tienen; sin
embargo, a través del tiempo ha quedado claramente demostrado que la
infeccién por el virus de la inmunodeficiencia humana ¥ el sindrome de
inmunodeficiencia adquirida afectan directamente 12 esfera psicosocial del
individuo. EI tomar conciencia de las pricticas de riesgo personales, activa
una serie de temores ¥ ouna gran  angustia, mismos que cstin
estrechamente vinculados con la posibilidad de muerte. Por gtra parte, es



indiscutible que la infeccién por VIH/SIDA est4 ligada al placer, ya que el
mecanismo de transmisién mas frecuente es a través del ejercicio de Ia
sexualidad, actividad que es parte integral del individuo, y que a la vez ha
sido tradiciomal e histéricamente sancienada y cuestionada, y siempre se
ha visto como una actividad prohibida y peligrosa; consecuentemente su
ejercicio se encuentra revestidoe de culpa y miedo.

Ahora bien, debido a que esta enfermedad es incurable confronta al
que la padece con la propia muerte, ademas de enfrentarle con la pérdida
de 1a salud, de la sexualidad, del afecto de la gente que estd cerca, de la
autoestima y de la autoimagen. Conforme ha avanzado la ciencia, cada vez
se percibe a la muerte mas lejana, ya que no se estd acostumbrade a
hablar de ella, ni de Ia de los seres queridos, ni de la propia y por ende se
dificulta enfrentar las pérdidas de las que se es victima durante toda la
vida. Ademis, de manera cultural, constantemente se hacen bromas
respecto a la muerte o se habla de ella siempre y cuando no se encuentre
cercana.

Este constante enfrentarse a 1a muerte, al ejercicio de la sexualidad
y al rechazo y estigmatizacion por parte de sus seres queridos y de la
sociedad en general; “ha provocado que en las personas que viven con
VIH/SIDA se presenten una serie de reacciones emocionales que van desde
la total indiferencia hasta la ira, desde la profunda tristeza, hasta la
negacién absoluta del estado de infeccion. Por lo anterior, se ha planteado
la necesidad de proporcionar apoyo psicolégico y psicoterapeutico a
quienes se van a realizar la prueba de deteccién del VIH, y en especial, a
aquellos que resultan infectados por el virus o a quienes se les diagnostica
SIDA. La psicoterapia puede darles herramientas que les ayuden a
enfrentar y manejar sus emociones, fantasias, miedos y angustias, asi
como las implicaciones sociales, culturales, laborales ¥ familiares que el
SIDA trae consigo. El apovo psicolégico es una opcién que ayuda a
contender con la infeccién v da la posibilidad de expresar abiertamente
todos los afectos, no importa que tan exagerados, desproporcionados,
inadecuados o terrorificos el individuo sienta que sean, la psicoterapia
puede ser el medio por el cual exprese estas emociones”(Salame, 1996).

La psicoterapia se utiliza para promover el desarrollo de la
personalidad de manera positiva al retardar o eliminar los sintomas que
puede provocar el diagnéstico de una enfermedad terminal. La
psicoterapia, también puede avudar a la persona, a trabajar aquellos
conflictos anteriores, que tienden a potencializarse con dicho diagndstico.



« Existen varias teorias o corrientes psicolégicas, pero
independientemente de cuil se emplee para abordar una problematica
emocional en particular, podemos decir que la psicoterapia esta indicada
para situaciones de intenso dolor emocional, para aquellas que son
seriamente destructivas, para casos en los que pone en peligro la vida del
~ paciente o de quienes le rodean o, simplemente para resolver situaciones
que, sin ser extremas, ocasionan conflictos en la vida cotidiana e impiden a
la persona sentirse satisfecha consigo misma o con el mundo que le
rodea...”(Salame, 1996)

Por todo lo anterior expuesto se considera de suma importancia
hacer una intervencién psicolégica como parte integral del tratamiento,
con el fin de abrir un espacio, en donde el paciente y su familia puedan
expresar sus emociones, con el objeto de irse ajustando a todos los cambios
que se vayan dando en el paciente y en la familia, permitiéndoles enfrentar
los problemas que se van presentando durante el proceso de la
enfermedad.

Por tal razén el presente reporte laboral hablard sobre una
propuesta, la cual se ha venido desarrollando en la ciudad de Guadalajara,
al atender dentro del albergue “Nancy Céardenas”, perteneciente a Ser
Humano, A.C. , a personas que se encuentran en fase terminal, es decir
que tienen SIDA propiamente dicho; ¥ la apremiante necesidad de que
reciban apoyo psicolégico como parte fundamental del tratamiento, que
les permita tener una mejor calidad de vida.

El trabajo realizado consistia en proporcionar informacién a las
personas que solicitaban el servicio, sobre la enfermedad y sus
tratamientos, brindarles apovo psicolégico con el fin de favorecer un
cambio de actitudes v conductas, asi como enfrentar las implicaciones que
se les presentaban al vivir con VIH/SIDA; esta intervencion se llevaba a
cabo tanto en el consultorio como en la cama del paciente. Asi mismo, se
asesoraba y apoyaba emocionalmente a los seres queridos de los pacientes
atendidos. Por Gltimo, se proporcionaba consejeria a las personas que
deseaban realizarse la prueba de deteccidn, antes ¥ después de ésta v se
daba apovo de intervencién en crisis en case de ser necesavio.



CAPITULO PRIMERO
SIDA

En los iltimos afios de la década de los setentas y en los primeros de
los ochentas, un raro fipo de cincer llamado sarcoma de Kaposi, asi como
una serie de infecciones que hasta entonces sélo se habian presentado en
personas con las defensas orgimicas muy debilitadas, comenzaron a
observarse incluso cuando no existia una razén evidente para que ello
ocurriera.

En junio de 1981, los Centros para el Control de Enfermedades
{CDC) publicaron los casos de cinco varones homosexuales en California
que habian adquirido neumonia por Pneumocystis carinii (NPC). En julio
se publicé un informe adicional de 26 casos en Nueva York de NPC y
sarcoma de Kaposi también en varones homosexunales; esto hizo pensar
que esta enfermedad se limitaba a este grupo de poblacién, sin embargo,
pronto se descubrié que esta presuncién no era acertada, y que podfan
presentarse en personas de ambos sexos, de cualquier edad y orientacidn
sexual,

Lo que caracterizaba a estas infecciones era la extrema gravedad de
su presentacion y  evolucién clinica, y el hecho de que el sistema
inmunitario -normalmente responsable de luchar contra las infecciones-
parecia haber claudicado por completo en su funcién de defensa del
organismo. Las infecciones se presentaban con varios sintomas y signos
que se manifestaban por una deficiencia grave de respuesta inmunolégica
celular, con gran disminucién del fenotipo T colaborador de linfocitos en
sangre periférica. También se observé que no se transmitia genéticamente
sino que eran adquiridas a lo largo de la vida de las personas.

En septiembre de 1982, se reconoce como una nueva enfermedad y

se le dio el nombre de Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA),
dadas las caracteristicas con las que se manifestaba,
Varias fueron las hipétesis para tratar de explicar su origen. Asi se le
asocio con enfermedades de transmisidn sexual en personas homosexuales,
se pensd que era consecuencia de la exposicion a algunos virus y se le
relaciond con el uso de drogas. A fines de 1981 el SIDA se manifestd
también en personas drogadictas, homosexuales v heterosexuales,
identificando como factor comin el compartir jeringas; para 1982
aparecieron los primeros casos ¢n personas hemofilicas, debido a que estas
personas requieren de transfusiones de plasma sanguineo que contiene
elementos esenciales para ba coagulacion,



Estas evidencias, a las que mads adelante se afiadid la transmisién de
una madre a su hijo recién nacido, hicieron sospechar que su causa
prabablemente radicaba en algin agente infeccioso, como por ejemplo un
virus o algin otro microorganismo. Por las caracteristicas de su
presentacidn se sospechaba que se transmitia per contacto sexual, pero
que también podia infectar la sangre y transmitirse mediante agujas y
jeringas contaminadas en personas drogadictas y a través de transfusiones
de sangre o sus componentes, como el caso de los hemofilicos.

Las presunciones sobre el cardcter infeccioso del agente causal del
SIDA se confirmaron en 1983 cuando se descubrié y caracterizé el virus,
hasta entonces desconocido, en un paciente con SIDA. En un primer
momento se }e dieron varios nombres, pero actualmente se lo denomina
virus de la inmune deficiencia humana(VIH).

AGENTE ETIOLOGICO.

El SIDA, mis que una enfermedad es un conjunto de enfermedades
que sobrevienen como resulfado de la infecciom por el VIH y de la
disminucién de las defensas en el organismo, causadas por éste. El SIDA
es la etapa mas grave de este proceso, y generalmente se presenfa varios
anos después de que se adquirié Ia infeccién.

“En mayo de 1983, en Francia se aisla el VIH-1, por el doctor Luc
Montagnier. descubriéndose que se trataba de un virus del grupo de los
“lentivirus” o virus lentos”(Miller, 1989} aunque en la actualidad se sabe
que su replicacién es rapida

“El virus VIH-1 es el responsable de }a mayor parte de los casos de
SIDA en Africa, Asia, América, El Caribe y Europa. Para el afio de 1984,
el doctor Montagnier, aisla otro tipo de virus, también causante del
SIDA, el VIH-2, la infecciéon por el VIH-2 es frecuente en el oeste de
Africa y Asta. Aan cuando ambos virus infectan las mismas células y
producen el mismo tipo de manifestaciones clinicas, son muy resistentes
dentro del organismo; fuera de é] son muy vulnerables a los cambios de
temperatura y no sobreviven en el ambiente externo.”(Organizacién
Papamericana de la Salud,1993).

FISIOPATOLOGIA.

“El sistema inmunitario, constituido por un conjunto de células y de
productos de estas células, desempeia la funcién de defensa contra las
infecciones producidas por distintes tipos de agentes patégenos (que



originan enfermedades), asi como la destruccion o eliminacion de
“cuerpos extraiios”, entre los que se incluyen las células cancerosas.”
(OPS,1993).

Hoy en dia, se sabe que el VIH, agente causal del SIDA, “penetra en
el interior de la célula por medio de }a unién de una glucoproteina gp
120, 1a cual se une a los receptores CD4, de los linfocitos T, una vez que el
virus penetra al citoplasma de la célula pierde su membrana de envoltura,
encontrindose en citoplasma como RNA; para poder sobrevivir el VIH
necesita entrar al nvcleo de Ia céiula, motivo por el cual produce una
enzima que se lama transcriptasa inversa, la cual lo transforma de RNA
a DNA y mediante este paso puede penetrar al micleo de la célula en
donde se empieza a replicar y mediante un estimulo externo sale
nuevamente de la célula para infectar a otro linfocito T(en este
procedimiento se destruyen las células infectadas, no se sabe el
mecanismo exacto; puede ser por replicacién viral excesiva, por creacién
de poros, por produccién de sincitios)” (Aguiiiga, 1996). Como resultado
de su efecto mortal sobre las células que lo componen se debilita el
sistema inmunitario, “las células infectadas pierden sm capacidad
funcional y mueren prematuramente, produciendo senmsibilidad a
infecciones por agentes oportunistas, con frecuencia de naturaleza viral,
micética o protozearia. El defecto inmunolégico celular, también origina
el desarrollo de grupos particulares de tumores, en especial sarcoma de
kaposi y linfoma no Hodgkin”(Miller, 1989); cuando mas células del
sistema inmunitario mueren a raiz de la infeccién por el VIH, mis dificil
le resulta al organismo defenderse contra otras infecciones.

En los pacientes afectados por el SIDA, las infecciones que se
producen como resultado de la infeccién por el VIH se denominan
oportunistas, porque se contraen sélo cuande el sistema inmunitario deja
de funcionar en forma eficaz, y se pierde entonces la capacidad de luchar
contra los distintos agentes que causan las enfermedades.

Otra situacién que se ha observado que se presenta es que cada vez
mis pacientes infectados por VIH pueden desarrellar un amplio espectro
de otras enfermedades no causadas por infecciones oportunistas y que al
parecer son funcién directa o indirecta de la infeccién vital, el trastorno
més comin es la linfadenopatia generalizada persistente(LGP).

“Linfadenopatia generalizada persistente se define
epidemiolégicamente por el hallazgo de ganglios linfaticos crecidos
palpables, mayores de un centimetro de didmetro, cuando menos en dos o
mas sitios anatémicos distintos, con un minimo de tres meses de duracién
y sin ninguna causa aparente.”(Miller, 1989).



Las células a las que ataca preferentemente el VIH se denominan
células CD4 o linfocitos T-4, y son las mds importantes en la defensa del
organismo. El nimero de estas células en la sangre sirve también para
medir el progreso de la infeccién por el virus. Asi, cuanto mas avanzada
estd la infeccion, menor es el niimero de estas células.

CUADRO CLINICO.

Las fases de la infeccién por VIH, son las siguientes:
FASE I Infeccién aguda . El virus entra al organismo. algunas personas
pueden presentar un cuadro gripal a las dos semanas de la infeccidn.
FASE II: Periodo asintomatico. El virus al ingresar al cuerpo inicia su
proceso de replicacién. Las defensas empiezan a disminuir. Este periodo
puede durar de unos meses a afios.
FASE II Linfodenopatia persistente genmeralizada. Los ganglios se
inflaman, este periodo dura semanas.
FASE IV: SIDA. presencia de enfermedades oportunistas: EI virus ha
afectado las células del sistema inmunoldgico por lo que el desgaste del
mismo permite que otros virus y bacterias daiien al cuerpo, presentindose
las siguientes afecciones:
a) Sindrome de desgaste fisico
Pérdida de peso de 10 a 15% del peso total en menos de un mes.
Fiebre nocturna durante un mes aproximadamente.
Diarrea con cince ¢ mas evacuaciones al dia, durante un mes.
Debilidad o cansancio
b) Infecciones graves y de dificil tratamiento.
+ En boca : gingivitis, candidiasis oral, herpes simple.
s En piel: herpes, micosis, neoplasias como Sarcoma de Kaposi,
Angiomatosis Bacilar, etc.
e En vias respiratorias bajas: Tuberculosis 0 Neumonias como la causada
por el Neumocistis Carinii, histoplasmosis, coccidioidomicosis, etc.
« En vias digestivas: Cuadro diarreico provocado por una gran cantidad
de microrganismos (criptosporidium, isosporidiasis, amibiasis, giardiasis.)
e En los ojos: dano provocado por el virus como el citomegalovirus
causante de [a retinitis por citomegalovirus.
e ) Sindromes ncurolégicos alteraciones fisicas o cambios en el
comportamiento.



también se encuentra el virus y el personal de salud que son quienes
podian estar expuestos a ellos, por lo que deberin tomar precauciones.
e Puerta de entrada.- Mucosas de ojos, boca, vagina, ano, glande y
también heridas sangrantes o abiertas.

En cualquier relacidn sexual en la que se encuentra la presencia de
los factores anteriormente mencionados puede existir riesgo de infeccidn.

FORMAS DE PREVENCION.

Para evitar estos riesgos es importante tomar ciertas medidas de
prevencion como serian:
e Por via perinatal: No embarazarse, sin embargo, si esto sucede se
recomienda que la madre infectada por VIH reciba tratamiento médico a
partir del segundo trimestre del embarazo, salvo contraindicaciones que
puedan existir en ese momento, por ejemplo anemia. “Algunos estudios en
paises industrializados demostraron que la administracién de drogas
antiretrovirales a mujeres VIH+ embarazadas y a bebés recién nacidos,
disminuyé el riesgo de transmision vertical en dos tercios de a poblacién
que lo utiliz6” (DESIDAMOS, 1996). El bebé debera iniciar manejo
antiviral por seis semanas a partir de la fecha de su nacimiento, ademais se
debera suspender el amamantamiento debido al riesgo de adquirir el virus
por medio de la leche materna.
e Por via sanguinea: la sangre deberi ser analizada antes de ser
transfundida, no se utilizari sangre que se’ encuentre positiva a las
pruebas de laboratorio, ni érganos de personas que hayan vivido con el
VIH. Se recomienda exigir.sangre segura, asi como utilizar material
desechable.
* Par via sexual existen varias medidas de prevencidn:
-Abstinencia sexual,
-Fidelidad o monogamia bidireccional; esto es que ambas personas sean
fieles y que se haga una revisién de la historia sexual de cada uno de ellos.
-Utilizacion del preservativo como barrera para impedir el intercambio de
tiquidos corporales.



COMO NO SE TRANSMITE.

Ahora bien, existen también varios liquidos corporales que debido a
su composicién quimica y a Ia cantidad de virus que se encuentran en ellos
no permiten que el virus se encuentre acfivo, por lo tanto, no hay riesgo de
infeccion: saliva, orina, sudor ¥ lagrimas.

De esta forma el contacto casual no implica riesgo de infeccion, es
decir, que en las relaciones cotidianas como baiiarse en la misma alberca,
compartir utensilios de cocina, utilizar el mismo bafio, tocarse fisicamente
o besarse, no se transmite el VIH.

DIAGNOSTICO.

En cuanto al diagnéstico hay dos formas que nos permiten saber si
una persona tiene infeccién por VIH.
1.- Cuadro clinico, signos y sintomas que en su conjunto, nos permiten
sospechar de la posibilidad de infeccion por VIH.
2.- Métodos laboratoriales: ELISA, Western Blott, Reaccion en cadena de
la polimerasa (PCR) y Cultivo Viral.
o ELISA: Método enzimatico laboratorial para la deteccion de
anticuerpos especificos contra el VIH en suero o plasma sanguineo.
« WESTERN BLOTT: Prueba enzimitica en banda para la deteccion de
las proteinas virales que se encuentren en el suero o plasma sanguineo, en
el caso del VIH/SIDA se utiliza como una prueba confirmatoria.
e PCR: Reaccién en Cadena de la Polimerasa. Técnica utilizada en la
biclogia molecular para detectar la presencia de DNA viral.
Segttn la Norma Oficial Mexicana para el Control y Prevencion del SIDA
se considera una persona infectada por el VIH a aquella que presente dos
pruebas de tamizaje (ELISA) de anticuerpos positivos y una prueba
suplementaria o confirmatoria (Western Blott) positiva, incluyendo
personas asintomaticas que nieguen factores de riesgo.
En caso de presentar resultados de tamizaje positivos y la confirmacion
negativa o indeterminada se considerari como posiblemente infectado,
recomendandose repetir el diagndstico de laboratorio tres meses después.
“En niios hijos de madres seropositivas las pruebas anteriores (ELISA ¥
WESTERN BLOTT) no son definitivas, debido a la posibilidad de que los
anticuerpos que se estén presentando sean de origen materno.
Las pruebas que se¢ recomiendan como definitivas son: Cultivo Viral,
Antigeno Viral v PCR( Lapes, 1996).



TRATAMIENTOS.

En cuanto al tratamiento se sabe que los Gnicos que existen hasta
este momento son paliativos, medicamentos que retrasan el proceso de
reproduccidn viral y que permiten retrasar el proceso de disminucién de
células CD4. Actualmente existen dos tipos de medicamentos para este
fin:
1.-NUCLEOSIDOS ANALOGOS INHIBIDORES DE LA
TRANSCRIPTASA REVERSA: Estos medicamentos interfieren el ciclo
de reproduccién del virus e inhiben la creacién de unr nuevo virus. “Los
antivirales bloquean ia produccién de la enzima llamada “transcriptasa
reversa”, la cual es utilizada por el virus para incorporarse al material
genéticoe de la célula CD4, al no poder realizar este proceso, el virus no se
puede replicar”(BETA;1996). Los antivirales existentss son: AZT, DDI,
bDC, D4T, 3TC.
2.-INHIBIDORES DE LA PROTEASA: Estos forman parte de una nueva
clase de firmacos disefiada especificamente para fratamiento contra la
infeccion por VIH. “Los resultados de las pruebas de la carga viral
demuestran que los inhibidores de la proteasa son mas eficaces que los
farmacos antiretrovirales previamente aprobades para reducir Ila
cantidad del virus en la sangre y para implementar la cantidad de
importantes células inmunolégicas(CD4, linfocitos T).

Otra ventaja importante de los inhibidores de proteasa es que en
general carecen de toxicidades serias.

Los inhibidores de proteasa impiden la accién de una de las enzimas
que el VIH utiliza para reproducirse. La enzima proteasa se localiza
dnicamente en las células infectadas por el VIH, donde recorta las cadenas
virales proteicas en tamafios utilizados para formar nuevas particulas
virales. El empleo de estos medicamentos resulta de la formacién de virus
defectuosos incapaces de infectar otras células”(BETA,1996).

Los cientificos demostraron que utilizando estos medicamentos en
terapias combinadas que incluyan dos nucléosidos anilogos de Ia
transcriptasa reversa y un inhibidor de proteasa es posible reducir Ia
carga viral en el organismo desde un 90% hasta, incluso lograr Ia
desaparicién del virus en pruebas de carga viral.

Conjuntamente se hace también tratamicnto de profilaxis, “el cual
dependiendo del estadio en el que se encuentre el paciente, se dari
trimetoprim con sulfametonazol para profilaxis de neumonia por
neumocistis, e isoniacida + piridoxina para prevencion de tuberculosis.



En el momento en que se presente alguna enfermedad oportunista
determinada se proporcionarid el medicamento especifico para dicha
enfermedad”(Aguigiga, 1996).

Ademas constantemente se regueriran analisis clinicos (conteo de
linfocitos, biometria hematica, radiografia de térax, tomografias), que
permitan establecer la fase en Ia que se encuentra el paciente y el
tratamiento a seguir.

Por ultimo, es importante mencionar que también se recomienda el
tratamiento psicolégico come complementario en la atencién de estos
pacientes, ya que dicho padecimiento enfrenta a los pacientes a situaciones
particularmente angustiantes v en donde se presentan una serie de
reacciones emocionales en las que se profundizara en el siguiente capitulo.

DATOS ESTADISTICOS.

ESTIMACION GLOBAL:

El SIDA es una enfermedad de distribucién mundial que no respeta
razas, sexos, edades, ni credos. A principios de 1997, a nivel mundial se
tienen 8.4 millones de casos acumulados de personas con SIDA, desde el
inicio de la epidemia mundial, considerando el subregistro y los retrasos
en las notificaciones de los enfermos existentes. De ellos se estima que 5.0
millones de adultos y 1.4 millones de nifios han fallecido. Una indicacién
m4s adecuada de la tendencia en dicha epidemia, es el ndmero de nuevas
infecciones que causa el SIDA; de acuerdo con las estimaciones de
ONUSIDA, alrededor de 3,1 millones de nuevas infecciones ocurrieron
durante 1996, o sea mas de 8.500 por dia, de los cuales 7.500 son adultos ¥
1,000 nifios. Desde que tenemos noticias del SIDA, se han infectado por
VIH alrededor de 29.4 millones de personas; 26.8 millones de adultos ¥ 2.6
millones de nifios.

Durante 1996, las enfermedades asociadas ( Sarcoma de Kaposi,
Tuberculosis o Neumonias, entre otras) con el VIH/SIDA, causaron la
muerte de 1.5 millones de personas, incluyendo 350, 000 nifios de menos de
cinco afios de edad. Actualmente, se estima que viven con VIH/SIDA 23
millones de personas: 21.8 millones de ellos son adultos y 830, 000 son
ninos. De los 21.8 millones de adultos, el 42.2 % son mujeres, la
proporcién de mujeres se esta incrementando aceleradamente. La mayoria
de los nuevos casos de infeccion en adultos ocurren entre los 15 v 24 afios
de edad.™(DESIDAMOS, 1996).



ESTIMACIONES REGIONALES.

A) Comienzo de la epidemia

B) Adultos y nifios que viven con el VIH/SIDA

C) Prevalencia
D) Porcentaje de mujeres

E) Principales formas de transmision

1.- de hombre a hombre
2.- consumo de drogas
3.- heterosexual

A
Africa
Subsahariana  fines de los
afos 70°s
comienzo
de los 807s

Asia Meridional
y sudoriental fines de los

abos 80's
América
Latina fines de los
afios 70’s
comienzo
de los 80's .

América del Nte.,
Europa Occ.,

Australia,

Nva. Zelandia  fines de los
afos 70°s
comienzo

de los 8G7s

14*

1.3*

1.3%

5,6%

0.6%

0.6%

0.3%

>30%

>30%

20%

20%

3:-’-:*

3:’:*

1/2/3%*

1/2/3%*



Caribe fines de los 270,000 1.7% >40% 3=

afios 70's
comienzo
de los 80°s
Europa
Central/Oriental
Asia Central comienzo 50,000 0.015% 20% 2/1/3%*
de los aiios
90's
Asia Oriental,
Pacifico fines de los 100,000 0.001%  20% 21311 %%
afios 80°7s
Africa del Nte
QOriente Medio fines de los 100,000 0.1% 20% 2/3%%
afios 80°s
* millones

** por orden de incidencia
VIiAS DE TRANSMISION:

En cuanto a las vias de fransmisién la proporcién mundial es la
siguiente, “entre el 75 y 85% de las infecciones en adultos ocurrieron por
velaciones sexuales desprotegidas, méds del 70% por relaciones
heterosexuales y entre 3§ y 10% por relaciones homosexuales
(hombre/hombre). Del 3 al 3% de las infecciones se debieron a
transfusiones de sangre o derivados infectados. En muchos paises se han
reducido las infecciones por transfusiones con el uso de donantes
voluntarios, anilisis de sangre donada y reduccién del niumero de
transfusiones. Del 5 al 10% de las infecciones en adultos ocurrieron en
usuarios de droga intravenosa(IV), por compartir el equipo de inveccién.
Esta proporcidn esta incrementando, en muchas partes del mundo es la via
de transmision dominante.

Mis del 90% de las infecciones en nifios se deben a la transmision
vertical-madre-hijo-. Aproximadamente del 25 al 30% de los bebés



nacides de madres VIH positivas se infectan con el virus antes o durante el
nacimiento, o a través de la leche materna” (DESIDAMOS, 1996).

Cabe mencionar que en los paises del primer mundo, Ia
supervivencia de las personas con SIDA se ha incrementado desde une
hasta tres afios aproximadamente; en cambio em los paises
subdesarrollados o en vias de desarrollo, el promedio es menos de un afo;
esto depende directamente de los tratamientos con drogas antiretrovirales,
el uso de medicamentos para enfermedades oportunistas y sobre todo una
mejor calidad de salud, tanto fisica como emocional. Sin embargo, los
medicamentos necesarios para controlar a la enfermedad son muy
costosos , 1o que dificulta el acceso a ellos por parte de los paises con
mayores problemas econémicos, que tiene como consecuencia el que no los
puedan incluir dentro de los medicamentos que otorga la seguridad social.
Por todo lo anterior, podemos concluir que la distribucién por continentes
es: el continente africano ocupa el primer lugar, Americano ¢l segundo,
Europa el fercero y por ultimo Asia. Ubicindonos en el continente
Americano, Estados Unidos ocupa el primer lugar, seguido de Brasil y
México. Ademsds que la epidemia a cambiado en cuanto a sus
caracteristicas de transmisién, pues aunque empezd siendo una
enfermedad de transmisién sanguinea y homosexual; ahora el perfil es
totalmente diferente, ya que el nimero de personas infectadas por la via
heterosexual cada vez es mayor, asi como el nitmero de mujeres que viven
con VIH/SIDA; y por otro lado, !a via endovenosa, también esta ocupando
un lugar importante dentro de estos mecanismos.

EL SIDA EN MEXICO.

Es dificil caracterizar la pandemia en Meéxico de manera global,
pues existen a lo largo del pais regiones que, por la magnitud del problema
v los patrones epidemioldgicos que las distinguen, indican fa existencia de
diversas subepidemias.

Segin informacion de CONASIDA, a lo largo del tiempo, la
epidemia ha presentado tres tipos de tendencia en cuanto a su magnitud:
de 1983 a 1986 el crecimiento fue lento.
de 1987 a 1990 fue de tipo exponencial.

a partir de 1991 ha sido un crecimiento exponencial amortiguadoe, con una
tendencia a la estabilizacion.

En cuante a las caracteristicas de las formas de transmision ¥
tendencias podemos decir en términos generales, que el SIDA en Méxnico



presenta un patrén cada vez mdas heterosexual, mas rural y que la
transmisién sanguinea se encuentra bajo control. Asi, pas¢ de ser una
epidemia de hombres homosexuales y mujeres transfundidas, a ser cada
vez mis un padecimiento de transmisién heterosexual.

De hecho, en mujeres adultas la transmisién heterosexual
corresponde actualmente a la mitad de Jos casos acumulados (53.3%),
pero si consideramos los casos notificados durante los segundos {rimestres
de 1991 y 1995, vemos que el porcentaje aumenté de 38.3% a 73.9% en
esta categoria, llegando al 78.8% en el cuarto trimestre de 1996y 84.8 en
el primer trimestre de 1997,

La transmisién sexual en hombres sigue siendo predominantemente
homeo/bisexual, pero la fransmisién heterosexual también muestra una
tendencia al aumento, pues ha pasado del 21.3% en el segundo trimestre
de 1991 2 30.0% en el trimestre de 1995 y a 33.3% en el de 1996 y 1997.

La mortalidad del SIDA en hombres entre 25 y 34 afios es ya un
motivo de seria preocupacién, pues se ha desplazade rapidamente entre
los primeros lugares. En 1992 fue la sexta causa de muerte en este grupo a
givel nacional y la cuarta en el Distrito Federal y en la actualidad ha
alcanzado ya el tercer lugar como causa de muerte en este grupo de edad.

Hasta el lo. de enero de 1997, el Registro Nacional de Casos de
SIDA cuenta con 29,962 casos. La estimacién real de casos de SIDA en
México es de 42,814 al corregir por subnotificacién y retrase en la
notificacién.

Del total de casos acumulados hasta el lo de enero del 1997, el
87.3% de la poblacién son hombres y mujeres, correspondiendo el 31.4%
al grupo de 20 a 29 afios, al de 30 a 39 afios el 37.8% y al de 40 a 49 afios el
17.9%, hasta principios de 1997.

Los resultados del analisis por tasa indican que los hombres estin
seis veces mas afectados que las mujeres. La razén hombre/mujer es
diferente segin grupos de edad. Para los grupos mas afectados(25 a 39
afios) esta razém varia entre 6 y -8 hombres por cada mujer afectada,
mientras que es de 2:1 en el grupo de menores de 10 anos.

En cuanto a la distribucién geografica en nuestro pais, del total
acumulado de casos a nivel nacional, 17, 105 que representan el 533.77%,
se concentran en el Distrito Federal con 9.200 casos, en el Estado de
México con 4,192 v en ¢l estado de Jalisco con 3,713,

En los casos acumulados de SIDA pedidtrico las cifras para el
primer trimestre de 1997, son las siguientes: por via sanguinea 24.1%;
por transmisién perinatal 72.3%.



Durante este mismo trimestre se notificaron 18 casos nuevos de
SIDA en nifios, de los cuales 9 fueron nifias y 9 nifios.

Los casos acumulado para finales de este trimestre en menores de 15
afios son 835; 517(61.91%) en nifios y 318(38.08%) en nifias. Esta
diferencia por sexo podria estar dada en parte por las caracteristicas
propias de la hemofilia.

De los casos pedidtricos acumulados hasta el 1o de enero de 1997, el
59.1% se transmitié por via perinatal; el 37.6% por transfusién
sanguinea; el 13.5% en hemofilicos y el 3.3% por abuso sexual. No fue
documentada la categoria de transmision en 167 casos (21.0%).

Del total de casos, 16,636 han fallecido y corresponden al 55.5%;
contindan vivos 11,208(37.4%) y se desconoce la evoluciée de 2,118(7.1%).

ASPECTOS PSICOSOCIALES DEL SIDA.

Toda enfermedad infecciosa tiene dos aspectos importantes: a) sus
caracteristicas objetivas, y b) sus aspectos subjetivos, es decir la manera
en que la poblacidn percibe e interpreta la enfermedad(o epidemia) a
través de un sistema de valores culturales, de actitudes de clase, y de
prejuicios o estereotipos concientes o inconscientes.

El problema imicial con el SIDA fue que se 1identifico
fundamentalmente con la homosexualidad masculina. De alli que al
principio se le considerara como una enfermedad de homosexuales y el
resto de la poblacién desvirtuara el peligro por ser una enfermedad “de
otros”, de una minoria que no tenia por que afectar a la mayoria que
llevaba una vida sexual “normal”. Si bien esta visién ha cambiado
dristicamente, debido a 1o que actualmente se conoce del SIDA, el mito de
que se trafa de una enfermedad de homosexuales sigue arraigado en la
opinién piitblica. Las implicaciones de esto para la comunidad gay han sido
traumaiticas. En el momento en que finalmente los homosexuales podian
sentirse social y politicamente mas liberados, asumiendo su sexuvalidad no
sélo como preferencia intima y personal, sino como eleccién de identidad
social y piblica, el surgimiento de la epidemia del SIDA aparecié como un
espectro que cortaba de tajo todo lo que habia conquistado afos de lucha
contra viejos prejuicios sociales y la intolerancia del resto de la
comunidad.

Una vez identificada la nueva enfermedad, los voceros de las
organizacioncs homoseauales se quejaban cada vez mis ansiosamente del
hecho  de que las autoridades médicas le atribuveran tan poca



importancia. No habia recursos para investigacién y prevencién, las
instituciones de salud no estaban siendo preparadas para hacer frente a la
nueva epidemia, las autoridades sanitarias solian desechar las peticiones y
preocupaciones acerca del SIDA por provenir de comunidades de
homosexuales y por considerar que el problema solamente interesaba a
éstas.

Uno de los aspectos mais dramiticos que ha surgido es el
fortalecimiento de prejuicios antihomosexuales, precisamente a causa del
SIDA; muchos sectores sociales aprovecharon la epidemia para hostigar
atin mas a los homosexuales y para culpabilizarlos de lo que estaba
sucediendo. Cierta prensa y determinados grupos religiosos expresaron la
idea de que el SIDA era um castigo divine por conductas sexuales
inmorales o inaceptables.

Indudablemente ¢l que sea transmitida principalmente por via
sexual la convierte en una enfermedad de morbo. También que sea mortal
e incurable hasta la fecha, produce un vértigo de curiosidad y miedo que
Ia hace irresistible y explotable para los medios escandalosos.
Actnalmente, sin embargo, la opinién piblica ha comenzado a ser
informada de manera mads regular por la prensa y otros medios de
comunicacién masiva, aunque, para que esto sucediera tuvieran que
crecer el mimero de muertes por SIDA de miembros conocidos del mundo
del arte, 1a literatura y el especticulo.

El estigma que recae en las personas que viven con VIH/SIDA,
dificulta en muchas ocasiones que la persona se acerque a solicitar ayuda
¥ apoyo, por lo que las personas tienden a alejarse de sus familias o seres
queridos, mantienen su situacién en secreto ante sus colegas, amigos y
compaiieros de frabajo. Cuande caen victimas del SIDA, se les presentan
angustiosos problemas vinculados a la necesidad de revelar su condicién
serolégica o bien a aislarse avin mis de aquellos grupos sociales.

En contraste con ofras enfermedades (como el cancer, por ejemplo)
que generalmente producen un movimiento social de apoyo en torno af
enfermo por parte de los grupos y las instituciones mas cercanas, se ha
visto que en el caso del SIDA tiende a ocurrir Io contrario: los problemas
socio-psicolégicos vinculados al ejercicio de Ia sexualidad, el temor ciego
al contagio, el terror que inspira la enfermedad misma, tienden como un
cerco de aislamiento alrededor del enfermo que complica el soportar los
estragos fisicos de la infeccion y de sus manifestaciones oportunistas
asociadas. Ya no solamente es el enfermo, sino ahora también su familia,



amantes, sus colegas, en fin, todos los que tienen algiin contacto regular
con ¢, también son estigmatizados por la sociedad.

El SIDA ha rebasado ya las categorias de riesgo y se esti
extendiendo entre la poblacién en general, hombres, mujeres y niitos, sin
importar su raza, condicién social o preferencias sexuales; y cada uno de
estos grupos poblacionales tienen que enfrentar problemas propios y
especificos como consecuencia de vivir con el VIX/SIDA. Por ejemplo, los
pifios son expulsados de sus escuelas o las mujeres en ocasiones son
abandonadas por el marido teniendo gue sacar adelante a sus hijos solas.

Por todo lo anterior, es preciso modificar profundamente las
actitudes y comportamientos que presenta la sociedad ante esta
enfermedad, sobre tedo entre la gente joven que se encuentra en edad de
ejercer su sexualidad activamente; pero esta tarea es compleja y
multifacética, implica desarrollar modelos y sistemas de educacién sexual
adecuada a nivel de la familia como de instituciones educativas, asi como
entre Ia poblacién en general. Pero al mismo tiempo, significa enfrentar
viejas y enmraizadas actitudes de superioridad masculipa en sociedades
machistas, sexistas y patriarcales, como la sociedad mexicana.

En México, “las autoridades sanitarias conscientes de las
dificultades y de Ia urgencia del problema, han promovido el uso del
conddn como una medida profilictica. Curiosamente, algunos grupos que
se han autoerigido en vigilantes de la moralidad sexual de la poblacion,
han denunciado piiblicamente los esfuerzos del gobierno en este sentido, y
concretamente la promocién del uso del condén, aduciendo que esta
campaiia profilictica fomenta la inmoralidad y la promiscuidad sexual.
Mientras este debate continle y las autoridades no tomen acciones mds
determinantes para combatir esta enfermedad, seguirdn muriendo mdis y
mis personas por prejuicios morales”(Stavenhagen, 1988).

RESPUESTA INSTITUCIONAL.

Como se ha observado, las instituciones encargadas de proteger Ia
salud piablica tardaron algunos afios para comenzar a enfrentar de
manera organizada las realidades de la nueva epidemia. En el Congreso
cstadounidense se han dado debates acalorados acerca de nuevas
fegislaciones y apropiaciones de fondos para la fucha contra ei SIDA. En
paises de Europa, los ministerios de salud adeptaron distintas medidas
institucionales secun iba incrementando la incidencia de la enfermedad.



La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) establecié equipos especiales
para todo lo relacionado con el SIDA y estd tratando de mantener una
estadistica mundial al respecto. _

En México no fue sino hasta 1987 que la Secretaria de Salud cred un
centro de informacién y prevencién del SIDA (CONASIDA) y promovid
unpa campaiia en el mismo sentido. Sin embargo, el enfrentar fuertes crisis
ecopémicas por las cuales los recursos gubernamentales destinados a
programas sociales se han reducido considerablemente en los (ltimos afios,
hacer frente a un reto como el del SIDA presenta dificiles decisicnes para
las autoridades; la asignacién de recursos se hace con criterios politicos,
por lo tanto subjetivos y sujetos a presiones de diversa indole, mds que con
criterios medico-cientificos. E]l mismo problema de recursos econfmicos,
se presenta en todos los paises en los cuales se ha declarado el SIDA, y atin
en organizaciones internacionales como 1a OMS.

Debido a situaciones econémicas, politicas y sociales, los gobiernos
han tenido una respuesta institucional muy deficiente tanto a nivel
nacional, como mundial, y esto ha retrasado el progreso en las politicas de
salud, en investigacién e inclusive en la defensa de los derechos humanos
de las personas con VIH/SIDA.

IMPLICACIONES ECONOMICAS.

$i las estimaciones actuales con respecto a la progresién del SIDA en
los préximos afios son confiables, entonces las implicaciones econémicas de
la epidemia rebasaran todo cdlculo razonable. “En los paises
industrializados, los presupuestos destinados para la salud” no seran
suficientes para otorgarle a la poblacién, Ia atencién ¥ los medicamentos
necesarios que les permitan mejorar su calidad de vida. En los paises del
tercer mundo ¢ en vias de desarrollo, esto es una realidad, pues sus
presupuestos no son suficientes para ofrecer servicio de seguridad, ni
tratamientos  actualizados a las  personas que viven con
VIH/SIDA”(Stavenhagen, 1988).

En lo individual se sumarin a las dificultades sociopsicolégicas ya
mencionadas anteriormente, los problemas econémicos de los pacientes
con SIDA. Conforme avanza la enfermedad, el paciente estard
incapacitado para seguir trabajando y obteniendo un ingreso, mientras
que los costos de su tratamiento, o simplemente de su sobrevivencia que en
condiciones de atencién médico sanitaria minima seguirin aumentando.
La epidemia del SIDA puede llegar afectar sectores enteros de Ia
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Por otra parte, también ofrece upa magnifica oportunidad para
fortalecer y estrechar la cooperacién multilatersl, sobre todo a través de
los organismos de Naciones Unidas y sus congéneres regionales.

El SIDA tiene implicaciones de politica interna e internacional que
apenas se estan comenzando a vislumbrar, pero cuya importancia sin
duda aumentari en el futuro.

DERECHOS HUMANOS Y SIDA.

Cuando wna enfermedad tiene alcances tam grandes y aborda
diferentes aspectos de la vida de las naciones y de los individuos, hay
aspectos complicados y dificiles de desentraiiar; tal es el caso de los
derechos humanos. Conforme hemos visto la historia de la enfermedad,
hemos podido apreciar come se han violado constaniemente los derechos
humanos de Ias personas que viven con VIH/SIDA y de sus seres queridos
por una u otra razén; sin embargo, no es, sino hasta hace poco que la
defensa y promeocién de dichos derechos ha tomado fuerza.

El principio basico de los derechos humanos individuales es Ia
igualdad ante la ley y la no discriminacion.

Todo lo relacionado con la aplicacién de las pruebas serolégicas y la
divaigacion de sus resultados, el rechazo a las personas con VIH/SIDA.
por parte de las instituciones, tales como escuelas, hoteles o compaiiias de
transporte; las decisiones de los hospitales y de las compaiiias de seguros
con respecto al trato y tratamiento de los enfermos , las decisiones de los
casatenientes respecto al alquiler o venta de sus casa o apartamentos a los
infectados; tiene gue ver con los derechos humanos, los sistemas legales y
la defensa de éstos.

“En Meéxico las leyes genmerales o particulares son aplicadas
practicamente a discrecién por funcionarios administratives y la
inconformidad ciudadama cuando se expresa, tiende a manifestarse a
través de cauces mas bien politicos; por esta razén se han buscado
apoyes por otros medios para la defensa de los derechos de las personas
con VIH/SIDA”(Stavenhagen, 1988). Uno de ellos es Ia declaracion de
derechos fundamentales para las personas con SIDA basados en la
Counstitucion Mexicana, otro es la Norma Oficial Mexicana de Control y
Prevencion del Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida y otro mis es
Ia especial atencion que tiene }a Comisién Nacional de Derechos Humanos
con respecto a los casos de SIDA que se le presentan.



Por tltimo, cabe sefialar que fa culfura de la defensa de los derechos
humanos aiin se estd desarrollando a nivel nacional y que queda un largo
camino que recorrer para poder hacer valer esto derechos, pero que es
importante que haya una participacién tanto individual como colectiva
para que se denuncien a todos aquellos que violen aquellos derechos que
son inherentes al individuo.

Como conclusién general podemos observar que el SIDA es un
problema que afecta todos los aspectos de la vida de las personas por lo
que la Tucha contra el SIDA requiere de un esfuerzo multidisciplinario,
piblico, social y privado nacional y multinacional para poder enfrentario.
Es el mayor reto planteado por epidemia alguna en toda Ia historia de ia
humanidad. Solamente una conciencia y un esfuerzo universal podran
vencerla.

Sin embargo, no debemos dejar de reconocer la parte positiva que
también ha provocade el canvivir con el SIDA, es decir, 1a solidaridad que
instituciones y la sociadad civil expresan hacia las personas que viven con
VIH/SIDA; asi como, el amor y Ia comprension de algunas familias,
amigos y voluntarios que dia a dia dedican su vida a participar
activamente, de una u ofra forma, al trabajo en torno al SIDA.

X
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CAPITULO SEGUNDO,
ASPECTOS PSICOLOGICOS.

Durante la historia de las enfermedades v sus tratamientos, las
epidemias han cobrade gran parte de las vidas de las gereraciones
pasadas. La muerte en la infancia y niftez temprana era muy frecuente y
eran pocas las familias que no hubieran perdido a un miembro de ésta a
temprana edad. La medicina ha cambiado enormemente en las dltimas
décadas. Al extender a todo lo ancho la vacunacién, se han erradicade
pricticamente muchas enfermedades por lo menos en Europa y los
Estados Unidos. El uso de la quimioterapia, especialmente de los
antibigticos, ha contribuido a disminuir el indice de mortalidad por
enfermedades infecciosas. Un mejor cuidado a los nifios y la educacién ha
bajado ia morbilidad y mortandad entre la poblaciéon. “Muchas de las
enfermedades que han cobrado vidas emtre los jovenes y personas de
mediana edad han sido conquistadas; ba aumentado el ndimero de
personas que presentan enfermedades crinicas y malignas, y éstas se
asocian con personas mayores” (Kiibler-Ross, 1969).

Abora los médicos tienen en sus salas de espera mds personas con
problemas emocionales de las que han tenido antes, y gran parte de éstos
son mayores de edad, quienes tratan de vivir con sus habilidades fisicas
disminuidas y sus limitaciones, enfrentando también Ia soledad y el
aislamiento con todo el dolor y angustia que esto conlleva.

Elisabeth Kiibler-Ross sefiala también que los cambios que estan
sucediendo en las ultimas décadas, son responsables de que el miedo a la
muerte se incremente, asi como el niimero de problemas emocionales y la
gran necesidad de comprender y lidiar con los problemas de la muerte v
los moribundos.

Se pensaria que la gran emancipaciin que se tiene en la actualidad,
asi como el conocimiento de la ciencia y el hombre brindan mejores
maneras y significados para preparar al individuo v a sus familias al
suceso inevitable, sin embargo, mientras mas avances se tienen en la
ciencia, mds se niega y se le teme a la realidad de la muerte.

En el caso del SIDA al icual que con el cincer se enfrenta a la
muerte v por ende se enfrenta a una sitwacién de crisig, por lo que no ¢s de
extraiar que “el SIDA por ser una enfermedad viral con un mal
prondstico, sin posibilidad real de terapéutica aleuna v de transmision no
sélo sanguinea ¥ materne-filial. sino también sevual, tenga repercusiones
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muy complejas a nivel emucional y comportamental. Mismas que no sélo
tienden a alterar el comportamiento de quien la padece, sino también muy
frecuentemente, el de los seropositives asintomadticos e impactados
emocionales (familiares, amigos, parejas...)” (Judrez y Lizdrraga, 1989).

Cuando nos enconframos en una situacién critica que incide
directamente en la salnd (accidentes o enfermedades), la intensa angustia
que surge puede manifestarse en forma de miedo a la muerte, a la pérdida
de las capacidades, o bien a la pérdida del ser amado. Por todo lo
anterior, a lo largo de los afos que lleva la epidemia del SIDA viviendo
con nosotros se ha planteado la necesidad de proporcionar apoyo
psicolégico y psicoterapéutico a quienes se van a someter a la prueba de
deteccidn del VIH y, en especial, a aquellos que resultan infectados por el
VIH o a quienes se les diagnostica SIDA.

Conocer el estado de infeccidn es una situacién critica que se vive de
forma tan extrema como cualquier desastre natural y conlleva en si misma
una gran cantidad de miedo y ansiedad, no importan cuan racionalmente
se conozcan las practicas de riesgo personales ya que se pone en
movimiento toda la estructura de personalidad y desencadena una serie de
mecanismos de defensa, fantasias, culpa y miedos, que puedan alcanzar la
magnitud que impidan al individuo actuar con calma y mesuradamente.

En el caso de las personas que fienen un resultado positive al VIH,
deben ser atendidas por medio de la intervencién en crisis, ya que esta
situacidn, los coloca anfe un evento que los estresa y los amenaza por la
posible pérdida de su salud, de su autoestima, de sus seres queridos y
hasta de su vida.

“La persona necesita tiempo para asimilar esta nueva condicidn de
su vida. Sin embargo, es de vital importancia que el individuo lleve a
cabo, casi de inmediato, algunas acciones preventivas y de autocuidado
para su salud, que son fundamentales para mejorar el tiempo vy la calidad
de vida. Para lograrlo, es necesario manejar la angustia y la negacién que
inevitablemente surgen y sin duda alguna la psicoterapia es una opcidn
que le ayuda a hacerlo.”(Salame, 1996).

Casi siempre, cuando nos enfrentamos a una situacién crifica
extrema y/o particularmente angustiante, se hace no sélo patente, sino
incuestionable, ¢l hecho de que somos vulnerables. El reconocimiento de
las limitaciones personales, es decir, darnos cuenta de que no podemos
resolver todo, suele producir intensos sentimientos de rabia ¢ impotencia
pues de pronto nos encontramos ante una situacién que se sale de nuestro
control. Esto suele provocar, en general, un incremento importante de Ia



angustia. Como respuesta a ella, nuestra psique moviliza una serie de
mecanismos de defensa encaminados a tratar de manejar el exceso de
estimulacion que invade y amenaza seriamente la integridad emocional
del individuo.

“Una crisis es Ia respuesta a eventos peligrosos y es vivida como un
estade doloroso. Es por esto que tiende a movilizar reacciones muy
poderosas para ayudar al sujeto a aliviar su malestar y a recuperar el
equilibrio que existia antes del inicio de la crisis, Si esto sucede, la crisis
puede ser superada y ademds la persona aprende a emplear nuevas
reacciones adaptativas que le pueden servir en el futuro.” (Centro de
intervencion en crisis, 1996).

“Una crisis es una combinacion de situaciones de riesgo en la vida
de una persona, gue coinciden con su desorganizacién psicelogica y su
necesidad de ayuda”(Gémez del Campo, 1994).

Como sefialé Caplan en 1985, “La crisis es un periode transicional
que representa ¢l pelicro de uma mayor vulnerabilidad al trastorno
meptal como la oportunidad para el desarrolio de la persona. La crisis es
una experiencia que estara siempre presente en la vida de los seres
humanos, de ahi que se considere que la intervencion em crisis sea nn
excelente ejemplo de prevencion primaria, puesto que si la persona
resuelve una crisis de manera satisfactoria tendrid mejores posibilidades
de solucionar adecuadamente las crisis futuras”(Gomez del Campo,
1994).

“Quien esti en crisis se encuenira en un estado de desequilibrio
temporal y de vulperabilidad emocional y le hace necesitar y buscar la
compaiiia, el apoyo y el afecto de otras personas” (Gomez del Campo,
1994). Ademas, es posible que al resolver la crisis la persona se sienta en
un mejor estado emocional que el que tenia antes de la crisis. Por ofra
parte, “si sus reacciones son inadecuadas o maladaptativas, el estado
doloroso se intensifica, 1a crisis se agudiza y puede iniciarse un deterioro
gque podria producir sintomas psiquidtricos, Esto a su vez, podria
cristalizarse en patrones neurdticos de comportamiento, lo cual restringe
su habilidad para funcionar adecuadamente. También puede suceder que
la situacion nunca se estabilice, empleindose cada vez mas patrones de
comportamiento maladaptatives, cuyas consecuencias pueden llegar a ser
fatales”(Centro de Intervencion en Crisis, 1996).

Lo peligroso de un evento solo puede ser evaluado de acuerdo con el
significado que éste tiene para la persona en especial: lo que para una
puede ser amenazante, para otra no lo es. Por esto, se debe diferenciar



entre los eventos peligroses “universales”, es decir, los que producen una
crisis en la mayoria de las personas, de los que son peligrosos o
amenazantes para algunas personas y para otras no.

La crisis tiene un limite segln cada persena y puede durar desde
pocas horas hasta aproximadamente seis semanas.

Los profesionales que suelen dar atencién muestran gran
preocupacién por la salud y bienestar a nivel fisico y presentan interés por
los dafios materiales ocasionados por la crisis. El mecanismo para dar
apoyo durante una crisis se llama intervencion en crisis, la cual brinda Ia
oportunidad de comprender a personas mentalmente sanas y a desarrollar
nuevos procedimientos para prevenir dificultades psicosociales.

“La intervencién psicolégica en 1a crisis puede Henar este vacio y se
orienta hacia la expresion de los sentimientos y experiencias internas de la
persona que se relacionen con el everte o eventos que provoca el desajuste;
facilita la elaboracion del duelo ante la pérdida, que en ocasiones puede
ser de bienes materiales, y en otros casos, ante la irreparable pérdida de
un ser querido”(Goémez del Campo, 1994).

Como lo sedala Slaikeu (1988), “la meta terapéutica minima de la
intervencion es la resolucién psicolégica de la crisis y el restablecimiento
del nivel de funcionamiento inmediatamente anterior al periodo critico; la
meta maxima seria mejorar el funcionamiento de la persona mas alla del
nivel anterior 2 la crisis”(Gomez del Campo, 1996) “Otra manera de
explicar la intervencién en crisis es el intento radical, y tal vez en fase
experimental, de proporcionar primeros auxilios emocionales a personas
que suelen ingresar directamente a instifuciones u hospitales mentales™
(Lore Schluter, 1994).

De acuerdo al manual basico de capacitacién de intervencién en
crisis, realizado por el Centro de Intervencién en Crisis de la U. de G.
(1996).

La teoria de la intervencién en crisis se puede resumir en los 10

siguientes puntos:
1. La situacién de crisis puede ocurrir esporidicamente a lo largo de la
vida normal de los individuos, familias, grupos, comunidades ¥ naciones.
(eneralmente se inicia por un evento peligroso, el cual puede ser externo o
interno; asi mismo puede ser un suceso catastréfico o una serie de eventos
sucesivos que tienen efecto acumulativo.

2. El impacto del evento peligroso- afecta el equilibrio homeostitico del
individuo y lo coloca en un estado vulnerable; para recuperar el equilibrio
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pasa por una serie de fases intentando primero emplear los mecanismos de
resolucién de problemas que acostumbra, con un incremento de la tensién.
Si esto no funciona, su malestar aumenta y moviliza nneves métodos de
emergencia para enfrentar la situacién,

3. Si el problema continiia y no puede ser resuelto, evitado o redefinido, la
tensién aumenta hasta un punto en el que las defensas ya no funcionan y
ésta entra en un estado de desequilibrio y desorganizacién.

4. Durante el curso del desarrollo de la situacién de crisis, la persona
puede percibir los eventos estresantes como und amepaza a Sus
necesidades, a sus sentimientos de autonomia y bienestar; como la pérdida
de una persona, habilidad, capacidad o un reto de supervivencia,
crecimiento o dominio.

5. Cada una de estas percepciones conlleva una reaccién emocional
caracteristica, la cual refleja el significado subjetivo que tiene para el
individuo. Diferentes personas pueden reaccionar a la misma situacién
estresante de diferentes maneras o grados.

6. Una crisis no es una enfermedad ni una experiencia patolégica, sino el
reflejo de los intentos de una persona para mantener el equilibrio dentro
del curso de su vida, Pero la crisis si puede reactivar conflictos que se
haliaban sin resolver parcial o totalmente, en estos casos la infervencion en
crisis puede ofrecer la oportupidad de resolver el problema presente,
retomar el conflicto anterior y romper el vinculo entre ambos.

7. Cada tipo de crisis sigue una serie predecible de fases. Las reacciones
emocionales y las respuestas conductuales en cada fase pueden ser
anticipadas. La fijacidn o la omisién de alguna de las fases podria dar
informacion de por qué la persona es incapaz de realizar las tareas de la
crisis para superarla.

8. Aunque el tiempo entre el inicio y 1a resolucidn de la crisis puede variar
dependiendo de la naturaleza de ésta, es necesario que se Heven a cabo las
tareas cognitivas, afectivas ¥ conductuales, asi como tener acceso a los
apovos situacionales para que se resuelva la crisis.  El estado de crisis
activa es de tiempo limitado » generalmente dura de cuatro a seis
SCMmanas.



9. Durante Ia resolucién de 1a crisis el individuo estd especialmente
dispuesto a recibir ayuda, esto se debe a que los mecanismos de defensa
que generalmente se emplean se han debilitado y las formas de resolucién
de problemas han mostrado ser inefectivas.

10. Durante la fase de reintegracién puede aprenderse nuevos estilos
adaptativos, que ayudarin a la persona a manejar mejor futuras
situaciones. Pero, si no se recibe ayuda durante este periodo es muy
posible que se adopten patromes que impedirin un funcionamiente
adecuado.

PASOS PARA LA INTERVENCION EN CRISIS
A)La primera fase es la evaluacién de la persona y su problema,

B) El profesional de la salud mental deberd identificar el significado
emocional que el evento tiene para la persona y por lo tanto, por qué le
representa un peligro.

C) Debera formular por lo menos hipotéticamente la dinamica de las
crisis, para esto se basara en el marco tedrico que se maneje.
L 4

D) El tratamiento se divide en aspectos cognitivos, afectivos y
conductuales.

E) La determinacién de la intervencion en crisis consiste en una revisién
de los logros y la planeacidén anticipada del manejo de futuras crisis.

CRISIS ANTE UNA ENFERMEDAD FISICA.

Este tipo de crisis puede variar en grado ¥ encontrarse en diversos
lugares como los servicios de urgencia de un hospital, centros de salud,
consultorios privades. Son tan variadas v diferentes que no es posible
caracterizarlas, su caracteristica comun es que son iniciadas por un evento
que no se habia anticipado, accidental, el cual inicia una reaccién en
cadena en 1a que los temores principzales son la amenaza y la pérdida.

La enfermedad fisica puede ser una crisis situacional tanto para la
persona enferma como para su familia, Las tensiones en las que las
personas se ven sujetas caen en tres categorias,



-La pérdida de la habilidad para fencionar, aunada a la debilidad, el
dolor y la amenaza de muerte por la enfermedad. Asociados a éstas se
encuentran ofras tenmsiones gue resultan de los procedimientos de
diagnostice y tratamiento que pueden ser muy amenazantes.

-La dependencia, Ia pasividad y la regresion que el paciente debe aceptar,
sobre todo en las primeras etapas de una enfermedad grave. Al final de
l1a enfermedad se espera la recuperacién del funcionamiento psicolégico y
emocional previo, pere cuando ésta deja una secuela permanente, este
proceso puede convertirse en la formacion de una nueva identidad.

~-La separaciéon y soledad que sigue al cambio del individuo tanto
psicolégico como espacial de su red de apoyo social.

La crisis por enfermedad fisica se puede describir en cuatro fases
que son:

-Fase de inicio. Cuando la enfermedad se esti desarrollando o esta siendo
diagnosticada.

-Fase aguda. Consiste en el tratamiento, hospitalizacion y procedimientos
quirdrgicos.

-Fase de recuperacién, Abarca la recuperacién de las funciene
normales.

-Fase de restauracion. Incluye el ajuste a nuevas limitaciones e
incapacidades y el restablecimiento de nuevos sistemas de relaciones.

“Cnando la enfermedad es crénica o se prolonga durante mucho
tiempo, en recaidas y etapas de bienestar, los pasos repetides a través de
las diversas fases de la enfermedad pueden dejar tanto a la familia como
al paciente emocionalmente agotades™ (Centro de Intervencion en Crisis,
1996).

“La intervencidn profesional en el caso de un individuo
diagnosticade con una afeccién maligna, sigue por lo general, uno o dos
procedimientos. El primero permite que el paciente responda y se ajuste
a su estado, 0 a su manera, con la ayada del terapeuta, quien hace lo
posible solo para mejorar la respuesta adaptativa. El segundo se aplica
cuando el paciente no puede sobrellevar la crisis de enfermedad mortal y
s¢ entrega a2 una negacién masiva. En ambos procedimientos se le
permite al paciente llevar la direccién, sin embargo, siempre se le debe
hacer sentir la presencia de apoyo del terapeuta” (Bellak, 1987).



Por tal razém, cuando una persona desea hacerse la prueba de
deteccion de anticuerpos al VIH, es importante que reciba una consejeria
antes y después de dicha prueba, que permita proporcionarle informacién,
valorar sus recursos emocionales vy en caso de obtener un resultado
positivo, darle ia atencién pertinente.

Una de las técnicas utilizadas para dar atencién a las personas que
enfrentan una enfermedad terminal es la consejeria, ia cual “es un proceso
de intercambio y apoyo cara a cara por medio del cual las personas
pueden cuestiopar, compartir y llegar a aceptar comportamientos
alternativos* {Ramirez y Ramos, 1991).

La consejeria es conveniente y debe ofrecerse cada vez en mayor
grado. “La funcion esencial de la orientacién se deriva de dos lineas
principales de desarrollo histérico. La primera, interpretacién histérica,
tiene como objetivo fundamental el facilitar las eleccionmes y decisiones
prudentes. Para la segunda de estas interpretaciones, es promover la
adaptacion o la salud mental. Se reconoce que el orientador responsable
ve la necesidad de atender a los dos objetivos, pero que el objetivo que
considere de mayor importancia marcara la diferencia en la manera de
desempefiar su papel” (Tyler, 1972).

Segiin Tyler, el proceso de consejeria debe incluir caracteristicas de
ambas interpretaciones, con el fin de establecer una relacién sélida y
fructuosa con cada persona y en donde se tomaran en cuenta ciertos
principios 0 normas:
1.-El orientador debe sentir cierto interés por los problemas de la persona
que atienda, existen varias maneras de demostrar dicho interés : La
prontitud para realizar la entrevista, la comprension de las dudas y
temores del individuo, la postura corporal v la expresién del rostro; asi
como las respuestas orales a las preguntas de la persona.
2.-La persona debe confiar en el consejero y sentirse seguro bajo su
colaboracién.”Si alguien va a develar su interior y descubrir sus defectos
y sus virtudes, necesita estar segure de que sus deficiencias nunca , ni en
ninguna circunstancia, se utfilizarin en contra de él por el sélo hecho de
haberlas dado a conocer”(Tyler, 1972).
3.-Las relaciones que se establecen a través de la consejeria son limitadas
cn algunos aspectos y estos mismos limites se aprovechan para promover
su desarrollo. Estos limites se refieren a las condiciones que se consideran
para brindar el apoyvo, como seria: el tiempo de duracion de la sesion o
hacer una cita previa. El fin de todas estas limitaciones es aclarar que ¢l



responsable del éxito del proceso, es el individuo en si, siempre y cuando
el consejero cumpla con las condiciones expuestas anteriormente.

En esta misma relacién se prepara el escenario psicolégico en el gue
una persona sera capaz de llevar a cabo los actos de eleccién y decision
mediante los cuales se moldea su propia y caracteristica personalidad.

En resumen, la meta psicolégica de la orientacién es facilitar el
desarrollo del individuo.

La consejeria en SIDA puede ser un buen medio para promover la
adopcion de comportamientos de bajo riesgo a largo plazo,
proporcionando apoyo emocional y psicoldgico a las personas con infeccion
por VIH, a sus familias y a sus amistades,

La consejeria brinda a las personas la oportunidad de formular
preguntas, desahogar su ira y compartir sus frustraciones, trata de que no
se desarrolle un temor indebido a la enfermedad ¢ a los que la padecen.
La consejeria ayuda a decidir a las personas si deber 0 no someterse a
pruebas de deteccidon por VIH y como lograr aceptar los resultados.
Permitiendo también, reforzar las estrategias para la promocidn del uso
de mecanismos de prevencién para el VIH, asi como el cambio de
comportamientos, favoreciendo que las personas exploren estas ideas en
confianza.

“Los objetivos de la consejeria sobre VIH/SIDA son: brindar una
mejor educacion al paciente con VIH/SIDA, ayudarle a identificar
aquellos comportamientos que lo ponen en riesgo de exposicion al VIH;
referir al paciente a centros de asistencia médica ¢ de apoyo social dentro
de su comunidad; y ensefiarle técnicas de sobrevivencia y autocuidado. La
meta mdxima de la consejeria debe ser la de ayudar al individuo a
entender mejor su enfermedad, de tal forma que pueda tomar las
decisiones mas adecuadas en relacién con la misma” (Vallejo et al., 1995).

La consejeria puede ser individual o de grupo, pueden llevarla a
cabo profesionales o miembros del grupo social primario de la persona.
Se puede centrar en [a crisis 0 en la resolucién de problemas a largo plazo
y puede ser de urilidad para los que estin en riesgo, asi como para los que
va tienen un diagnéstico de infeccién por VIH.

Los consejeros utilizan un conjunto de técnicas para ayudar al
paciente a tenmer una mejor comprensién de su problema o situacién,
enfrentindose con los sentimientos v preocupaciones relacionados,
examinando las opciones v eligiendo las alternativas que parezcan ser las
mejores.



Alguna de las caracteristicas de 1a consejeria eficaz mencionadas en
el texto de Ramirez y Ramos de 1991, son: que sea confidencial, esto es,
que la persona esté plenamente segura de que lo que exponga dentro de Ia
sesion no sera comentado fuera de ella.

Que no sea condenatoria, esto significa que el consejero mantiene
excluidos del proceso sus valores, actitudes y opiniones propias,
aceptando y respetando a la persona ain cuando su estilo de vida difiera
del consejero. Que no sea directiva; el consejero debera facilitar el proceso
propio del paciente para llegar a tenmer una mejor comprensién de su
problema y de sus soluciones, en vez de que dé€ sus propias opiniones y
consejos. La consejeria debe estar orientada hacia los procesos, en este
caso, el consejero estara atento para poder descubrir y comentar sobre el
problema, sobre lo que dice y sobre lo que no dice la persona acerca de
dicho problema; el consejero comenta sobre los sertimientos y actitudes
que pueden expresarse verbalmente ¢ de una manera indirecta.

La consejeria puede utilizarse durante tode el proceso de la
infeccién por VIH con el fin de que el paciente pueda tomar algunas
decisiones sobre sus tratamientos, con quién compartir el diagnéstico, con
qué médicos acudir, qué hacer en caso de tener algiin tipo de adiccién, sin
embargo, la consejeria es comunmente utilizada para realizar Ia prueba de
anticuerpos al VIH en vista de que el impacto psicoldgico y social de un
resultado positivo puede crear una crisis en la persona que se lo realiza,

Basada en Ia guia para la atencién psicoldgica de personas que viven
con VIH/SIDA, realizada por CONASIDA en 1994, la consejeria se lleva a
cabo antes de practicarse la prueba y después de ésta al entregarse el
resultado, de la siguiente forma:

Pre-prueba. .

Se deben tomar en cuenta los siguientes aspectos:

-El motive por el cual se lleva a cabo la prueba de anticuerpos anti VIH
(ELISA); es importante hacerle notar a la persona que Ia informacién que
nos proporcione es totalmente confidencial v anénima.

-Vatorar lo que las personas consideran como riesgo al que se han
expuesto; ademds de los motives que externe se debe preguntar sobre
otras situaciones de posible riesgo.

-Sondear y/o ampliar la informacién que maneja la persona sobre el
VIH/SIDA v aclarar dudas.

-Explorar las posibles actitudes de recibir cualquiera de los dos resultados
(positive ¥ negativo).

[
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-Identificar los aspectos emocionaies mas relevantes que pudieran
determinar la reaccién de la persona ante ambos resultados, asi como
aclarar que un resultado positivo, no significa tener SIDA,

-Identificar con qué recursos cuenfa para hacerle frente a la noticia.
(Econdémicos, sociales, emocionales.)

Post-prueba:

En esta parte se va a manejar de acuerdo al resultado obtenido; si el
resultado es negativo, se recomienda que:

-Se refuerce la informacién que tiene o que se le brindé a la persona en la
sesion antarior.

-Se [e invite a seguir siendo negativo, esto es, que la persona se concientice
sobre la manera en que se ha expuesto a contraer el VIH y que el hacerse
la prueba no implica que se esta exento de contraerlo si no se utilizan las
medidas de precaucién mds adecuadas, es decir evitar practicas de riesgo.
-Se le responsabilice del ejercicio de su sexualidad; es importante que la
persona comprenda que [a responsabilidad de su vida sexual depende de él
solamente y no de los demis.

-Por &ltimo se le proporciona informacion sobre practicas de sexo seguro y
sexo protegido y de talleres de prevencidn a los que puede asistir.

En el caso de que el resultado sea positivo entonces se aconseja que
en la primera sesién de entrega de resultado se lleve a cabo lo siguiente:
-Se le permita a la persona que exprese lo que en ese momento esta
sintiendo.

-Se conteste con claridad a todas sus preguntas y no se le dé informacion
que la persona no haya solicitado, porque al encontrarse en estado de
choque no escuchara lo que se le esté diciendo.

-Se hable con la verdad sobre lo que quiera saber.,

-Se deje la puerta abierta para que regrese a platicar en otras ocasiones y
comentarle lo importante de asistir periédicamente a recibir apoyo
emocional.

-Se hable utilizando el pronombre personal “nosotros™ con el fin de que se
sienta acompaiiado v apoyado.

Cabe mencionar que en esta sesién ne existe tiempo limite, la
persona puede estar en la sesidn el tiempo que lo desee, para que ct
terapeuta valore la posibilidad de que maneje a crisis con-sus propios
FeCUrSOs,



En la sesiones subsecuentes:

-Se dari la informacion que sea necesaria, médica, psicolégica, espiritual,
econémica.

-Se tratara de hacerle sentir que no esta solo.

-Se le invitard a que participe en grupo de apoyo o autoapoyo.

-Se le sugerira participar enr una terapia individual que le permita
enfrentar sus emociones y elaborar dicho proceso.

-Se estimula el deseo de vivir y luchar confra los estigmas.

Es de suma importancia el no quitar la esperanzas, ya sea sobre
mejorar la calidad de vida y sobre posibles medicamentos que ayuden a
controlar el padecimiento, siendo muy realistas en la informacion que se
otorgue,

Cuando una persona enfrenta una situacién que le significa una
pérdida, para poder enfrentarlo pasa por diferentes fases emocionales
que le permiten elaborar el duelo; segin Elisabeth Kiibbler-Ross(1969)
existen cinco fases por las que atraviesa una persona en crisis, Ias cuales
son:

1.- Negacion,
2.- Ira o0 Coraje.
3.- Regateo.

4.- Depresion.
5.- Aceptacién.

NEGACION.

“La negacion es ¢i primer esiadio que comprende ei momenio en ei
que se conoce la noticia violemta e jinesperada de la infeccion o
enfermedad, situacion que preduce un importante incremento de la
angustia que puede llevar a negar el hecho de saberse infectado o
enfermo”(Salame, 1996), “funciona como un resorte que permite volver
en si al paciente y con el tiempo movilizar otras defensas menos radicales;
es utilizada por casi todos los pacientes, no solo durante las primeras
etapas de la enfermedad, sino también mas adelante en posteriores
ocasiones”. (Kiibler-Ross, 1969)“Por lo regular, esta negacién va
acompanada por una sensacién de omnipotencia que lleva al individuo a
sentir que es totalmente invulnerable. En esta fase, el paciente se dice a si
mismo no puede ser cierto, yo no tengo nada y en comsecuencia, es
comun que no se cuide y que empiece actuar como si no le pasara nada.
La angustia que surge ante un hecho, quiza irremediable, es tan intensa
que la persona tiene que borrarle de su mente para evitar el dolor gue su
conocimiento ocasiona. Esta negacién puede perdurar durante mucho



tiempo, aun cuando haya manifestaciones clinicas que le indiquen que si
estd enfermo; mucho mas si no existen estas manifestaciones” (Salame,
1996).

IRA O CORAJE.

“Cuando la negacién no se puede mantener mas, es remplazada por
sentimientos de ira , rabia, envidia v resentimiento”(Kiibbler-Ross, 1969),
durante esta fase, es comin escuchar decir al paciente: “;por qué a mi,
qué he hecho para merecerlo?”. Es frecuente que la persona se muestre
irritable y sea poco tolerante frente a situaciones que comsidera como
particularmente frustrantes, Suelen presentarse respuestas exageradas e
inadecuadas en relacién al estimulo que provoca. Asi, por ejemplo, la
persona puede enfurecerse por detalles poco significativos, como podria
ser el hecho de que la comida no este lo suficientemente caliente o lo
suficientemente fria. En el fondo estd enojado consigo mismo y siente que
se ha cometido una terrible injusticia con él. Es también durante esta fase,
donde la persona puede tener intensos sentimientos de culpa, o bien puede
responsabilizar a los demds o alguna fuerza magica o sobrenatural por lo
que le pasa (Salame, 1996). Cuando el paciente se encuentra en esta fase
deira, es muy dificil convivir con él desde el punto de vista de la familia,
el personal de salud v en general con la gente que le rodea, debido a que la
ira “es desplazada en todas direcciones y proyectada hacia el medio
ambiente, de manera indiscriminada y sin razén aparente.

NEGOCIACION O REGATEO.

“La tercera etapa se conoce como regate¢ o negociacién y es en ésta
en la que, con la ayuda profesional el paciente esta en posibilidad de
plantearse metas a corto plazo, pero condiciondndolas a la obtencién de
algtin beneficio relacionado al padecimiento”(Salame, 1996). “El paciente
terminal sabe por experiencias pasadas, que hay una ligera oportunidad
de que pueda ser recompensado por su ‘buen comportamiento’ y que se le
conceda un deseo por hacer algo especial. Los deseos generalmente son
por mas tiempo de vida o por menos dias de dolor o incomodidad fisica.

El regateo es mis bien un intento de posponer, el cual tiene que
incluir un precio que se paga 'buen comportamiento’, se marca un limite
para llegar a morir(asistiv a la boda de mi hijo) e incluye una promesa
implicita, en donde el paciente no pedird mais, si esta propuesta se le
cumptle.



“La mayoria de los regateos se hacen con Dios, y son usualmente
guardados en secreto o mencionados entre lineas o en la oficina privada de
un capellan. Psicolégicamente, las promesas pueden ser asociadas con una
culpa callada”(Kiibbler-Ross, 1969).

“Esta fase, sin embargo, le permite a la persona darse cuenta de que
la vida sigue y que, si bien hay que replantear y modificar una serie de
cosas, hay tiempo para lograr objetives anhelados”(Salame, 1996).

DEPRESION

“Cuando un paciente terminal es forzado a someterse a mas cirugias
y hospitalizaciones, cuando empieza a tener mas sintomas o comienza a
estar mds débil o delgado, cuando ya no puede sonreir mas; su estoicismo
y adormecimiento, su rabia e ira pronto serdn reemplazados por un
sentimiento de gran pérdida”(Kiibbler-Ross, 1969).

La etapa de depresién conlleva la aceptacién del padecimiento y sus
limitaciones, lo que conduce a una intensa depresién, provocada por la
imposibilidad de hacer algo efectivo que acabe con ¢l padecimiento.

Cuando el paciente estd en esta fase, suele decir: “si, soy yo el que
padece esto o bien, ;como puedo sentirme mejor a pesar de esto?”(Salame,
1996). Dicha depresion es el duelo preparatorio al que el paciente
terminal se somete para prepararse a si mismo para su separacién de este
mundo.

En 1969, Kiibbler-Ross comenta que se presentan dos tipos de
depresion: 1a depresidn reactiva que es el resultado de una pérdida pasada
y la depresion preparatoria que es aquella que permite que la persona
vaya enfrentando su siteacién como respuesta a una pérdida inminente.

“Contrariamente a lo que podria pensarse, es la etapa mas
productiva, pues al estar mas calmado las cosas pueden verse con menos
angustia y puede tenerse una perspectiva mucho mis objetiva, lo que
facilita el proceso de encontrar alternativas de accién. Sin embargo, si la
depresién y los sentimientos de culpa son muy intensos, puede haber ideas
suicidas que requieran de ayuda profesional para su manejo.”(Salame,
1996).



ACEPTACION

La quinta y dltima fase es la aceptacién en la que el paciente
contemplard su cercano final con cierto grado de quieta expectacién.
Estarid cansado y en la mayoria de los casos un tanto débil, también
necesitard dormir a menudo por intervalos cortos, los que seran diferentes
de la necesidad de dormir durante la depresitn.

“Aunque la persona se resigna no implica en forma alguna quedarse
sentado sin hacer nada, al contrario, es en este momento en que la persona
esta en posibilidades de decir, estoy enfermo pero eso no me impide hacer
esto otro. En efecto, a partir de este momento ei enfermo encamina sus
esfuerzos para la consecucién de objetivos, aun cuando estos sean los mas
inmediatos.”(Salame, 1996). “Este es también el tiempo durante el cual la
familia necesita mas ayuda, entendimiento y apovo que el mismo
paciente.” (Kiibbler-Ross, 1969).

En 1977, el Dr. Robert Kavanaugh, quien en su investigacién que
tituld “La muerte encubierta”, 1legé a la conclusion de que son siete etapas
las que deben ocurrir en el proceso de duelo por la pérdida ¢ despedida de
alguien o de algo, estas 7 etapas son:

1. Negaciéon. La negacién o impacto emocional es similar a la que describe
Kiibbler-Ross y se hace presente cuando uno sabe que alguien muy
proximo o querido ha muerto, o sufre una enfermedad incurable o ha roto
relaciones amorosas o amistosas con uno, ¢ cuando se entera de que ha
desaparecido.

2. Confusién. Cuando la persona impactada emocionalmente llega a decir
iEs que no sé qué hacer!, ha comenzado a presentarse una falta de
claridad sobre la realidad. Se esti entrando en la desorganizacion de uno
mismo, se comienza a vivir Ia confusién, va que su yo no hace contacto con
sus emociones y éstas se expresan sin control. En esta fase el doliente no
estd en condiciones de tomar decisiones importantes y hay que procurar
que las posponga.

3. Sentimicnto de coraje. Esta reaccién emotiva de coraje empieza a
sentirse cuando la herida emeocional por el desamparo comienza a
hundirse o a ahondarse. Comiecnza a tocar al si mismo, la persona,
incapaz de adecuarse a sus cmociones v herida en si misma, trata de
reaccionar revelindose contra todo, contra lo que sea, principalmente
contra lo que tiene mids proximo a si mismo,



4. Sentimiento de culpa. El coraje va dejando de expresarse en la medida
en que la persona que sufre la pérdida va llegando al fondo de si misma y
empieza ella misma a experimentarse culpable. Sentirse culpable es como
enojarse contra uno mismo.

Ahora comienza a recordar con cierto resentimiento lo que hizo o
dejé de hacer a la persona desaparecida; lo que hizo o dejé de hacer para
impedir perder algo, ya sea el empleo o la salud o para impedir perder
cualidades que tenia antes. Lo recuerda desde el contexto real y doloroso
en el que hoy se encuentra, colocindolo fuera del contexto en el que pasé y
por eso se siente responsable y experimenta culpa.

5. Aceptacion de la pérdida ¢ experiencia de soledad.

El dolor sufrido es aqui el mds profundo. Y podemos decir que es el
ultimo. Es el momento en que el dolor se va transformando en salud
debido a que la persona se perdona a si misma porque se ha dado cuenta
de lo que reaimente es. En este momento se hace conciencia de la pérdida
que se tuvo y de la soledad que se siente y el ser consciente de esto en
ocasiones es abrumador, es el momento en el que se requiere la fuerza
suprema del espiritu, o sea, se requiere de una actitud valiente para poner
frente a mi la pérdida tal como fue. Es aqui cuando el doliente necesita
una compaiia significativa, que le ayude a aceptarse a si mismo solo, y 2
darse cuenta que solo sigue viviendo.

6. Etapa de alivio.

Experimentar la sensacién de alivio es sentirse libre; es necesario caer en
la cuenta de que el alivio es consecuencia de la valentia; en este momento
Ia persona se percata de que el suceso ha pasado y ella sigue viviendo. De
esta manera, casi sin sentir comienza a restablecerse.

7. Restablecimiento,

En esta fase es en donde la persona se reintegra a su mundo tocando
nuevos sentimientos, haciendo planes de accién y sintiendo que merece
vivir v no depender de lo que perdié.

Por otra parte investigaciones hechas en nuestro pais por Luis
Guillermo Juirez y Javier Lizdrraga (1989) en base a su trabajo de
observacién y contacto con enfermos de SIDA, seropoesitives para VIH
desde el momento que saben de su resultado, asi como familiares, amigos v
pareja de los mismos, v partiendo de informaciones recibidas de otros
investigadores, proponen un modelo conceptual, inspirado en las fases de
Elisabeth Kiibbler-Ross y en la graficacién que realizara Alfred Kinsev en
la época de los 407s en relacién a las preferencias sexoerdticas, dentro de
este continuo psicoafective se contemplan dos Ambitos:



I. La percepcidn y significacion del peso del evento(PSPE) es la resultante
del conocimiento de la seropositividad para VIH y de lo que esto y el
padecimiento en si significan, en funcién de calidad de vida, expectativas y
repercusién social y afectiva,
2. La capacidad de reconocimiento y adaptacion a la realidad(RAR) que
es el proceso que va del interior al exterior, ubicando al individuo frente a
si misme, frente al evento y los significados, permitiendo una dindmica de
comprensién y adecuacion al hecho.
Las fases que se han podido observar son:
I.- Negacién. E!l individuo minimiza o anula su capacidad de RAR con el
fin de evadir la PSPE.
2.- Estructuracién. Manifestacién de un incremente en l2 capacidad del
RAR que tiende a aumentar las reacciones, respuestas y conductas en el
sustrato consciente de la responsabilidad respecto al PSPE a fravés de la
generacién de angustia, con el fin de alcanzar un equilibrio entre la
inconformidad y la realidad.
3.~ Deterioro de la autoestima y la autoimagen. El conflicto que se genera
en la fase anterior se incrementa debido a que su escala de valores se
focaliza en st mismo. Esta localizacion motiva comparaciones entre yo
antes y yo ahora que gira en torno al PSPE, y dependiendo del rechazo y
" la tolerancia que se consiga de si mismo.
4.- Autodestructividad. La experimentacién de angustia, depresién e ira
hacia si mismo, incrementan y concientizan el conflicto yva presente en las
fases anteriores. Al no tener de donde asirse, el individuo busca soluciones
al conflicto a través de reacciones, respuestas v conductas agresivas v ain
violentas en contra de si mismo.
5.- Vengatividad. La ira y el conflicto, a través de un predominio del
sustrato consciente de la responsividad respecto al RAR, tiende a
solucionarse modificando la direccién de la agresion de si hacia otros.
Dentro de las manifestaciones comportamentales en esta fase se
observan desde la manipulacién de los afectos hasta conductas
francamente antisociales.
6.- Pacto o negociacion. El conflicto generado por PSPE, encuentra una
solucién parcial a través de un principio de resignacién que tiende a
minimizar los rechazos hacia si y hacia los demds; reorientando las
reacciones, respuestas v conductas hacia una aceptacion de las alternativas
que se le ofrecen o presentan, tales como tratamientos, cambios o
modificaciones en sus habitos cotidianos, encueatros o reencuentros
espirituales.



7.- Aceptacién. La capacidad del RAR alcanza en esta fase su maximo
nivel, predominando por ende las reacciones, respuestas y conductas del
sustrato consciente de responsividad; esto permite al individuo no dejarse
arrastrar por el PSPE impuesto por el exterior, sino haciendo él mismo su
propia escala y significacién del evento, racionalmente mas cercano a la
realidad. Se caracteriza por un comportamiento predominante tolerante
tanto hacia si mismo como hacia los demés.

“Si bien es cierto que estar infectade por el VIH no implica
necesariamente el desarrollo de SIDA y por tanto la muerte de manera
inmediata, hemos podido observar que la mayoria de las personas
infectadas, al igual que sus familiares, amigos y/o pareja, pasan por estas
mismas etapas. Es importante sefialar que estas fases son vividas de
manera diferente por cada persona y que tienen una intensidad y duracion
variables, dependiendo de cada caso en particular pues estin matizadas
por la historia personal y por las fantasias que cada quien elabora en
torno a la enfermedad, en funcién a sus propias experiencias de la vida.

Por otra parte, debemos considerar que estas etapas no son
estdticas, ni siguen siempre un orden determinado, pueden fluctuar y
volverse a presentar una vez que se crefan superadas”( Salame, 1996).

Dentro de las sesiones terapéuticas es importante identificar las
necesidades psicoldgicas de las personas que viven con VIH/SIDA con el
fin de tomarlas en cuenta durante las sesiones de terapia, ya que ellas
enfrentan un conjunto de aspectos psico-sociales al confrontar Ia realidad
del diagndstico de SIDA. “Muchas de las respuestas psicolégicas y
mecanismos de defensa utilizados por la gente con SIDA son similares a
aquellos usados por la gente con enfermedades tales como cancer o
cardiopatias, como ya se menciond anteriormente, Sin embargo, la
compleja naturaleza socio-cultural del SIDA y las formas en las cuales es
transmitido lo colocan aparte de las otras enfermedades” (Macks, 1989).
El hecho de que el SIDA involucra tabides relacionados con Ia
homosexualidad, el sexo, la muerte v las drogas, ata a un estigma
particular a esta enfermedad. El estigma puede jugar un papel
significativo en la adaptacién v respuesta individual al diagnéstico de
SIDA. Por lo tanto, en la planeacién e implementacién de programas, [a
atencidn debe ser puesta tanto en el impacto psicolégico como en el socio-
cultural del SIDA en aquellos afectados por [a enfermedad.

Las 10 dimensiones psico-sociales que sobresalen de las mas
profundas dreas de interds, segun Macks(1989), serin descritas a



continuacién. Las primeras seis dimensiones incluyen 1)Necesidad de
informacién, 2)Necesidad de servicios, 3)Abuso de sustancias,
4)Complicaciones neuropsiquidtricas, 35)Asuntos diversos de las
poblaciones de riesgo, 6)Buisqueda de esperanza. Cada uno de ellos sera
considerado en términos de aspectos clave e infervenciones especificas
disefiadas para dirigirse a dichos aspectos. Las cuatre dimensiones
restantes incluyen: 7)Sentimientos de sufrimiento, 8)Periodos de crisis,
9)Apoyo social, 10)Tratamientos médicos recibidos.

NECESIDAD DE INFORMACION

Las personas con SIDA sienten que deben manejar la informacién
médica y epidemiolégica actualizada para tomar mejores elecciones sobre
el cuidado de su salud. Esto puede ser una tarea abrumadora, dada Ia
cantidad de informacién que se reporta constantemente en los medios de
comunicacién y revistas médicas. Ademis, muchas preguntas médicas
importantes acerca del tratamiento, pronédstico y del curso de la
enfermedad quedan sin contestar , a menudo engendrando confusién y
ansiedad. Muchas personas con VIH/SIDA se sienten frustradas con la
falta de respuestas consistentes y el grado de incertidumbre que enfrentan.
La informacién exacta es necesaria siempre que sea posible para
maximizar un sentido de control sobre sus vidas.

NECESIDADES DE SERVICIO:

Una persona que vive con VIH/SIDA puede tener necesidades
econdémicas, de hospedaje, transporte, servicios legales ¥ de cuidados de
enfermeria. Obtener beneficios financieros rapidos es esencial dado que a
veces la enfermedad progresa ripidamente, la necesidad continua de
servicios médicos tanto en pacientes internos como externos y la
naturaleza terminal de la enfermedad. Aspectos de hospedaje pueden ser
criticos para éstas personas, quienes repentinamente no pueden solventar
los pagos de la renta o la funeraria, quienes han side privades de una
situacién de vida debido al diagnéstico, quienes han sido trasladados a una
nueva Area en busca de mejor atencién médica, o que han tenido una
historia de vida inestable.

ABUSO DE SUSTANCIAS.

Algunas personas que viven con VIH-SIDA manifestarin un amplio
rango de conductas de uso de drogas: estas conductas incluyendo el uso del
alcoho!l, pueden afectar ta salud, comportamientos de alto riesgo



relacionados a la transmisién del VIH, adaptacién psicolégica al
diagnéstico, apovo social y calidad de vida. Para otros, el diagnéstico de
SIDA es secundario a Ia utilizacién de droga intravenosa. El personal de
salud puede jugar un papel crucial asesorando acertadamente sobre estas
conductas,

COMPLICACIONES NEUROPSIQUIATRICAS EN SIDA.

Los investigadores estiman que del 70% al 90% de aquellos
diagnosticados con SIDA experimentaran algin grado de impedimento
cognitivo, Este puede ser causado por una infeccién oportunista tal como
toxoplasmesis o meningitis por criptococos o por infeccién por VIH en el
cerebro. Las personas con VIH/SIDA que experimentan sintomas
organicoes tales como pérdida de Ja memoria a corto plazo, confusién,
desorientacion, sintomas depresivos o cambios conductuales requieren de
una valoracién y recomendaciones para su manejo.

Aquellos que experimentan estos sintomas se sienten aterrorizados y
extremadamente frustrados. Los cambios en la cognicidn, afecto y
conducta aumentan v disminuyen en el transcurso de la enfermedad. Es
durante los periodos de lucidez vy conciencia de los sintomas que estas
personas se sienten mas angustiadas; otros pueden no darse cuenta de sus
propias dificultades de memoria o concentracién. La primera vez que
aparecen los sintomas orgdnicos marca otro punto de deterioro y pérdida
en el proceso de la enfermedad. Por lo que es comin para las personas
sentirse afligidas v sin esperanza o deprimirse en este tiempo, siendo
necesario el apoyo v aliento del personal de salud y los miembros de la
familia para hacerles saber que no se estin “volviendo locos” y que hay
maneras de manejar y enfrentar estos déficits. Por otra parte, los seres
qgueridos pueden darse cuenta de dichos cambios y esto ocasionarles
sentimientos de frustracién o confusion acerca del nuevo comportamiento
de su familiar.

DIVERSOS ASPECTOS DE POBLACIONES ESPECIFICAS.

Toda persona que vive con VIH/SIDA comparte la experiencia
comin de estrés profundo asociado con el aprendizaje de que ticnen una
enfermedad mortal, Ademiis el estigma afecta a todas las persenas
diagnosticadas con SIDA. Sin embarge cada grupo en particular tiene
aspectos especiales como los servicios para hombres homosexuales v
bisexuales, para mujeres, para drogadictos intravenesos ¥ personas con
hemofilia.



Las necesidades especiales de ellos y otros grupos poblacionales
deben ser reconocidas y clarificadas, para llevar a la implementacion de
servicios sensibles v accesibles.

BUSQUEDA DE ESPERANZA

Mantener la esperanza es una tarea primaria y es una de las mas
dificiles. Los sentimientos de esperanza fluctizan diariamente y la fuentes
de esperanza difieren de persona a persona. Mantener la esperanza es un
proceso diario y no un estado que se alcance al final. El grado de
esperanza que la gente siente puede ser afectado dristicamente por como
se sientan fisica, emocional o espiritualmente ese dia. La esperanza se
nutre cuando los individuos se siente fuertes y con control de sus vidas el
mayor tiempo posible.

La esperanza esta asociada frecuentemente con el desarrolle o
mantepimiento de pricticas espirituales y religiosas, encontrande un
nuevo significado en experiencias, siendo politicamente activo, cambiar la
actitud v forma de pensar de alguien, manteniendo lazos sociales y
familiares significativos y siendo capaz de ayudar a otros . Para muchos
individuos la esperanza esta también relacionada con los tratamientos
médicos u opciones alternativas de curacion.

Mantener la esperanza a menudo requiere reencuadrar y redefinir
lo que la alienta. Si la esperanza esta asociada con logros mas globales o a
largo plazo una persona que vive con VIH/SIDA puede sentirse frustrada
y perder la esperanza. Sin embargo si fa esperanza se mantiene con logros
y eventos diarios, las posibilidades de sentirse esperanzado se incrementan
grandemente.

La negacién, un importante y protector mecanismo de defensa esta
integralmente relacionado con el mantenimiento de la esperanza. Las
personas con VIH/SIDA necesitan encontrar formas de vivir con una base
diaria sin la preocupacién constante de amenaza. La negacidn constructiva
permite tomar un receso emocional y cognitivo del SIDA ¥y amortigua el
impacto y la intensidad de las reacciones emocionales. Cuando la negacion
les ayuda a enfrentar su vida diaria en la forma mis completa posible,
contribuye a los sentimientos de esperanza.

El factor mis importante para mantener la esperanza ¢s la
participacién activa en la toma de decisiones, cuidados de la salud v
actividades de la vida cotidiana. Por dltimo, cualquier intervencion que le
permita sentirse en control sirve para fortalecer sentimientos de
esperanza.



SENTIMIENTOS DE ANGUSTIA.

Muchas personas con SIDA enfrentan multiples pérdidas a traveés
de su enfermedad, incluyendo Ia pérdida de conductas sexuales y
relaciones intimas previas, deformacién y dafio de la autoimagen, cambios
en los patrones de empleo, pérdida de autoestima y la posibilidad de
muerte de seres queridos por SIDA.

Los factores socioculturales y las respuestas sociales al SIDA,
parecen intensificar las reacciones de angustia de culpa, automaldicién y
baja autoestima. Estos sentimientos pueden desprenderse de conflictos no
resueltos acerca de la propia orientacién sexual o manifestaciones
interiorizadas de homofobia, racismo o sexismo.

Las personas con VIH/SIDA pueden necesitar ayuda para adaptarse
a los variados cambios fisioldgicos y psicoseciales que ocurren a través de
la enfermedad y que resultan en una pérdida percibida de estatus. Cerca
del 70% de aquellos diagnosticados con SIDA, tienen de 20-39 afos de
edad; muchos estin en el comienzo de la cima de sus carreras. Algunos
pueden ser forzados a abandonar sus fuentes de ingresos y apoyo social,
llevindolos a una pérdida de autoestima., Otros pueden sentir que han
fracasado y experimentar decepcién de que sus sueflos, planes para el
futuro y las intenciones de crear un vida mas estable, no se realizaran. El
drastico cambio del estilo de vida enfrentado por una persona joven
experimentando fatiga crénica, debilidad, pérdida de movilidad y pérdida
de las funciones corporales, puede resultar en aislamiento, aburrimiento,
incremento en el uso de drogas, incapacidad para el cuidado de los nifios y
depresion. Conforme los individuos se apovan en los amigos, familiares y
en los sistemas de asistencia social, la pérdida de la autonomia contribuye
dramaticamente a percibir la pérdida de estatus.

Finalmente el profundo temor al rechazo contribuye a aumentar los
niveles de angustia para la gente con SIDA. Muchos son rechazados por su
familia bielégica, por sus parejas, los sistemas de asistencia social, por sus
jefes y compafieros. Ya sea real o anticipado, el rechazo y la pérdida
pueden afectar profundamente las funciones psicosociales de la persona.

PERIODOS DE CRISIS.

Muchas personas con VIIUSIDA necesitan apovo en puntos
particulares de crisis que pueden ocurrir a través del progreso de esta
enfermedad. Tales como el diagndstico inicial, ia aparicién inicial o
recurrencia de un sintoma particular o infeccion, una repentina o



profunda pérdida de ia movilidad, faila del tratamiento, rechazo por un
miembro de la familia, o la etapa terminal de la enfermedad. En todas
estas ocasiones pueden ser propensas a descompensacién psicolgica y
cominmente expresan ideas suicidas, particularmente en tiempos de
crisis. Mas frecuentemente las ideas suicidas reflejan un intento de
manejar sentimientos de desesperanza, pérdida del control, desamparo y
miedo a eventos futuros. Funcionamientos previos y habilidades de
enfrentamiento anteriores al diagnéstico son los mejores indicadores de la
aptitud que poseen para manejar periodos de crisis.

ASISTENCIA SOCIAL.

La asistencia social es importante por su efecto favorable en la
depresién y el enfrentamiento de la sintomatologia fisica. Las personas con
VIH/SIDA estin mejor capacitados para vivir con su enfermedad cuando
mantienen o desarrollan lazos con familiares, amigos o miembros de la
comunidad que los apoyan, asi como con otras personas que también viven
con la enfermedad. Los sistemas adecuados de asistencia les ayudan a
mantener sentimientos de esperanza e interrelacién con otros, mientras
les provee apoyo practico y consistente en ¢l manejo de las actividades
cotidianas.

Debido al estigma y Ia confidencialidad asociados a la epidemia del
SIDA, el mantenimiento y fortalecimiento del sistema de autoapoyo puede
ser complejo y dificil.

TRATAMIENTO MEDICO.

Las personas que viven con VIH/SIDA enfrentan decisiones
complicadas y muchas barreras cuando ellos consideran opciones de
tratamiento. Primero no todas las opciones estin realmente disponibles,
ademas los tratamientos médicos son costosos © puedem ser
financieramente inalcanzables. La mayoria de los tratamientos son
experimentales y estdn limitados a un pequefio nimero de sujetos que
tienen que calificar para participar en protocolos de investigacidn.

La decisién de llevar a cabo un tratamiento en particular, requiere
considerar una serie de factores como son: si el tratamiento estd
disponible, si es financicramente accesible, si se ticne ¢l desco y la
capacidad de mantener un estricto régimen que puede ser requerido por el
tratamicnte v qué efectos secundarios se presentan.



“E] hecho de que la infeccién por VIH/SIDA esté tan intimamente
licada a la sexualidad y al placer que de esta actividad se deriva, puede
ocasionar en algunas personas, un incremento importanie de angustia y
fuertes sentimientos de angustia que ameriten la ayuda profesional para
su resolucién, siendo la psicoterapia una opcién para hacerlo” (Salame,
1996).

Para brindar un apoyo psicoterapéutico adecuado, que ayude a
resolver satisfactoriamente una situacién de crisis o de intensa angustia,
no sélo es indispensable que el terapeuta esté capacitado en ello, sino que
conozca los procesos emocionales que se presentan cuando una persona
enfrenta este tipo de situaciones que pueden llegar a ser muy dolorosas ¥
desgastantes.

En general, Ia psicoterapia puede ser definida “como una forma de
tratamiento para problemas de naturaleza emocional en la cual una
persona entrenada al respecto establece deliberadamente una relacion
profesional con el paciente con el objetivo de modificar, retardar o
eliminar los sintomas patologicos existentes, promoviendo asi el desarrollo
positivo de Ia personalidad del enfermo” {Wolberg, 1980). También ha
sido definida como “el tratamiento de los problemas y trastornos
personales y de la personalidad por medios psicolégicos”(Kolb, 1981), o
como “un método de tratamiento para sintomas o desadaptaciones que
exigen el alivio mas rdapido posible para su naturaleza destructora o
peligrosa”(Bellak y Small, 1984).

La psicoterapia tiene como finalidad quitar o reducir un sintoma
determinado; en otras palabras, “curar”, y emplea para ello la
comunicacién verbal y preverbal.

Existen varias teorias o corrientes  psicolégicas, pero
independientemente de cual se emplee para abordar una problematica
emocional en particular, podemos decir en general que “la psicoterapia
esti indicada para situaciones de intenso dolor emocional, para aquelias
que son seriamente destructivas, para casos en los que se pone la vida del
paciente o de quienes lo rodean o, simplemente para resolver situaciones
que, sin ser extremas, ocasionan conflictos en la vida cotidiana e impiden a
[a persona sentirse satisfecha consigo misma o con el mundo que le rodea”
(Salame, 1996).

Salame en su articulo ‘*La importancia de la psicoterapia c¢n
personas que viven con VIH/SIDAY, 1996,  describe que existen
basicamente tres tipos de terapia: La superficial o de apoyo: Ia educativa
v la profunda o reconstructivi.



La psicoterapia superficial o de apoyo tiene como finalidad aliviar o
quitar sintomas y no requiere que el terapeuta (médico o psicélogo) tengan
un entrenamiento especializado. En general tiene una duracién limitada
que van desde una hasta 30 o 40 sesiones como maiximo, con una sesién
semanal. Se conoce como superficial, no tanto por el niimero de sesiones
que maneja, sino porque sélo actita sobre un estrato muy superficial de la
personalidad, sin entrar en detalle sobre las motivaciones particulares de
la conducta o sintoma que se esta tratando. Aqui se incluye la Psicoterapia
Breve y el Counseling o Consejeria.

Por su parte, la psicoterapia educativa busca cambiar ciertas
actitudes conscientes y de esta forma mejorar el comportamiento personal
y la integracién al medio social. Requiere de quien la practica mayor
preparacién técnica asi como dos sesiones semanales. El namero de
sesiones totales pueden ser de 15 o 20 hasta 250. Aqui se incluyen, por
ejemplo, la Terapia Gestalt, el Andlisis Transaccional, la Terapia
Racional-Emotiva, la Psicoterapia Centrada en la Persona, el
Existencialismo y la Terapia de Realidad.

Por Gltimo, la psicoterapia profunda o reconstructiva intenta
modificar la estructura basica de la personalidad y que a través de esto el
paciente obtenga la maxima madurez emocional posible. Requiere que el
terapeuta tenga un entrenamiento muy especializado sobre las técnicas y
métodos de trabajo. Su duracion es abierta y va de los dos a mas afios, con
dos o tres sesiones semanales. En este tipo de psicoterapias se cncuentran
el Psicoanalisis, el Psicodrama y Anilisis Junguiano, entre otras.

Como hemos visto, existe una amplia variedad de técnicas
psicoterapéuticas que pueden ayudar al paciente a enfrentar los desafios
por los que atraviesa a causa de la seropositividad y/o la enfermedad. Lo
importante es que al solicitar avuda profesional, acuda con una persona
debidamente entrenada para el trabajo psicoferapéutico. Este
enfrenamiento incluye el respalde de alguna institucién acreditada y el
manejo adecuado de la teoria y la técnica propias de la corriente
psicolégica con que se trabaja.

Durante la psicoterapia es comin que se presenten algunas
reacciones de choque, D. Miller en 1989 habla de estas reacciones y las
clasifica de la siguiente forma:

Emocionales.

-Incredulidad ante ¢l hecho que estd ocurriendo o ante las expectativas de
vida o ante posibilidad de fratamicentes.

-Confusign sobre las circunstancias presentes v futuras.
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-Desesperacién ante la imposibilidad de resolver sifraciones

-Enojo por el impacto en la vida y en las circunstancias que la rodean.
-Temor al dolor, a la muerte, a la incapacidad, a la pérdida de las
funciones corporales y mentales, a la pérdida de la confidencialidad y la
privacidad.

-Culpa/autorecriminacién sobre la relacién de Ia infeccion o la
enfermedad con el modo de transmisién.

-Ansiedad agnda y grave.

-Labilidad emocional, pasando con rapidez y en forma no predecible del
llanto a la risa y viceversa.

-Tristeza y preocupacion por el futuro, el trabajo, Ja pareja, la familia, la
salud.

-Suspicacia sobre las acciones y conducta del personal de salud, las
personas amadas, quienes lo ayudan.

-Alivio al conocer la causa de la enfermedad reciente.

Conductuales.

-Llanto episédico y a menudo impredecible.

-Enojo e irritabilidad hacia cualquiera, a menudo provocados por hechos
triviales o importantes.

-Aislamiento, se presenta un distanciamiento hacia los problemas y
circunstancias actuales; resistencia a participar en conversaciones,
actividades o planes para tratamiento.

-Autodenigracion, se refieren a si mismos como merecedores de esta
plaga, inservible, sucio e indecente.

-Impulsividad, actian sin pensar en las consecuencias.

-Revisién corporal, se presenta una constante busqueda de signos de
mayor infeccién o deterioro fisico.

-Interrogador, solicita informacién para tener una mayor tranquilidad.

También es importante mencionar los ajustes psicoldgicos que va
realizando 1a persona con VIH/SIDA durante el proceso psicoterapéutico
segin D. Miller, 1989. Al inicio del proceso,el estar recibiendo
informacién clara v veraz en la medida de lo posible, sus sensaciones de
incertidumbre v desesperacion van disminuyendo asi como la agitacion, Ia
ansiedad v el estrés. Conforme se van  ventilando ¢éstas dentro de la
terapia se identifican las situaciones en concreto que propician su
aparicién v se buscan conductas alternativas o nuevos cstilos de vida que
permitan 2 la persona enfrentar dichas situaciones de manera mis



efectiva. En cuanto a la depresion, el terapeuta favorece la ventilacion de
ésta, a través de la identificacién de las causas de la misma, lo que facilita
su manejo y finalmente su superacién. En este caso se les recomienda
también hacer ejercicio y si la depresién es muy severa, la utilizacién de
firmaces bajo estricto control médico.

Se ha observado que el manejo que la persona hace de su aspectos
emocionales involucrados en el proceso de aceptacién de la seropositividad
facilita “La aceptacién de los tratamientos médicos y de las
recomendaciones encaminadas a mejorar el tiempo y la calidad de vida.
La psicoterapia no elimina la infeccién ni cura el SIDA, sin embargo
puede darle al individuo herramientas que le ayuden a enfreatar y
manejar las implicaciones psicolégicas, sociales, laborales y familiares que
el SIDA trae consigo. De este modo la psicoterapia es una opcién que
ayuda a contender las repercurciones de la epidemia”(Salame, 1996).

Otro factor de gran relevancia que se debe trabajar durante todo el
proceso del apoyo psicoldgico es la idea de la muerte; pere cuando uma
persona se encuentra en fase terminal es muy importante que dicho apoyo
en este sentido se enfatice, ya que el paciente se enfrenta a diversos
temores que pueden ser el miedo a lo desconocide, a la soledad, a la pena,
a perder a los familiares y amigos, a perder el cuerpo, a perder el dominio
de si mismo, al sufrimiento, al dolor fisico, a perder la identidad, en una
palabra, a morir. En este caso se recomienda que se apoye a la persona a
buscar formas viables para terminar los proyectos, se le motiva a hablar
sobre sus emociones, a eliminar los sentimientos de culpa, a revisar el
pasado, a perdonar y perdonarse y a reconciliarse con la vida, con Dios,
con €l mismo o con los demas.

Cuando pensamos en la muerte o hablamos respecto a ella, todes

creemos entender el significado de Ia palabra. La idea central que se tiene
al respecto es que se trata de un fenémeno acaecido a um Ser vivo que
pierde irremediablemente toda posibilidad de comunicacién, expresién y
vida. “Comunmente se entiende la muerte como la ausencia de vida
manifestada en la falta de signos vitales y la ausencia de actividad
cerebral, la llamada muerte clinica”(Forcén y Gliemann, 1994).
Ll diccionarie de medicina Dorlan en su 26a. edicién la define comeo:
“Cesacion de la vida, suspension permanente de todas las funciones
corporales vitales... Cesacidn irreversible de los siguiente datos: funcién
cerebral total, funcion espontanea del aparato respirvatorio, funcidn
espontinea del aparato circulatorio” (Reyes, 1994).
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Se han dado varias propuestas del significado de la muerte a través
de 1a historia de la humanidad, retomando la idea de algunos autores
clasicos, “la muerte seria una separacién alma-cuerpo (Platén); la muerte
es la desaparicién de la forma que organizaba e informaba a la materia
(Vassesot); la muerte es el término del estado viador del hombre (Rahner);
la muerte es la posibilidad de la completa imposibilidad del ser humano
(Heidegger); la muerte es el término de una reaccion quimica irreversible
{vida) cuya duracién depende de Ia cantidad de enzimas que trae consigo;
la muerte es en el sentido amplio un fenémeno de la vida; la muerte es el
punte critico de nuestra excentracién, de nuestra vuelta a Dios (Teilhard
de Chardin)” (Forcén y Gliemann, 1994).

“Para Babb Stanley la muerte es Ia pérdida del alma siendo aquello
que parte al dltimo y que incluye las funciones espirituales, emotivas y
mentales de la persona, el alma es la esencia de ese ser como individuo
tnico. Pérdida del flujo de las sustancias vitales, oxigeno y sangre.
Pérdida de la integridad corporal como unidad bio-psico-socio-cultural y
espiritual. Pérdida de la conciencia para interactuar socialmente, asi
como de las funciones integrales del individuo. La suma de estas cuatro
pérdidas es igual a la muerte como un proceso vital y final” (Reyes, 1994).

El concepto sobre la muerte cambia con el paso det tiempo adn
dentro del mismo marco cultural. “Varios intelectuales criticos de la
cultura contemporinea afirman que con la actitud cultural en lugar de
enfrentar directamente a la muerte se le niega. En la sociedad occidental,
basada en el progreso material y la acumulacién de bienes, la muerte
parece ser un contrasentido y un fracaso total frente al cual atn la
tecnologia mds avanzada no tiene ningdn control. Como afirmé Freud,
(1926) en el fondo nadie cree que morird, solo sentird lastima por el
compafiero que esta junto a él” (Aizpurg, 1994).

Araceli Aizpurd también comenta que cuanto mds intenso sea el
miedo 2 la muerte, tanto mas fervientemente se defiende la validez de un
sistema de valores si se quicre seguir viviendo sobre el planeta Tierra y
mantener 1a memoria de la existencia del hombre en el Universo.

Cuando miramos hacia atris en el tiempo ¥ estudiamos a las
antiguas culturas v personas nos llama la atencién que la muerte siempre
ha sido desagradable al hombre ¥ probablemente siempre lo sea. “Desde
un punto de vista psiquiatrico, esto es muy entendible v puede ser tal vez
mejor  explicado  por unuestro conocimiento biisico ¥ en  nuestro
inconsciente: la muerte no es posible en relacion a nosotros, €8
inconcebible imaginar el final de la vida. Et final es siempre atribuido a
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una intervencién del exterior; en términos simples, en nuestrz mente
inconsciente nosotros soto podemos ser privados de la vida por un agente
externo y no es aceptado morir por causa natural o por vejez. Por lo tanto
la muerte en si es asociada con un acto malvado, un horrible suceso o algo
que en sillame a la retribucién y al castigo”(Kiibbler-Ross, 1969).

Sin embargo, "el hombre necesita y lo necesita ontologicamente
morir, sin la muerte nada haria. Es mas, si Ja muerte no existiera ninguno
de nosotros existiriamos. Solamente aquellos que son conscientes de que
un dia van a morir; serin los tinicos que en verdad lo aprovechen, porque
el saberse finito nos da la conciencia del tiempo y de lo infinito a la vez.
Freud explica que para nuestro inconsciente nosotros somos inmortales:
toda muerte, asi sea la que llamamos muerte natural, para nuestro
inconscienfe es una intrusa ¢ una asesina. Y esta ambivalencia; la que
forma la necesidad de morir y de ser eternos, es una de las causas det por
qué la muerte nos parece desagradable, mala, indeseable, sin importarnos
que sea necesaria” (Reyes, 1994),

“La muerte es parte del sentido total de la vida, una vida sin tener la
vista en el a dénde quiero llegar, carece de sentido. La muerte, como punto
de referencia final de nuestra existencia en el mundo no se puede separar
de la temporalidad, y nos reta a asumir la transitoriedad de las
circunstancias y posibilidades; en donde nadie nos asegura que lo que hoy
dejamos de hacer mafiana nos sea permitido realizarlo”. (Forcén y
Gliemann, 1994).

Hablar del sentido de la muerte nos remite inmediatamente al
sentido de la vida y el sentido de la vida es inseparable del amor y el
aprecio por Ia vida, por la propia y por la totalidad de las vidas humanas.

“El concepto de la muerte desempefia un papel bdsico en la
psicoterapia, ya que cumple una funcién fundamental en la experiencia
vital del hombre. La vida y la muerte son interdependientes; su
reconocimientos nes empuja a vivir a cambiar la perspectiva y conduce a
las personas de una existencia frivola 2 otra mds auténtica”(Aizpuriy,
1994).

El positivo papel de la muerte es dificil de aceptar y esto es
claramente observable en pacientes con enfermedades incurables como es
el caso del SIDA y el cincer.

“[.a reaccion de los enfermos que se encuentran con [a muerte esta
influida por la enfermedad que sufren, por la cercania de la muerte, por
su estructura de personalidad, por su edad. por la solidez ¥ apoyo ¢n ligar
familinres y por I ideologin o religiosidad., Los pacientes que padecen
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enfermedades crénicas y que atraviesan etapas criticas con riesgo de
muerte inminente viven con una sensacién permanente de premio ¥y
castigos, con tendencias de rebeldia, o sensacién de sometimiento, 0 con
épocas de tendencia a la liberacién”(Fernandez, 1989).

Morir es un proceso que toma tiempo y sobre todo si hablamos de la
muerte bioldgica “No mueren al mismo tiempo corazén que cerebro”
(Reyes, 1994). Pero si hablamos de una muerte que no sea sibita el
proceso psicologico de morir es muy importante, este proceso tiene varias
etapas descritas y nombradas por diversos autores de distintas maneras
para Alfonso Reyes Zubirian, segin su experiencia personal las fases de lo
que es el morir para las personas en México son:

A) Anpgustia. Esta se refiere al miedo al futuro, cuando se recibe un
diagnéstico fatal para uno mismo o para un ser querido, por lo que el
autor recomienda escuchar al enfermo que padece dicha angustia
“escuchar para que pueda vomitar su angustia” esto es, solamente oir con
suma atencion; el que habla ¥ el que escucha deben vivir una auténtica
comunién de sentimientos.

B) Frustracién. Este es un dolor mas profundo, el enfermo terminal ¢ la
familia se dan cuenta de que ya no hay tiempo para hacer aquello que
siempre quisieron hacer, por ejemplo, para mostrar su amor, para
mostrar su perddn ‘0 arrepentimiento y como consecuencia, llevara al
paciente a una toma de conciencia de la impotencia que siente ante la
muerte. En este caso, Reyes Zubirian (1994), recomienda para quitar la
frustracion dar al enfermo y a la familia una esperanza, remarcando que
no hay que recurrir a una esperanza falsa por mas piadosa que sea.

También comenta que hay que hacer sentir al enfermo o al familiar
que su vida ha valido la pena ¥ que se debe entrar de ileno al mundo de los
valores trascendentales, es decir, encontrar el sentido del dolor, del
sufrimiento, el sentido de la enfermedad, el sentido de la vida en esas
circunstancias.

C) Culpas. Estas son manifestadas como una resignacién martirizante o
como una oportunidad de entablar un regatco con Dios o con la vida. “El
resignado busca sacrificio, el negociador busca un nuevo trafo. Se
presentan cambios en la manera de vivir, se hacen promesas
condicionadas v existe un gran dolor motivada por ocultos sentimientos de
culpa. Sila culpa no se supera, se com ertird entonces “en la mis fiel ¥
doloresa companera de la muerte”.  La avuda tanatelégica consiste en
enfrentarlo al por qué de sus culpas para gque sc eliminen. a la realidad de
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que el hombre se puede equivocar. Es el momento de trabajar el perdén
hacia uno mismo y hacia los demas.

D) Depresién. La depresién conduce a la desesperanza y ambos
sentimientos son los sufrimientos mas fuertes que existen.

Reyes Zubirian, comenta que tanatolégicameute hay tres tipes de
depresion:

1. La reactiva, que es la respuesta a las pérdidas reales y simbélicas que
sufre el enfermo y su familia, pérdida de la salud, del derecho sobre su
cuerpo y scbre su propia vida.

2. La ansiosa, en donde Ia persona manifiesta que toda ella quiere morir, o
en el caso de la familia, que el ser querido ya muera. Es comun observar
sintomas de hipocondria y que los sentimientos que se habian superado
vuelvan a aparecer.

3. La anticipatoria, esta depresion es la mis doloresa de todas va que el
enfermo acepta que e va a morir, por lo que se encierra en un silencio, en
un mutismo en donde se despide de todo Io que ama y de todos los que
ama. Entonces el paciente vive la mas profunda soledad.

E) Aceptacion. Se da cuando el enfermo pudo sin represiones, trabajar
cada una de las etapas anteriores. En esta fase el paciente toma
activamente y conscientemente su vida, vive a plenitud todos sus instantes.

La finalidad que tiene el apoyar durante este proceso del morir es
“que el enfermo y su familia lleguen 2 la muerte con plena aceptacidn, con
total dienidad humana y en palpable atmoésfera de paz. La muerte,
entonces, sera la culminacién de la vida, lo que le da sentido, lo
trascendente que o lleve a su trascendencia”(Reyes, 1994). Y una muerte
asi tendrd la fuerza necesaria para gue el familiar, el sobreviviente, pueda
hacer su trabajo de duelo con el menor dolor y en el menor tiempo posible;
el sobreviviente alcanzara también, pronto, no la patética resignacion sino
la vivificante aceptacion.

Otra forma de acercarse para apoyar a las personas que se
encuentran en fase terminal ¥ que en ocasiones no pueden comunicarse, ya
sea por cuestiones fisicas o emocionales, es el ‘acompafiamicento’
psicoterapéutice. En un sentido trascendente, “acompanar presupone, en
primer lugar, un grado minimo de intimidad con uno mismo. Exige un
esfuerzo continuado de desarrollo personal; apertura hacia lo nuevo, lo
desconocido, imaginacion v espiritu de riesgo. Pero acempanar imphica
sobire todo, cenciencia de la propia humanidad » de Ia consccuente



parcialidad e imperfeccion de los propios juicios. Requiere por lo tanto,
una dedicacién constante y permanente en busca del conocimiento de ia
realidad (uno mismo incluido), que trascienda racionalizaciones o
intelectualizaciones ¥ que vaya, ademas, mas alla de la dualidad bueno-
malo”(Espinosa, 1994).

Acompafiar se usa también para expresar el deseo de participar en

Ia alegria o el dolor de los demas.
Amigos del acompaiar serian: comparfir la comida, escuchar musica
juntos, la alegria, 12 amistad, la participacién, las condolencias. También
nutrir, la solidaridad, empatizar, conocer o interesarse. “Cuando
acompafiar se refiere a estar al lado de una persona {un paciente) en el
diario descubrimiento de su propio destino, es preciso  ejercer,
simbélicamente algunas de las actividades antes listadas, es decir,
“tendremos que traducir estos actos , en actitudes, gestos o palabras que
emanen de la asimilacién profunda de su significado humano” (Espinosa,
1994).

Kiibbler-Ross {1969), afirma que si alguien tiene el valor de estar
junto a un moribundo, sin hablar, callado, quizas tocédndolo selamente, ¢ a
lo mejor, sentado en su cama, aprendera de él por medio del profundo
silencio 1o que es morir y lo gue es vivir. Es mas, “el moribundo te estara
preparando para tu propia muerte, esto sera su regalo de despedida para
ti” (Kubbler-Ross, 1969). )

Por iltimo, cabe sedalar que el apoyo tanatoldgico tiene como
objetivo respetar la muerte como s respeta la vida; ayudar al paciente a
bien morir y permitirle vivir su muerte evitando cualquier sufrimiento
innecesario, “se debe humanizar, socializar y espiritualizar en la medida
de lo posible a la muerte y a los momentos que la preceden v la suceden. El
paciente debe morir con dignidad y en paz”(Lifshitz, 1995).

No podemos ayudar a un paciente terminal si no tomamos en cuenta
a sus seres queridos. La familia juega un papel muy importante dentro
del proceso emocional del paciente; ta forma de enfrentar [a situacion y las
reacciones que tienen los familiares ante la enfermedad influirdin en la
respuesta del paciente.

“Las necesidades de la familia cambiaran desde el principio de la
enfermedad y continuavin haciéndolo de muchas formas hasta mucho
después de Ia muerte” (Kibbler-Ross, 1969). Por tal razén ¢s de suma
importancia que 1a familia ahorre) administre sus energins v no se exceda
en los cuidados hacia ¢l paciente, ¥a que podrian derrumbarse cuando



mis se les necesita. La gente tiene que recargar sus baterias y fuera de la
habitacion del paciente recargar sus energias. Si se tiene siempre
presente Ia enfermedad no se funciona eficazmente; por lo que seria muy
cruel solicitarle a un familiar su presencia constante,

No es conveniente que la familia pase 1a mayor parte de su tiempo
exclusivamente con el paciente pues no deberia excluir todas las demas
actividades que realiza,

“Es mas importante para el paciente y su familia ver que la
enfermedad no rompe totalmente un hogar, ni priva completamente a
todos los miembros de cualquier actividad placentera; mas bien, la
enfermedad puede permitir un cambio y un ajuste gradual a Ia clase de
casa que va a ser aquella cuando el paciente no esté alli” (Kubbler-Ross,
1969).

Cuando se trabaja con la familia es importante también dar
informacién veraz y accesible a su nivel educativo.

La familia también necesita negar o eludir la triste realidad y en
ocasiones, para afrontarla mejor, cuando realmente sea necesario.

Otro problema comiin que se presenta es el de la comunicacion, la
cual va a depender de la capacidad de la familia para llevarla a cabo, de
su estructura y de lo unidos que se encuentran; ya que los problemas del
paciente moribundo se acaban, pero los de l2 famijlia contimian y si la
familia tiende a disimular sus sentimientos y a aparentar que no sucede
nada ante los demas (hijos, padres, ofros familiares, amigos) o ante el
paciente, estos problemas se agravan., Es mucho mds sencillo para los
seres queridos disminuir dichos conflictos si hablan de lo que estin
sintiendo ante la muerte de un miembro de la familia. En este sentido el
paciente puede ser de gran ayuda. “Creo que la persona meoribunda
puede ser de gran ayuda para sus parientes a la hora de hacerles afrontar
la muerte. Puede hacer esto de diferentes maneras, una de ellas es
compartir con naturalidad alguno de sus pensamientos y sentimientos con
los miembros de la familia para ayudarles a hacer lo mismo. Si puede
sobreponerse a su propie dolor y mostrar con su ejemplo 2 la familia
como uno puede morir con ecuanimidad, ellos recordarin su fortaleza y
soportarin su propio pesar con gran dignidad”(Kubbler-Ross, 1969).

Un ejemplo de esto, es el elevado porcentaje de vindas y viudos que
se observan en los consultorios médicos y que presentan trastornos de
tipo somatico como consecuencia de la dificultad que tienen para expresar
swdolor y su culpa.



Como se mencioné anteriormente, los familiares también
experimentan diferentes fases de adaptacién. Al principio cuando se
enteran del diagnéstico, no creen que esto sea verdad v tal vez, buscan
otras opiniones médicas. Posteriormente presentardn sentimientos de ira,
cuando el paciente asi lo haga y se enojaran con el médico, con el personal
del haspital, con la vida o con Dios. También se presentan sentimientos de
culpa vy un deseo de compensar oportunidades pasadas. Cuando pueden
superarse estos sentimientos la familia presenta un dolor preparatorio,
que entre mas se exprese éste ante la muerte, menos insoportable resultara
después si los miembros de la familia comparten estas emociones,
gradualmente afrontardn la realidad de ]a separacién inminente y llegaran
a aceptarla juntos. Quizas el periodo mas dolorese para la familia es la
fase final cuando el paciente se desliga lentamente de su mundo, incluida
su familia. No comprenden que un hombre que ha encontrado la paz y la
aceptacién de su muerte, tendra que separarse poco 2 poco de lo que lo
rodea, incluidos sus seres mas queridos.

Después de la muerte del enfermo Jos familiares pueden estar
enojados y desesperados; es importante permitirles expresar sus
sentimientos ya que tienden a aislarse y a quedarse solos y hasta hablar
con el difunto como si estuviera vivo. En este caso Elisabeth Kiibbler-Ross
(1969), recomienda que dejemos que el paciente hable, llore o grite si es
necesario y que el terapeuta se encuentre disponible para compartir sus
sentimientos, pues al pariente atn le queda una larga temporada de duelo
y necesita ayuda y asistencia desde que se confirma el diagndstico hasta
meses después de la muerte de un miembro de la familia.

Dentro de la atencion a los familiares de un enfermo terminal
debemos intentar comprender ¥y ayudar a los parientes, orientando sus
deseos de un modo constructivo con el fin de disminuir Ja culpabilidad, la
vergiienza o el miede al castigo “la ayvuda mas importante que podemos
prestar a cualquier pariente, sea nific o adulto, es compartir sus
sentimientos antes de que se produzca la muerte y permitirles superarlos
tanto si son racionales como irracionales.”

D. Miller (1989), comenta en su libro ‘Viviendo con VIH/SIDA’, que
los problemas mds comunes que presentan los familiares son:

_Econdémicos dado lo costosa que es la enfermedad. los familiares tienen
que desembolsar para medicamentos. atencidén médica, analisis clinicos ¥
hospitalizacion basicamente,



-Se tiende 2 hacer una divisién de los miembros de Ia familia, por ejemplo,
los que estian de acuerdo en ayudar al paciente y los que no; los que estin
de acuerdo con algiin tratamiento u hospitalizacién y los que no lo estin.
-Es comun observar gue los problemas con la comunicacién interfieren en
la solucién de los conflictos, como ya se mencioné anteriormente.
-También se perciben sentimientos de culpa entre los miembros, sobre
todo entre los padres quienes sienten haber hecho algo para que su hijo
esté asi; o por el contrario se busca alguna persona para descargar en ella
todo el coraje o frustracién que sienten.

-Se tiende a restar la atencién a otros miembros de la familia y a ponerla
en el enfermo, por lo que esto crea recelo y resentimiento- per parte de
aquellos que se sienten olvidados.

-Cuando no hay una buepa comunicacién o existe una divisién de Ia
familia, se crea una sobrecarga de trabajo en aquella persona que
generalmente se ocupa del paciente.

-Se presenta un gran sentimiento de impotencia ante la situacién por la
que atraviesa la persona que vive con VIH/SIDA.,

~Cuando no hay apoyo emocional oportuno se pueden presentar problemas
de salud entre algunos de los familiares e inclusive cuando la situacién es
muy estresante se pueden manifestar agresiones verbales entre la familia y
a veces llegar hasta el extremo de convertirse en agresiones fisicas.

En cuanto al SIDA existen algunas situaciones que se presentan con
1a familia, por ejemplo, en ocasiones tienden a rechazar a los pacientes o
los mismos familiares son objeto del rechazo por parte de familiares
lejanos o de la comunidad; por lo que es importante mantener informado a
la familia y apovarios en todos los ajustes que tendrin que hacer para
adaptarse ante la situacién que se les ha presentado.

Como conclusién podemos comentar que se ha observado la
dificultad que implica el aceptar que se vive con VIH/SIDA, ya que la
persona necesita tiempo para asimilar su nueva condicion de vida, sin
embargo el recibir atencién emocional adecuado favorece a que esta
situacién se resuelva satisfactoriamente. Y que a lo largo de los afios que
lleva la epidemia del SIDA viviendo con la humanidad, se ha planteado la
necesidad de proporcionar apoyo psicolégico y psicoterapéutico a quienes
han decidido realizarse la prueba de deteccion de anticuerpos al VIH; asi
como a aquellos que resultan infectados por el virus v a aqueilos que se
encuentran en la fase de SIDA.



CAPITULO TERCERO
HOSPICIOS

“Hace algunos afios, cuando la gente enfermaba permanecia en casa.
Hoy en dia, es mas probable que estén en un hospital, por ello la mayor
parte de la gente no sabe como atender a una persona enferma . Cuando
las personas se enferman generalmente desean estar en casa y una buena
parte de las familias pueden atender a su enfermo, siempre y cuando no se
necesiten ftratamientos especiales y haya alguien en casa que pueda
atenderlos”(Menair, 1993).

En el caso de los pacientes terminales, cuando el tratamiento en los
hospitales ya no es tan 1til ni positive para ellos, lo ideal es que la familia
los atienda en su hogar, sin embargo, hay ocasiones que las condiciones
para su atencién no permiten que esto suceda, o simplemente no cuentan
con algin familiar, por lo que se han creado espacios cuyo objetivo es
cuidar a enfermos moribundos atendiendo de manera global las
necesidades de los enfermos, “cuando la cura, el tratamiento activo y la
prolongacién de la vida ya no son posibles”(Kubbler-Ross, 1991); estos
lugares son conocidos con el nombre de hospicios o albergues.

Un hospicio “es un lugar que se centra en el alivio del dolor y las
molestias relacionadas con una enfermedad potencialmente mortal.
Calidad de vida, equilibric emocional y espiritual, tratamiento de los
sintomas y control del dolor son los objetivos que se esfuerzan en conseguir
los miembros del equipo cuando asisten a pacientes agonizantes ¥ a sus
familias”(Equipo de Profesionales Sanitarios Cristianos, 1992).

La Organizacién Hospiciaria Nacional utiliza la frase ‘hacer el
camino menos solitario’, para anunciar la atencién hospiciaria en Estados
Unidos; en esencia estas cinco palabras son la descripcion mads clara y
sucinta de lo que intenta conseguir los programas hospiciarios.

En 1905 con el establecimiento del Saint Joseph’s Hospice en
Londres, Mary Aikenhead y sus Hermanas Irlandesas de la Caridad
crearon un espacio para el enfermo y el moribundo. En 1938, Cicely
Saunders, un estudiante de medicina del Saint Joseph’s continud con el
trabajo de sus antecesoras en donde su esperanza era especializarse en la
atencién a los moribundos. EIl suefio de Saunders, combinado con un
conocimiento cientifico sobre el control del dolor, dio una nueva dimensidn
a la dedicacién v a la compasion, que siempre habian sido las normas de
las hermanas enfermeras del Saint Joseph™s Hospice. Esta idea la llevo a
fundar ¢l Saint Christopher's Hospice en Londres en 1967,



La participacién de la familia, los sofisticados métodos de control de
dolor, la utilizacién de un equipo interdisciplinario, el apoyo psicosocial y
espiritual, Ia atencién del enfermo en su domicilio o ingresadoe, todas las
caracterfisticas del programa hospiciario que actualmente nos resultan
familiares estaban presentes desde el principio en el Saint Christopher’s.

Al mismo tiempo, en Norteamérica, Elisabeth Kiibbler-Ross estaba
comenzando sus trabajos con los moribundos.

En 1974 se creé el primer hospicio norteamericano en New Haven,
Connecticut. La Organizacién Hospiciaria Nacional celebré su comienzo
oficial en Washington D.C. en 1978 ex donde Dennis Rezendes, Jo Magno
Don Gaets y otros muchos, desempefiaron papeles importantes ayudando
a que e! movimiento hospiciario tomara forma y se orientara en cientos de
ciudades en foda Norteamérica.

En 1979 estaban en funcionamiento 200 programas, mientras que a
finales de 1989, existian ya unas 2000 organizaciones en foda Inglaterra y
América del Norte. Los programas hospiciarios se extendieron con tanta
rapidez porque muchas personas que habian experimentado la muerte de
un ser querido, creian que debia haber alguna forma mejor de enfrentarse
a las enfermedades terminales y a la muerte. Al leer, al hablar con amigos
y asistir a reuniopes, comenzaron a darse cuenta de que habia otras
alternativas, mejores formas de tratar el dolor agonizante, el sufrimiento
de la familia, las facturas exageradas de los seguros y los duelos.

La teoria y la prictica de la atencién sanitaria estin cambiando
ripidamente en todo el mundo. Sin embargo, “los programas hospiciarios
integran lo mejor de la vieja y la nueva practica de la medicina para sus
pacientes”(Equipo de Profesionales Sanitarios Cristianos, 1992).

Los programas hospiciarios llevan consigo una vuelta a Ia cabecera
de las camas de las personas moribundas. Aseguran la continuitdad de la
atencién en el marco del hogar v del paciente ingresado. Los miembros
de un equipo interdisciplinario prometen escuchar y estar presentes y
dispuestos a responder a cualquier solicitud menor o mayor. Las familias
deben participar de la forma mis completa posible en la potenciacién de
la calidad del tiempo que les quede con su presencia, preocupacion y
atencidén durante las 24 horas del dia.

Los objetivos que se deben cumplir en un hospicio son:

A) Disminuir et sufrimiento lo mas ripidamente posible.

B) Aumentar la funcién del paciente, con atencién y amabiidad.

C) Establecer los objetivos, tanto de diagndstico como terapéuticos con el
consentimiento v participacién del paciente v la familia.
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D) Hay que centrarse en las necesidades y temores del paciente, no en la
propia enfermedad. Sus sufrimientos fisicos, psicolégicos, sociales y
espirituales deben ser aliviados. .

“:Pensar acerca de Ia enfermedad! -Calmar la imaginacién del
invalido, de manera que al menos no deba, como hasta ahora, sufrir mas
por pensar en su enfermedad que por ia enfermedad misma- ;Eso, creo,
seria algo! ;Seria mucho!”( Nietzsche, 1881).

Es importante que dentro del hospicio el paciente encuentre apoyo
médico para controlar su enfermedad en la medida de lo posible, pero
aiin mAs importante, que se le proporcione ¢l apoyo emocional y espiritual
para vivir el mayor tiempo posible en armonia consigo mismo.

Los hospicios se hacen cargo de las necesidades de familias que se
encuentran fisica y emocionalmente agotadas y del dolor, que si no se
atiende puede provocar desesperanza y discapacidad. Los hospicios
permiten a los pacientes y a sus familiares integrarse completamente en el
gran ciclo de la existencia.

“Los hospicies sirven para alge mas que controlar el dolor: Son la
comprensién y el tratamiento del dolor total (espiritual, fisico, mental y
social). La senal del dolor, cuando es repetitiva y a medida que empeora,
puede llevar al aislamiento, la depresién y la desesperanza; la alarma de
sufrimiento en el moribundo tiene que ser respondida con competencia,
compasién y rapidez”(Equipo de Profesionales Samitarios Cristianos,
1922).

A causa de la complejidad e intensidad de los cuidados necesarios
dentro de un hospicio se debe countar con un equipo interdisciplinario de
médicos, psicologos, trabajadoras sociales, sacerdotes, enfermeros, y
voluntarios, quienes “deberan centrarse en el paciente como un individuo,
fomentando 1a autonomia y decisién en cuanto al cuidado y poniéndose de
acuerdo con el paciente. Esto reclama excelencia en el cuidado profesional
y creacidn de un clima donde los pacientes puedan esforzarse por realizar
sus esperanzas y suefios, para restaurar y mantener su sentide de si
mismos como individuos y aceptar su inevitable muerte tanto como sean
capaces 0 deseen hacerlo” (Latimer, 1994). Por lo tanto, el personal tendri
que estar capacitado en cuestiones de cuidados paliativos, procesos
psicologicos que presenta un paciente en fase terminal, es decir, que esta
atencién es parte ciencia y parte arte, requiriendo no solo una preparacién
académica sélida, habilidades clinicas ¥ cxperiencia profesional, sino
también coraje, humildad y compasién para permitir 2l paciente v 2 sus
familiares el control que ellos necesitan. Los componentes centrales para
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asegurar la calidad de vida y atencién del paciente moribundo son el
control experto del dolor, la coordinacién sélida de la atencién prestada
por la enfermera asignada al paciente y las intervenciones experimentadas
del consejero, el asistente social o el capellin relacionado con la unidad
familiar.

El trabajo de les médicos y enfermeros es mantener estable la
condicién del paciente sin dolor y con las menores molestias posibles,
utitizando para ello medicamentos, blogueo neuronal, acupuntura,
medicina fisica o fisioterapia, asi como tratamientos de la conducta como
hipnosis, relajacion.

Los miembros del equipo del apoyo psicosocial y espiritual llevan a
cabo diversas funciones, escuchan los temores y las preocupaciones
expresadas por los pacientes en silencio y en voz alta, ayudan al cansado
personal que prestan los cuidados a pensar con claridad y a pensar en el
futuro para evitar que se produzean crisis. Ayudan también a las familias
a superar los sentimientos de miedo, pacto, depresién, remordimiento,
negacién y perdén que pudieran existir en grados variables, tanto por si
mismos como para sus seres queridos que estdn agenizando.

Los voluntarios juegan un papel muy importante dentro de la
atencién hospiciaria ya que ellos apoyan en las cuestiones de ferapias
ocupacionales, asi como en el acompafiamiento de los pacientes.

La familia es otro recurso humano valioso dentro de la atencién
hospiciaria. “El personal capacita a los miembros de la familia a afrontar
el reto mas duro al que la mayoria de ellos se enfrentardn nunca: estar
presentes dia a dia a medida que un ser querido afraviesa por todos los
cambios fisicos y emocionales que se producen al final de la vida”(Equipo
de Profestonales Sanitarios Cristianos, 1992).

Lo que la familia sea capaz de conseguir o no durante los altimos
meses de vida de un ser querido estara limitado por las capacidades, la
historia v la imaginacién de cada unidad familiar. En momentos de crisis
la gente tiende a unirse. La mayor parte de las pequefas desavenencias,
las enemistades antiguas y las diferencias econdémicas, religiosas y étnicas
pasan a un segundo plano cuando se encuentran ante el reto de conseguir
que un miembro de la familia que esti agonizando reciba atencién
carifosa.

Para el Medicare Hospice Benefit (1983), 1a funcién del personal de
atencién primaria cs complementar la atencidn prestada por los miembros
de Ia familia v otras personas.



que las decisiopes propias son realmente individuales y pueden ser
contrarias a lo que se aconseja o a lo que es considerado sensato por otros
en una situacién determinada” (Latimer, 1994).

El respeto por la autonomia del paciente implica transmitir

informacion precisa de un modo delicado y determinar si ba sido
comprendida; este respeto es particularmente necesario en el cuidado de
los pacientes cercanos a su muerte porque la muerte es un pase humano
importante e irreversible y altamente personal. Esto se manifestara en el
cuidado paliativo en muchas formas; por ejemplo, decir la verdad
gentilmente hasta donde los pacientes lo requieran e indiquen que puede
tolerarlo, iniciar o detener la alimentacién artificial o los liquidoes, la
admisién al hospital y utilizar determinado medicamento.
2.- Beneficencia. Este principio nos obliga no sélo a aliviar el sufrimiento,
sino también a mejorar, dentro de lo posible, la calidad de vida del
paciente. “La beneficencia implica actos positives e incluye todas las
estrategias interpersonales y clinicas que los profesionales de la salud usan
para reducir el sufrimiento y aumentar el bienestar” (Latimer, 1994).

Segiin Latimer hay cuatro formas generales en las que la
beneficencia puede ser practicada:

a) La excelencia en el cuidado del paciente y su familia en todas las esferas
-fisica, psicosocial y espiritual- es imperativa. Aunque el cuidado debe ser
compasivo, no es blando, debe apegarse a normas establecidas y conllevar
una practica y evaluaciin rigurosa.

b) Se deben hacer intentos por maximizar la calidad de vida, cuya
naturaleza personal pueda ser definida solamente por los pacientes de
acuerdo a su historia de vida o por personas mas familiarizadas con sus
deseos que puedan hablar por ellos.

¢) Las dimensiones humanas creadas por un médico y su equipo humane
comprometidos con el paciente son de un valor incalculable. El beneficio
terapéutico de los suefios y esperanzas personales mantenidas por el
paciente en fase terminal debe ser reconocida por el equipo profesional y
hacer todo lo posible para ayudar a los pacientes a realizarlos.

d) La beneficencia implica la obligacién de demostrar un interés genuino;
esta es, la interaccion verbal/no verbal a través del cual el personal de
salud comunica un sentido de integridad, respeto ¥y compasion hacia la
situacion del pacienfe. Es la esencia de uma persona reconociendo y
mostrando empatia por la adversidad de otra, lo cual implica estar
disponible, tener tiempo para escuchar, prestar atencion a los detalles, al
cuidade fisico ¥ emocional del paciente ¥ de responder a sus necesidades.
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3.- Benignidad. Este principio se conforma de la sensibilidad, de la
amabilidad al comunicarnos y valorar al paciente como ser humano que
es; estd comprometido con el concepto ‘uno no debe infringir mal o dafio a
otra persona’. Este principio es violado cuando se causa dolor fisico
innecesario durante las pruebas y procedimientos, durante el examen
fisico, investigacién de la historia clinica o en la comunicacién de la
informacién.

4. Justicia. Esto se refiere al concepto de equidad, a lo que 1a gente se
merece. Describe Io que les estd legitimamente permitido y lo que pueden
reclamar. Existe a un nivel social en términos de politica y distribucién de
bienes y servicios, y a un nivel individual en términos de la forma en que
es considerada la persona en fase terminal. Tristeraente, la experiencia
muestra que estos pacientes 1o siempre son vistos como merecedores de
nuestros recursos financieros, de nuestro tiempo, de los servicios
hospitalarios o de los esfuerzos profesionales de ensefianza. Los pacientes
requieren de un cuidado justo y efective. Debemos proporcionarles
nuestros recursos de salud y dirigir la energia y el tiempo para cubrir sus
necesidades apropiadamente.

Estos dos ultimos principios éticos requieren de la asignacién de
recursos econdmicos, humanos v materiales para el cuidado de la salud,
suficientes para brindar un servicio de alta calidad y evitar resultados
perjudiciales para el paciente.

El cuidado ético de los pacientes en fase terminal y de sus familiares
es un proceso dindmico que requiere continua discusién y cambio.

Muchos dilemas éticos emergen y ciertos principios pueden ser
considerados fundamentales para tratar tales dilemas. Un buen cuidado
pecesita una filosofia que vea 13 muerte como una realidad, la cual no debe
ser precipitada antes de tiempo o inapropiadamente obstruida cuando ya
es inevitable.

En cuanto a !a pandemia del SIDA, debido a las caracteristicas que
la acompafian; como el rechazo social a las personas que viven con
VIH/SIDA o a sus familiares, el miedo de la comunidad al contagio del
virus, ademis de los problemas propias del proceso de la enfermedad
como son las neuropatias o demencias que complican la atencién del
paciente en su domicilio; surge la necesidad de crear albergues u hospicios
para las personas que viven con SIDA, en los cuales se les ofrecen
cuidados paliativos y disminucién del sufrimiento fisico, emocional y
social, ademas de ia posibilidad de vivir en mejores condiciones hasta el
altimo momento.



“La primera responsabilidad de los trabajadores del hospicio debe
ser brindar informacion sobre el VIH, sobre la comunidad del hospicio y
temas relacionados al fin de la vida, Después de ello deben ofrecer a los
residentes el apoyo emocional para afrontar la infeccién por VIH y Ia
muerte; esto es especialmente importante ya que el deterioro y la muerte
de otros pacientes pueden afectar la negacién protectora de los pacientes
infectados por VIH” (Hines y Peura, 1995).

Los proveedores de atencién a personas con SIDA apoyan a sus
pacientes con actividades apropiadas mientras puedan realizarlas, ya que
la productividad les puede ofrecer un significado a su vida. Los consejeros
de los hospicios para personas con VIH procuran ayudar a sus pacientes
moribundos 2 lograr una paz interma y un autocontrol que son los
verdaderos objetivos del bien morir.

Las personas que cuidan a pacientes con SIDA avanzado, deben
lidiar con los dificiles desafios de trabajar con el joven, el incapacitado y el
moribundo a la vez; tratando de ayudarlos en su etapa final.

El personal que brinda cuidados paliativos a los pacientes con SIDA
se enfrenta a situaciones complicadas, como es la atencién a pacientes con
demencia; problema neuroldgico que se presenta con gran frecuencia en
el paciente en fase terminal, éste puede estar totalmente incapacitado
tanto fisica como mentalmente, por lo que requiere un alto nivel de
cuidados de enfermeria.

Ahora bien, el paciente con SIDA en fase terminal puede definirse
como “aquel que tiene fatiga grave, debilifamiento progresivo, puede
presentarse también demencia y la respuesta al tratamiento de las
enfermedades agregadas es pobre, los procesos infecciosos oportunistas
empeoran y/o se convierfen en constantes 0 aparecen nuevos problemas,
como enfermedades gastrointestinales con diarrea, dolor abdominal
intratable, ndusea, vémito, incapacidad para deglutir v alimentarse, falla
renal, neuropatia v alergias a maltiples medicamentos que van limitando
progresivamente las opciones de tratamiento. En estas condiciones, el
objetivo del cuidado médico toma un giro a una terapéutica paliativa y la
muerte puede preverse como un evenfo que ocurrird pronto.”
(CONASIDA, 1996).

Lo apropiado para estos enfermos es:

1.- Mantener al paciente confortable.

1.- Decidir cudles medicamentos deben administrarse.
3.- Controlar los sintomas incapacitantes o ¢l dolor.



4.- Apoyar en la estructura familiar, las condiciones para una muerte lo
ma4s tranquila posible.

Los cuidados paliativos en SIDA se asemejan 2 los cuidados
paliativos para otro tipo de enfermedades, con la unica diferencia de que
géstos se proporcionan con mayor intensidad a las personas con SIDA,
dificultando el proveerlos en casa.

Dentro de los cuidados paliatives en SIDA se debe destacar la
importancia del tratamiento emocional y médico para la atencién de la
depresion, 1a ansiedad, el insomnio y la anorexia, asi también, para el
estrefiimiento y la atrofia muscular. El dolor no es un aspecto
predominante en las personas con SIDA, a menos que el YIH se encuentre
asociado con neuropatias (inflamacién de los nervios periféricos, los cuales
son destruidos por el VIH provocande dolor), pudiendo ocurrir durante el
proceso temprano de la enfermedad y generalmente se complica su control
debido a la dificultad de disminuir dicho dolor.

La mayoeria de los pacientes con SIDA saben que van a morir por su
enfermedad, muchos de ellos inclusive saben més de su enfermedad que
sus médicos, por lo que es comun que tomen un papel activo dentro de su
tratamiento, tomando decisiones acerca de los medicamenfos que
utilizaran: favoreciendo asi el cumplimiento de los principios éticos de los
cuidados paliativos.

Cabe mencionar la importancia de la utilizacién de las precauciones
universales para el cuidado de las personas que viven con VIH/SIDA,
debido a que éstas protegen del contacto con liquidos infectantes,
protegiendo al mismo tiempo a los pacientes con SIDA que se encuentran
inmunodeprimidos, de la adquisicién de infecciones que pudiera
transmitirle el personal de salud.

Todos estos cuidados son importantes para proporcionar al paciente
con SIDA el confort y el apoyo que necesita en las etapas finales de la
enfermedad.

Algunas de las ventajas que se presentan con la atencién hospiciaria
son:

“Los hospicios son una alternativa para el cuidado integral de las personas
que viven con VIH/SIDA.

-Disminuyen el costo operative de los servicios de salud.

-Mejoran la calidad de los pacientes.

-Son un gran apoyo para aquellos familiares que no pueden hacerse cargo
de la atencion del paciente en sus domicilios,

-Disminuven ¢l trabajo médico v psicoldgico de las tnstituciones,



_Apoyan a los programas de salud gubernamentales en la prevencidn,
detecci6n y atencién”(Aguifiiga et al.,, 1996).

Por todo lo anterior, se cncluye que los hospicios tienen una gran
relevancia en la atencién a las personas que se encuentran en fase
terminal, ya que facilitan que sean atendidas en un ambiente calido, de
amor, de comprensién y de cuidados elementales que permitan contrelar
en Ia medida de lo posible, los estragos que causa su padecimiento.
Cuando existen personas que 0o tienen familias, © presentan
enfermedades que dificultan la atencién en casa, cuando ancianos sin
fuerzas ya no pueden cuidar de su pareja enferma; la solucién 1a pueden
encontrar en los hospicios, ya que en ellos se establecen programas de
asistencias dedicados a atender de manera glcbal las necesidades de
personas que padecen una enfermedad para la cual no existe cura. “Esfas
personas encontraran en tales lugares la ayuda para seguir viviendo hasta
el dia de su muerte” {(Kiibbler Ross, 1991).



PROCEDIMIENTO.

El SIDA es una enfermedad que ha provecade problemas en el
mundo de la ciencia y en la sociedad en genmeral, ya que no existen
actualmente posibilidades de cura, ademas de estar ligada a la sexualidad
de los seres humanos. Por todo esto ha sido muy dificil que las personas
hablen de ella 0 admitan que se han expuesto a contraerla, inclusive, que
admitan vivir con ella, dificultidndose asi la prevencién de la poblacién en
general y la atencién de las personas con SIDA.

La atencién para las personas debe ser interdisciplinaria, en donde
se cuente con médicos, psicélogos, psiquidtras, trabajadores sociales,
enfermeros y sacerdotes, con el fin de cuidar todas las dreas de la vida del
paciente.

Al vivir con wna enfermedad crénica terminal las personas se
enfrentan a una situacién critica extrema que provoca angustia, miedo y
depresién. La persona utiliza una serie de conductas y mecanismos que le
permitan manejar el exceso de estimulacién que amenaza la integridad
emocional del individuo y todo esto estd matizado ademds por Iz historia
de la vida personal, imprimiéndose asi un sello vinico en la manera en que
la enfermedad es vivida internamente. Debido a esto la Psicologia juega
un papel muy importante en la atencién del paciente, ya que favorece el
comocer y asimilar su nueva condicion de vida.

Los objetivos de la intexrvencion psicolégica son:

* Proporcionar informacién actualizada sobre la enfermedad vy
tratamientos, como apoyo a las areas de medicina y enfermeria.

* Apoyar psicolégicamente a las personas que deseen realizarse la
prueba de deteccion al VIH, antes y después de ésta, sea cual sea su
resultado.

¢ Dar apoyo de intervencién en crisis.

¢ Proporcionar las herramientas que le permitan al paciente enfrentar y
manejar sus sentimientos, fantasias, miedos y angustias, asi como las
implicaciones seciales, culturales, familiares y laborales que se le
presentan al vivir con VIH/SIDA.

¢ Favorecer que el paciente sea autosuficiente el mayor tiempo posible.

¢ Brindar atencién tanatolégica a los pacientes que se encuentran dentro
del albergue, para ir elaborando su muerte.

¢ Asesorar y apoyar psicolégicamente a los familiares de los pacientes.



En el albergue “Nancy Cardenas” de Ser Humano, A.C., que se
ubica en la Cindad de Guadalajara, se proporciond atencién psicolégica a
54 personas que viven con VIH/SIDA y a 49 familias de estas personas con
un promedio de dos miembros por familia, dando un total de 152 personas
atendidas de febrero de 1995 a diciembre de 1996.

De los sujetos atendidos con VIH/SIDA, 48 pertenecian al sexo
masculino y 6 al sexo femenino, las edades de estas personas fluctuaban
entre 17 y 65 aiios, durante este periodo se atendieron 2a dos nifios de 1 y 2
afios de edad. Las vias de transmisién segin su frecuencia fueron:
relaciones sexuales (homosexualidad, heterosexualidad y bisexualidad),
transfusién de sangre, via perinatal y un porcentaje minimo se desconocia.
Los niveles socioeconémicos mis comunes fueron medio bajo y bajo, es
decir, personas de escasos recursos. Los pacientes fueron remitidos de
diversos hospitales, como los Hospitales Civiles pertenecientes a la
Secretaria de Salud, hospitales del IMSS y del ISSSTE, e inclusive
diversos hospitales particulares. Los pacientes eran derivados debido a
que el tratamiento administrado ya no producia efectos positivos en su
recuperacion; por lo que se determinaba enviarlos al albergue para
recibir cuidados paliativos. Algunos otros pacientes que eran atendidos en
sus domicilios, en ocasiones se encontraban ep situaciones de
hacinamiento, o atencién inadecuada por desconocimiento en el manejo de
1a enfermedad, o de rechazo para cuidarlos por miedo al contagio del VIH,
por tal razdm ingresaban al albergue.

Una vez que solicitaron el servicio, se les dio una cita con Trabajo
Social, medicina y psicologia, quienes en conjunte valoraron y decidieron
el ingreso del paciente y el tratamiento a seguir. Trabajo social se encargd
de determinar si el paciente contaba con seres queridos que lo pudieran
apovar, asi como el estado socioeconémico de los pacientes v/o sus
familias. Medicina descartd la posibilidad de que las personas tuvieran
Tuberculosis bacilifera (que al toser arroje bacilos de Koch) o Hepatitis,
que pudiera representar un foco de contagio para el resto de los pacientes
internados dado que el espacio del albergue es pequefio, teniendo una
capacidad de 8 camas. Psicologia determing si los pacientes tenian algin
tipo de trastorno psiquidtrico que ameritara tratamiento farmacolédgico y
que manifestara conductas agresivas.  En el caso de que no tuviera
Tuberculosis, Hepatitis y trastornos psiquiitricos con manifestaciones
agresivas, ¢l paciente era ingresado al albergue, si esto no era asi. se
canalizaban a Ia institucion corvespondiente para que fueran atendidos.



posteriormente buscaba la oportunidad de visitarlo para trabajar con él y
confrortarle con el dormir cuando se tenia establecide un horario de la
sesion; a excepcién de gue se hubiese quedado dormidoe por alguna
cuestién fisioldgica, (que estuviera tomando pastillas que le provocarin
suefio como Clopazepam o Diazepam, que tuviera fiebre o un desgaste
fisico muy importante).

El segundo tipo de pacientes, se podian mover, ain no perdian sus
capacidades para ser autosuficientes y podian deambular por el albergue,
por Io que ellos recibian Ia atencion en los consultorios.

En caso de que el paciente se detectara deprimido se le aplicaba la
escala de depresion “Cuestionario Clinico Diagnéstico del Sindrome
Depresivo”, del Dr. Guillerme Calderén Narviez (1992, apéndice 2),
facilitindose de esta manera, el determinar los niveles de depresién que
presentan los pacientes. Fl cuestionario tiene los siguientes rangos:
Normal, Reaccion de Ansiedad, Depresion media y Depresién profunda.
Cuando se presentaron los tres primeros rangos se atendieron durante las
sesiones psicologicas y para las personas que cayeron en el dlfimo rango,
ademas de dicho apoyo se le recetaba medicamentos antidepresives
(Amitriptilina) y en caso de contar con un psiquiatra se le solicitaba que
lo valorara para su atencion.

Otra técnica utilizada fue la observacién directa, por medio de Ia
cual se pudieron ver las actitudes y conductas que el paciente adopté para
manejar sus emociones (ira, negacion, depresion y aislamiento); con el
objetivo de establecer la situacién emocional del paciente, y como durante
la intervencion algunas de estas actitudes y conductas fueron cambiando.

Durante el apoyo emocional a los pacientes se utilizaron técnicas de
psicoterapia breve y de emergencia basado en Leopoldo Bellack,
teniéndolos bien informados y apoyandolos durante sus tratamientos,
favoreciéndoles el que aclararan sus ideas y dieran solucién a sus
angustias y conflictos, proporcionarles informacién sobre medicamentos,
sus efectos secundarios y sobre aspectos legales(testamento, patria
potestad).

El psicélogo responsable escribia una nota después de cada sesién,
en el expediente del paciente, anotando informacién general acerca del
estado animico-afectivo y fisico, ademis de alguna recomendacion en el
expediente comin para el personal que lo tenia bajo su cuidado o algin
comentario que se considerara conveniente, con el fin de que se apoyara
al paciente en su estado de Animo y ala vez se reforzara el trabajo del



psicologo.  Estas netas también incluian actividades de terapia
ocupacional

que pudieran realizar de acuerdo a sus habilidades y capacidades, con
ayuda del voluntariado.

Al ingresar cada paciente y cuando foe posible, a través de Trabajo
Social, se pidié a sus familiares o personas gue lo esfuvieran apoyando,
acudieran a una sesién de orientacién y asesoria con el psicélogo que
llevaba el caso, con el objetivo de eliminar mitos y fantasias hacia Ia
enfermedad, sondear las expectativas de Ia familia, sus actitudes y
conductas hacia el paciente y la manera en gue viven y enfrentan dicha
sitnacién. Todo esto con el fin de mejorar en 1a medida de lo posible las
relaciones entre el paciente y sus seres gueridos para que su muerte fuera
Jlo mis tranquila y se resolvieran los pendientes que existieran,
permitiendo asi que la familia elaborara su duelo.

En estas sesiones los temas a trabajar eran infoermacién basica
sobre VIH/SIDA: se les asesoraba en la participacion activa para el
cuidado del paciente; se exploraba la manera en que los familiares
estaban enfrentando la enfermedad y también se revisabam posibles
opciones para resolver las dificultades que se les estaban presentando. El
apoyo emocional a los familiares se brindaba una vez por semana o cada
quince dias como minime, en sesiones familiares de una a dos horas,
dependiendo del mimero de miembros que asistieran. En caso de que se
detectara a uwn miembro de la familia muy ansiose o angustiade, se le
sngeria acudir a sesién individual.

Cuando ¢l paciente contaba con su pareja sexual, se le recomendaba
a dicha pareja realizarse la prueba de laboratorio para deteccién del
VIH(ELISA); si su resultado era negativo, se le hacia un seguimiento
durante dos ados, y en dicho lapso de tiempo se le apoyaba
emocionalmente, trabajando sobre las expectativas del resultado.

El trabajar con la familia favorecié, en algunos casos, que fueran
elaborando su duelo de manera anticipada.

Semanalmente se realizaron juntas con todo el personal que atendié
al paciente para evaluar constantemente su salud fisica y emocional y
comentar posibles cambios dentro del tratamiento si éste no habia
funcionado.

A finales de 1996 se comenzé a trabajar en un grupo de auto-apoyo
para el personal del albergue, con el objetivo de apoyarlos en las
emociones que se presentaban al tratar con pacientes en fase terminal y
pars que cada quien aclarara y expresara sus sentimientos de manera
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efectiva; ademas de retroalimentar el trabajo que se estaba realizando.
Las sesiones fueron organizadas por la coordinacién de Psicologia vy los
temas tratados eran libres. Sin embargo, hubo cierta renuencia a
participar por parte de algunos miembros del personal, por lo que ha sido
necesario trabajar en la sensibilizacién de estas personas. Sélo se llevaron
a cabo dos sesiones en 1996 y dos mas durante 1997, debido a lo antes
mencionado y a algunos problemas que se le presentaron a Ia institucién.
Actualmente se retomarin las sesiones cada quince dias, utilizando el
modelo de R-C(Revaloracién y coescucha), para lo cual se esta llevando un
entrenamiento.

e



EVALUACION.

Durante el tiempo de estancia del paciente y a raiz de que se llevé a
cabe 12 intervencién psicolégica se observaron diversas modificaciones en
el estado de Animo, conductas y actitudes de las personas gue recibieron
el servicio en el albergue; tanto familiares como pacientes.

El 90.56% de la poblacién atendida recibié informacién sobre la
enfermedad, medicamentos y sus efectos secundarios y sobre los cuidados
que se le proporcionariaa dentro del albergue (ver grafica 1).

La mayoria de los pacientes ya conocian su diagnéstico al Hegar al
albergue, por lo que sélo al 9.43% de los ingresados se les practicé el
examen de detecciéon de anticuerpos, resultando positivos para VIH y
recibiendo consejeria antes y después de la prueba (ver grifica 1).

Se practicé intervencién en crisis entre el 60.37 % de los pacientes,
cuando éstos presentaban angustia y ansiedad debido a algin
acontecimiento familiar (como el informarle la noticia a un miembro de
la familia), o cuando se manifestaban enfermedades oportunistas nuevas
(cdncer asociado a SIDA) o cuando el tratamiento no surtia el efecto
esperado (ver grifica 1).

En cuanto al apoye psicologico, lo recibio el 85.18% de las personas
atendidas en el albergue (ver grifica 1).

EI 71.73% tuvo uma reaccién favorable a la atencidon
psicolégica; pero algunas veces, los pacientes (28.27%) se mostraban
renuentes, ya que no tenian la disposicién para hablar de lo que sentian
con el psicélogo, esta renuencia la argumentaban en base al prejuicio de
que “solo los locos van al psicologe” y “que no les servia para nada”; esto
se presentaba también con algunos familiares. Dicha situacién se vié
reforzada por la actitud del médico, quien permitia que los pacientes
expresaran sus emociones en su consultorio. Sin embarge, todos los
pacientes recibieron la atencién y 1a mayoria cambié la idea que tenian
sobre la intervencion psicologica; ademais se le solicité 2l médico sugiriera
dicha atencion cuando los pacientes comenzaran a hablarle de como se
sentian(ver grafica 2).

Otra forma utilizada para motivarles a asistir a la atencidén
psicolégica fue explicarles desde su ingreso los beneficios que se obtienen
al combinar el apoyo psicoldgico con el médico. De esta manera, el
paciente comprobaba que si acudia a recibir tanto apoyo médico como
psicolégico, su salud permaneccia estable; por el contrario, si interrumpia
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su asistencia a cualquiera de los dos, su buen o estable estado de salnd se
veia disminuido.

Las modificaciones que se observarom durante la intervenciénm
fueron:

Conductuales (vease grafica 3):

¢ Recaperar la capacidad de caminar (39.62%).

¢ Recaperar el habla, cuando esto fuera provecado por alguna situacién
emocional como depresion (37.73%).

o Aumento del apetito, cada vez comian mejor y algunas veces hasta
marifestaban tener antojo de algo en especial (58.49%).

¢ Realizacion de actividades dentro del albergue como colaborar en el
aseo, regar el jardin, leer un libro, ver alguna pelicula en video, decorar
el arbol de Navidad; y fuera del albergoe como: pasear por el parque,
ir de compras a la tienda, ir a visitar a su familia o amigos e inclusive
hasta trabajar cuando era posible (54.72%).

Emocionales:

e En ¢l 71.69% de los pacientes se presentaron menores periodos en los
que se sentian malhumorados o deprimidos; el paciente reportd
sentirse mas relajado y contento en ocasiones; ya no se aislaban tanto y
trataban de convivir con sus compaiieros, con el persenal, familiares, o
voluntarios que los visitaban (ver grifica 4).

Actitudinales:

» Los pacientes (60.37%), participaban més activamente en el cuidado
de su salud tomindose los medicamentos como se les imdicaba o
asistiendo a sus sesiomes de apoyo psicologico; se mosiraban
cooperadores y se les observaba preocupados por su arreglo personal
(ver grifica 4).

Sociales:

¢ Al mejorarse la comunicacién se favorecian de manera positiva las
relaciones con sus familiares y con el personal de salud gue lo atendia.
Esto se observo en el 73.58%, cuando pedian lo que necesitaban de
forma amable, conversaban con & personal y se aprendian los nombres
de éstos. Los familiares los visitaban mds frecuentemente y pasaban
m3ds tiempo platicando que antes, pudiendo hablar de cosas dolorosas y
compartr sus sentimientos (ver grifica 4).

También se pudieron observar cambios fisicos durante la
intervencién; estos cambios fueron resultado del adecuado manejo
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médico que se les di6 a los pacientes, siendo reforzados por dicha

intervencién psiceldgica (ver grifica 5a). ’

e Remisién de enfermedades oportunistas como Neumonia por P.
Carinii, infecciones del aparato digestivo, Candidiasis, Toxoplasmeosis,
Sarcoma de Kaposi, Retinitis por Citomegalovirus, en el 79.24%.

o El 37.73% presentd aumento de linfocitos CD4/CD8 (células a las que
afecta el VIH) y el 22.64% estabilizacién de los mismos; este dato se
obtuvo al practicarles eximenes de laboratorio Hamados Conteo de
Linfocitos (citometria de flujo) y Biometria Hemaitica.

e Mayores periodos del estado de conciencia y de vigilia en algunos de
Ics pacientes (13.20%).

o Aumento de peso; el 39.62% subieron de peso después de un tiempo de
estar viviendo en el albergue.

+ En la grifica 5b se puede observar gue de 11 pacientes que presentaron
problemas para hablar, el 45.45% recuperé el habla parcialmente y
totalmente el 36.36%, siempre y cuando esto fuera provocade por
algtn padecimiento fisico recuperable (Tubercnlosis meningea,
Toxoplasmosis cerebral).

Cuando el paciente legaba a la fase terminal y se habia tepido apoyo
psicolégico, entonces se le observaba tranquilo (52.83%), com cierta
resignacién. En los pacientes que pasaban poco tiempo dentro del
albergue debido a que fallecian, los cambios no alcanzaban 2 darse
(22.64%); cuando se preveia esta situacién, el psicélogo trabajaba
acompaiiando al paciente y sobre la despedida tanto con €l como con los
familiares. Cabe mencionar que el 18.87% siguen vivos y el 5.66% se
desconoce (ver grifica 6).

En cuanto a la atencién que se brindé a los nifios, se manejé terapia
de juego y con quien se trabajé formalmente fue con su madre.

El apoyo psicolégico se proporciond en su cama (39.13%), en el
consultorio del psicéloge (41.30%), o en ambas partes (19.57%) de
acuerdo a su estado de salud (ver grafica 7).

De los pacientes que se atendieron en total, el 48.1_4;A: fueron
pacientes que permanecieron en cama todo el tiempo, el 35.88% fueron
pacientes ambulatories cuando estuvieron en el albergue y el 16.66%
entraron en ambas categorias (ver grifica 8).
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Ahora bien, se trabajé con el 90.74% de las familias, ya que el
9.26% no contaba con familiares que los ayudaran (ver grifica 9. De
estas familias atendidas e% 73.47% participaron activamente en la
atencién del paciente, el 14.2 % no quisieron participar en la atencién, ni
intervencién psicolégica, abandonadoe al paciente en el albergue. Por
filtimo con el 12.25% no se llevé a cabo la intervencion, debido a que su
paciente estuvo poco tiempo en el albergme porque fallecié o porque se
canalizb a otro lugar (ver grifica 10).

Al trabajar sobre las expectativas que tenian los familiares hacia la
atencién en el albergue durante ia intervencién psicolégica, se observo
que el 77.77% de los familiares cambiaban su idea de prolongar la vida,
por el objetive de mejorar la calidad de ésta, asi también dedicaron
tiempo de calidad al cumidado active de la salud del paciente y se
mostraron interesados en estar informados lo gue les permitié acercarse a
&. El 22.22% se mostraron cooperadores al cubrir las necesidades del
paciente y participar en la sesiones de apoyo emocional, aunque
entablaron con dificultad, una comunicacién mas cercana con sa familiar
(ver grafica 11).

Los cambios que se presentaban en los pacientes se veian reforzados
por los cambios de actitud de los familiares.

Estos datos fueron el resultado de la observacién directa que se hizo
con los pacientes y se corroboraron por los diferentes miembros del
personal que los atendia y con quienes se encontraban en contacto ellos y
los cambios observados fueron registrados en el expediente de cada
paciente.
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DISCUSION

La atencion psicolégica a personas con VIH/SIDA que se encuentran
en un albergue, es un factor importante para el apoyo global que
necesitan, debido a que Ia cura, el fratamiento activo y la prolongacién de
la vida ya no son posibles (Kiibbler-Ross, 1991).

Los resultados del presente estudio muestran la importancia de que
las personas reciban la atencién psicolégica y de cémo en base a esto se
originan algunos cambios tanto emocionales como fisicos que favorecen
que el paciente se vaya adaptando a su nueva forma de vida.

El grado en que los sujetos modificaron su comportamiento varié de
sujeto a sujeto al parecer debido a diferencias individuales tales como
estilo de vida, formas de enfrentar su sitnacion y el apoyo social con que
contaban. Las personas con SIDA estan mejor capacitadas para aprender
a vivir con su enfermedad cuando se mantienen o se desarrollan lazos con
su familia, amigos, 0 miembros de la comunidad que los apoyen (Macks,
1989).

Durante el estudio se observé que entre mds informados se
encontraban los pacientes mejor respuesta al tratamiento y participaba
mas activamente en éste. El proporcionar informacién es muy importante
ya que un paciente bien informado se muestra a menudo mas cooperativo
(Bellack, 1986).

Cuando las personas recibian consejeria al realizarse la prueba, se
evidencié que las personas se sintiergn apovadas, ya que éstas sentian la
confianza de cuestionar, compartir v hacerle frente a Io que les estaba
sucediendo (Ramirez y Ramos, 1991). La consejeria fue un buen medio
para que las persgnas deszhogaran sus sentimientos y no se crearan
fantasias y temores indebidos hacia la enfermedad.

Al presentarse periodos de crisis debido a la aparicién inicial o
recurrencia de un sintoma particular o infeccién, una repeatina o
profunda pérdida de la movilidad, falla del tratamiento, rechazo por un
micmbro de la familia, o 1a etapa terminal de la enfermedad, las personas
se mostraren en un estado de desequilibrio y vulnerabiliadad emocional;
por lo que al llevar a cabo la intervencién en crisis, la persona expresé sus
sentimientos y experiencias internas v favorecid 2 la aceptacion del suceso
que lo puso en crists. Esto mostrd que proporcionav las herramientas para
hacerle freate a estas situaciones v el brindarles el apoyo para ventilarlas,



favorece a que disminuvan dichos periodos de crisis (Centro de
Intervencién de Crisis, 1996). '

Ahora bien, la relevancia que tiene la atencidn psicoldgica, es debida
a que proporciona a la persona herramientas que le ayudan a enfrentar y
manejar sus emociones, fantasias, miedos y angustias ante la enfermedad.

Las personas necesitan tiempo para asimilar su nueva condicién y el
apoyo psicolégico puede ser una opcién para lograrlo (Salame, 1996).

En base a este trabajo se observé que se manifestaron las fases de
duelo por las que afraviesa una persoma, tales como ira, negacidn,
depresion y aceptacién siendo notorio que su duracién e Iintensidad
variaba de paciente a paciente viéndose influidas por la historia personal
de éste y por sus fantasias hacia la enfermedad; También se observé que
estas efapas se volvian a presentar una ver que se creian superadas
(Kiibbler Ross, 1961).

Disminuyeron las constantes fluctuaciones de humor debido al apoyo
emocional que recibieron, resultando menores periodos en los que se
encontraran malhumorados, esto refuerza la importancia del apoyo
psicolégico, ya que estas fluctuaciones pueden impedir desarrollar las
funciones sociales y ocupacionales del individuo (Macks, 1986).

Ademads, la intervencién psicolégica en el albergue satisface una
serie de necesidades que tienen las personas con VIH/SIDA, favoreciendo
el proceso emocional del paciente como fue la necesidad de asistencia
social, ya que la asistencia social tiene un efecto favorable en la depresion
y en &l enfrentamiento a la sintomatologia fisica (Macks, 1986).

Los sujetos participaron en la atencién psicolégica motivados por el
personal de salud que los atendia, al explicarles los beneficios que de éste
se obtenian y al constatar que se estrechaban las relaciones con sus
familiares. De esta manera al igual que en otros estudios (Salame, 1996;
Aguifiga, 1996), el apoyo psicolégico demostré ser una forma eficaz de
abordar las consecuencias psicosociales del SIDA.

Todos los cambios presentados durante esta intervencién se
encuentran ligados estrechamente, va que al abrir el espacio en donde las
personas pudieron hablar de sus emociones y sentimientos, favorecié que
se modificaran las relaciones con los demas v consigo mismo; las formas
de enfrentar su situacién, que fuera autosuficiente el mayor tiempo
posible, participando en ¢! cuidado de su salud y modificando las
conductas que les ocasionaban problemas, inclusive en cuestiones de su
salud fisica.

Cabe resaltar que cuando el paciente llegaba a fase terminal se le



brindaba apoyo tanatolégico, ayudando al paciente a bien morir y
permitiéndole vivir su muerte sin sufrimiento (Lifshitz, 1995),

Durante la intervencién se presentaron cambios de tipo fisico que se
vieran influides por la atencién psicolégica en el albergue, existiendo una
estrecha relacion entre el estado fisico y emocional de la persona. Cuando
la persona se instala en la depresién y permite que ésta se apodere de ella,
repercute en su estado inmunolégico, ocasionandole constantes
manifestaciones de enfermedades oportunistas e inclusive precipitar el
proceso final.

También se observaron cambios de conductas y actitudes de los
familiares hacia los pacientes, como consecuencia del constante trabajo
emocional con ellos, en el cual se le fomenta a los miembros de la familia,
el compartir sus sentimientos con el paciente, orientando sus desecs de un
modo constructivo con el fin de disminuir los sentimientos de culpa y
miedo (Kiibbler-Ross, 1961).

La participacién de la familia evidencié la importancia que tiene,
como va se menciond, el apoyo social, ya que la forma de enfrentar la
situacion y las reacciones que tienen los familiares ante la enfermedad
influiri en la respuesta del paciente. En este tipo de situaciones de crisis el
terapeuta a menudo funciona como un lazo de unién entre el paciente y su
familia miticando las ansiedades de todos los involucrados ¥ abriendo
canales de comunicacién que de otra manera permanecerian cerrados
{Bellack, 1986).

De acuerdo con la informacién reportada, se cumplié con los
objetivos de la intervencidn psicolégica, obteniendo resultados
satisfactorios, ya que los pacientes mejoraban su calidad de vida, los
familiares se encontraban preparados para enfrentar el duelo ¥ las
relaciones entre ambos mejoraban durante su estancia en el albergue.

Sin embargo, se reconoce la necesidad de sistematizar los datos
para obtener una informacion mas confiable y objetiva que permita
realizar estudios de manera formal que favorezcan llevar a cabo
investicaciones en esta drea. En el caso del presente trabajo no fue posible
tener estos datos debide a que no se habia encontrade un formato
adecuado para vaciarlos, ya que el psicilogo obtiene informacion que no se
considera deba ser compartida con el resto def personal. Actualmente se
cuenta con un expediente comin para anotar los datos que se consideran
importantes de conocimiento general v un expediente, en donde
exclusivamente el psicélogo hace anotaciones que deben ser confidenciales.

Otra sugerencia importante, ¢s el utilizar un cuestionario de



depresién estandarizado, ya que esto permite contar con dates que den
una mayor confiabilidad al trabajo realizado.

Se recomienda realizar mas investigaciones en este campo ya que
existe una gran variedad de aspectos psicolégicos que pudieran ser
abordados desde diversos puntos de vista y que pudieran ayudar a
comprender mas profundamente la problemdtica que enfrentan las
personas con VIH/SIDA y sus familiares.

Debido a que el albergue cuenta con poblacién cautiva, se sugiere
sistematizar la informacién, a fin de obtener mejores resultados en las
investigaciones que se realicen.

CONTRIBUCIONES.

Las actividades realizadas durante la intervencién psicelégica, aportaron
lo siguiente:

a) Demuestran la importancia del trabajo psicolégico con objetivos
delimitados, como una opcién para el apoyo a las personas que viven con
VIH/SIDA.

b) Presenta un modelo de intervencion multidisciplinaria en el que se
trabaja en conjunto paciente-familia-personal de salud.

¢) Da a conocer los sentimientos mas comunes como son: ira, culpa, miedo
y angustia del paciente con SIDA en fase terminal atendido en un
albergue,

d) Muestra los beneficios que se obtienen al tener el paciente el
conocimiento de su realidad, va que esto influye en su salud fisica, mental
y en la planeacién de sus actividades futuras.

e) Involucra a los familiares en el cuidado del paciente favoreciendo una
actitud positiva, la aceptacion de la situacién que se vive y eliminando los
mitos del enfermo de SIDA.

f) Hace notar la importancia que tiene el apoyo tanatolégico en los
pacientes en fase terminal, pues permite ayudarlos a bien morir.

o) Contribuye a la investigacion en ¢l campo de la atencién psicolégica a
las personas que viven con SIDA en etapa terminal.

k) Se observa que los albergues avudan a las personas a resolver algunos
de los problemas que ocasiona el vivir con VIH/SIDA, como el de contar
con un fugar donde estar v comer, recibir atencion médica oportuna,
apoyvo emocional ¥ espiritual, tener compaiia e inclusive ayudarles a bien
moriy.
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fen un sitio distinio o on Asenizaicn 3 puimen, piel o nédulo linfauce tuliar o cenvical)

OTANEA DU MAS DEUN

INCLCCION POR TLEPES SIVPLEN, CAUS ANTE DE LLCERA AU
PERSONAS MLAYORES DE

MES DE DURACION, ESOFAGITIS Q KEUMONITIS QUE AFECTE A
UNMES DEEDAD
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ON MEDICA

INFORMACI

FUNDACION SER HUMANO INTERNACIONAL, LAP.

[SILAS PRUEBAS DEDET ECCION DEL ANTI-HIY SON POSITIVAS, INCLUIDAS CONFIRMATORIAS
SENALAR ADEMAS SI APARECE UNO O MAS DE LOS SIGUIENTES DIAGNOSTECOS REALIZADOS
DE MANERA PRESUNTIVA (NO COMPROBADOS POR MiCROSCOPIA O CULTIVO;

WELONTA POR P CARIN

TOXOPLASMOSIS CEREBRAL EN MAYQRES DE UN MES PE EDAD

ENFECC!ON EXTRAPULMONAR O DISEMINADA POR MICOBACTERI AS
BACILOS ACIDG-ALCOLIQL RESISTENTES, DE ESPECIE INDETERMINADAY

RETINITIS POR CITOMEGALOVIRUS, CON PERDIDA DE VISION
CANDIDIASIS ESOFAGICA

SARCOMA DE KAPQOSI
HIPERPLASIA PULMONAR LINFOIDE O NEUMONITIS INTERSTICIAL LINFOIDE EN

MENORES DE 13 ANOS

EPISODIOS RECURRENTES DE NEUMONIA, CON O SIN DIAGNOSTICO BACTEREOLOGICO.

SENALAR SI EL PACIENTE HA PARTICIPADO EN ALGUNOS PROTCCOLOS DE INVESTIGACION EN
AMNTIVIRALES, PROFILACTICOS O VACUNAS, ESPECIFICANDO EN QUE INSTITUTO

¥

SENALAR S1 SE HA REALIZADO OTRAS PRUEBAS DE DETECCION

AGLUTINACION PASIVA FECHA:

SENALAR PRUEBAS SUPLEMENTARIAS EN DONDE SE ANALICE LA PRESENCIA DE ANTICUERPOS
CONTRA EL HIV EN EL SUERQ O PLASMA, DEMOSTRADA POR!

INMUNQFLUORESCENCIA FECHA

RADIQINMUNOPRECIPITACTION (RIPA) i FECHA

PR‘UEBF\S SUPLEMEN FARIAS QUE DETERMIMNAN LA PRESENCIA DEL VIRUS O ALGUN COMPO-
NENITE DEL MISMO, COMQ SON,

CULTIVQ DE VIRUS

DETERMINACION DE ANTIGENO VIRAL

REACCION EN CADLNA DE LA POLIMERASA, PARA DET EIOMINAR EL ARN VIRAL O ADN
PROVIRAL., .

TN CASO DE HABERSE P Al LZADU CONTED LINFQCITARIO DET ERMINAR LOS NIVELES Y LA
FECHA FNQUE SE REALIZARUN
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ODONTOLOGIA

JES USTED ALERGICO A LA PENICILNA? Sl NO

OTROS MEDICAMENTOS | sf | NO

; CUALES?

L0 HAN ANESTESIADD ANTERICRMENTET 5L | MO

HA TENIDO PROBLERAS CUANDO SE LA APLICARGN Si [ MO

PRESENTO SANGRADQ EXCESIVO sI | NO

+QUE LE SUCEDIO?

USO DE MEDICAMENTOS ANTICOAGULANTES sI | nO

TRANQUILIZANTES 51 NO

OTROS S1 | RO
(CUALES?
HEMORRAGIAS FRECUENTES Sl NO
ALGUN FAMILIAR ES DIABETICO? ST 1 NO
PARENTESCO
PRESION ARTERIAL S| NO | ALTA | BAJA
ENPLORACION: FACIAL, TEJDOS BLANDOS Y DUROS
CARA N | A ] CUELLD N 1 Al ARTICULACION

LABIOS N | A ] CARRILLOS N Al  TEMPORO MANDIBULAR [N 1A
LENGUA N A AMIGDALAS N A PALADAR BLANDO N|A
G SALIVALES N A PISO DE BOCA N A PALADAR DURD NIA

EXAMEN: PARODONTAL |

i

St NGO | SARRQ INFRAGINGIVAL sl NO

PDB

BOLSA PARODDONTAL 51 NO | MATERIA ALBA St NQ
SARRO SUPRAGINGIYAL Si N0, | ABSCESU PARODDONT AL st Y
GINGIVITIS 51~ ~nO | MOVILIDAD DENTARIA Si NQ —
REABSORCION Q3EA St NO 1

EXAMEN DE CARIES

aininlinEnlnEEEENEN
[ D E B D CO L Ul 3 I O O W i
T M D l R
T oo o oo oo U U U
PERMANENTES temparales

CARIALOS carades

OBTURADOS | oblurados

PERDIDUS } entragoua Lot

SANDS

Laped




ASISTENCIA SOCIAL

FUNDACION SER HUMANO INTERNAGCIONAL, [ A P.

TiPO DE ALIMENTACION: CUANTOS DIAS A LA SEMANA CONSUME:

Leche __~ Came__ _ Huevo _  Pescado____ Pollo ___
Soya__ Frijol ___ Amoz ___ Verdwas | Legumbres _
Pan___ Yorillas ____ Café__ Té__ Refrescos
CARACTERISTICAS DE LA VIVIENDA .
AREA URBANA { ) SUBURBANA ( ) ! RURAL ( )
TIPO DE VIVIENDA:
CASA SOLA () CONDOMINIO{ )
DEPARTAMENTO () VECINDAD ( )} OTRO
TENDENCIA:
PROPIA { ) APLAZOS () RENTADA ( )  PRESTADA{ )
CONDICIONES MATERIALES DEL {NMUEBLE
; CON QUE SERVICIOS CUENTA LA VIVIENDA?

|
DESCRIFCION DE LA VIVIENDA

]

. CONQUE SERVICIOS MEDICOS CUENTA? :
IMSS () ISSSTE {3 PEMEX ()
PARTICULAR {3 DDF [ OTRO

L CONQUE FREQUENTIA ACLDE?

o e L e fy

nra bl
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ASISTENCIA SOCIAL

Diagnostico sociak

Plan social:

Clasificacién socioecondinica

I . .
SERVICIO: CLASIFICACION INICIAL RECLASIFICACION:

|

TRABAJADOR SOCIAL FIRMA

OBSERVACIONES DE ASISTENCIA SOCIAL {(ELEVANTES

]

PAGLNALL



Informantes.
Con quien vive aclualmente:

MOTIVQ Y CIRCUNSTANCIAS DE LA CONSULTA

FUNDACION SER HUMANOQO INTERNACIONAL, I AP.
Fuente de referencia’

Concurre por:

si [ Juc(}

Piensa gue:

si {Jno [JTiene problemas

Espera Tx:
st ] no [JExterno

Especificaciones:

Iniciatjva propia  si[_Jnof ] Presiones Ouo
i

st { Jro [ Causa probl. si []no [JTraido Sin/Motivo

5{ e DAJberguc

PADECIMIENTO ACTUAL:
Inicio de manera:

si Dno Dlndclcminada

s1 [Jno []Subita si [ no [JGraduai
Fecha apreximada de inicio:
Afios rdeses Semanas ‘ Dias
Relacionado con evenlo adverso:
Pérdida Aungnaza
Crénico Primera vez
Reeurrenie Sin remnisiones
Estacional Qo
Descripcion de los principales siniomas
ANTECEDENTES FAMILIARES
anlccedentes des
Epilepsia Psicosis
Conducla extravaganic

Trastomos cerebrales

AGICTIONES

Alcoholismio

Conducia agresis a preblemaucd suicdio

Parasdicidio Tonunandid

M CUIOSLS Uocsdnd

Asiin Dialetes
Hipatiroidismo

Hipertiroidising

Frab Cardiovassulares

wnl Peplcd

Hipericnsion

Quas

Espeaifique

P aZlie e

farema ol




I
1

FAMILIOGRAMA

DESCRIPCION DE LA FORMA DE RELACION FAMILIAR

T
|

1

_DESCRIPCION DE PERSONAS IMPORTANTES EN LA VIDA DEL PACIENTE

PAGINALG



FUNDACION SER HUMANO INTERNACIONAL, [ AP,

ANTECEDENTES PERSONALES

si no  Parto natural si no Problemas pennatales
si no  Desarrollo Psi. hormal si no Padecimientos coagénitos
si no  Enurcsis si no Terrores nocturnos
si ne  Scenambulismo si no Espasmo
Infancia
|
Adoclescencia
i
1
!
Edad adulta

€ e ML Pt

Pyeos T



SALUD MENTAL PREVIA
Uso y abuso de substancias
Consumo de tdxicos

Tipo de uso:

Cotidiang i Discontinuo Ocasioral
Ha desarrollado: '

Tolerancia
Especificaciones

Dependencia S.Abstinencia

Qtros

Enfermedades

PERSONALIDAD PREMORBIDA

PAGINAISE




FUNDACION SER HUMANOQ INTERNACIONAL, I AP

Cardcter

Tratamientos previos

EXAMEN MENTAL
CONDUCTA Y ASPECTQ GENERAL (Descdplivo)
Sano Enfermuzo Susto
Apata Ferpicjicad Dresaen
inquietud Masculine Femenuno
Aseo personal
Bucnas condiciones Regulares condicionss Sucio

Exceienies condiciones

rostura
Erguida Enconada Sedastacidn
Marcha
Lenta Ripida Nermal
Edad cronologica
Coincide con aparenie No coincide con aparente
ACTITUD HACIA EL EXAMINADOR
Cooperativo Atento i interesndo
Sucero Defensino Bromista
Seducior HOsUi NEEEISE
LLasio DLEpICAT Indilerenie

Liro

CONDUCTA DURANTE LA EN

TA

e L




ATENCION
ESTADQ AFECTIVO
PERCEPCION
MEMORIA
CONCENTRACION
ABSTRACCION
JUICIO
INTROSPECCION
ORIENTACION
LENGUAJE
CONTENIDO DEL PENSAMIENTO
RASGOS DE CARACTER

OBSERVACIONES RELEVANTES DE PSICOLOGIA

PAGINAZLD



A IDENTIFICACION

|
FUNDACION SER I—ﬂJMA!I\EO INTERNACIONAL, LAP
EVOLUCION

‘T’AGI‘NA:

Apcllido Paterno

Apcliido Malermo

Nombies numero de historia chmea

EDAD

SEXO

SERVICIO

[SALA O CUARTO  {NUMERO DE CAMA

B.- ORDENAMIENTO

1.- INFORMACION DADA POR EL PACIENTE 1 -SIGNOS VITALES )
5.- DIAGNOSTICO PRESUNTIVO 6.- DIAGNOSTICO DEFINTTIVO 7.- ODONTOLOGIA  9.- ATENCION PSICOLOGICA 10 - TRATAMIEN-

3. HALLAZGOS MAS IMPCRTANTES 4.- COMPLICACIONES

TO ALTERNATIVOS 1. RESULTADOS DEL TRATAMIENTO 12.- CAMBIOS £N EL MANEJO DEL PACIENTE 13.+ ASISTENCIA
SOCIAL 14 FIRMA Y CODIGO BE LA PERSONA QUE PRESTA LA ATENCION

FECHA | DETALLE
Dia| MES |ARC [HORA [CLAVE

1
i
[
\
4

E A

"
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cifras mundiales ONUSIDA, I de diciembre de 1998

_uo_.uo:nm qus wiven con sl YIH/SIDA _.ﬂo*g_ ‘,_mw.h milones |
; _x..._c_.om m._wm.m millones i
M _ Hujeres _ 13,8 miliones
&, _z..mso_.mm de 15 ofios _ 1.2 millones
i
Personas revidn infestadas por el VIH/SIDA | 4 5.8 milloes .
o:.__,wam. i I | ) :
[}
_mpm_._:om _ 5,2 millonss ,
4 _Bc._.w_.mm _ 2 1 millones *
; j i .
[Menares de 15 aios |900,000
Defuncionss totales cousadas por ol SIDA m Total : 13,9 millones ;
desds sl comlanzo de lo.epldemia, i ' '
: | Adultos |10.7 millones
_ —?&oaom _ 4,7 millones *Estos datos son cortesiade la
; - - ; pigna de Fundacién m,.?ﬁgu Para
; ___m_.mzo_.wu ds 15 dfos _msm mitones W%JHMMMH&
“ Defunciones causados por ¢l SIDA en 1998 m_ﬂo*& _ 2.5 mitlones
' Tn_c:om _m.a willonss
| Mujeres 900000
i | Menores do 15 afios | 510,000 !
Cosos de infecciones desds el inicie dg la , Total ’ 473 miklones "

# | snfarmedad (vivos v fallecidos)



Fstadisticas y caracteristicas regionales del VIUSIDA, diciembre de 1998

W, i a0 AL SR L SAd v AT 1 S R ) e by _.»._”nk'. B Tmidrd FA S AR a4 ST e A F.I».l.l} T R . |.\.11“||4l _ v a r T - ~ — . Iw‘r
m 1| Adultos y nifios que - }%._wom ¥ nifios Prevalsncla. [Porcsntaje ds los odultos Principalss modalidadas ds
# Intcio da la H | recién
i|Regibn enidsmia | wiven oon el infectados sntre VIH-positives qus son transmisin (2) en losadultosque
H P || VIH/SIDA : adulios(D)  |mujeres wiven con of YTH/SIDA
: ! fpor el VIH
i - — - — —
Africa | finales de los 70 | ‘ .
{1comienzos de los 11 22,5 millones 4,0 miflones ~ 8.0% 50% 'thetero
subhariana | a0 | _ ]
! H — ) —
Afrtoadelnorte 1o aq jos g0 || 210.000 19,000 1{0.13% 20% Vedi, hatero
‘| ysudoriental ! H . { :
Asia del sur ! finates ds fos 80 1| 6,7 millones N1 2mitenes  |0.69%  |25% ‘[ hatero
ysudoriental | _ _
3 i 1 _w - —
AAstaoriental e detes 80 1] 560,000 F 200,00 looesn  |15% odi, hiataro, hama
y Pocifice ; i :
| : B " - o
América Lating || ales de los 70 | tAmillones i[ 160,000 057%  |20% hoo, hatero, cd
comisnze di los 80 | U
Casibe |idom. [330.000 | 45.000 [Losx  [asx ) [hotero, homo
) 1 -
Europa oriental camienzes do los ) 579 g sooo0  llotex  feox cdi, homo
¥ asla central I190 !
Europa i| finales de los 70, _ *
o _ comlenzos de los || 500,00 30,000 [|0.25% 20% | home. cdi, hetero
occidental ‘80 ~ i
- - - % PR, P - - e e e ae— - .- . - - R
[ América del Norte |[idem |a90.000 {|44.000 fosen  [a0% [horme, cat. hotoro
_ * !
lAustrallayNusva 5,0, 12,000 ‘ 800 000.1%  |5% home, cdi
th Zelandia _
HTOTAL 1334 millonas 15.8emtllonas  H1.1% 3%
& h Il -

Estos datos son cortesia te la pagina de Fundacién Mexicana Para La Lucha Contra El Sida
hitp://www.super. net, mx/fundavrsidafestadistica/




