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APRENDER A VIVIR

La Adaptacién Psicosocial a Ia Enfermedad Fisica de la Persona VIH



PRESENTACION

Aprender a vivir con una enfermedad crénica como el SIDA es un largo
proceso. Representa cambios substanciales en la forma de vida de la persona y
desajustes de roles, y la interaccion psicosocial ocupa un lugar destacado a la
hora de aprender a convivir con la nueva realidad.

La adaptacién psicosocial a la enfermedad fisica como es el caso del
sida, se presenta como una cuestion compleja no s6lo por la dificultad de
encontrar soluciones satisfactorias sino también por la multiplicidad de aspectos
involucrados. Los trastornos adaptativos suponen un conflito psicolégico y
social que interfiere directamente en las representaciones, en las relaciones y
en las conductas sociales.

El estudio de los diferentes aspectos que abarca la adaptacion se
muestra muy valioso desde un enfoque psicoantropologico, pues sus
connotaciones psicosociales se muestran tan importantes o mas que las
simplemente sanitarias. En este aspecto, el desarrollo hecho aqui del tema adn
resulta muy limitado, y las posibilidades de investigacién abiertas son
innumerables.

La desadaptacion es un problema psicolégico extenso que abarca las
esferas, social, econémica y politica, que no solo afectan a la persona que la
padece sino también a las relaciones sociales con los miembros del grupo de

pertenencia. Asi, cuando se adquiere una desadaptacién psicosocial, en el




desarrollo de la nueva vida intervienen de manera decisiva profesionales e
instituciones, pero también su red de relaciones sociales.

De todo ello es necesario comprender el conjunto y no Unicamente
algunas de las partes, como sucede habitualmente. Asi, para entender esta
realidad es fundamental adoptar un abordaje multidimensional y dindmico de los
problemas que afectan a esas personas. Por lo tanto, se opt6 por estudiar todas
las areas de adaptacion psicosocial a la enfermedad fisica, desde la perspectiva
de los pacientes VIH.

El propésito en esta tesina es hacer un analisis psicosocial de la
experiencia de la persona VIH que se convierte de forma subita en un sujeto
con trastornos adaptativos psico conductuales.

Para el presente estudio fue seleccionado el servicio de psiquiatria de
enlace del Hospital Clinico y Provincial de Barcelona.

La tesina se divide en dos partes. La primera trata de hacer un punto de
la situacion epidemioclégica del fenémeno sida en el mundo y en Espafia, con
particular interese por la situacion en Catalufia.

La segunda parte se refiere al estudio empirico sobre evaluar la
adaptacion psicosocial de [os pacientes ViH ante la enfermedad fisica.

Sin embargo, todo esto no hubiera sido posible sin la ayuda del
Ministério de Asuntos Exteriores de Espafia por la beca del programa de
investigacion cientifica por un perfodo de ocho meses, que me permitié concluir

el master; por la ayuda de Jordi Blanch, psiquiatra del servicio de psiquiatria de



enlace del HCP, y mi compafiero de trabajo que, gentiimente me facilitd
bibliografia y me apoyé en la estructuracién de la investigacion. Araceli tambien
participé haciendo sugerencias y Montse, que me dio animos. A mi amigo Oscar
Guasch por su afecto, los libros que me presté, las discusiones gue mantuvimos
y la delicadeza con que me estimulé a llevar a cabo esta tesis. A Flavia
Invernizzi, por ayudarme en los aspectos institucionales. A Graciela, gracias por
apoyarme en mis objetivos profesionales y a Fabio por su carifio, afecto, apoyo

y comprension en este proceso de vida.

“Para aquellos que a pesar de fodo son
capaces de ir por la vida en busce de sentido”
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PRESENTACION
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desajustes de roles, y la interaccion psicosocial ocupa un lugar destacado a la
hora de aprender a convivir con la nueva realidad.
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en las conductas sociales.
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desarrollo de la nueva vida intervienen de manera decisiva profesionales e
instituciones, pero también su red de relaciones sociales.

De todo ello es necesario comprender el conjunto y no Unicamente
algunas de las partes, como sucede habitualmente. Asi, para entender esta
realidad es fundamental adoptar un abordaje multidimensional y dinamico de los
problemas que afectan a esas personas. Por lo tanto, se opt6 por estudiar todas
las areas de adaptacidn psicosocial a la enfermedad fisica, desde la perspectiva
de los pacientes VIH.

El proposito en esta tesina es hacer un analisis psicosocial de ia
experiencia de la persona VIH que se convierte de forma stibita en un sujeto
con trastornos adaptativos psico conductuales.

Para el presente estudio fue seleccionado el servicio de psiquiatria de
enlace del Hospital Clinico y Provincial de Barceléna.

1 a tesina se divide en dos partes. La primera trata de hacer un punto de
la situacién epidemioldgica del fendmeno sida en el mundo y en Espafia, con
particular interese por la situacion en Catalufia.

La segunda parte se refiere al estudic empirico sobre evaluar la
adaptacion psicosocial de los pacientes ViH ante la enfermedad fisica.

Sin embargo, todo esto no hubiera sido posible sin la ayuda del
Ministério de Asuntos Exteriores de Espafa por la beca del programa de
investigacion cientifica por un periodo de ocho meses, que me permitié concluir
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enlace del HCP, y mi compafiero de trabajo que, gentilmente me facilito
bibliografia y me apoyd en la estructuracion de la investigacion. Araceli también
participé haciendo sugerencias y Montse, que me dio animos. A mi amigo Oscar
Guasch por su afecto, los libros que me prestc’), las discusiones que mantuvimos
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PARTE |
ABORDAJE TEORICA
ANALISIS EPIDEMIOLOGICA DEL SIDA




Pandemia versus epidemia(s) - analisis epidemiolégica’del sida

Ante cualquier enfermedad nueva, es prioritario definir su alcance y sus
caracteristicas con el fin de actuar en consecuencia. En este apartado se
revisara la magnitud de este fendmeno sanitario llamado SIDA y de la infeccién
por su agente causal a nlvel mundial. Se explican los mecanismos reconocidos

- de Ia propagacion de la enfermedad y el ump‘acto de la ep|dem|a en el futuro ya ;
que el fendbmeno no es mundialmente homogéneo (se espera que los paises del
sudeste asiatico sean los mas afectados). En cualquier caso, el hecho de que [a
infeccion afecte a la poblacidn joven y que el Sida tenga una elevada tasa de
letalidad, no exista un tratamiento o una vacuna curativa y pocas posibilidades
de tenerla a corto plazo, y, por sus caracteriticas de transmisién, sea dificil la

implementacion de medidas preventivas, tc}do ello, motiva que el impacto social

y econdmico de la epldemla sea muy importante en cualqwer pais

e glte

La definicion de caso de una enfermedad, O problema de salud es una |
herramienta fundamental, de gran utilidad, en Salud Publica y en CC.SS. para
delimitar y cuantificar el problema. La definicion de caso es la base para los

estudios que permiten tomar medidas preventivas, asi como, el punto de partida

! El concepto de epidemiologia que se adopta en la presente investigacion es el
estudio del proceso salud-enfermedad como un hecho social, histéricamente
determinado, que refleja en cada momento las relaciones entre los hombres y/o entre
los hombres y la naturaleza. Cuando decimos que saiud-enfermedad es un fenémeno
histéricamente determinado queremos decir que no es eterno, fijo y absoluto. Por {o
tanto cuando nos propomos estudiar la epidemiologia del sida estamos proponiendo
astudiarlo como un proceso, como un fenomeno histérico, como un hecho social, como
un fenémeno fruto de la relacion entre los hombres y entre los hombres y la
naturaleza.




para la vigilancia epidemiolégica de la enfermedad. La adopcién de una
definicion de caso uniforme permite comparar de modo significativo la incidencia
y prevalencia de las enfermedades notificadas en distintas areas geogréficas,
paises y periodos de tiempo.

La enfermedad, en el caso individual, se define como la manifestacién de

- :un caracter que le es particular o como la combinacién de signos diagnésticos. , .

que_le son propios. A través del estudio de los sintomas y signos se pretende
conocer los mecanismos etiopatogénicos que producen la enfermedad. En la
mayoria de las enfermedades, conocemos su etiologia y su patogenis, pero en
ocasiones ignoramos Ia etiologia y la patogenia de las enfermedades nuevas.
Las primeras manifestaciones del sindrome de inmunodefeciencia adquirida
(sida) fueron detectadas en junio de 1981 cuando aparecieron en Los Angeles
casos de neumonia por Pneumocys;,tis cariniii, en varones jovenes
homosexuales, que presentaban - alteraciones en,.-z.sua_,-;.s‘,i,stema inmunitario sin
causa conocida, ni ninguna oftra enfermedad colateral que lo justificara. Al
mismo tiempo, se detectaba mayor incidencia del sarcoma de Kaposi en
varones homosexuales y varios de ellos presentaban neumonias por
Pneumocystis carinii y ofras infecciones oportunistas severas. Después del
estudio detallado de los casos, se concluyd que se trataba de un nuevo
sindrome no descrito hasta entonces y se le dominé “sindrome de

inmunodeficiencia adquirida”.




£l sida es el estadio clinico mas avanzado de la infeccion por el virus de
la inmunodeficiencia humana (VIH)Y: un retrovirus que afecta al sistema
inmunolégico causando su disminucion y que permite la aparicion de
infecciones opor’cunistas2 y neoplasias inmunodependientes. Por otra parte, se
producen otras entidades patolgicas como la encefalopatia y el sindrome
caquéctico. A estas enfermedades secundarias; que son las que caracterizan y
definen al sida, se les ha llamado "enfermedades indicativas de sida". Estas
enfermedades conforman un espectrum de manifestaciones clinicas incluidas en
la definicion de caso para la vigilancia epidemioldgica.

Las personas infectadas por VIH pueden permanecer completamente
asintomaticas, o desarrollar signos o sintomas pasajeros que se resuelven
espontaneamente quedando el individuo asintomatico durante meses o anos.

En el curso de la infeccion, las personas pueden desarrollar una amplia gama

de manifestaciofiés leves, como linfadenopatia crénica, candidiasis oral o ...

2 En un reciente estudio sobre “Frecuencias de enfermedades oportunistas antes de la
muerte entre personas infectadas por el VIH" realizado en los EE.UU. sobre un
universo de 1.883 pacientes VIH+ se llegéd a la conclusion que los "episodios
oportunistas definitérios de Sida mas frecuentes experimentados por estes individuos
antes de su muerte fueron la neumonia por Pneumocystis carinii (NPC;45%), el
complejo Mycobacterium avium (MAC;25%), el Sindrome de caquexia (25%), una
Neumonia bacteriana (24%), la enfermedad por el Citomegalovirus (CMV;23%) y la
Candidiasis (esofdgica o pulmonar;22%). Ademas, el 47% de los pacientes
experimentaron dos o tres episodios definitorios de SIDA antes de su muerte, y el 22%
experimentaron cuatro o mas de dichos episodios. En los seis meses anteriores a la
muerte, el 22% de los pacientes tuvo una NPC, el 21% tuvo MAC, y el 295 tuvo
enfermedad por el CMV. Se encontraron diferencias significativas por el sexo y la
efnia: la neumonia bacteriana antes de la muerte tuvo lugar mas frecuentemente en
las mujeres que en los hombres; los negros y los latinos padecieron el Sarcoma de
Kaposi (SK) menos que los blancos; y menos negros que blancos presentaron’’
enfermedad por CMV antes de la muerte”. (Chan, 1995:1.145-1.151)
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herpes zoster, o desarrollar infecciones oportunistas o neoplasias que son las
que definen el sida. Debemos diferenciar a la persona infectada por VIH de la
persona que presenta Sida. La infeccién por VIH supone que la persona ha
entrado en contacto con el VIH y que, el virus ha penetrado en su organismo,
colonizando su tejido linfocitario y/u ofros tejidos especialmente el sistema
nerviose-central.

En el cuadro ntmero 1 se ilustran algunas de las enfermedades tipicas
mas caracteristicas de indicacién del diagnéstico Sida.

Cuadro 1 |
Distribuicién % de las enfermedades indicativas de Sida referidas en ia

notificacion de los casos diagnosticados en la - WHO region europea
desde enero de 1994, a fecha de actualizacién 30 de septiembre de 1995

3.192 9,5
Tuberculosis pulmonar 3. 538 10,6
Neumonia por Pneumocystis carinii - 7376 1:22,0
Candidiasis esofagica 5734 17,1
Sindrome caguéctico por VIH 2.594 7,7
Toxoplasmosis cerebral 3.003 9,0
Neumeonia bacteriana recurrente 1.035 ' 3,1
Sarcoma de Kaposi 2.682 8,0
Encefalopatia por VIH 1.923 57
Criptosporidiasis 932 2,8
Enfermedad por citomegalovirus 1.981 59
Herpes simple mucocuténeo cronico 695. 2.1

*| a suma de los porcentajes excede del 100%, porque un mismo caso puede
presentar mas de una enfermedad indicativa en [a notificacion.

Fuente: European Center for Epidemiological Monitoring of AIDS (Paris). Quarterly
Report n°. 46, 1995, de 30 de septiembre. '
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Analizaremos la situacién partiendo de una vision general mundial, hasta
una vision mas particularizada como es la situacion del fenémeno sida en

Barcelona - Espana.

1 - La situacion mundial

Fl sida es uno de los problemas sanitarios actuales més importantes. Se
detecta a partir del afio 1981. La diseminacion del virus VIH en el mundo tuvo :
su inicio a finales de la década de los 70. En menos de dos décadas un virus
desconocido se convirtid® en la primera pandemia de este siglo. En 1992,
apareceran las primeras sefiales de que podria perderse el control de la
epidemia. En cualquier caso es una epidemia cuyas consecuencias precisan ser
evaluadas respecto a las politicas y programas sanitarios desarroliados contra
ella; La epidemia® del VIH/sida es un fendmeno global nuevo, altamente
dinamico e instable, cuyos mayores impactos estan por venir, y cuya forma
actual y futura dependen exclusivamente del comportamento humano individual
y colectivo.

El VIH/SIDA es una pandemia, que afecta todos los continentes: hasta
ahora 164 paises declaran oficialmente la existencia de casos de sida. La
pandemia es nueva, es un fenémeno muy reciente en términos historicos. A
pesar de que el virus es antiguo, su diseminacién significativa en el mundo

parece haber tenido su inicio en década de los 70. En 1981, cuando el sida fue
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descrito por vez primera, estaban ocurriendo infecciones por el VIH en cerca de
veinte paises, con una estimacién de 100.000 personas infectadas. El VIH/Sida
no es atn un problema de salud definido y estabilizado cuyas fronteras y
transcurso permanezcan constantes y previsibles. Al contrario, la pandemia es
extremamente movil. En el sida, ni las fronteras geograficas, ni las fronteras
sociales son estables. T B

El caracter dinamico de la pandemia se expresa de tres modos: Primero,
el VIH/Sida continua su expancion y se intensifica en todas las areas y
comunidades ya afectadas. Ninguna comunidad o pais del mundo afectado por
el virus puede argumentar haber conseguido detener su diseminacion. Se
estima que ha habido 75.000 nuevas infecciones por VIH en la Europa de 1991.
Segundo, el VIH/Sida se est& diseminando en éreas y comunidades que hasta
ahora no habian sido afectadas por la epidemia. Casos’ de VIH/Sida empiezan
a ser relatados en areas antes intactas, como Paraguay;—&ronelandia, y en
algunas Islas del Pacifico como las Fiji, Paptia Nueva Guinea y Samoa. La
leccion global es que el VIH llegara a todas las comunidades humanas, ya que
la geografia puede dificultar, pero no contener la entrada y diseminacion de la
infeccion. Tercero, dentro de cada comunidad afectada, con el tiempo, la

epidemia evoluciona y se vuelve, cada vez mas complicada. La epidemia se

3 "Para un socidlego Io que mas llama la atencion es que por "casos" se entienden no
sblo Jos vivos sino también los muertos (...) Con el sida - muy simbdlicamente - los
muertos valen tanto como los vivos; o al revés, que como se espera que mueran todos
- antes o después - los vivos valen tanto como los muertos {...) ya que en salud publica
la incidencia suele referirse a los casos nuevos (en un afto por ejemplo} y la
prevalencia al nimero de casos existentes." (de Miguel, 1994.1012)
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torna cada vez mas compleja a medida que se desarrolla, pues estd compuesta
de otras pequefias epidemias, como el herpes simplex. Mas importante, es el
impacto de la pandemia en las mujeres que directa o indirectamente viene
incrementandose. Por ejemplo, en México, la retacion entre hombres y mujeres
infectados por VIH disminuy6 de 25:1 a 4:1 en 1990. En Estados Unidos, Ia
incidencia del VIH/Sida entre mujeres aumenta.con mayor velocidad que enfre
los hombres. En el Caribe y en Africa, la fransmision heterosexual es la principal
via de diseminacién del virus. El VIH, demostré su capacidad para cruzar todas
las fronteras (sociales, culturales, econémicas, y politicas) y las condiciones en
que se desarrolla su diseminacidn son complejas y cambiantes.

La respuesta global a la pandemia del VIH/SIDA ha tenido cuatro fases
distintés. En la primera, cerca de la década de los 70 hasta 1981, no se SOS-.
pechaba la presencia de una nueva pandemia. El VIH se diseminaba de modo.
silencioso y desapercibido, en todos los continentes. De ahi, se sigue que el -
mundo moderno esté particularmente sujeto a la diseminacion giobal de agentes
infecciosos. E! VIH muestra que, en poco tiempo, un problema de salud nuevo
puede transformarse en un problema de salud de nuestros hogares. E! mundo
tuvo suerte de que ese primer brote de la pandemia del ViHfsida fuera
detectado pronto. En caso contrario, las consecuencias hubieran sido
extremamente graves para la salud piblica mundial.

La segunda fase empieza con el reconocimiento del sida en 1981 y dura

hasta 1985. Este periodo se caracteriza por una expectativa en los progresos
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cientificos. Una vez mas, e! poder de control social de la epidemiologia se
aclaré, en la medida que las rutas de transmision fueran identificadas, incluso
antes de la identificacion del agente etiolégico, el VIH. Los avances cientificos
de este periodo contrastan con la respuesta fenta y llena de prejuicios de la
sociedad. Entre 1981 y 1985, pocos paises responden activamente al fenbmeno
© Sida y-las organizaciones internacionales permanecen.relactivamente pasivas.
Durante este periodo préacticamente no hubo obstaculos a la evolucion del VIH
en el mundo, a pesar del surgimento de muchas organizaciones no
gubernamentales (ONG's)” para combatir el Sida.

La tercera fase, se caracteriza por la movilizacion global (1885 -1986). En
el inicio de de 1990, se desarrolia una estrategia mundial comun contra la
enfermedad. Una estrategia de accion bonmunitaria, ‘nacional e internacional.
De modo innovador, rapido e intenso, se crean programas né&ionales contra el
sida en el mundo entero. Aparece una actitud-de solidaridad-internacional en -
respuesta al sentimiento comuin de amenaza. La solidaridad estuvo simbolizada

por la session especial sobre sida en la Asemblea General de las Naciones

4| a respuesta de la comunidad al Sida se ha dado a través de las “Organizaciones No-
Gubemamentales” (NGO/ONG’s). Mirabet, en su tesis doctoral sobre las funciones de
las organizaciones no-gubernamentales presenta estas como organizaciones que
tienen tres caracteristicas comun:

a - son No-gubernamentales, es decir, que su fuerza se basa en la accion
voluntaria y no en poder del Estado. _

b - no tienen finalidad de lucro, es decir, aunque necesite recursos para su
funcionamento su objetivo no es el lucro, sino el servicio.

¢ - se direccionan para la independencia y la autonomia, o sea, aungue
cooperen con el gobierno y con otras ONG's, cada ONG tiene su razén de ser.
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Unidas en octubre de 1987: por primera vez en la historia este érgano discutia
sobre una enfermedad.

En la cuarta y actual fase la pandemia continGa intensificandose, pues
persiste un “"décalage" entre el ritmo de desarrollo de la enfermedad y la
capacidad de respuesta médico y social.

Segln. las estimativas de AIDS in the World, mas de 2,6 miliones de
personas desarroliaran Sida hasta 1°. de enero de 1992, de las cuales 2,02

millones son adultos y 575.000 son nifios.

Cuadro 2

Numero acumulado de casos de SIDA en Adultos y Nifios
por ‘
Area Geografica de Afinidad® hasta 1°. de Enero de 1992

i NIiip: Adul Nifio
America del Norfe 237.500 9.000 534.000 2,1 23
Europa Occidental 99.000 4.000 279.500 2,8 3,0
Oceania 4.500 200 11.500 2,6 25
América Latina 173.000 21.500 417.500 56.000- 24 2.6
Africa Subsahariana 1.367.000 520.500 3.277.500 1.338.560 24 2,6
Caribe 43.000 8.000 121.000 23.500 23" 29
Este Europeo 2.500 100 9.500 300 3.8 3,0
Sudeste Mediterraneo 3.500 A0 12.500 1.500 36 3.3
Nordeste Asidtico 3.500 300 14.500 1.100 - 4,1 3,7
Sudeste Asidtico 65.000 9.500 240.500 40.500 3.7 4.3
Total 2.018.500 573.500 4.918.000 | 1.494.900 24 26

Fuente: AIDS in the World, 1992

5 La nueva geografia del VIH/SIDA envuelve una divisién del mundo en diez Areas
Geograficas de Afinidad (AGA). La identificacién de cada area tiene por basis cuatro
faciores: la epidemiologia del VIH/SIDS en cada pais; el tipo y nivel de respuesta a la
pandemia; la vulnerabilidad de la sociedad a la diseminacion del HIV; y las realidades
geograficas relevantes.
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A nivel mundial (vid cuadro 2), el mayor indice de casos de sida ocurre
en adultos 67,7%,en el caso en la Africa Subsahariana, seguida por América del
Norte con 12,8% y América Latina con 8,6%. Hasta el momento, Africa y
Americas (Caribe incluido) presentan més de 90% de todos los casos de sida en
adultos. Nueve en cada diez nifios con sida (91%) viveﬁ en el -Afr;ce;
Subsahariana; América (Caribe incluido) presenta aproximadamente 7% de los
casos de Sida en nifios.

A pesar de que Africa tiene apenas el 9% de la poblacién adulta del
mundo, posee el 67% del total global de adultos con sida. Del mismo modo que
las Americas y el Caribe tienen 14% de la poblacion adulta y el 23,5% de casos
acumulados de sida. Por otro lado, el Nordeste y Sudeste Asiaticos tienen 55%
de la poblacién adulta mundial y solamente una pequefa fraccion 3,4% de los -
casos de 'sida, a 1°.de enero de 1992.

Los relatdrios oficiales de los casos de Sida son emitidos por la
Organizacién Mundial de la Salud, en basé a notificaciones voluntarias,
elaboradas por las autoridades de cada pais. Los casos de sida declarados
oficialmente representan a penas una fraccion de la totalidad de los casos
reales. Se cree que solamente 1/5 de los casos totales de sida en el mundo son
notificados a la OMS. Se estima® que hasta 1995 el ndmero de personas con

sida sobrepase el doble de 1992, o sea que pase de 2,6 millones a 6,4 millones

de éstos 77% son adultos (4,9 millones) y 23% nifios (1,5 millones).

. °Segln el punto de vista de fa Global AIDS Policy Coalition.
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Cuadro 3

Total acumulado de casos de Sida en Adultos y Nifos por Area Geografica
de Afinidad, a fecha de 1°. de Enero de 1992 y en 1995

2 EAd ulia { {
America del Norte 257.500 9.000 534.000 21.000 2,1 2,3
Europa Occidental 99.000 4.000 27%.500 12.000 28 3,0
Oceania 4,500 200 11.500 500 2,6 2,5
America Latina 173.000 . 21.500 417.500 |- 56.000 . 24 2,6
Africa Sudsahariana 1.367.000 520.500 3.277.500 1.338.500 24 2.6
Caribe . 43.000 8.000- 121.000 23.500 2.8 2.9
Leste Europeos 2.500 100 9.500 300 38 30
Sudeste Mediterranico 3.500 400 12.500 1.500- 3,6 3.8
Nordeste Asiatico 3.500 300 14.500 1.100 4,1 3,7
Sudeste Asiatico 65.000 9.500 240.500 40.500 3,7 4,3
Total 2.018.500 573.500 4.918.000 1.494.900 24 2.6

Fuente: AIDS in the World, 1992

Las projecciones para el nimero de personas con Sida en el afio 2000,
estdn basadas en las estimativas Delphi’ de personas infectadas por VIH.
Cuadro 4

Total acumulado de casos de Sida en Adultos por Area Geografica de
Afinidad en 1995 y en el afio 2000 (projecciones)

inim TAX LN bibeied y L
America del Norte 671.000 3.603.000 1,3 6,7
Europa Occidental 268.000 536.000 — 1,9
Qceania 11.000 20.000 — 1,8
America Latina 175.000 1.883.000 — 4,5
Africa Sudsahariana 5.505.000 10.583.000 17 3,2
Caribe 156,000 2.505.000 1,3 20,7
Leste Europeo >1.000 >3.000 -— —
Sudeste Mediterranico 150.000 711.500 12,0 56,9
Nordeste Asiatico >1.000 51.000 — 3,5
Sudeste Asiatico 1.051.000 4,111.000 4.4 17.1
Total 8.000.000 24.600.000 1.6 4.9

Fonte: AIDS in the World, 1982

" El método Delphi fue desarrollado como una técnica para se obtener el consenso de
los expertos sobre las estimativas para las cuales no se puede garantizar una repuesta
correcta. Asi por ejemplo, el n°. de personas infectadas por VIH en América Latina en
el afo 2000 solo puede ser por estimativa.

.-
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Las proyecciones presentadas en el cuadro 4 son conservadoras, en el
sentido de que apenas incluyen los casos de sida en adultos, otras
estimaciones fueron hechas en bases a valores Delphi minimo y maximo de

personas infectadas por VIH para el afio 2000.

Se piensa, que hasta el afio 2000, de 8 a 24 millones de adultos habran
desarrotiado sida. Lo que equivale a decir que entre 1995 y el afio 2000, el
ntimero total de adultos con sida aumentaré de 1,6 hasta un maximo estimado
de 4.9 veces, conforme el cuadro sefialado. En ese periodo, 3 a 19 millones de
nuevos casos se desarrollaran en el mundo.

También los estudios elaborados por la “Global AIDS Policy Coalition”,
estimaban que, de 1992 a 1995, 3,7 millones de personas morirédn de Sida: 2,8
millones de adultos y mas de 900.000 nifios. qu lo tanto, el nimero de muertes
previstas para el periodo de 1992 a 1995 e$ mayor que el nimero de muertes
registradas durante toda la pandemia hasta hoy. De 1992 a 1995, habria segun
la G.A.P.C. un aumento general de 2,5 veces en ¢! total acumulado de muertes
(adultos, mas niftos). Para esta orgahizacién, y utilizando sus previsiones, es
posible hacer una estimativa conservadora de las muertes provocadas por el
Sida en adultos hasta el afio 2000. Asi, si se aplican los indices actuales de
supervivencia,ello presupone que el 85% de las personas infectadas moriran
antes del ano 2(_)00. Segun este calculo, 5,9 a 20,4 millones de adultos se

habrén muerto antes de esa fecha.
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Cuadro 5

Muertes por Sida en Adultos y Niios por Area Geografica de Afinidad
en 1°. de Enero de 1992 y 1995

Adultog: o N s Total: sAdulfost’ NifogiE L ;
America del Norte 214.500 2.000 223.500 ~75.000 20,500 496.000 22
Europa Qccidental 78. 500 4.000 82.500 238.000 12.000 250.000 30
Oceania 3. 500 200 3.700 10.000 500 10.500 23
America Latina 166. 000 21.000 187.000 406.000 55.000 461000 2,5
Affica Sudsahariana 1.312.000 | 511.000 1.823.000 3.184.000 1.320.500 4.504.500 2,3
Caribe 41.000 7.500 48.500. 117.000 23.000 140.000 2,9
Leste Europeos 2. 000 100 2.100 7.500 300 7.800 3.7
Sudeste Mediterranico 2.500 400 2.900 10.500 1.100 12.000 4,1
Nordeste Asiatico 3.500 300 3.800 14.000 1.1 15.100 40
Sudeste Asiatico 61.500 9.000 70.500 231.000 40000 | 271.000 3,8
Total 1.885.000 | 562.500 | 2.447.500 4,693,500 1.474.400 6.167 500 2,5

Fuente: AIDS in the World, 1992

Estas projecciones de “AlDS in the World” son sustancialmente mas altas
que los datos y previsiones de la Organizacién Mundial de la Salud. Para la
OMS, existian hasta 15.12.95, los siguientes datos (por 4rea geogréfica y n°. de

casos), al respecto vease los cuadros nimeros 6y 7.

Cuadro 6

Distribuicion % de los casos declarados por area geografica

Africa 442 735 .
Americas 659.662
Asia 28.630
Europa 1564.103
QOceania 6.680
Total 1.281.810
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Asia

Europa

Oceania
“ i
Americas
Africa

Fuente: OMS Weekiy Epidemiological Record 1995; 70(50): 353-354 y 356-357

Segun esta misma organizacién el nimero de personas infectadas
estaria proximo a los 17 millones, [0 que representa 14,25 veces mas que los
declarados.

Cuadro 7

Distribuicion del n°. estimado de casos de infectados por area geogréﬁca

Africa 11.310.200
Americas 2.003.900
Asia 3.116.420
Europa 453.080
Oceania 16.350
Total 16.899.950

H Africa

E Américas

i Asia

id Eurcpa

b Oceania

Fuente:OMS Weekly Epidemiological Record 1995; 70(50): 353-354 y 356-357
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Si bien las formas de transmisién del VIH han sido las mismas desde el
inicio de la epidemia, su distribucién geogréfica y temporal ha variado. Para
estudiar estas variaciones, la OMS ha definido tres "patrones de transmision"
basicos. El patrdn tipo. | correponde a los paises occidentales, Australia y Nueva
Zelandia. En estos pafses, los- mecanismos de transmision son- las:relaciones -
sexuales entre hombres homosexuales y el uso compartido de material de
inyeccion entre los adictos a drogas por via parenteral (UDVP). En ellos, el VIH
se extendié masivamente a finales de los afos setenta, y el cociente
hombre/mujer entre los afectados oscila entre 10y 15, siendo la prevalencia en
la poblacion general relativamente baja {menos del 1%).

El patrén tipo 1l es el caracteristico de los paises del Africa subsahariana,
América Latina y el Caribe, donde ia principél via de transmisién es ia
heterosexual. En estos paises, el VIH llegd a principios de la década de los
ochenta, el cociente hombre/mujer entre los afectados es pécticamente 1y la
prevalencia en la poblacion general puede superar en algunas zonas el 50%.

Finalmente, el patrén tipo il corresponde a los paises del sudeste
asidtico, que se caracterizan por haber experimentado una gran difusion del
virus después de la segunda mitad de la década de los ochenta y porque (al
menos al principio) la principal via de transmision era el haber mantenido

relaciones sexuales con personas provenientes de paises de los patrones loll
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El cuadro 7 ilustra la distribuicidn de los casos existentes por categoria

de transmision, referentes a la region europea del patrén tipo |.

Cuadro 8

Distribuicion en nimeros absolutos y % de Sida en adultos/adolescentes
por categoria de transmision
hasta 30 de septiembre de 1995 (WHO region europea)

Homo/Bisexual 55.347
UDVP 58.038 -
Heterosexual 19.596
R. de Hemoder. 2.787
R. de Transi. 3.039

Fuente: European Center for Epidemiological Monitoring of AIDS (Paris). Quarterly
Report n°. 46, 1995, de 30 de septiembre.

La transmision por practicas homosexuales entre hombres caracteristico
del inicio de la epidemia, cambié por el actual mecanismo de transmision de la
década de los 90, el uso compartido de jeringuillas por los usuarios de drogas

por via parenteral (UDVP).

Basandonos en la informacion epidemiolégica existente, podemos decir
respecto al futuro que:1°.) el ritmo de aparicion de casos de sida va a ser mas
lento pero seguird aumentando su nimero absoluto {basicamente a expensas
de la transmision parenteral entre UDVP y, en menor proporcion, de fa
heterosexual y vertical); 2°) se producira un aumenio considerable en el

ndmero de mujeres y nifios afectados; 3°) aumentara la tasa de mortalidad
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infantil y de la poblacién joven; 4°.) se producira un aumento importante de ia
tuberculosis pulmonar y extrapulmonar como consecuencia de la epidemia; y
5°.) seguiran aumentando las necesidades asistenciales y sociales derivadas de
las personas seropositivas y enfermas de sida; 6°.) El vinculo de la enfermedad
con un colectivo especifico va perdiendo fuerza, Ia enfermedad dejara de ser
una “Plaga GAY”, para tener una correlacion mas amplia: con ia -r:nargimacifm3 y

la desviacién social o sexual.

2- Situacién Epidemiolégica en Espana

En Espafia, como en otros paises europeos, el sida ha causado una gran

- preocupacion y expectacion entre los profesionales sanitarios. Hasta diciembre

de 1995, en Espafia se habian declarado al Registro Nacional 36.315 casos de
esta enfermedad, siendo el segundo pafs europeo con el mayor nuamero
absoluto de casos declarados, sélo superado en el viejo continente por Francia
(n=38.3729). Espafia concentra el 22% de todos los casos europeos. Sin

embargo, posee la mayor tasa de incidencia por millén de habitantes (185,2).

¢ Como teoriza Romani, Marginacién Social es: “un conjunto de procesos que a nivel
de las condiciones materiales de existencia situan a un individuc o grupo social en una
clara situacién de inferioridad o limitacion de acceso, en relacion a los recursos mas
habituales de la sociedad; procesos que, a nivel de las imagenes culturales, siempre
iran acompafiados de unas racionalizaciones ideolégicas que deberan de mantener un
cierto grado de compatibilidad tanto con la estructura econdmica-social de la sociedad
como con su codigo cultural dominante. Asi pues parece correcto definir como
caracteristicas basicas de la marginacion social una débil posicion socio-econémica, Ia
segregacién y la discriminacién” (Romani, 1992)

9 Este numero se refiere a fecha de actualizacion, 30.9.95.
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Desde el inicio de la epidemia, las formas de transmision del virus'® mas
frecuentes en Espafia han sido, el uso compartido de material de inyeccion
contaminado entre los UDVP", representando el 64,5% de todos jos enfermos
declarados, y, en segundo lugar, las relaciones sexuales no protegidas entre
hombres homosexuales-14,5%:de todos los casos. Con la diferencia.de gue en
la mayoria de paises europeos el colectivo de hombres homosexuales es el mas
afectado. Espania llama la atencién - junto con italia (14,3%) y la ex-Yugosiavia
(12,4%) - porque la proporcién de homosexuales dentro del total de casos de

sida es menor, mientras que en Europa representan el 44,7% de los casos.

10 En las estadisticas oficiales espafiolas el sida se divide inicialmente en siete "grupos
de riesgo"”. Por orden de importancia (es decir, del nimero de casos, de mas a menos)
son los siguintes: adictos/as a drogas por via parenteral (abreviado como ADVP,
aunque en algunas regiones y es nuestro caso, se pasoé rapidamente a utilizar UDVP y
finalmente UDI, es decir, "usuarios/as de drogas inyectables"), homosexuales,
receptores de hemoderivados, transmisores heterosexuales, UDVP y homosexuales al
mismo tiempo, hijos/as de madre de riesgo (abreviado como TMH - transmision madre
hijo/a), y receptores de transfusiones sanguineas.

Il Existe una cierta polémica en el entorno de este asunto, ya que |a mayoria de los
expertos considera que no ha sido el hecho del uso compartido de jeringuillas el factor
de ‘transmisién, mas si el hecho de que la mayoria de los adictos tienen relaciones
sexuales promiscuas [el tema de la promiscuidad sexual es de dificil conceptualizacion
ya que es un término cultural e ideologico, cargado de prejuizios negativos] por ej.: la
prostituicién masculina (chaperos) o feminina como manera de obiener recursos
econémicos para la obtencién de nuevas dosis de drogas.
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Cuadro 9

Casos acumulados de SIDA en Espaiia por categoria de transmision y
edad a fecha de actualizacion 31 de deciembre de 1995

MO

<12 — — 62 14 625 — 5 1 707
13-14 — 2 — 27 3 1 — 1 — 34
15-19 5 197 2 71 5 — 23 3 1 307
20-24 183 | 2728 76 o2 7 — 254 73 4 3.415
25-29 719 | 8638 | 229 20 22 — 717 238 34 | 10887
30-34 1068 | 8008 | 191 85 26 — 806 334 44 | 10562
3539 88 | 2.771 100 71 2 — 560 213 28 4.760
40-49 1522 788 57 60 57 — 624 337 40 3.494
5059 537 56 6 40 53 — 313 223 19 1.247
>80 226 15 1 28 71 — 229 161 3 734
Edad s 245 4 1 2 — 26 55 — 368
{desc*.)

Total 5283 | 23448 | 666 636 289 626 3553 1640 | 174 | 36315

Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA (Centro Nacional de Epidemiologia,
Instituto de Salud Carlos lll. Madrid). Informe trimestral n®.5/1995

Los paises europeos, con tasas de sida mucho menores a las espafiolas,

. ._.__concentran._sus__casos._.._de._sida__entre_ _personas__homosexuales:__son__

homosexuales el 72,5% de los casos de Gran Bretafia, y el 70,7% de
Dinamarca. Contrariamente en Espafia el 64,5% de los casos de Sida son
usuariosfas de drogas por via parenteral, mientras que son sélo un 6,0% en
Gran Bretafia y un 7,5% en Dinamarca. La letalidad de casos de sida en Espana
no es demasiado alta (36%), siempre menor que el total europeo, que se situa
en torno al 41% y mucho menor comparada con el 61,2% de los casos de
Portugal. Sin embargo, del total de muertes por sida {a mortalidad de los casos
de de homosexuales 43,6% en Espafa es algo mayor que la media europea

42 3% y Portuguesa 33,1%. Mientras que losfas UDVP espafoles y portugueses
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mueren bastante menos 31,8% y 28,2% respectivamente que sus comparieros
europeos 36,1%.
Cuadro 10

Evolucién de los casos de sida en Espaiia por fecha de diagnéstico

N°. de casos

0+ : 52
1987~ 1988 1989 1990 1981 1992 1993 1994 1995 1996
' Afo de diagndstico

*Nota: el afio de 1987 incluye los casos de 1981 a 1987 ambos inclusive.

Del analisis de este grafico, se puede afirmar que la tendencia al
crecimiento de la epidemia cede, aunque es pronto todavia para saber si esta
tendencia va a mantenerse.

El género masculino es el méas afectado por el sida. Son varones en
edades de los veinte a los cuarenta afos: en la veintena losfas UDVP y en la
treintena los homosexuales. En la primera década (afios 80) ios varones
representan el 81,5% de los casos; aungue son un poco menos en el caso de
toxicémanos/as, precisamente porque en la infeccion por jeringuillas las mujeres

juegan también un papel importante.
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Por grupos de fransmision se verifica, que existen diferencias
significativas entre los grupos de edad, que a su vez reflejan las caracteristicas
sociolégicas de los dos grupos. Asi, los toxicomanos entre los veinticinco y
treinta y cuatro afos y los homosexuales entre los treinta y freinta y nueve afios.

Espafia es un pais peculiar por tener muchos casos de niflos/as
infectadosfas'2. En 1981-1996 se contabilizan 750 casos peditricos 2% del -

total acumulado de casos de sida en Espafia (en sida se contabilizan casos

12 En la actualidad, la mayor parte de nifios con sida se han infectado por transmision
vertical (el 90% en nuestro medio). E! 10% restante adquirieron la infecci6n a través de
transfusiones o derivados plasmaticos contaminados (hemofilicos). Estos ultimos nifios
presentan una enfermedad VIH parecida a fa del adulto, sin embargo dependiendo de
la edad en que se infectaron, el periodo de incubacion o libre de sintomatologia es mas
corto y la progresion més rapida.

ia transmision vertical 0 materno infantii del VIH puede acontecer en tres
momentos distintos:

1 - Transmision prenatal o intrautero o transplacentaria
2 - Transmision intraparto o perinatal
3 - Transmisién post-natal o pos-parto

_ 1 - Transmisién prenatal - la infeccion durante la gestacién tiene lugar por el
paso del VIH matemno a través de la placentd, a partir de las 8 semanas. La placenta
es un organo en desarrolio, cuya estructura como barrera no existe en realfidad ni al
inicio ni en fases avanzadas del embarazo. No se conoce exactamente cual es el
mecanismo por el que el VIH llega al feto, se han identificado receptores CD4 en
algunas celulas del sincitiotrofoblasto (células de Hofbauer) que podrian actuar como
reservatorio del VIH en el tejido placentario y de canales transtrofoblasticos, que en
condiciones especiales podrian permitir el paso de particulas virales.

2 - Transmision intraparto - el recién nacido puede infectarse durante el parto.
La exposicion directa de las mucosas del RN al ViH o la infeccion por via ascendente
favorecida por las contracciones uferinas, serian el mecanismo por el gue se infectaria
el RN.

3 - Transmision post-natal - el ViH al igual que el HTLV - 1 y el CMV puede
transmitirse a través de la lactancia materna. Se ha calculado que el riesgo afadido de
adquirir la infeccion VIH en aquellos nifios amamentados es del 14% en las madres
infectadas prenatalmente y del 26% en aquellos casos en que la infeccion de la madre
ocurre inmediatamente después def parto y coincide con niveles elevados elevados de
viremia. El riesgo de infeccién por esta via aumenta con el fiempo de amantamiento.
La lactancia materna esta confraindicada en los paises desarrollados. El VIH.
penetraria a través de la piel o mucosas del RN con solucién de continuidad o bien a
través de su mucosa gastrointestinal.
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pediatricos hasta los doce afios inclusive) y 11,7% del total acumulado de casos
pediatricos europeos el segundo puesto imediatamente después de Rumania,
este, pais detine 56% del fotal de casos acumulados de sida pediatricos
europeos. Esta situacion en el caso espariol podria deberse a tres factores: 1°. -
falta de informacion por parte de algunas madres seropositivas; 2°. - el retraso
en obtener una interrupcién voluntaria del embarazo- a.tiempo, debido, a_las-
presiones sobre la actual iey del aborto; y 3°.- el estado de drogradiccion de la
madre, que en esos casos impide una conducta adecuada.

El afio 1994 es el de mayor nimero de casos se sida, habiéndose

convertido Espafia, en la década de los noventa en uno de los paises

europeos™ con una mayor tasa de enfermos/as.

13 A medio de la década de los noventa Espafia representa el 22.9% de todos los
casos de Sida de Europa y el segundo puesto en el ranking del conjunto de los paises
europeos.

A
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Cuadro 11

Casos de SIDA en Espaiia por fecha de diagnéstico indicativo de caso,
Comunidades Auténomas
(CC. AA)), a fecha de actualizacién 30.06.96

--IANDALUCIA 186 | 211 358 436 | 444 | S84 725 | 1008 | 955 226 133 | 5268
ARAGON 24 35 S0 70 101 69 107 151 102 22 1 732
P. ASTURIAS 24 R S 48 70 &7 a7 130 | 114 30 7 658
BALEARES 56 S8 81 a3 103 140 146 172 176 34 — {1029
CANARIAS 23 3B 56 71 84 102 i 151 175 44 9 887
CANTABRIA 12 e a7 36 47 46 52 &7 36 5 2 363
CASTILLAY LEON 57 87 7 116 | 131 143 185 210 | 188 81 & 1251
CASTILLA-LA-MANCHA 2i c .2 49 61 70 84 76 (10.2) 121 0 4 664
CATALUNA 427 | 572 | ™ 54 | 1054 | 1120 | 1120 | 1447 | 1305 | 240 — | 9088
COM. VALENCIANA 131 184 | 225 | 313 | 3/ 379 402 | 511 418 120 15 | 3076
EXTREMADURA 9 28 34 37 26 49 &80 79 43 c s} 16 421
GALICIA T 88 142 | 195 | 245 244 | 231 311 248 68 1 1844
C. A.MADRID ) s01 | so0 | 786 | 864 | 1102 | 1197 | 1262 |-1669 | 1320 | 440 21 | e822
R. MURCIA 24 23 33 7 48 &5 - 98 84 110 103 22 —_ 810
C.F. NAVARRA 7 17 25 17 44 4 62 70 82 80 23 1 479
PAIS VASCO 161 | 174 | 243 | 288 | 361 33 413 | S11 470 126 5 3145
LA RIOJA 6 12 | 12 28 32 31 25 46 44 17 — 253
CEUTA 1 S 5 —_ 4 8 8 9 14 3 2 59
MELILLA 3 3 1 —_ 1 3 5 10 o 3 — 35
EXTRANJERA 28 16 20 23 19 18 5 14 12 1 1 157
DESCONOCIDA 8 12 21 15 22 9 15 19 21 3 10 155
TOTAL 1796 | 2235 1 30689 | 3783 | 4408 | 4875 | 5224 | 6816 | 6024 | 1577 | 234 | 40061

*Enero-Junio de 96

Desc.= no consta el ario de diagndstico

Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA (Centro Nacional de Epidemiologia,
Instituto de Salud Carlos [ll. Madrid). Informe trimestral n°.2/1996.
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Un andlisis de los casos de Sida por CC. AA. (vid cuadro 15), permite
observar diferencias regionales bien explicitas en el caso espariol.
Las regiones con mas casos de Sida son claramente las mas

desarrolladas (industriales y urbanas), como es el caso de Catalufa.

Cuadro 12

Casos acumulados de SIDA y tasas de incidencia acumulada en Espaiia,
por millén de habitantes y Comunidades Auténomas (CC. AA.),
a fecha de actualizacion 31.12.95

1*. Andalucia 6.978.275 4.589 657,61 12,496
2% Aragon 1.181.382 680 575,69 1,774
3% P. Asturias 1.085.167 624 575,02 1,667
4, Baleares 702.707 999 1.421,64 2,588
5%, Canarias 1.494.111 737 493,26 1,927
6. Cantabria 525.454 351 667,99 0,962
7*. Castilla y Leon 2.548.262 1.067 418,71 2,918
8%, Castilla-1a Mancha 1.661.405 588 353,91 1,540
9%, Cataluiia 6.000.573 ‘8.141 1.356,70 22,965
10°. C. Valenciana 3.828.019 2.823 737,45 7,828
11", Extremadura 1.068.733 371 347,14 1,014
12°, Galicia 2.723.680 1.759 645,81 4,827
13* C. A. Madrid 4,903,119 9.093 1.854,53 25,264
14%. R. Murcia 1.046.656 553 528,34 1,456
15°%. C. F. Navarra 517.114 435 84120 1,210
16°, Pais Vasco 2.094.130 2.913 1.391,03 7,843
17°. La Rioja 263.583 220 834,65 0,618
18". Ceuta 67.278 40 594,54 0,118
19%, Melilla 55.336 30 54214 0,081

Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA (Centro Nacional de Epidemiologia,
Instituto de Salud Carlos Ill. Madrid). Informe trimestral n®.5/1995.
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La Comunidad Auténoma de Madrid (1.854,53) tiene a medio de [a
década la tasa mas alta de incidencia acumulada por million de habitantes,
seguida muy de cerca por Baleares (1.421,64), del Pais Vasco (1.391,03), y
Catalufia {1.356,70).

Asi, las Comunidades con més sida, son las méas desarroliadas de
Espaﬁa, .y también son las que tienen mas consumidores de drogas
intravenosas, homosexuales practicantes, reclusos/as, inmigrantes de Africa,
turistas sexuales, prostitutas y chaperos. Y las regiones con tasas mas bajas
son las mas pobres (por ejemplo Castilla-la-Mancha y extremadura).

El sida es una enfermedad urbana, de regiones desarrolladas, pero de
grupos sociales marginados, asociada en algunos casos con la nueva pobreza y
la nueva delincuencia (de Miguel, 1994:917).

El panorama espafiol respecto a las enfermedades indicati\.las de sida
mas frecuentes, tiene matices muy particulares. Se caracteriza por tasas
elevadas de Tuberculosis diseminada o extrapulmonar (21,6%), Tuberculosis
pulmonar (21,3%) y tasas muy bajas de S. de Kaposi (3,8%). La explicacion de
estos fendmenos puede ser el hecho de la tipologia muy especifica que el
fendmeno sida se caracteriza en Espafia, como siendo una enfermedad de
personas adictas a drogas parenterales y mucho menos por conductas
homosexuales. También esta el hecho de que la poblacion mediterraneca es

menos propensa al Sarcoma de Kaposi.
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Cuadro 13

Ndimero absoluto y distribuicion 5§ de enfermedades indicativas de SIDA
referidas en la notificacién de los casos diagnosticados en Espana

desd (o] de 1994, afecha de actualizacion 31 de diciembre de 1995 -
Tuberculosis diseéminada o extrapulmonar 2. 356 21,6
Tuberculosis pulmonar 2.319 21,3
Neumonia por Pneumocystis carinii... - 2. 208 20,3
.Candidiasis esofagica rra e 1. 492 13,7 | _
Sindrome caquéctico por VIH 1. 118 10,3
Toxoplasmosis cerebral 860 7.9
Neumonia bacteriana recurrente 496 4,6
Sarcoma de Kaposi 411 3,8
Encefalopatia por ViH 409 . 3,8
Criptosporidiasis 265 2,4
Enfermedad por citomegalovirus o 199 1,8
Herpes simple mucocutaneo crénico 162 1.4

*La suma de los porcentages excede del 100%, porque un mismo caso puede
presentar mas de una enfermedad indicativa en la notificacion.

Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA (Centro Nacional de Epidemiologia,
Instituto de Salud Carlos Ill. Madrid). informe trimestral n°.5/1995 :

3 Sltuacwn epldemlologlca en Cataluiia

Desde su apancmn el ano 1981 el Slda es la .causa de muerte que ha
experimentado un incremento méas destacado en el conjunto de la poblacion de
Catalufia®®. Para la poblacién joven de Catalufia (20 a 39 afios), el sida se ha
convertido, en el afio de 1993, en la primera causa de muerte, sobrepasando la

provocada por los accidentes de circulacién, y con una tasa de 30 defunciones

por 100.000 habitantes se situé como primera causa de muerte en Catalufia™.

14 £n Cataluiia el sida es una enfermedad de declaracion obligatéria a partir de enero
de 1986. ’

15 | a gbundancia de casos en Catalufia se entiende porque Barcelona (como area
metropolitana, y con el nicleo de Sitges como "ciudad gay") concentra todos los
factores negativos: a) tiene la comunidad gay mas importante y activa de Espafia; b)
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Entre los afios 1992 y 1993 los aiios potenciales de vida perdidos provocados
por el Sida han aumentado un 5% en los varones y un 51% en las mujeres
(Blanch, 1995:528-531).

La situacidn actual ha provocado que, en el afo de 1993, sélo 14 afios
después de la aparicion del primer caso de Sida en Catalufia, esta enfermedad
se haya convertido ya eh la primera causa de muerte. entre los jovenes,
Barcelona tiene el mayor nimero de casos acumulados de Sida por provincia de
residencia, fenémeno que se comprende ya que se trata de una enfermedad
urbana, de regiones desarroladas e industrializadas, pero de grupos sociales
marginados, asociada en algunos c¢asos con la nueva pobreza y la nueva

delincuencia, caracteristico de las grandes metropolis como Barcelona'.

hay también numerosos drogadictos/as intravenosos y muchos reclusos, ¢) fa
poblacién de inmigrantes es relativamente elevada, y sobre todo la afficana. Ademas,
d) el registro de casos de sida es mas eficiente: No-es; pues, de extrafiar esa situacion
catalana. (de Miguel, 1895:1018)

16 | os Distritos de Barcelona que ostentan los indices de capacidad econdmica familiar
mas bajo (Distrito I: Ciutat Vella, Ii: Sants-Montjuic y VIll: Nou Barris) son tambien los

que presentan tasas de incidencia acumulada de sida mas altas.
Tasa de incidencia acumulada de casos de Sida y tasa de incidencia acumulada de Sida en UDVP
por 10/5 Habs. e indice de capacidad econémico familiar por Distrito. Barcelona 1988.- 19556

Distritos de Barcelona Tasa de Incid. ’ Tasa de Incid. Acumulada Indice de Capacidad
Acumulada Sida* Sida-UDVP** Economice Familiar***
| - Ciutat Vella 744.9 402.8 62,70
1l - Eixample 210.0 64.5 114,36
iit - Sants-Montjuic 215.6 108.1 86,14
IV - Les Corles 125.9 49.0 138,80
V - Sarria-S. Gervasi 159.2 64.8 162,67
V[ - Gracia 201.4 85.5 100,98
VIl - Horta-Guinardd 154.2 90.5 91,71
VIl - Nou Barris ‘ 212.4 150.4 77,35
IX - S. Andreu : 175.2 105.5 88,84
X - 8. Marti 170.8 99.4 86,94
Total 218.0 110.5 101,05
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En el caso de Catalufa esto es mas importante, pues supone mas casos de
toxicomanos/as, y por tanto con problemas serios para prevenirlo.

Cuadro 14

Casos de SIDA en Cataluiia y provincias de residencia, por fecha de
diagnéstico indicativo de caso, a fecha de actualizacion 31.12.95

CATALUNA [<1987 | 1988 | 1989 [ 1990 | 1991 [ 1992 | 1993 | 1984 | 1995 [ 1886 | Total
BARCELONA 378 | 500 | 693 | o902 | 932 | 986 | e37 | 1.233 | 1000 | 189 7.849
GERONA 16 | 27 | 32 | 28 | 54 | 4 | 70 | 87 | 8 | 20 476

[LERIDA 15 15 | 21 26 | 21 3 | 32 | S0 46 7 266
TARRAGONA 18 | 20 { 4 | =8 47 | 6 | @ 77 73 14 497
TOTAL 427 | 572 | 791 | 904 | 1054 | 1129 [ 11420 [ 1.447 | 1305 | 240 | o088

*Enero-Junio de 96

Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA (Centro Nacional de Epidemiologia,
Instituto de Salud Carlos 1ll. Madrid). Informe trimestral n®.5/1995

Se asiste a un progresivo aumento de casos de Sida en Catalufia, hasta

el afio de 1994, ya que 1995 es el'primer__g_ﬁo que marca la inflexion real

respecto de la evolucion de casos de sida.

Cuadro 15
Evolucion de los casos de Sida en Cataluiia

)
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Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA (Centro Nacional de Epidemiologia,
Instituto de Salud Carlos [ll. Madrid). Informe trimestral n®.2/1996




En Barcelona, la infeccion por el virus de inmunodeficiencia humana
(VIH) esta relacionada con mayor frecuencia en personas que utilizan drogas
por via parenteral (UDVP), que son 56% del total de casos de Sida". La
transmision sexual es la causa de infeccion en 31,5% de los individuos, de los
cuales la mayoria son varones homosexuales (21%). Los casos relacionados
con la transmision heterosexual (10,5%), estan aumentando, mientras que los
nuevos casos relacionados con otros mecanismos de transmision se han

estabilizado, o diminuido ligeramente en el caso de los homosexuales.

N Cuadro 16

Casos acumulados de Sida en Cataluiia y provincias,

or categoria de transmision, a fecha de actualizacion 30.06.96

BARCELONA 1.776 | 4.431 138 73 35 1122 895 365 14 7.849
GERONA 66 277 4 7 4 15 63 38 1 476
LERIDA 15 187 2 5 1 3 35 18 — 268
TARRAGONA 313 10 10 2 4 80 30 — 487
TOTAL 1925 | 5.208 154 25 42 144 1.053 452 15 S.088

7 ;Quién es el UDVP en Barcelona? A partir de estudios realizados como el de
Masferrer y al. (1988); Roca y al. (1995) y Sanclemente (1995), sobre
drogoedependientes se ha podido trazar el perfil del usuario de drogas. En sintesis,
podria decirse que los UDVP’s en Barcelona tienen, como caracteristica general un
bajo nivel de estudios, estdn desempleados, e incluso presentan antecedentes
delictivos.
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Barcelona provincia

EH Homolbisex
mUDVP

H Homo/UDVP
OR. Hemod,
OR. Transf.
T.M.H.

Gi Hetero.

O Desc.

H Ofros
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|afﬁ'ﬂfﬂ”ﬂl’#’iﬂ%’m Hp"

Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA (Centro Nacional de
Epidemiologia, Instituto de Saiud Carlos I1l. Madrid). Informe trimestral n°.2/1996

Hay que tener presente que existe un ntimero importante de personas
seropositivas con tuberculosis infectados por VIH (44,3% del total de
enfermedades indicativas de Sida), muchos de los cuales son UDVP. Hace poco
tiempo no se consideraban estos individuos como casos de sida, segln los
criterios internacionalmente entonces vigentes. Los cambios que entran en vigor
en 1994, han conducido a una revision conceptual de caso de Sida" en Europa.

Como resultado, se ha verificado un aumento del nlmero de personas

' Las nuevas definiciones de SIDA (CDC 92 y Europa 93), incluyen como nuevo
criterio clinico entre otros a la TBC pulmonar, lo que no hace méas que evidenciar el
impacto que tiene la TBC en |a epidemis del VIH/SIDA. En 1994 el percentaje de
adolescentes y adultos que presentan TBC como enfermedad indicativa de SIDA varia
entre los paises de la regién europea de la OMS, desde el 6,1% en Suiza hasta el
51,4% en Portugal, siendo en Espafia del 42%, situacion que en cuanto a las tasas de
incidencia sitda en primer lugar (8,2/100.000 habitantes) seguido de Portugal
(3,4/100.000 hab.), Francia (1,1/100.000 hab.) e ltalia (0,7/100.000 hab.)
respectivamente. Los individuos UDVP y los heterosexuales procedentes de paises de
elevada prevalencia de TBC e infectados por el VIH son los principales grupos de
riesgo de presentar TBC como enfermedad indicativa de Sida.
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infectadas, que en el caso especifico de Barcelona se ha traducido en mas 20%
(Villalbi, 1994:82).

De hecho, se trata en general de enfermos infectados por VIH que
presentan la tuberculosis pulmonar como la primera infeccion por causa de su
inmunodepresion. En virtud de los UDVP's con tuberculosis tienen muchas mas
probabilidades de -no hacer correctamente el iratamiento de la tuberculosis,
estas personas tienen la posibilidad de contagiar los otros y por lo tanto que la

tuberculosis se incremente en los proximos anos.

Cuadro 17

Numero absoluto y distribuicion % por enfermedades indicativas de SIDA
referidas en Ia notificacién de los casos diagnosticados en Catalufia

1981 - 1995

Tuberculosis diseminada o extrapulmonar 1 457 19% .
Tuberculosis pulmonar - 327 ' 4.3%
Neumonia por Pneumocystis carinii 1613 21%
Candidiasis esofagica 931 12,1% -
Sindrome caquéctico por VIH 834 10,9%
Toxoplasmosis cerebral 683 8,9%
Neumonia bacteriana recurrente 26 0,3%
Sarcoma de Kaposi 477 6,2%
Encefalopatia por VIH 1587 2,0%
Criptosporidiasis 179 2,3%
Enfermedad por citomegalovirus 173 2,25%
Herpes simple mucocutaneo crénico 92 1,2%

En sintesis, con relacion a las caracteristicas epidemiolégicas del sida en

Barcelona (Miranda:1996:177) durante el periodo 1988 - 1995 se podria decir
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que: 1 - los casos se concentran en el grupo de los UDVP; 2 - el segundo
“grupo de transmisién” es el de los UDVP; 3 - el “grupo de transmision”
heterosexual se presenta con una frecuencia inferior al de los homosexuales; 4
- el distrito donde se concentran mas casos en Barcelona es el de Ciutat Vella
(Distrito 1). Ademas, es de destacar por su elevada concentracién de casos el
barrio de Bon Pastor (Distrito 1X), el de Ciudad Meridiana (Distrito VHI) y el de
Montjuic (Distrito lIl); 4 - los Distritos IV (Les Cortes) y V (Sarrid/S. Gervasi) de
mayor Indice de Capacidad Econdmico Familiar (ICEF) son aquellos que
concentran menos casos; 5 - el grupo de edad donde se concentra mas de 80%

de los casos es el de “20-39" arios.
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PALAVRAS (AUTENTICAS) DE UN PACIENTE A SU MEDICO

plegaria!

Doctor, por favor, esciichame

sin juzgarme
sin evaluarme
sin etiquetarme.

Doctor, por favor, sé justo conmigo

y, para ésto, s€ justo contigo mismo
y ten seenidad.

Doctor, por favor, que para entenderme,

no te dé miedo el silencio

y ofréceme tu paciencia:
yo encontraré el momento de mi palabra auténtica
cuando hable este cuerpo que no conozco bhien
cuyos dolores
a menudo esconden un gran sufrimiento.

Doctor, por favor, enséname a arriesgarme
y a afirmar mis propios pasos

jOhl...

en este camino fructuoso donde t caminas a mi lado
donde ti me enseiias a aceptarme:
_ yo quiero curarme o, al menos, superarme.

iSi pudiésemos nosotros, médicos, entender esta

Francoise Rodary

Docteur, si'l vous plait, écutez-moi!
Pour une médicine relationelle.
Editions jouvence, Genéve, 1992.




PARTE li
ABORDAJE EMPIRICA
La Adaptacion Psicosocial en el Enfermo VIH
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Objetivo: Evaluar la adaptacién psicolégica y social de los pacientes ViH ante {a

enfermedad fisica.

Metodologia:

Aplicacion del PAIS-SR™ (Psychosocial Adjustment to liiness Scale - Self-
report) en su version espafiola autoaplicada (ver anexo). Este instrumento de
evaluacion aborda siete areas que definen la adaptacién psicosocial a la enfermedad
éoméic;é. Este cuestionario comprende 46 itéms ypse refiere a un periodo temporal de
los dltimos 30 dias. El “leit-motiv’ de nuestro estudio era comparar la actual situacién
psicosocial del paciente en relacion al afio pasado (Junio del 96 - Junio del 97).

Los datos fueran introducidos en excel 5.0 y estudiados en SPSS.

Resultados:

La mayoria de los pacientes habia mejorado de manera considerable su
adaptacion psicosocial a la enfermedad, con principal incidencia en las areas |
(conciencia del cuidado de su propia salud), IV (relaciones sexuales) y VIl (malestar
psicologico), persistindo aun algunas areas de gran inestabilidad psicosocial. Todos
estos pacientes frecuentaran en determinado momento de su tratamiento general un
~ grupo de auto-ayuda y apoyo psicolégico, animado por la psicéloga de la institucion .
(servicio de psiquiatria de enlace) y segln ia opinién de sus usuarios fue fundamental

para mejorar su adaptacion psicosocial a la enfermedad.

Conclusiones y recomendaciones;

Los pacientes parecen estar bien informados sobre su enfermedad y
tratamiento, con todo persisten algunas dudas en relacién a su futuro, a los nuevos
farmacos y a su estado de salud fisica. Sugerimos la continuacién y/o creacién de
programas de apoyo psicologico en el &mbito de su tratamiento general para una mejor

adaptacion psicosocial a su enfermedad.

'° Instrumento de medida para la adaptacién psicosocial a la enfermedad fisica desarrollada. por L. R.
Derogatis en 1975 y cuva versién espafiola fue elaborada y homologada por 1a Dr*. M. Crespo Hervas del
Hospital Ramén y Cajal de Madrid. '
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Introduccion:

Como consecuencia del gran avance tecnoldgico en las intervenciones
terapéuticas. producidas por la aparicién de los inhibidores de proteasa, derivo
de ello una gran disminuicién de la mortalidad, pero una “cronificacion” de
muchds ‘pacientes. Ante esta nueva realidad se ha generado una demanda -

acerca de los trastornos psicosociales adaptativos a la enfermedad fisica.”

Nos parece evidente que el término psicosocial abarca algo mas que los
procesos intrapsiquicos del individuo ya que incluye las interacciones del
individuo con otros individuos y con las instituciones que representa su entorno
social. Estas interacciones se deéarrolian en el marco de unos patrones

conductuales llamados “roles”. El rendimento funcional de un individuo en su rol

valoraciones de adaptacion psicosocial, las cuales forman la esencia del
concepto multidimensional de calidad de vida. El constructo de la calidad de

vida «bienestar»® resulta de un mosaico de aspectos bioldgicos, psicologicos y

2 Bienestar, lo mismo que calidad de vida, es un concepto eminentemente subjetivo y
dificil de evaluar. Limonero (1994) define el bienestar como la «satisfaccion o alivio de
las necesidades - fisicas, psicologico-emocionales, sociales y espirituales -
experimentadas por el propio enfermo en un momento dado», y sefiala que, a
diferencia del constructo «calidad de vida», las dimensiones que constituyen el grado
de bienestar que experimenta un paciente son permanentemente dinamicas y
cambiantes. Sugiere este autor que el enfermo puede, en un momento dado de su
dolencia, primar una dimensién sobre ofras y variar su énfasis en el siguiente. El
bienestar percibido por una persona no es la suma de sus dimensiones sino la
ponderacion que realiza de ellas, en funcion de sus valores, en cada momento. Por
esta razén, Limonero sefiala que: &) en los enfermos en  situacion terminal es mejor
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sociales que se compone de dreas especificas y medibles psicomeétricamente y
que los diversos autores agrupan en: actividades sociales, percepcion de la
propia salud, nivel de actividad diaria, sensacion de bienestar, satisfaccion con

los cuidados y la atencién médica, situacion faboral y estado psicoldgico.

- Asi que se vi6 la necesidad de: aplicar un instrumento de - medicion
psicosocial ya que el interés de nuestra investigacion radicaba en evaluar la

adaptacion psicolégica y social de los pacientes VIH a su enfermedad.

Material y métodos:

Con este objetivo delimitado, aplicamos el PAIS-SR a todos los pacientes
que cumplian en Junio de 97 un afio después de su 1"*I visita al servicio de
psiquiatria de enlace. De un total de 25 pacientes que teniamos inicialmente
disponibles solamente fue posible aplicar 15 pruebas, pues algunos de los

restantes pacientes habian fallecido o cambiado de direccién de contacto.

Los cuestionarios fueran distribuidos después de que los pacientes
hubieran sido convocados por teléfono a presentarse a una visita al servicio de
psiquiatria de enlace, intentado, en lo posible coincidir, con su dia de visita de

rutina al hospital de dia de infecciosas. Todos los pacientes fueron pues,

hablar de bienestar que de calidad de vida ya que las dimensiones de este ditimo
constructo son mucho mas estables; y b) los instrumentos utilizados para evaluar la
calidad de vida en enfermos crénicos no seran probablemente adecuados para evaluar
el grado de bienestar de los enfermos en situacion terminal (Bayés, 1995).

*
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informados previamente de la aplicacion de este instrumento de evaluacion. La
gran mayoria mostro su disponiblidad en colaborar y compareci6 en la fecha y
hora combinada de comin acuerdo. La aplicacién de este test psicométrico
demoré una media de 30 minutos por paciente. Durante la aplicacién de esta
prueba nosotros a través de una charla, lo mas informal posible, intentamos
recoger algunos datos y asi rellenar el protocolo de valoracidn y seguimento de
pacientes VIH positivos (ver anexo). Con la aplicacion de este protocolo
pudimos saber que la mayoria de los encuestados habia abandonado sus
hébitos toxicos (solamente 2 de los pacientes continuaban consumiendo
drogas), que mantenian buena relacién con su familia de origen y amigos. La
gran may{;ria expresaba su confianza en el futuro y acreditaba en una posible
cura a corto o medio plazo yé que el nuevo tratamiento con los inhibidores de

proteasa, los habia “resucitado” fisica y emocionalmente.

Resultados:

La adaptacién psicosocial es un constructo que se concibe como
muitidjmensional, algo parecido a lo que sucede con el concepto de calidad de
vida. Muchas de las dimensiones de la adaptacion psicosocial, estéan
estrechamente relacionadas con destacadas areas de funcionamiento del ser
humano como el aspecto profesional, doméstico, el tiempo de ocio, etc.. Se
comprende por lo tanto que un instrumento de medida en este campo debe

abarcar éreas de funcionamiento independientes pero relacionadas entre si. El
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PAIS aborda 7 areas que definen la adaptacion psicosocial a la enfermedad
somatica. Lo que vamos a exponer es un analisis, comentando cada una de
estas areas en relacién a nuestro universo de 15 pacientes (9 varones y 6

mujeres).

| - Conciencia del cuidado de su propia salud

Esta seccion intenta valorar las actitudes del paciente ante la salud en
general, como percibe el trato de los profesionales, ta calidad de la informacién
que recibe acerca de su enfermedad y las expectactivas acerca de su trastorno
y de su tratamieﬁto.

En nuestra investigacién tuvimos la oportunidad de percibir que en el
transcurso de un afio hubo cambios significativos en su conciencializacion en
torno a su salud. La mayoria de los pacientes manifesté confianza en el equipo
sanitario, una buena informacién sobre los avances biomédicos sobre el sida,

especialmente en los pacientes de orientacién homosexual.
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Conciencia del cuidado de su propia salud

Junio de 96
7%
f Buena

S Regular
OO Mala

§3%

2% JuniodeS7 .,

HBuena
M Regular
IMala

66%

Il - Ambito profesional

En este apartado se pretende evaluar las repercusiones que tiene la
enfermedad sobre el aspecto profesional del paciente. Se trata de valorar la
realizacion de la actividad laboral, la satisfaccién profesional, el tiempo que ha
perdido a causa de la enfermedad, expectativas en el trabajo, objetivos y
relaciones interpersonales en el medio laboral. Este fue uno de los apartados en
que menos cambios positivos se registraron, ya que algunos de estos pacientes
durante el dltimo ano pasaron de la condicion de trabajadores activos a la
condicion de jubilados por invalidez. En junio del 96 cuando se realizo la 12

visita todos estaban en la condicidon de trabajadores en activo; 12 meses
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después, junio del 97, teniamos 1 paciente jubilado y otros dos esperando
obtener el mismo estatuto, ya que su estado avanzado de enfermedad fisica

imposibilitaba el desarrollo pleno de sus actividades profesionales.

lil - Ambito doméstico

- Esta area abarca las dificultades que-a causa de la enfermedad han
aparecido en el ambiente familiar. Se evaila la convivencia familiar, el impacto
econdémico de la enfermedad, la comunicacién familiar y los efectos -de las
discapacidades fisicas del paciente, caso que existan. Se constaté que mas de
del 65% de los encuestados habia mejorado su relacidén familiar en el dltimo
afo, principalmente después de que tuvieran la oportunidad de tener apoyo
psicolégico. Un aﬁo antes solamente el 46% manifestaba tener una buena

convivencia familiar a causa de su enfermedad.

IV - Relaciones sexuales

Se intenta valorar la calidad del funcionamento sexual desde que la
enfermedad y sus secuelas han aparecido. Concretamente se valora el interés
sexual, la actividad, la frecuencia y el nivel de satisfaccion. L.a gran mayoria de
los pacientes refiere que en el dltimo semestre habia aumentado su interés y
actividad sexual, asi como su nivel de satisfaccidbn. Muchos de los pacientes
empezaran su vida sexual activa con otras parejas. En la 12. visita en Junio del

96 solamente el 40% manifestaba tener una buena satisfaccion sexual frente al
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65% en Junio del 97. Este cambio parece ser el resultado de una mejor calidad
de vida somatica producida desde el inicio del tratamiento con el nuevo

“cocktail” de farmacos y su consecuente reequilibrio fisico.

Relacion sexual

M Junio de 96
M.Junio de 97

Buena Regular Mala

V - Relaciones familiares mas alla de la familia nuclear

Este apartado esta dedicado a la medicion de la alteracion o deterioro de
las relaciones familiares en un entorno mas amplio que la familia nuclear. En
este marco se pueden observar consecuencias de la enfermedad en la
comunicacion, en el interés en contactar con los familiares, etc. Sin lugar a
dudas que ésta fue la area en la cual hubo menos cambios entre las dos fechas
de estudio (Junio del 96 - 80% y Junio del 97 - 86%). En ambas ocasiones fue

referida una buena relacion con la estructura familiar extensa.
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VI - Entorno social

Esta seccién es una parte muy importante de la adaptacion, engloba
actividades sociales y tiempo libre. El grado en que estos aspectos se han
vistos afectados como consecuencia de la enfermedad, se evalla dividiéndolo
en categoria individual, familiar y social: También en-este apartado hubo un. .
cambio positivo ya que el 53% de los encuestados referian una buena

inserccion social contra el 40% respecto a Junio del 96.

VIl - Malestar psicolégico

En este apartado se miden los pensamientos y sentimientos disféricos
asociados con la enfermedad o sus secueias. Se evalia ansiedad; hostilidad,
depresion, autoestima, problemas de imagen corporal y sentimientos
inapropiados de culpa: Esta fue la area donde se registrd el mayor cambio, ya
que el 93% de los pacientes manifestaron una buena o regular adaptacion a la
enfermedad contra el 57% en igual fecha del afio anterior. Pocos fueran los
pacientes que presentaban ahora sintomas ansiosos o depresivos. La nueva
medicacion, el apoyo psicoldgico proporcionadc por el servicio de psiquiatria de
enlace contibuyeron a una buena adaptacion psicosocial. Incluso la mayoria de
los pacientes habia recuperado su autoestima y no presentaban ahora
problemas de imagen corporal. Muchos, se habian recuperado de su

adelgazamiento motivado por 1a enfermedad y planeaban hacer gimnasia. Hubo



50

casos de pacientes, que en los dltimos meses habian engordado diez y mas

quilos.

Adaptacion psicoldgica

Junio de 96

33%

H Adaptacién buena
M Adaptacion reguiar
27% [Adaptacién mala

Junio de 97 7%

M Adaptacion buena
H Adaptacién regular
OAdaptacionmala

Conclusiones:
Haciendo un anélisis general se puede decir que en el conjunto de los 15
pacienfes hubo una mejoria en la adaptacién psicosocial en relacién a su

enfermedad fisica, relativa al afio pasado Junio del 96.
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Adaptacion psicosocial del enfermo VIH
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Los resultados de nuestro estudio y e! trabajo de otros autores® sugieren

la creaccién de programas de apoyo psicosocial a los pacientes VIH en las

% Gala, C. y Pergami, A. (1994) Psichiatria e Aids. Milano: Masson.

Gala, C. y al. (1994) “Heterosexuals and HIV disease: a controlled investigation into the
psychosocial factors associated with psychiatric morbidity” Journal of Psychosomatic
Research, (38, 4), pp. 305-313.

Gala, C. y al. (1993) “The psychosocial impact of HIV infection in gay men, drug users
and heterosexuals. Controlled investigation.” Brit. Jour. of Psychiatry, 163, pp. 651-659.
Gala, C., Pergami, A., y Invernizzi, G. (1993) “l'impatto psicosociale dell'infezione da
HIV sul personale sanitario e la sindrome del “burn-out” nel corso dell'assistenza ai
pazienti sieropositivi e AIDS". Minerva-Psichiatrica, 34 (2), pp. 75-84.

Krikorian, R., Kay, J. y Liang, W. (1995) “Emotional distress, coping, and adjustment in
human immunodeficiency virus infection and acquired immune deficiency syndrome”
Jour. of Nervous and Mental Disease, 183, 5, pp. 293-298.
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instituciones hospitalarias como factor de prevencién de los trastornos
adaptativos a la enfermedad fisica, como por ejemplo prevenir la aparicion de
reacciones de adaptacion con dnimo ansioso y/o depresi\}o.

Desde el punto de vista psicoldgico, el Sida exige una articulacion de
recursos y un compromiso asistencial integral, o sea, el problema tiene que ser
entendido. de .una forma global. La finalidad esencial es la salud y ésta no es la
ausencia de enfermedad, debiendose por lo tanto reconocer los componentes
sociales y psicoldgicos del enfermo. En la infeccidén por VIH, estas cuestiones
no pueden ser puestas en un plano secundario, ya que son factores
fundamentaies en el momento de la creacién de equipos multidisciplinarios en
las instituciones hospitalarias.

El hecho de que los pacientes tengan un mayor conocimiento de su
enfermedad , no implica necesariamente una mejor adéptacién.

La opcién que proponemos para los pacientes es la creacion de grupos
psicoterapéuticos (psicoterapia grupal breve con el maximo de 10 sesiones de
enfoque dinamico y/o cognitivo), teniendo como objetivos fundamentales: la
creacion de un espacio donde ias personas VIH puedan compartir sus
problematicas: miedos y esperanzas. Como metodologia sugerimos que haya
un terapeuta y un co-terapeuta (psiquiatra y/o psicdlogo) dentro del grupo.

Nos parece (til la constitucién de grupos terapéuticos familiares donde se

pueda hablar y ayudar a compartir |o no dicho, los miedos, las expectativas y las
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emociones que surgiran con la enfermedad de estos pacientes, asi se podra

hacer un acompanamiento mas cercano del paciente.



GLOSARIO
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ADVP - Adictos/as a drogas por via parenteral, es decir: toxicodependientes
infravenosos. Se refiere en este contexto a los drogadictos/as que se comunican

entre si el virus del sida por las agujas de las jeringuillas.

Agujas - Se refiere a las agujas de jeringuillas, y especificamente a las
utilizadas por las personas adictas a sustancias quimicas inyectables.
Actualmente’ se recomienda que sean de un solo uso (descartables o
desechables), y no compartirlas en ninglin caso. En el caso portugués la

distribuicion de las jeringuillas es gratuita hecha por cambio en las farmacias.

Alto riesgo - Se refiere a conductas que pueden llevar con mas probabilidad a
contagiarse del virus, como por ejemplo el coito anal ("dar por culo", sobre todo
en el caso del sujeto llamado pasivo, el que recibe, también llamada relacion
anal receptiva) y el beso -negro (que consiste en besar el ano; en inglés

rimming). También se habla de grupos de alto riesgo.

Anergia - (Gr. An, privado de; ergon, fuerza). Disminuicién o ausencia de la

reactividad o capacidad de respuesta inmune del organismo.

Antibidticos - (Gr. Biotikos, perteneciente a la vida). Sustancias formadas por

microorganismos (bacterias u hongos) capaces de inhibir o destruir a otros
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microorganismos. Actualmente, muchos se obtienen por sintesis y se emplean

ampliamente en terapéutica antiinfecciosa.

Antigeno - Cualquier sustancia o agente capaz de provocar en el ocrganismo la
formacion de anticuerpos frente a ella.

ARC (Aids Related Complex) - Es éi estadio en que la persona, ya siendo
seropositivo, presenta sintomatologia frecuentemente caracterizada por
adenopatias generalizadas, fadiga, faringitis y deposiciones crénicas, sudacién
nocturna, adelgazamiento y fiebre. Las infecciones en esta fasis son comunes
en importancia y magnitud, mas extremamente frecuentes. Hay que asinalar que
esta fasis puede no se manifestar o pasar despercibida, transitando la persona

directamente de la fasis de seropositividad a ia fasis de enfermedad sida.

Atipia - Anormal, diferente de lo tipico. se aplica a las células con anomalias

morfolégicas, especialmente frecuentes en tumores o en lesiones pretumorales.
Autocurable - Proceso patolégico que cura espontdneamente.
AZT - Medicamento confra el virus del sida, también denominado zidovudina,

retrovir 0 azidotimidina. Hasta el momento sélo se pueden utilizar en clinica, de

forma rutinaria, tres farmacos antirretroviricos, bien solos o combinados entre
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ellos: la didanosina (DDL), la zalcitabina (DDC) y la zidovudina (AZT) sin duda

el mas conocido y utilizado.

Caquexia - (Gr. Kakos, malo). Grave afectacion general del organismo con
debilidad y exirema consuncion, gue puede estar causada por enfermedad

infecciosa o por otras causas.

Carcinoma invasivo del colo del atero - Enfermedad oncoldgica muy comun

en las mujeres ViH+.

Complejo Relacionado con el SIDA - CRS, es una forma menor de infeccién
por el ViIH, que se carateriza etiologicamente por cansancio, pérdida de peso,

sudores, e infecciones menores.

Conddn - Preservativo, envoltura de latex que se pone sobre el pene erecto y

que se utiliza para evitar contagios o controiar la natalidad.

Cuadro clinico - El conjunto de sintomas y manifestaciones que caracterizan

una enfermedad.

Elisa - Ensayo inmuno-enzimatico. Analisis de laboratorio que se utiliza para la

deteccién de VIH en bancos de sangre y poblacion. No establece el diagndstico
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del sida, sino sélo de personas contagiadas con el VIH.En general, las pruebas
de ELISA son muy sensibles (> 99%), con casi nula incidencia de falsos
negativos. Si la prueba de Elisa se aplica a poblaciones con riesgo y
prevalencia alta de infeccién por el ViH, tiene una incidencia de falsos positivos
baja (inferior al 3%, aproximadamente), siendo las pruebas confirmatorias
altamente recomendables: Por:el contrario, cuando se aplica a la poblacion en
general y con prevalencia baja de infeccidn por el VIH (por ejemplo, bancos de
sangre), a pesar de la gran sensibilidad de la prueba, la incidencia de falsos
positivos es mas alta y la realizacion de pruebas confirmatorias es
omprescindible. Para confirmar sus resultados se utiliza a-veces la prueba de
laboratorio de Western-Blot, que debido a su gran especificidad (no da falsos

positivos).

~-<Encefalitis - Enfermedad que se caracteriza por una inflamacion del tejido-+ -

cerebral.

Encefalopatia - Enfermedad producida por la degeneracion del tejido cerebral.
Actualmente supone el 2% de las causas de muerte por sida en Espana y de

1,2% en Portugal.

Endemia - (Gr. Endon, dentro; Demos, pueblo). Enfermedad que afecta

persistentemente a una determinada poblacion o area geografica.
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Enfermo con sida - Es aquella persona en que la inmunodepresidn, inducida
por el VIH, alcanza un grado més acentuado, determinando cuadros clinicos,
caracterizados por 1.O (infecciones oportunistas) de gravidad cresciente, asi.
como de tumores. Siendo las mas comunes, las infecciones pulmonares

causadas por Pneumocystis carinii, las infecciones por sub-grupos atipicos de

Mycobacterium tuberculosis, la toxoplasmosis cerebral y mismo el Sarcoma

de Kaposi. Una vez manifestada el sida la longevidad mediana es de dos afios.
Epidemia - (Gr. Epi, sobre; Demos, pueblo). Invasién de una poblacion por una
enfermedad, infecciosa o0 no, que se desarrolla con cierta rapidez, afectando a
numerosos individuos en un corto espacio de tiempo.

Etiologia - (Gr. Aitia, causa). Las causas ‘de una enfefmedad.

ETS - Enfermedades de Transmision Sexual (sffilis, herpés genital, gonorrea,

etc.).

Exantema - (Gr. Exanthein, brotar, florecer). Erupcién o brote de lesiones

diseminadas en la superficie de la piel.
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Grupo de riesgo - Grupos de poblacion que son mas propensos a la
enfermedad, ej.: homosexuales, drogadictos/as, hemofilicos/as, y los receptores
de sangre y sus derivados. También se denominan grupos con practicas de alto
riesgo (GAR). Existe una polémica de si se debe sefialar que son grupos
humanos humanos, o mas bien personas con practicas de alto riesgo. Incluso
se debate si se puede utilizar et término de "riesgo” de forma propria. Es un -
termino que debe evitarse, por ser discriminante y promover la marginacion. Los
grupos de riesgo que se manejan actualmente en las estadisticas oficiales son
(por orden de importancia del numero de casos en Espafa y Portugal):
adictos/as a drogas por via parenteral (ADVP), homosexuales, transmisores
heterosexuales, ADVP y homosexuales al mismo tiempo, receptores de
hemoderivados, hijosfas de madre ‘de riesgo, y receptores de transfusiones

sanguineas. Actualmente se utiliza la expresion "factores de riesgo" (en vez de

grupos de riesgo), y-la expresion "practicas homosexuales masculinas” en vez.- -«

de homosexuales.

Hemofilico - Individuo con hemofilia, que es una enfermedad hereditaria
relacionada con problemas de coagulacion de la sangre. Debido a que
demanda sangre de personas no-hemofilicas fueron infectados/as en algunos

casos con el VIH.
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Heroinémano - Individuo adicto a la heroina, o que se inyecta heroina con

frecuencia.

Homosexual - Persona que mantiene relaciones sexuales con personas de su
mismo género. Puede referirse a personas que no mantienen de hecho esas
relaciones, pero que las desean. Los términos populares [marica; maricén,
mariconazo, loca, mariquita, guarra, tortillera] deben de evitarse por ser
altamente peyorativos, produzir marginacion y discriminacion. Incluso la palabra
"homosexual® se impieza a rechazar fambién por sus contenidos
descriminantes. Sdlo el anglicismo gay es normalmente aceptado en la
actualidad sin connotacién peyorativa. En el caso feminino se suele denominar
lesbiana. Es aceptable hablar también de "homo" y cada vez mas de
“entendido”. Los homosexuales suponen el 17% de Ibs casos de sida en
Espafia {(una de las proporciones mas-bajas del mundo). En las estadisticas
suelen incluirse bajo esta categoria las personas supuestamente bisexuales

(con pautas de conducta homosexual y heterosexual al mismo tiempo).

Incidencia - Es definida como “el nimero de nuevos eventos (por ejemplo,
nuevos casos de una enfermedad) en una determinada poblacién dentro de un
periodo especifico. Asi por ej., en una poblacién de 1.000 personas, se 50
tubieren desarrollado el Sida en 1991, la incidencia seria de 50 por 1.000 ali

ano, o 5% al afio.
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Infeccion Oportunista - Enfermedad que se produce por un organismo que
normalmente se encuentra en las personas o en el ambiente, pero que sblo
produce una enfermedad en personas sin defensas, con mala salud, o que
tienen una deficiencia en su sistema inmunolégico o defensivo. La
inmunodepresién originada por la infeccion. por el VIH provoca la aparicion -de
infecciones oportunistas cuya cronologia depende de la severidad de la
inmunodepresién. Asi pues, la candidiasis (oral .0 esofagica) y la tuberculosis
suelen aparecer con cifras de linfocitos CD4 superiores a 200/mm3, mientras
que la neumonia por P. Carinii y la toxoplasmosis suelen observarse cuando los
valores son inferiores a dicha cifra Las infecciones opartunistas suponen el 76%

de las causas de muerte por sida en Espafia y més de 80% en Portugal.

‘Inmunidad - {Lat. In, negacion; munus, deuda o servicio). Resistencia a un

determinado agente paidgeno.

Inmunodeficiencia - Deficiencia o ausencia de respuesta inmune frente a uno o

varios agentes patégenos.

Linfomas - Cualquier neoplasia o tumor sistémico, con frecuencia maligno, que

afecta primariamente al sistema linfatico. El término comprende numerosas
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enfermedades. Supone el % de los casos de muerte por sida en Espanay %

en Portugal.

Marcador - Que marca. Se emplea en medicina para designar cualquier signo,
sintoma, dato analitico, etc.,, que caracteriza de manera indirecta a una

- enfermedad o una constituicion determinada. - : R

Mucosa - (Membrana, o simplemente Mucosa). Lamina epitelial que tapiza las
cavidades del organismo con comunicacion inmediata o mediata con el exterior

(boca, fosas nasales, faringe, bronquios, aparato digestivo, vagina, anus, etc.).

P.A. - Portador Asintoméatico, es decir, sujeto seropositivo. Persona con el virus
pero que no presenta ningln sintoma externo. Se habla de portador/fa del virus
del sida, o portador/a del VIH. No todas las personas desarrollan fuego la
enfermedad pero oueden transmitir el virus. Si tiene sintomas menores se

denominam pacientes con CRS (Complejo relacionado con el Sida).

Portador sano - Persona que alberga un microorganismo patogeno, sin
padecer enfermedad (también denominado asintomatico), peroc pudiendo

transmitirlo a otros €j.: los sujetos seropositivos.
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Practicas de riesgo - También "praticas de alto riesgo”. Se refiere a conductas
que estén “"supuestamente” asociadas con el sida. Por ejemplo: coito anal,
compartir jeringuillas, beso negro, fisting, felacion, algunas practicas

sadomasoquistas.

‘Prevalencia - {en Epidemiologia);- Nimero de casos de una enfermedad que..
existe en un momento dado y en una poblacion determinada. Como la
incidencia, puede expresarse en ndmeros absolutos o relativos (por 100.000,

por 1.000, por milién de habitantes).

Proctitis - (Gr. Proktos, ano). Inflamacién del ano. Se emplea también como

sinénimo de rectitis, inflamacion del recto o tramo final del intestino grueso.

Sarcoma de Kaposi - El sarcoma de Kaposi (SK) fue descrito por primera vez
en 1872 por Moritz Kaposi. La enfermedad descrita por kaposi se denomina
sarcoma de Kaposi clasico y el SK relacionado con la infeccién por el VIH se
denomina sarcoma de Kaposi epidémico. El SK es un proceso raro en la
poblacién inmunocompetente, salvo en ciertas éareas geograficas (SK
endémico). Su incidencia aumenté a partir de la década de los 70 en los
pacientes que habian sido sometidos a trasplante que recibian tratamiento
inmunosupresor. Asociado a la inmunosupresion celular, es una de las

principales manifestaciones del SIDA y es [a neoplasia mas frecuente en el
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mismo. En la actualidad y en los pacientes infectados por el VIH, aparece en el
26% de los varones homosexuales y en 3% de las personas infectadas por otras
vias. La piel suele ser la primera localizacion del SK. Inicialmente, las lesiones
son méculas planas eritematosas de color pardo, fusiformes u ovales; las
lesiones progresan a néduios de consistencia firme de color violaceo. Pueden
« - - estar afectadas varias regiones, como el.fronco, la cabeza, las exiremidades y -
el paladar. Las lesiones, con el tiempo, llegan a confluir formando masas
tumorales que pueden ulcerarse y sobreinfectarse. La mortalidad debida
exclusivamente al sarcoma de kaposi varia entre el 4% y el 12%. La extension
del tumor no parece estar en relacion con la supervivencia, que es de un afo y
medio a cuatro afios a partir del diagnéstico. Los pacientes con SK tienen mejor

pronodstico que los pacientes que, ademas, presentan infecciones oportunistas.

Seroconversion - El momento en que comienzan a-aparecer en el suero de un
individuo anticuerpos frente a un agente patdégeno detectables por serologia. Se

emplea actualmente de manera preferente en relacion con el SIDA.

Serologia - (Lat. Serum, suero). El estudio y andlisis del suero sanguineo, que
es la fraccién liquida de la sangre que queda después de que ésta se coagula y
se separa el coagulo. Se emplea especialmente el término en relacion con la

blisqueda de anticuerpos especificos para la sifilis o el SIDA.
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Seropositivo - Individuo gue posee en su suero anticuerpos contra el VIH. no
significa que la persona vaya a -desarrollar posteriormente el sida. Existe el
seronegativofa que es la persona en la que no se detectan anticuerpos. El suero
es el componente liquido de la sangre (cuando ésta se deja coagular). Las

personas seropositivas se denominan también “portadores del virus" (VIH+, o

HIV4). _ : s . : : D

Sexo seguro - Précticas de relaciones sexuales de todo o tipo que no suponen
un riesgo elevado en lo referente el SIDA. Suponen, en general, el no
intercambio de sangre, semen, o fluidos vaginales. Se suele referir también a la

utilizacion del perservativo.

SIDA - Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida. es una enfermedad
contagiosa, que 'se debe a un retrovirus conocido como el VIH que ataca el
sistema inmunoldgico. La persona puede asi enfermar de infecciones
secundarias (enfermedades oportunistas) o de cancer (sarcoma de Kapost), gue
le producen la muerte. Entre la infeccion inicial del VIH'y el sida pueden pasar
afios. Aqui adoptamos la grafia del sida con mindsculas, para generalizar la
nomenclatura de la enfermedad, perdiendo la significacién de la abreviatura,

desmedicalizandola y acercandola a la poblacién general.
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Sidoso - Sujeto con SIDA (sidoso/sidosa). Es un término con una connotacion
negativa, ideoldgica, que estigmatiza el individuo y su entorno por iso, se tiende

a no utilizar.

Sindrome - (Gr. Syn, juntos; Dromos, carrera). El conjunto de sintomas y signos

- que caracterizan una enfermedad, o varias més 0 menos afines.

Transmision - Forma en la que se contagia; se habla por ejemplo de

transmision heterosexual. En el sida es tripla: sanguinea, sexual, y perinatal.

Virus - (Sans., Visha, veneno). Microorganismos muy pequefios, sin ntcleo ni
membrana celular, por lo que no pueden considerarse propriamente células,
pero dotados de un &cido nucleico (DNA o RNA, nunca los dos). Son parasitos
obligados intracelulares, desarrollandose y viviendo-dentro de una célula con la
que a veces cdnviven, a veces la destruyen o le inducen un crecimiento

anormal, contribuyendo a la produccién de un tumor.
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INSTRUCCIONES

El presente cuestionario contiene una serie de preguntas en rela-
cién con los efectos que su reciente enfermedad (o la enfermedad de su
cényuge, hijo, ete.) ha tenido sobre usted. Estamos interesados en saber qué
consecuencias ha tenido en sus-relaciones o en su funcionamiento en casa y
en el trabajo, asi como.en sus relaciones personales y familiares. Otras pre-
guntas abordan las consecuencias en su tiempo libre y ocio, en su vida social
y en cOmo se ha sentido emocionalmente.

Para contestar cada pregunta, por favor marque con una sefial
(AX) en el recuadro que estd junto a la respuesta que mejor describa su
experiencia. Por favor conteste todas las preguntas y trate de no saltarse
ninguna. Si ninguna de las respuestas refleja su experiencia exacta, por favor
escoja la que se aproxime més a lo que usted ha sentido.

El periodo al que nos referimos son los dltimos 30 dias incluyen-
do hoy. Conteste cada pregunta en referencia a lo que ha sentido en este
periodo de tiempo. En el caso de que sea usted un paciente actualmente
ingresado en el hospital (o familiar de un paciente hospitalizado) por favor
refiera su experiencia a los 30 dias anteriores a ingresar en el hospital.

Algunas preguntas del cuestionario suponen que estd usted casa-
do/a 0 que tiene una relacién afectiva estable. Otras preguntas son acerca de
sus relaciones familiares. En caso de que no procedan porque no esté casa-
do/a o porque no tenga familia o pareja, por favor, déjelo en blanco. No obs-
tante intente contestar todas las preguntas que se puedan aplicar a usted.

La seccién segunda hace preguntas referentes al funcionamiento
laboral. Tanto si su dedicacién es en jornada completa como si es a tiempo
parcial, por favor conteste de la misma forma. Si es usted ante todo un estu-
diante conteste en relacién a su trabajo académico. Si es usted ama de casa
conteste entendiendo que las tareas domésticas, la vecindad etc. son su am-
biente de trabajo.
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SECCION [

(Cudl de las siguientes afirmaciones descnbe mejor su actitud habitual
en el cuidado de la salud?

( ) a
() b
() o
¢ ) 4

Estoy muy preocupado/a y presto especial atencién a mi
salud personal.

La mayor parte del tiempo estoy pendiente de mis necesi-
dades de salud.

Normalmente intento cuidar los temas relacionados con
la salud pero a veces no los tengo en cuenta.

La salud es algo de lo que no me preocupo mucho.

Su enfermedad actual requiere probablemente una atencién especial
y cuidado por su parte. éSerfa capaz de escoger cudl de ias siguientes
afirmaciones describirfa mejor su actitud?

() a
( ) b
( ) o
() &

Hago mis cosas como siempre las he heche y no me preo-
cupo ni presto ninguna atencién especial a mi enferme-
dad.

Intento hacer todas las cosas que se supone son necesa-
rias’ para cuidar mi salud, pero muchas veces no puedo-
por cansancio, ocupacién u olvido.

Dedico bastante esfuerzo a cuidar mi enfermedad actual.
Presto gran atencién a todas las necesidades de mi enfer-
medad actual y hago todo lo que puedo para cuidarme.

En general, {qué piensa de la calidad de los cuidados médicos a su
alcance, y de los médicos que lo llevan a cabo?

( ) a
() b
( ) o
() &

Los cuidados médicos no pueden ser mejores y los médi-

- cos que lo desarrollan estén haciendo un magnifico traba-

jo.
La calidad de los cuidados médicos es muy buena pero

hay algunas dreas que podrian mejorar.

Los cuidados médicos y los médicos ya no tienen la mis-
ma calidad que antes.

Actualmente no tengo mucha fe ni en los médicos ni en
los cuidados médicos. o
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Durante su enfermedad actual usted ha sido tratado/a tanto por médi-
cos como por personal sanitario. {Qué piensa del tratamiento recibido

por ellos?

( ) a Estoy muy descontenta/o con el tratamiento que he re: i-
- bido y mo creo que el personal sanitario haya hecho por
mi todo lo que hubiera podido.

( ) b) No estoy muy impresionado/a por el tratamiento que he
recibido, pero pienso, que probablemente lo han hecho lo
mejor posible. -

( ) ¢ El tratamiento ha sido bastante bueno en conjunto aun-
que ha habido algunos problemas.

( ) d) Tanto el tratamiento médico como el trato del personal
ha sido excelente.

Las personas, cuando estdn enfermas, tienen diferentes expectativas
sobre su enfermedad y tienen diferentes actitudes ante el hecho de
estar enfermo. {Podria escoger qué afirmacién de las siguientes des-
cribe mejor sus sentimientos?

( ) a) Estoy seguro/a de que superaré la enfermedad y sus con-
secuencias y que rdpidamente volveré a ser el de siempre.

( ) b) Mienfermedad me ha causado algunos problemas, pero
creo que los superaré relativamente pronto y volveré a
estar como antes.

( ) ¢ Mienfermedad me ha puesto al limite, tanto fisica como

mentalmente, pero estoy luchando para superarlo y creo
que seguramente volveré a ser el de siempre.

( ) d Me siento agotado y muy débil por mi enfermedad y hay
veces que 110 sé si realmente seré capaz de superarlo.

Estar enfermo puede ser una experiencia desconcertante y algunos
pacientes piensan que no han recibide la suficiente informacién por
parte de sus médicos y del personal sanitario acerca de su enferme-
dad. Por favor, elija cuél de las afirmaciones siguientes describe mejor
sus impresiones sobre el tema.

( ) a) Elmédicoy el personal sanitario me han dicho muy poco
acerca de la enfermedad, a pesar de que les he pregunta-
do mds de una vez.

() b)) Tengo alguna informacién acerca de la enfermedad pero
me gustaria saber m4s. -
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c)

d)
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Tengo una relativamente buena informacién sobre la
enfermedad y creo que si quiero saber més, podrfa conse-
guir informaci6én en cualquier momento.

Me han dado una informacién muy completa de la enfer-
medad, y el médico y el personal sanitario me han dicho
todos los detalles que yo queria saber.

Ante una enfermedad como la suya las personas tienen diferentes
ideas sobre su tratamiento y lo que esperan de él. Por favor elija
entre las siguientes afirmaciones la que mejor describa sus expectati-
vas ante el tratamiento.

(

)

a)

b)

c)

d)

Creo que los médicos y el personal sanitario son muy
capaces de dirigir el tratamiento y ademés pienso que es
el mejor tratamiento que podria recibir.

He depositado mi confianza en las directrices del médico
sobre el tratamiento pero a veces tengo dudas.

No me gustan ciertas partes del tratamiento que son
muy desagradables pero los médicos consideran que debo
sobreponerme a ellas. -

En muchos aspectos creo que el tratamiento es peor que
la enfermedad, y no estoy seguro/a que merezca la pena:
continuar con ello.

En una enfermedad como la suya los pacientes reciben diferentes
niveles de informacién sobre los tratamientos. Por favor elija cudl de
las siguientes afirmaciones describe mejor la informacién que usted
ha recibido sobre el tratamiento.

(
(

)
)

a)
b)
c)

d)

No se me ha dicho pricticamente nada sobre el trata-
miento y me siento dejadofa al margen en este aspecto.

Tengo alguna informacién sobre el tratamiento pero no .
tanto como me gustarfa tener.

La informacién acerca del tratamiento es bastante com-
pleta pero todavia hay un par de cosas que me gustaria
saber.

Pienso que la informacién en relacién al tratamiento es
muy completa y puesta al dia.
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SECCION 1

iLe ha dificultado la enfermedad para realizar su ocupacién habitual
(trabajo, actividades domésticas, estudios, etc.)?

a) Ningtn problema con mi trabajo.

b) Algunos problemas pero de poca importancia.

¢) Algunos problemas serios. ;

d) La enfermedad me ha impedido totalmente realizar mi
trabajo.

(
(
¢
(

{Cémo realiza su ocupacién habitual (estudios, trabajo...) actualmente?.

a) - Pobremente.
b) No demasiado bien.
¢) Adecuadamente.

(
(
(
( d) Muy bien.

L S

¢Durante los pasados 30 dias, ha perdido tiempo de su trabajo (éstu-
dios...) a consecuencia de su enfermedad?

a) Tres o menos dias.
b) 1 semana.
¢} 2 semanas.
d) Miés de 2 semanas.

€
(
(
(

{Su trabajo (o estudios...) son tan importantes para usted ahora como
lo eran antes de su enfermedad?

a) Poca o ninguna importancia. -

b) Bastante menos importante.

¢} Ligeramente menos importante.

d) De igual o mayor importancia que antes.

TN TN TN N
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- ¢{Ha habido alglin cambio en los objetivos de su trabajo (estudios...)

como resultado de su enfermedad?

¢ )
¢ )
()
()

a)
b)
c)
d)

Mis objetivos siguen inalterables. :
Ha habido un ligero cambio en mis objetivos.
Mis objetivos han cambiado bastante.

He cambiado totalmente mis objetivos.

{Ha notado que hayan aumentado los problemas con sus compareros
de trabajo (estudiantes, vecinos...) desde su enfermedad?

(
(
(
(

)
)
)
)

a)
b)
c)
d)

Gran aumento de problemas.
Moderado aumento de problemas.
Leve aumento de problemas.
Ninguno.

SECCION TIIT

¢{Cémo valoraria la relacién con su mujer o marido (pareja si no es
casadofa) desde que padece la enfermedad?

(
(
(
(

)
)
)
)

a)
b)
c)
d)

Buena.

Regular.
Mala.
Muy mala.

¢{Cémo valoraria las relaciones, con el resto de las personas con las
que vive (ej.: ninos, padres, tios...)?

SN TN N

e T N

a)
b)
c)
d)

Muy mala.
Mala.
Regular.
Buena.



(3)
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)

(6)

(Hasta qué punto le ha dificultado la enfermedad el trabajo y las
tareas domésticas?

(
(
(
(

a)
b)
c)
d)

Absolutamente en nada.

Leves problemas ficilmente solucionables.
Problemas moderados no todos superables.
Serias dificultades con las tareas domésticas.

En aquellos aspéctos de sus tareas domésticas en los que su enferme-
dad le ha causado mds problemas écémo se las ha arreglado la familia
para ayudarle?

(
(

(
(

)
)

)
)

a)
b)

c)
d)

La familia no ha sido capaz de ayudarme en absoluto.
La familia ha intentado ayudarme pero muchas cosas se
han quedado sin hacer.

La familia lo ha hecho bien excepto en un pequefio ni-
mero de cosas sin importancia.

No ha habido problemas.

{Ha significado la enfermedad una disminucién de la comunicacién
entre usted y los miembros de su familia?

(
(
(

(

)
)
)

)

a)
b)
c)

d)

Ninguna disminucién de la comunicacién.

Una ligera disminucién de la comunicacién.

La comunicacién ha descendido y me siento algo distan-
ciado/a de ellos.

La comunicacién ha disminuide mucho y me siento muy
solo/a.

Algunas personas con una enfermedad como la suya necesitan ayuda
de otras (amigos, vecinos, familia, etc.) para las tareas diarias. {Cree
usted que necesita esa ayuda?, éhay alguien para darsela?

(
(
(
(

)
)
)
)

a)

b)

c)

d)

Necesito realmente ayuda pero no hay casi nadie cerca
de mi para ayudarme.

Necesito cierta ayuda pero no puedo contar con ella en
todo momento.

No tengo la ayuda que necesito en todo momento, pero
la mayoria de las veces encuentro ayuda si la necesito.
No creo que necesite tal ayuda, o la ayuda que necesito
me la daria mi familia o mis amigos.



86

(D ¢Ha experimentado alguna minusvalia fisica con su enfermedad?
" () a) Ninguna minusvalfa fisica.
{ ) Db Leve minusvalia fisica.
( ) ¢ Moderada minusvalia fisica.
¢ )

d) Grave minusvalia fisica

€2)) Una enfermedad como la suya puede, a veces, causar un deterioro en
la economia familiar. ¢Estd teniendo usted, alguna dificultad con los
gastos econdmicos que conlleva su enfermedad?

( ) a) Serios apuros econémicos.

( ) b) Problemas econémicos moderados.
( ) ¢ Ligeros apuros econdmicos.

( ) d) Ningtn problema econdémico.

SECCION 1V

1 A veces tener una enfermedad acarrea problemas en las relaciones.
¢Le ha traido su enfermedad algiin problema con su marido o mujer
(pareja si no estd casado)?

} a) No ha habido ningin cambio en nuestra relacién.

) b} Estamos un poco menos unidés desde mi enfermedad.

) ¢ Estamos claramente menos unidos desde mi enfermedad.

) d) Hemos tenido serios problemas o ruptura desde mi enfer-
medad.

(
(
(
(



@

)

(5)

§7

A veces, cuando las personas estdn enfermas cuentan que pierden
interés por la actividad sexual. {Ha sentido menor interés sexual des-

de su enfermedad?

() a
( ) b
( )Y o
. )

Ningtn interés sexual desde la enfermedad.
Una marcada pérdida de interés sexual.
Una leve pérdida de ‘interés sexual.
Ninguna pérdida de interés sexual.

Las enfermedades a veces causan disminucién de la actividad sexual
¢(Ha experimentado una disminucién en la frecuencia de su actividad

sexual?

( ) a
() b
¢ ) o
() 4

Ninguna disminucién de la actividad sexual.
Leve disminucién de la actividad sexual.
Marcada disminucién de la actividad sexual.
La actividad sexual se ha interrumpido.

¢{Ha habido algiin cambio en el placer o satisfaccién que normalmente
usted experimenta ‘con el sexo? : :

a)
b)
c)
d)

LU N W -

(
(
(
(

Kl placer sexual y la satisfaccién se han interrumpido.
Una marcada pérdida de placer o satisfaccién sexual.
Una leve pérdida de placer o satisfaccién sexual.
Ningtin cambio en la satisfaccién sexual.

A veces una enfermedad puede interferir en la capacidad de una per-
sona para tener relaciones sexuales incluso a pesar de estar todavia
interesados en el sexo. {Le ha ocurrido a usted esto? Si es as{ éhasta

gqué grado?
¢ ) a
( ). b)

¢ ) o
)y a4

Ningtin cambio en mi capacidad para el sexo.

Leves problemas en mi comportamiento sexual.
Constantes problemas en mi comportamiento sexual.
Totalmente incapaz de realizar el sexo.
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(6) A veces una enfermedad puede interferir en la relacién sexual normal
de una pareja y provocar discusiones o problemas entre ellos. {Han
tenido usted y su pareja alguna discusién como ésta? y si es asi Lhas-
ta qué punto?

} &) Discusiones constantes.
)» b) Discusiones frecuentes.
} ¢, Alguna discusién.
) d) Ninguna discusién.

(
(
(
(

SECCION V

L Desde su enfermedad, ha tenido tanta relacién como le era habizizi
(personal o telefénicamente) con miembros de su familia,

a) Las relaciones son las mismas desde la enfermedad.
b) Las relaciones son ligeramente menores.

c) Las relaciones son marcadamente menores.

d) Ninguna relacién desde la enfermedad.

(
(
(
(

e A

(2) tDesde su enfermedad ha tenido el mismo interés en mantenerse jur-
to a esos miembros de la familia?

a) .Poco o ninglin interés en estar junto a ellos.
b) Bastante menos interés que antes.

c) Ligeramente menos interés.

d) El mismo o més interés desde la enfermedad.

i g N

(
(
(
(
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A veces cuando las personas estdn enfermas se ven obligadas a depen-
der de miembros de la familia distintos a los que conviven habitual-
mente en casa. ¢Ha necesitado alguna ayuda de ellos, y le han dado
la ayuda que necesitaba?

( ) a) No necesito ninguna ayud:':l o me dan toda la ayuda que
necesito.

{ )} b) Su ayuda es suficiente e)ééépto para pequeilas cosas. h

( ) ¢ Me dan alguna ayuda pero no suficiente.
( ) d Me han dado muy poca ayuda o incluso ninguna aunque
haya necesitado un gran apoyo.

Algunas personas tienen buenas relaciones con miembros de la familia
fuera del efrculo de los que normalmente viven en casa. ¢Tenia usted
mucha relacién con estos familiares y su enfermedad ha reducido
dicha relacién?

a) La relacién con ellos ha sido précticamente eliminada.
b) La relacién con ellos se ha reducido significativamente.
¢) La relacién con ellos ha disminuido algo.

d) Poca o pequeiia influencia de la enfermedad.

(
(
(
(

T L N

En general icémo se ha llevado con esos miembros de su familia re-
cientemente?

( ) a) Bien

( ) b) Regular.
( ) ¢ Mal

( ) d) Muy mal
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SECCION VI

. ¢Mantiene usted el mismo interés por el tiempo libre y las aﬁbxones

que antes de su enfermedad?

( ) a) Igual nivel de interés.

( ) b) Un poco de menos interés que antes.

( ). ¢ Significativamente menos interés que antes.
( ) d Poco o ningin interés.

¢Qué nivel de participacién tiene en estas actividades? iEstd actual-
mente comprometido en hacer estas actividades?

a) Poca o ninguna partwlpacmn e la actualidad.

b}  Participacién reducida significativamente. -

¢}  Participacién ligeramente disminuida.

d) EI nivel de participacién permanece inalterado.

(
(
(
(

¢Estd usted tan interesado e el tiempo libre con su familia (ej.: jugar
a las cartas, vigjar, ir a nadar etc.) como antes de su enfermedad?

a) El mismo grado de interés que antes.

b)  Ligeramente menos interés que antes.

¢)  Significativamente menos interés que antes.
d) Queda poco o ningin interss.

(
(
(
(

S Mt A N

¢Participa usted en esas actividades igual que lo hacia anteriormente?

a) Poca o ninguna participacién en la dctualidad.
b)  Reduccién significativa de la participacién.

¢)  Leve disminucién de la participacién.

d) La participacién se mantiene inalterada.

NN TN
i g P
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(Ha mantenido el interés en actividades sociales desde su-enfermedad
(ej.: clubs sociales, grupos de parroquia, ir al cine, fiestas...)?

( ) a)
( ) b
() o
()

Igual nivel de interés que antes.

Un poco menos interés que antes.
Significativamente menos interés que antes.
Queda poco o ningln interés.

&Qué nivel de participacién tiene? {Sale con sus amigos y realiza esas
actividades todavia?

() a)
() b
¢ ) o
() @

Poca ¢ ninguna participacién.

Reduccién significativa de la participacién.
Leve disminucién de la participacidn.

La participacién se encuentra inalterada.

SECCION VII

Ultimamente ése ha sentido temeroso, tenso, nervioso o ansioso?

a)
b)
c)

(
(
(
( d)

No, en absoluto.
Un poco.
Bastante.,
Extremadamente.

Ultimammente ése ha sentido triste, deprimido, con falta de interés por
las cosas, o se ha sentido desesperanzado?

( ) a
( ) b
( ) o
¢ ) 4d

Extremadamente.
Bastante.

Un poco.

No, en absoluto.
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Ultimamente ése ha sentido enfadado, irritable, o ha tenido dificulta-

des para controlar su temperamento?

( ) a) No en absoluto.
( ) b) Un poco.

( ) «¢) DBastante.

¢ )

d) Extremadamente.

Ultimamente ése ha culpado a s{ mismo de las cosas, se ha sentido
culpable o como si hubiera decepcionado a la gente?

( ) a) Extremadamente.
( ) Db) Bastante.

( ) ¢ Un poco.

¢ )

d) No, en absoluto.

Ultimamente, ése ha preocupado mucho por su enfermedad u otros

asuntos?

{( ) a) No, en absoluto.
( ) b)Y Un poco.

( ) ¢ Bastante.

( Y d) Extremadamente.

Ultimamente ise ha sentido hundido/a o menos valioso como persona?

( )} a) Extremadamente.
( ) b) Bastante.

() ¢  Un poco.

( ) d) No, en absoluto.

Ultimamente ése ha preccupado porque su enfermedad haya causado
cambios en su apariencia que le hagan merios atractivo/a?

( ) a No, en absoluto.
( '} b) Un poco.

( ) ¢ Bastante.

( ) d) Extremadamente.



UNITAT DE PSIQUIATRIA DE CONSULTA I ENLIAG
SOTS-DIVISIO DE PSIQUIATRIA I PSICOLOGIA MEDICA

FROTOCOL DE VALORACIO I SEGUIMENT DE PACIENTS H.I.V POSITIUS

espai per 1l'etiqueta

NOMERO DfHISTORIA €LINICA: NOMERC D’ ORDRE:
DATA:

NOM: PRIMER COGHNOM: SEGON COGNCM:
EDAT:

EXPLORACIONS REALITZADES (indicar la data): PAIS-NHP-STAI-BDI-HADS
SEXE: l.home 2.dona
CONDUCTA SEXUAL: l.hts 2.hms 3.bisexual

ESTAT CIVIL: l.solter 2.casat/parella estable
3.divor/separat 4.vidu 5.sense clasificar

OCUPACIO: 1.Baixa laboral 2.Treballa a temps complert
3.Treballa a temps parcial 4.Atur sense subsidi
5.Atur amb subsidi 6.Invalid.prov 7.Invalid.total
8.BEstud 9.Llar 10.altres

ESPECIFICAR TREBALL:
TEMPS D'INACTIVITAT LABORAL/OCUPACIONAL (en mesos):

ACTIVITAT DE LLEURE A L'ACTUALITAT: 1.Temps complert
2.Temps parcial
3.Cap temps

CONVIVENCIA: 1,viu sol 2.Familia origen 3.Familia propia 4.només parella
5.Col.lectivitat 6.Rltres familiars o amics 7.Altres

N° PERSONES A L'HOGAR:

GRAU DE SATISFACCIO (0-10):
0.no estic gens satisfet, si pogués els deixaria; a
10.estic plenament satisfet, no ho canviaria per res

HABITS TOXICS: {en 1l7ultim any}
- cafeé

- alcohol

- tabac

- cannabis

- extasi

— anfetaminics
~"al.lucindgens
- LSD

- opiacis

- cocalina
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INFECCIO PER 1‘H.I.V.
{demanar copia d’informes,intentar evitar 1'interrogatori directe)

CD4 ACTUAL: /o’ VIREMIA: B.~MICROGLOBULINA:

CURS MEDIC: 0-6 MES 7-12 MES
n® visites a urgéncies
n® d'hospitalitzacions
n® malalties oportunistes

MATATTTIES OPORTUNISTES:
any d'inieci tipus de malaltia duracié(mesos) actualment (persisteix?, en tractament?) ingrés

PAUTES DE TRACTAMENTS ANTIRETROVIRALS:
tipus dosi/dia inici final motiu de supressié efectes indesitjables

TRACTAMENT ANRETROVIRAL, ACTUAL: {especificar dosi/dia)
1.AZT (ZIDOVUDINA; RETROVIR)
2.DDI (DIDANOSINA;VIDEX)
3.DDC(ZALCITABINA; HIVID ROCHE)
4.3TC (LAMIVUDINA; EPIVIR)
5.DAT (ESTAVUDINA; ZERIT)
6.INDINAVIR {CRIXIVAN)
7.SBQUINAVIR (INVIRASE)
8 .RITONAVIR(NORVIR)
S9.altres

ALTRES ANTITINFECCIOSOS ACTUAIMENT: (especificar dosi/dia)

TRACTAMENT AMB CORTIS ACTUALMENT: (especificar dosi/dia)

KARNOFSKY ACTUAL: 100 90(problemes fisics menors) 80 (problemes fisics majors)
70 (incapa¢ per 1l’activitat normal, autosuficient} 60 (autosuficient en occasions)
50 (precisa atencié médica freqiient) 40{incapag,atencié médica especial)
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EVOLUCIO DE L‘ESTAT FISIC I EMOCIONAL GENERAL (molt mal estat-1 a molt bon estat-10)

1-6MES 7-12 MES
estat fisic
estat emocional
STMPTOMATOLOGIA FISICA 1-6 MES 7-12 MES

1. vomitos

2. dolor abdominal

3. nauseas

4. distensién

5. diarrea

6. intolerancia a diversos alimentos
7. dolor de las extremidades

8. dolor de espalda

9. dolor articular

10.dolor al orinar

11.o0tros dolores

12.falta de aliento
13.palpitaciones

l4.dolor toracico

15.mareo

16.amnesia

17.dificultad para deglutir
18.pérdida de la voz

19.soxdera

20.visidn doble

21.ceguera

22 .mareo

23.crisis o convulsiones
24.dificultades en la marcha
25.pardlisis o debilidad muscular
26.retencién urinaria
27.quemazén en Organos sexuales o recto
28.indjiferencia sexual
29.dispareunia

30.impotencia

31.menstruacién dolorosa
32.ciclos menstruales irregulares
33.excesivas pérdidas menstruales
34.vomitos durante el embarazo

SIMPTOMATOLOGIA EMOCIONAL

Des de fa 1 any fins ara, ;en algun moment s ha pogut trobar trist,
desmoralitzat, desmotivat o amb una sensacié de malestar intern? SI NO; o s'ha
trobat inquiet, tens, nervidés o molt preocupat? SI NO

I) Preséncia de simptomes (puntuar: NO, 1-l1lleu, 2-moderat, 3-sever)
Depressié:

1. estado de animo depresivo

2. anhedonia

3. pérdida o aumento de peso

3Endicott. Apariencia deprimida/tendencia llanto
4, insomnio o hipersomnia

4Endicott.Retraimiento social/Disminucién habla
5. agitacidén o retraso psicomotor

6. pérdida de energia
6Endicott.pesimismo/autocompasién/ensimismamiento
7. sentimiento de inutilidad o culpa

8. menor capacidad para pensar o concentrarse
8Endicott.No reactividad emcciocnal

9. ideas de muerte o suicidio
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Ansietat:

1.contracciones

2.tensién muscular

3.inguietud

4.fatigabilidad excesiva

5.sensacién disneica

6.palpitaciones

7.sudoracién

B.sequedad de boca

9.marec

10.nduseas o molestias abdominales
11l.sofocos o escalofriocs

12.miccidon frecuente

13.disfagia

14.sentirse atrapado

15.exageracién de la respuesta de alarma
16.dificultad para concentrarse
17.insomnio de conciliacién o de mantenimiento
18.irritabilidad

II) Duracidé de la simptomatologia
III) Fins a quin punt la simptomatologia emocional esmentada 1°ha afectat
negativament a nivell familiar( ), amistats({ ), ambit ocupacional ( ) o temps

lliure( ).

IV) Valoracid del pacient de la intensitat dels simptomes presentats:
l.1leus 2.moderats 3.importants 4.molt importants

V) Comentaris

VI} Necessiata de tractament antidepressiu, ansiolitic o hipnétic?
{especificar)

ESDEVENIMENTS VITALS NEGATIUS NO MEDICS (en el darrer any) :

SITUACIO SOCIAL ACTUAL RESPECTE A LA MALALTIA {(parella, familia, amics)
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