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INTRODUCCION

Maria de la Victoria Rosales y Judith Celina Bernstein

Este libro es fruto de un encuentro. Encuentro entre dos campos: medicina y salud mental.
Encuentro también entre dos personas: una médica infectéloga, Jefa de la Unidad de Infectologia
de un hospital general y una psicéloga, Jefa del Servicio de Salud Mental de la misma institucion.
Unidas para dejar una huella con la experiencia compartida.

En el afio 2005 formalizamos el trabajo interdisciplinario que veniamos llevando a cabo en el
hospital hacia ya unos afos, creando un Equipo de trabajo inclusivo para abordar el tratamiento de
los pacientes con VIH/SIDA. Inicialmente nuestro pequefio grupo estaba formado por cuatro per-
sonas; a nosotras dos se sumaban una enfermera y una bioquimica. Coincidimos en denominarlo
Equipo de Trabajo Transdisciplinario en VIH/SIDA para la atencién integral del paciente y en el
marco de este trabajo, que ya lleva 17 afos, se incluyeron no solo la organizacidén de procesos
para llevar adelante la atencién de los pacientes con procedimientos formalizados, sino también la
presentacion de trabajos en diferentes eventos cientificos, el dictado de cursos para la comunidad
y para los Equipos de salud del hospital, la organizaciéon de campanias de testeo cada 1° de diciem-
bre y la creacién de un Centro de Testeo Rapido de VIH e Infecciones de transmisién sexual (ITS).
A lo largo de los afios, el trabajo integré también a profesionales de los servicios de Obstetricia y
Pediatria y desarroll6 un trabajo en red con el primer nivel de atencién, en la promocioén y la pre-
vencion de as ITS. Este trabajo dié como fruto un proyecto de investigacion multicéntrico, cuyo
trabajo fue premiado. Actualmente el Equipo esta formado por dos médicos infectélogos, una tra-
bajadora social, dos psicélogos, dos enfermeras y una secretaria administrativa.

Pensamos que dedicarse a asistir a las personas que viven con VIH/SIDA es mucho mas que
una eleccion profesional; es toda una decision de vida. Nuestra intencion fue cuidar y acompanar
a quienes se veian sorprendidos por una enfermedad que sin duda modificaria para siempre sus
vidas y encontramos que durante ese recorrido nuestra vida también se modificé: tuvimos que
aprender, ademas de todos los avances cientificos en el tratamiento de la enfermedad, un nuevo
lenguaje y una nueva mirada, que diera el lugar a cuestiones como la sexualidad, que mostrara
que VIH no es sinénimo de muerte y que permitiera incluir al VIH en el proyecto de vida de
nuestros pacientes. De alguna manera, descubrimos que se trataba de aprender todo de nuevo:
el amor, el sexo, el cuerpo, el dolor, la angustia, el tacto, la amistad, el miedo. Y asi, nos rein-
ventamos. Elegimos dejar nuestra huella presentando en este libro nuestros respectivos trabajos
acerca de la calidad de vida relacionada con la salud en personas que viven con VIH/SIDA, la

comunicacion del diagnostico VIH positivo y la adherencia al tratamiento.
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CAPITULO 1
Perspectivas

Maria de Ia Victoria Rosales

No se considera posible hablar de VIH sin que implique expresar una preocupacién por el
hombre, sin considerar un profundo conocimiento antropolégico que se apoya en la experiencia,
que permita diagnosticar una enfermedad y buscar los derroteros para conjurarla. En la Unidad
de Infectologia del hospital, un Equipo de trabajo constituido por dos médicos infectélogos, dos
enfermeras, dos psicologos y una trabajadora social, realiza el abordaje de la enfermedad vy tra-
baja desde el afio 2005 en la atencién del paciente que vive con VIH/SIDA, conformando un
proyecto llamado Equipo de Trabajo Transdisciplinario en VIH/SIDA para la atencién integral del
paciente. Este grupo de personas participa en la atencion de las diferentes necesidades de los
pacientes con infeccién por VIH/SIDA. Para ello, se instrumentaron distintas areas de trabajo y

se desarrollaron cinco perspectivas desde donde se abordaron las investigaciones en VIH/SIDA:

Perspectiva Infectoldgica. El VIH: infeccion, reproduccién viral,

prondstico de la evolucioén clinica

Después de una intensa investigacion a través de las ultimas cuatro décadas, es posible en-
tender mas claramente lo complejo que es el mecanismo de la infeccién causada por el VIH
desde un punto de vista microbiolégico e inmunoldgico. Se ha afianzado el concepto de que esta
enfermedad es tratable Unicamente a través del uso de combinaciones simultaneas de varios
agentes antivirales. En los ultimos afios la informacién ha mostrado como se han identificado
drogas antivirales tan poderosas que resultan capaces, en algunos casos, de frenar por completo
la reproduccion del virus y hay un numero creciente de estudios que muestran que el tiempo que
tomara a cada persona que vive con el VIH/SIDA (PVVS) para llegar a desarrollar el SIDA o la
muerte a consecuencia del mismo, esta intimamente ligado a la cantidad de virus qye hay en la
sangre. A través de los ultimos afios, el manejo clinico de los pacientes infectados con el VIH ha
sido dictado cada vez mas por determinaciones de la carga viral, con miras a determinar, desde
el momento del diagndstico inicial de la infeccidn, el pronéstico del paciente a través del tiempo,
la respuesta a cualquier tratamiento antirretroviral instituido y la aparicién de resistencia por parte

del virus al tratamiento que el paciente esté recibiendo.
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El tratamiento antirretroviral (TARV) de la infeccion por VIH ha mejorado y se ha simplificado
de forma sostenida durante los ultimos afos, debido al desarrollo de combinaciones de drogas
mas potentes, con menos efectos secundarios y que requieren una menor dosificacion diaria. Ya
hace mas de dos décadas desde que en la Argentina se estableciera la obligatoriedad de reportar
los nuevos diagndsticos de VIH a la autoridad sanitaria, ya que hasta 2001 se notificaban sola-
mente los casos de SIDA. Si bien durante los primeros afos de este siglo ambos eventos se
vigilaron en paralelo, el reporte de casos de SIDA fue disminuyendo principalmente por los cam-
bios en los procesos salud/enfermedad del VIH debido al amplio acceso al TARV en Argentina.
Se estima que actualmente hay 140.000 PVVIH en nuestro pais. El Programa Nacional de SIDA
(PNS), dentro del marco de la Ley Nacional de SIDA N° 23.798, garantiza el acceso universal al
TARV 65.000 personas. La adherencia, al igual que el compromiso y la permanencia en los cui-
dados de salud son bésicos para optimizar los beneficios del tratamiento. En Argentina, la inicia-
cion tardia del tratamiento, la falta de adherencia y la pérdida en la retencién en el sistema de
salud, con bajas frecuencia de consultas y seguimiento, han sido identificadas como los princi-
pales desafios para un cuidado exitoso en el largo plazo.

Existen claras evidencias que el diagnéstico y tratamiento temprano de la infeccion por VIH
confiere beneficios tanto a la salud de las personas infectadas como a la comunidad. El TARV
se asocia con la disminucién de la morbilidad y mortalidad de las personas infectadas, y la dis-
minucion del riesgo de transmisién del virus. En la Argentina las lineas estratégicas de la Direc-
cion Nacional de SIDA, ETS, Hepatitis y Tuberculosis, tienen como eje a las personas y sus
derechos, garantizando la continuidad de los compromisos politicos asumidos a nivel nacional e
internacional: aumentar el acceso a los recursos preventivos, la informacion, el diagnostico opor-
tuno, los tratamientos, una atencién de calidad y la reduccién del estigma y la discriminacion.

La disminucion plasmatica de la carga viral por debajo de los limites de cuantificacion me-
diante las técnicas mas sensibles disponibles en la actualidad, junto con el aumento del nimero
de linfocitos CD4, se ha asociado con un descenso en el riesgo de padecer enfermedades opor-
tunistas en las PVVS. El descenso de la morbilidad y la mortalidad es especialmente importante
desde la introduccién en 1996, del tratamiento antirretroviral. Sin embargo, el tratamiento prolon-
gado con estas combinaciones de farmacos puede ser dificultoso y generar problemas en la
adherencia debido a los efectos adversos que pueden presentarse. Todos los antirretrovirales
pueden producir efectos secundarios a corto y largo plazo. El riesgo de efectos adversos espe-
cificos varia segun el farmaco, la clase a la que pertenece e incluso la susceptibilidad individual.
Es necesario un mejor conocimiento de los efectos adversos de los farmacos antirretrovirales

para intentar optimizar el tratamiento en pacientes infectados por el VIH.

Perspectiva psicosocial. Vulnerabilidad y SIDA

La sigla SIDA sigue desplegando un gran poder simbdlico; suscita una serie de asociaciones

que la relacionan con tabues sociales y al cuestionamiento de normas que rigen la convivencia
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entre los seres humanos. El SIDA aparece en las construcciones culturales como una enferme-
dad de origen exterior que irrumpe en el mundo interno entendido como propio, sano e intacto,
actualizando un viejo topico que coloca la proveniencia de una epidemia en el extranjero. EI SIDA
desnuda miedos y prejuicios que giran en torno al concepto de vida y muerte. La descripcion
médica sobre la etiologia de la enfermedad ha contribuido para generar una determinada repre-
sentacion social de la misma: se asocia e identifica con caracteristicas fisicas peculiares, como
la delgadez del cuerpo, la palidez, el envejecimiento prematuro o deterioro fisico, enfermedades
respiratorias, problemas de la piel. Tener VIH no es lo mismo que estar enfermo de SIDA. El
SIDA ocurre cuando la infeccion por el VIH ha dafado gravemente el sistema inmunitario, un
proceso que puede tomar afios. Es por eso que cuando se habla de aquellas personas que tienen
resultados de analisis positivo en sangre para VIH, se dice persona que vive con VIH/SIDA. Se
descartan asi, denominaciones tales como infectado, que implica sélo una visién médica, porta-
dor, que remite a segregacion y culpa por estar enfermo; las denominaciones sidoso o sidético
tampoco son adecuadas por considerarse etiquetas identitarias discriminatorias.

El padecimiento de la enfermedad y su tratamiento, con el correlato de sufrimiento psiquico
que conlleva, dejan registro en el cuerpo y la psiquis. Los usos discriminatorios y estigmatizantes
para denominar a la enfermedad, a su tratamiento y a quienes la padecen, revelan los juegos de
poder, de distancia frente a los enfermos, los miedos profundos que el virus provoca y el dafio
social y moral que afecta a quienes la padecen. Frente al VIH se evidencian elementos constitu-
yentes de los valores de una sociedad. Se trata de una enfermedad relacionada con la sexuali-
dad, aspecto rodeado de mitos, tabues, miedos y rechazo a la discusion publica. La situaciéon de
vulnerabilidad de las PVVS aumenta cuando intervienen una serie de factores que reducen las
capacidades individuales y dificultan su insercién social y laboral. Entre estos factores se en-
cuentran: la falta de los conocimientos y de las aptitudes requeridas para protegerse a si mismo
y a los demas, la calidad y cobertura de los servicios de salud, las violaciones a los derechos
humanos, la segregacion frente a las normas sociales y culturales. Estas normas pueden incluir
practicas, creencias y procedimientos que estigmatizan a ciertas poblaciones, se limita asi su
acceso a los servicios de prevencion, tratamiento, atencién y apoyo. En la actualidad, varios
estudios han sefialado la persistencia de cuestiones culturales, politicas y sociales de fondo que
se traducen en situaciones de estigma y discriminacién en diversos ambitos de la vida social,
sean publicos o privados y a esto se suma el desconocimiento de los derechos que contribuirian
a revertir esas situaciones por las que atraviesan o son expuestas las personas PVVS. El estigma
descripto como el resultado de un proceso de devaluacién o degradacién, es uno de los princi-
pales obstaculos para abordar cuestiones de prevencion y atencién, asi como garantizar los ac-
cesos a los servicios esenciales de salud.

El indice de estigma de PVVS define que “la discriminacion implica tratar a alguien de manera
diferente e injusta, parcial o prejuiciada sobre la base de su pertenencia o de que se le percibe
perteneciente a un grupo en particular; la discriminacién con frecuencia se percibe como el re-
sultado final del proceso de estigmatizacion”. Otros autores sefialan que el estigma es un prejui-

cio resultante del rechazo y desprestigio de un individuo o grupos de individuos por algun atributo
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o caracteristica en particular o por sus conductas o comportamientos, al ser evaluados o consi-
derados de un modo diferente a la norma establecida.

Los estudios mas recientes recomiendan profundizar en el conocimiento de las experiencias,
los sentimientos, las sensaciones y los miedos de las PVVS y relacionar estos con la forma en
que hacen uso y ejercicio de los derechos que los asisten; de esa manera podria aportarse a la
visibilidad de un problema que vulnera desde hace afios sus derechos.

En el caso del SIDA, se describen sentimientos como la vergiienza, que va acompafiada de
una imputacion de culpa y el escandalo, que no es para nada recondito. Muy pocos se preguntan
¢por qué a mi? La mayor parte de los aquejados de SIDA, saben (o creen saber) como lo con-
trajeron. No se trata de un mal misterioso que ataca al azar. Estar infectado con VIH es, en este
escenario de vulnerabilidad, ponerse en evidencia como miembro de algun grupo de riesgo, aun-
que dicha denominacion esta tefiida de prejuicio, dado que la transmision del VIH no obedece a
grupos, sino a comportamientos de riesgo. La enfermedad hace brotar una identidad que podria
haber permanecido oculta para los vecinos, los companferos de trabajo, la familia, los amigos.
Tener VIH confirma una identidad determinada y esto ha servido en muchos casos, para crear
un espiritu comunitario. Ser VIH, tal como se han identificado los entrevistados/as, aniquilando
las otras identidades potenciales del sujeto, se convierte en ventaja social para el mejoramiento
de las condiciones de la comunidad a la que pertenece, por ejemplo, para solicitar subsidios,
para acceder a beneficios en la farmacia o solicitar turnos con otras especialidades. Tener VIH
ha sido una vivencia que aisl6 a los enfermos y los expuso al vejamen y la persecucion, consideré
Susan Sontag en La enfermedad y sus metaforas, ejemplificando asi algunos de los prejuicios

que conservan hasta hoy toda su actualidad.

Perspectiva Psicolégica. Dimensién subjetiva del SIDA.

Adherencia

Explorar la construccion subjetiva de la experiencia de vivir con el VIH supone un conjunto de
interpretaciones regulares, estereotipadas, repetitivas, esperables, comprensibles, vinculadas a
cuadros de referencia que conforman la significacion del VIH/SIDA. Sin embargo, también apa-
recen interpretaciones unicas construidas por trayectorias de vida especificas. La experiencia de
vivir con VIH, enfrenta a las personas afectadas con una serie de transformaciones en su vida
cotidiana que requieren procesos de reorganizacion y reinterpretacion de la propia biografia en
funcion de lidiar con designaciones estigmatizadas y con la “neceSIDAd" de enfrentar cuidados
y tratamientos que la enfermedad impone.

Para pensar a un individuo no como victima pasiva de su condicion de infectado con el VIH,
sino como sujeto activo de su experiencia, es necesario introducir la idea de un sujeto capaz de
producir nuevas significaciones en relacion con los acontecimientos de su existencia. Es perti-
nente acudir a la mencién que realiza Ana Maria Araujo en su libro Todos los tiempos, el Tiempo,

de posiciones subjetivas reveladoras de una conviccion, que aluden a la posesion de firmeza en
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el cumplimiento de aquellas ideas consideradas correctas y al esfuerzo por realizar un proyecto
y llevarlo hasta sus ultimas consecuencias. La autora menciona la posicién de la responsabilidad,
donde la persona se interesa por el cumplimiento de la meta y por las consecuencias de sus
actos en ese cumplimiento, y lo hace, cuidando que ellos no tengan consecuencias negativas
para el otro, para la comunidad, para la sociedad. Por ultimo, menciona la posicion de la discusion
que considera lo imprescindible, de generar espacios y tiempos donde se pueda establecer un
estadio de argumentacion que habilite el derecho a la palabra y a la capacidad de escucha; que
promueva la confrontacién de argumentos e ideas, donde una verdad posible surja de la inter-
subjetividad. Describe también la posicion subjetiva que sabe de la finitud, retomada para senalar
los propios limites del ser humano, que considera fundamental tomar en cuenta el tiempo histo-
rico, social, cultural en el cual un sujeto esta inscripto, asi como sus tiempos internos que evocan
el pasaje del tiempo y su finitud. En un marco de analisis clinico, la autora propone el desafio de
aprehender los nudos socio-psiquicos que son constitutivos de las personas. En un marco que
denomina de la Complejidad, rescata el concepto de incompletud como capacidad de apertura 'y
de constante cuestionamiento en tales procesos. Postula que, frente a las ideas cartesianas,
claras y distintas, la certeza cuantificable de las ciencias exactas, la postura presenta la duda, la
pregunta, las hipdtesis progresivas, abiertas, lo inacabado; y cdmo, frente a lo inacabado, se
presenta la angustia y el cuestionamiento de los sujetos. Plantea la importancia de construir una

interdisciplinaridad que destaque la dimensién clinica: inclinarse ante el otfro y darle la palabra.

El concepto de adherencia

La adherencia terapéutica ha constituido una cuestion prioritaria en la investigacion sobre la
infeccion por el VIH. Asi lo afirman desde hace ya unos afos autores como Basseti, Battegay y
Furrer; Bayés y Tuldra. Fue objeto de estudio a lo largo del tiempo para comprobar si era posible
relacionarla con distintas variables psicoldgicas que explicarian el comportamiento del paciente
en una enfermedad crénica donde se exige un estricto cumplimiento del tratamiento para evitar
rebrotes de la carga viral o la emergencia de mutaciones de resistencia frente a los farmacos. El
concepto de adherencia terapéutica es definido por Martin y Grau, como una implicacién volun-
taria y activa del paciente en un curso de conductas aceptadas de mutuo acuerdo con el médico
cuyo fin es la produccién de un resultado terapéutico deseado.

Asume un rol fundamental la relacién que el médico establezca con su paciente; esto implica
un esfuerzo conjunto para que el paciente logre y mantenga una buena adherencia, asi como la
retencion dentro del sistema de salud, y consecuentemente, para alcanzar resultados 6ptimos
en el tratamiento. De este modo, una buena comunicacién entre ambos se convierte en una
herramienta imprescindible para facilitar esa relacion. Por otro lado, las dudas y creencias de los
pacientes sobre el tratamiento, la falta de conocimiento o baja comprensién de la infeccion y
tratamiento que ésta conlleva, asi como las actitudes frente a la adaptacion a una enfermedad

cronica y los efectos adversos de los medicamentos antiretrovirales, han sido asociadas a la falta
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de adherencia. Asimismo, la presencia de una red de apoyo social, ya sea por parte de los pro-
fesionales de la salud, como de amigos y de familiares, se ha asociado a una mejoria en la
adherencia al tratamiento y a una mejor calidad de vida de los pacientes; mientras que la falta
de una red de apoyo familiar y social ha demostrado ser sistematicamente un obstaculo para la
salud. Del mismo modo, el estigma asociado al VIH y sus efectos psicolégicos han sido identifi-
cados como barreras para la adherencia al tratamiento. En general, los pacientes temen a que
se les niegue la atencion, a ser maltratados o a que se vulnere su confidencialidad. Muchas
personas temen solicitar servicios relacionados al VIH por miedo al estigma y la discriminacion
por parte de sus familiares y/o comunidades. Los servicios de salud pueden inadvertidamente
promover esa estigmatizacién a través de la organizacion estructural de las areas de atencién,
al crear espacios especificos para el tratamiento de pacientes con VIH dentro de los centros
hospitalarios, donde las personas pueden sentir miedo a ser vistas e identificadas como infecta-
dos con VIH, impactando asi en el compromiso con sus cuidados. Se observan diferencias en la
disponibilidad de recursos y eficiencia en el uso de los mismos, como también diferencias socio-
demograficas en los pacientes que acceden a cada sistema de salud, siendo los grupos menos
favorecidos quienes asisten al sistema publico.

Uno de los principales obstaculos para la adherencia, es el estigma asociado al VIH. Tal
como se ha dicho, existe una dificultad para aceptar el diagnéstico debido al estigma que el
VIH conlleva. Ademas, debido a esa estigmatizacion, ciertas actividades sociales como even-
tos y salidas tienden a interferir con la adherencia, ya que las personas prefieren evitar las
situaciones donde pueden ser vistos tomando la medicacion antiretroviral. Del mismo modo,
existen cuestiones relacionadas con el trabajo que presentan dificultades para la toma de la
medicacion: para las personas con horarios mas flexibles resulta mas sencillo cumplir con el
tratamiento en tiempo y forma.

La calidad de la relacidn entre médico y paciente y el estilo de comunicacién del médico son
identificados como factores centrales que favorecen la adherencia. En relacion a la comunica-
cion, tanto médicos como pacientes suelen resaltar la importancia de la misma como un factor
determinante que influencia la adherencia. Los médicos mencionan que no hay manera de saber
y asegurar que el paciente haya entendido el esquema del tratamiento y las indicaciones médicas
y afirman que muchas veces se utilizan estrategias (aunque no de una forma sistematica y es-
tructurada para ello), para verificar la comprension de las indicaciones.

Con respecto a los factores personales que afectan la adherencia, se sostiene que depende
en gran parte de la capacidad de los pacientes de incorporar la medicacién antirretroviral en sus
vidas, en lugar de negar su situacién o adoptar un rol pasivo del cuidado de su salud. Los médicos
suelen definir la adherencia como una decision del paciente. Destacan la necesidad de promover
un rol activo en los pacientes que atienden, de modo que estos puedan involucrarse en el trata-
miento como un elemento esencial del mismo. En lo que respecta a lo que suelen denominarse
como pacientes dificiles u obstaculizadores, es considerada responsabilidad del médico crear un

mapa de complejidad para comprender los aspectos psicolégicos que estan afectandolos. La
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comunicacién es una necesidad y una caracteristica intrinseca de los seres vivos, cuya impor-
tancia se ve reflejada también en el mundo sanitario. Al igual que ocurre en las relaciones socia-
les, toda relacion asistencial implica necesariamente una relacién interpersonal, en la que los
aspectos comunicativos en el Equipo interdisciplinar, entre el profesional de la salud y paciente,
son considerados como una de las piezas claves. Las repercusiones de una buena comunicacion
entre médico y paciente se manifiestan no sélo en los resultados clinicos, sino también en la
satisfaccion y sensacion de bienestar, seguridad y confianza de los pacientes y sus familiares.
Dicha relacién deberia estar basada en la confianza y respeto mutuo y deberia considerar, ade-
mas, la posibilidad y capacidad de implicacion de los pacientes en la toma de decisiones clinicas.

La perspectiva psicolégica en la atencién de las PVVS, suele llevarse a cabo en el marco de
un proceso de orientacién y asesoramiento llamado counseling. Este es considerado como un
proceso interactivo basado en estrategias comunicativas que ayuda a reflexionar a una persona,
de forma que pueda llegar a tomar las decisiones que considere adecuadas para si misma de
acuerdo con sus valores, intereses y teniendo en cuenta su estado emocional. Con esta técnica
de comunicacion es posible potenciar el auto-conocimiento, manejar las emociones vy facilitar un
modo de vivir mas pleno y gratificante, permitiendo que sean pacientes conscientes del proceso
de la enfermedad y comprendiendo ésta ultima. El counseling no consiste en dirigir, ordenar,
moralizar ni juzgar la actitud de los pacientes, sino en facilitarle todos los elementos necesarios
para que pueda corresponsabilizarse, con la ayuda de un profesional, en decisiones que atafian
a su salud. Podria considerarse que el counseling otorga al paciente el papel de conductor de su
propio proceso salud-enfermedad y al profesional del Equipo de salud, que a menudo suele ser
un psicologo pero que también puede ser realizado por el médico, el enfermero o el trabajador

social; el de facilitador o copiloto de esa conduccion.

Perspectiva clinica. Comunicacion del diagnéstico

La dimension clinica en la atencion de una PVVS, comienza en el momento en que recibe su
diagndstico con un resultado positivo. Es posible observar que la relacion médico paciente ocurre
entre el enfermo que busca la ayuda profesional y el médico que esta capacitado para brindarla.
Es una relacién necesaria, que se establece entre sujetos que muchas veces no se han conocido
con anterioridad ni tampoco han interactuado antes. Es posible ubicar un momento cognoscitivo
de la relacion que se menciona, donde a partir de un diagnostico el médico puede conocer a su
paciente, a su vez, es en esta oportunidad que el paciente puede conocer a su médico y ambos
compartiran el objetivo de recuperar su salud; de esta forma, el paciente podra confiar en su
medico y sentirse seguro a partir de este primer momento de conocimiento mutuo.

En el establecimiento de la comunicacién entre el médico y el paciente, hay inicialmente un
momento operativo que incluye la accién médica, que se extiende desde la recepcion del pa-

ciente hasta el alta médica, una vez que se ha cumplido el objetivo de la intervencion. Este mo-
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mento puede culminar con el éxito terapéutico, con el alivio o con el fracaso, lo que sera condi-
cionante del tercer momento, denominado momento afectivo; es aqui donde ocurren tres formas
de vinculacion afectiva entre el médico y el paciente: la camaraderia médica, la transferencia y
contratransferencia y la amistad médica en sentido estricto. Esta afectividad esta condicionada
por la satisfaccion del paciente y por el grado de confianza que haya alcanzado la relacion. Otro
momento importante en el establecimiento de una buena comunicacion es el ético religioso,
donde se tratan aspectos relacionados a la espiritualidad y estan relacionados tanto con el mé-
dico como con el paciente.

En los casos de enfermedades crénicas, la accidon del médico esta dirigida a orientar al pa-
ciente en relacién con su enfermedad y a la forma en que debe seguir su tratamiento para una
mayor efectividad. El paciente no necesita constantemente la presencia del médico para manejar
su enfermedad y que ésta se encuentre bajo control y equilibrada. La comunicacién entre el
medico y el paciente puede considerarse como un sistema que reune e integra al paciente, al
meédico y a la enfermedad. En esta relacién se incluye también a la familia y la comunidad. La
complejidad de esta relacion surge a partir del desequilibrio que ocurre en la persona con res-
pecto al medio, que lo coloca en un rol de enfermo que requiere de la atencidn especializada del
profesional de la salud. La significacién que la enfermedad tiene para una persona, las actitudes
que tengan tanto el médico como el paciente durante esta relacion terapéutica, las “necesidades”
y conflictos, la satisfaccién y la confianza, pueden ser determinantes del éxito terapéutico y mo-
difican directamente el cumplimiento de las prescripciones y la adherencia al tratamiento.

Son muchos los factores que influyen actualmente en la comunicacién del medico-paciente.
La relacion que se establece entre ambos esta cambiando y evolucionando drasticamente como
consecuencia de una mayor accesibilidad a la informacion y a los cambios socio-econdémicos
que se estan produciendo. En el didlogo con su paciente, el médico interviene con sus propias
caracteristicas y cualidades, pero también con sus incertidumbres y deficiencias como ser hu-
mano. Es esperable que se aproxime al enfermo con la noble intencién de ayudarlo comprenderlo
y con la certeza de respetarlo dentro de su vulnerabilidad. Lograr el equilibrio no siempre resulta
facil. EIl médico debe tener la suficiente amplitud como para manejar en partes iguales la biologia
de la enfermedad como el reconocimiento en toda la dimensién humana de la persona que tiene
delante. En esa relacion de ayuda debe existir profesionalidad, escucha activa y actitud compa-
siva para poder convertirse en el mejor guia, consejero o asesor clinico posible.

La calidad de la comunicacion medico-paciente es relevante para el éxito terapéutico de cual-
quier intervencién profesional. Una buena comunicacion puede aumentar la precision diagnéstica
y la eficiencia en términos de adherencia al tratamiento, ademas de construir un significativo
apoyo al paciente. La colaboracion entre el médico y el paciente se considera exitosa siempre
que se haya establecido una adecuada comunicacién entre los dos, justamente porque el foco
no esta centrado ni en uno ni en otro sino en la relacién de ambos.

Entre los componentes de una comunicacion adecuada y efectiva se encuentra el hecho de
que el médico identifique los problemas de su paciente con mayor precision, lo cual es benefi-

cioso para el desarrollo de la enfermedad y el tratamiento que inicia, pero también para mejorar
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el nivel de satisfaccion de ambos actores de la relacién. Por otro lado, la comunicacion entre el
médico y el paciente ayudan a mejorar los aspectos psicoldgicos de la atencién y a que disminu-
yan a la par las molestias fisicas. Aunque son pocos, existen estudios, incluyendo ensayos ran-
domizados, que muestran que mejorando la comunicacion en aspectos especificos también me-
joran los resultados fisioldgicos.

La relacion entre comunicacion y adherencia al tratamiento no es simple. Una revision siste-
matica concluyd que elevados niveles de adherencia estan asociados sélo con aquellos modelos
de comunicacién que toman en consideracion las actitudes, las creencias y las preferencias de
los pacientes permitiendo un proceso de negociacion con un mayor acuerdo y comprension.

Establecer un terreno comun en esta comunicacion adecuada es fundamental para establecer
la confianza del paciente y la precisidon diagnéstica del médico. Se trata del establecimiento de
una identificacion reciproca que se desarrolla cuando el médico y su paciente alcanzan un en-
tendimiento mutuo. Las tomas de decisiones en forma compartida también entran en este tipo
de vinculo. Alcanzar un acuerdo previo en relacion a la enfermedad y cémo tratarla, mejoraria
ademas la evolucion de los controles y las derivaciones. No obstante, aun cuando la toma de
decision esta formalizada a través de un “contrato” entre el médico y el paciente, no se ha de-
mostrado una mejoria significativa en la adherencia al plan de manejo a largo plazo. En lo que
se refiere a la atencion médica, se pasoé desde un enfoque centrado en la “tarea” del médico a
un enfoque centrado en el paciente y mas recientemente a un enfoque centrado en la relacién
entre ambos.

Son consideradas tareas de la entrevista médica, construir la relacién, dar estructura a la
entrevista y al tratamiento ofrecido, recoger informacién, explicar y planificar. Esto favorece el
establecimiento de una comunicacioén efectiva que ha sido descripta por Kurtz, fundada en cinco
principios, y se trata de aquella comunicacion que

1. Asegura una interaccién en vez de una transmision directa o simple entrega de informacion.
Hay aqui intercambio y feedback entre médico y paciente, es posible intercambiar preguntas y
respuestas, aclaraciones, dudas.

2. Reduce la incertidumbre innecesaria, ya que la incertidumbre distrae la atencion e interfiere
con la precision, la eficiencia y la relacién con el médico. Esto le permitira al paciente saber
cuando y cdémo se llevara a cabo la entrevista, y al médico, conocer las expectativas del paciente.

3. Requiere planificacién basada en los resultados que se buscan. La efectividad e un trata-
miento solo se puede determinar en el contexto de los resultados que tanto el paciente como el
médico buscan.

4. Demuestra dinamismo, ya que el médico reacciona frente a la conducta del paciente, y se
requiere la flexibilidad implicita por parte de ambos para adaptarse a cambios y diferentes modos
de abordaje para un mismo problema.

5. Sigue un movimiento helicoidal mas que lineal, porque llegar y hacer no es suficiente;

para logar una comprensién completa y precisa se tendra que volver sobre la informacion,
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arribando cada vez a un modo de comprension diferente. Una comunicacion efectiva impli-
cara repeticion, reiteracion, recorridos que, si bien se repiten, tendran lo novedoso de cada

nuevo recorrido emprendido.

El vinculo construido sobre la base de la buena comunicaciéon entre médico y paciente
puede también recuperar valores que a veces podrian perderse. La busqueda de verdad y de
sentido, las emociones y la empatia pueden ser exaltadas y cultivadas por la habilidad empa-
tica y la sensibilidad moral del médico que ofrece su ciencia para ayudar a la persona que
sufre. La relacion asistencial implica actos de interpretacion, una hermenéutica, que no com-
prende sélo lo bioldgico, sino lo biogréafico y lo axiolégico. Una misma historia de enfermedad
da lugar a distintas historias clinicas, a interpretaciones quizas opuestas, a dispares diagnds-
ticos, a una disimil jerarquizacién de hechos y valores que dependen de quién es el que escu-
cha. La forma de relacionarse entre el médico y el enfermo ha cambiado significativamente en
los ultimos anos. En otro tiempo era costumbre pensar a la persona enferma en una posicion
de sufrimiento e invalidez, dependiente y vulnerable, desvalida no solo fisicamente sino tam-
bién emocionalmente, incapaz por lo tanto de tomar decisiones complejas; el médico era ubi-
cado en el lugar de guia, duefio de decidir en el lugar de su paciente, duefio del saber para
determinar e indicar el mejor tratamiento.

Las publicaciones distinguen tres periodos en la conceptualizacion de la relacién médico pa-
ciente; el del paternalismo médico, caracterizado como aquel en el que existe confianza absoluta
en el médico, tanto en su capacidad técnica como moral y que ademas es considerado como el
Unico responsable de las decisiones en el tratamiento del paciente; el segundo periodo enfatiza
la autonomia del paciente, inicia con el surgimiento del primer cédigo de derechos de los pacien-
tes, donde el primer deber del médico es la informacion. Es el periodo que introduce el consen-
timiento informado y que produce un fuerte impacto de la autonomia del paciente. Por ultimo, el
periodo denominado de la burocracia es aquel en el que se le exige al médico, no solo eficacia
en tratar a su paciente sino también eficiencia en gestionar bien los recursos sanitarios. Los datos
mas actuales sobre la tematica dejan ver como la valoracién del quehacer del médico queda
detras del avance tecnoldgico, atentando este en contra de la relacion humana médico-paciente.

Otros aportes actualizados de la descripcién de la relacién médico paciente, revelan el pro-
blema de la falta de formacién de los profesionales de la salud para comunicarse con sus pa-
cientes. Describen que las personas suelen manifestar su frustracion ante la falta de comunica-
cion con el médico e incluso manifiestan que priorizan esta comunicacién respecto a la receta y
examenes complementarios, que es a lo que precisamente el médico le da mas importancia.
Estudios realizados indican que los pacientes prefieren que la informacién sobre su enfermedad
se la diga su médico y no informarse por Internet, asumen su autonomia y exigen no sélo infor-
macién de su médico sino también participar en la toma de decisiones en su tratamiento. Sin
embargo, también ha sido revelado que este derecho de los pacientes a participar en la toma de

decisiones junto con el médico no siempre se asume ni se ha internalizado, como tampoco se
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han asumido la libertad y la responsabilidad que esto implica; lo que indica lo dificil que es salir
del modelo paternalista.

Se ha senalado que la importancia del cambio de modelo no radica solo en el respeto que se
debe tener a la persona, sino que también en los mejores resultados de la eficacia terapéutica
que conlleva la adopcién de modelos centrados en el paciente, basados en la comunicacién y el
desarrollo de procesos compartidos.

Es una conclusion probada que la participacion del paciente en la toma de decisiones tera-
péuticas mejora la eficiencia terapéutica y que la ausencia de comunicacion, informacién y so-
porte emocional, influyen en el comportamiento del paciente respecto a su patologia. La medicina
del siglo XX ha sido marcada por la introduccién del sujeto humano donde el paciente es reco-
nocido y considerado como la persona que es. Con la denominada rebelién del sujeto se intro-
ducen aspectos sociales, psiquicos y personales del paciente, que obligan a pensar otra practica.
Se reconoce un sujeto personal que requerira ser escuchado en tanto sujeto linguistico y com-
prendido en tanto sujeto con una historia biografica. Asi es como el paciente adquiere un rol mas
importante, en donde su subjetividad es tenida en cuenta y en donde puede decidir y participar
en las técnicas diagndsticas y terapéuticas que le son indicadas. Estos cambios modifican la
relacién entre el médico y el paciente. Humanismo y solidaridad son tenidos en cuenta como los
aspectos mas sensibles en el mantenimiento y recuperacién de la salud de las personas. Tratan-
dose una relacién interpersonal compleja, se presentan diversas interrogantes: ; En qué forma
se lleva a cabo esta relacion?, ;Qué factores condicionan y cuales contribuyen a una buena
relacion médico-paciente?, ; Qué ocasiona el descontento en el médico o en el paciente?, 4 Cua-
les son las caracteristicas del médico que intervienen en el establecimiento de dicha relacién?
En la actualidad es destacada como un modelo singular de comunicacion humana. Esta especial
comunicaciéon enmarca la interaccion intelectual y afectiva que se despliega en la entrevista mé-
dica y es considerada fundamental para el establecimiento de una relacion sélida, perdurable y
productiva, en la cual no se trata solo de saber expresarse sino sobre todo de saber escuchar.

La relacion médico paciente es considerada muy relevante en el proceso de diagnostico fisico
y psiquico. Esta dimension es estudiada en nuestros dias para reforzar el rol del médico en las
entrevistas clinicas, en los interrogatorios y anamnesis. El establecimiento de una buena relacion
médico paciente proporciona informacioén relevante en el diagnéstico de enfermedades y su es-
tudio se fundamenta en la preocupacion autentica del médico por los padecimientos del paciente
apoyandose en el lenguaje verbal y corporal, en la empatia, el contexto sociocultural, el carisma
y las habilidades de comunicacion. Varios autores han considerado que la conversacién con el
enfermo es muy importante para arribar a un correcto diagnéstico y establecer un tratamiento
determinado. El valor de la palabra, se destaca como un instrumento principal en esta comuni-
cacion, lo que se dice y como se dice, ejerce una gran influencia sobre la persona que consulta,
por lo cual se recomienda una valoracion individualizada de cada entrevista; asignandole a esta
ultima el papel de la herramienta diagnéstica mas poderosa. Se requiere que sea una relacién
que permita entrevistas espontaneas, realizadas con libertad, dirigidas adecuadamente y orien-

tadas por el médico, propiciadas en un ambiente apropiado y con la debida privacidad. En la
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misma linea, otros autores sefalan que si el interés es establecer una buena relacién con el
paciente, es preciso dejar hablar a la persona enferma, dedicarle el tiempo razonablemente ne-
cesario y mostrar un interés real por su problema de salud. Destacan las actitudes que individua-
licen a las personas que son recibidas en una consulta médica, ya que estas permiten detectar
como cada persona imprime a sus sintomas y signos un sello unico e irrepetible, personal y
exclusivo. Los autores que actualmente investigan sobre la relacion médico paciente, enfatizan
que cada enfermo y cada visita son diferentes, por lo tanto, el médico debe aprender a abordarla
y controlarla lo mejor posible para alcanzar una valoracién clinica correcta. Hoy participan de
esta perspectiva otros profesionales que pertenecen al Equipo de salud, como por ejemplo el
psicologo en el proceso de interconsulta. El lenguaje corporal con sus expresiones gestuales y
posturales, suele indicar cuanto se sabe escuchar y muchas veces de cémo puede lograrse que
la entrevista clinica avance en el terreno de la comunicaciéon o retroceda completamente en
cuanto a la utilidad de continuarla; la entonacion y las inflexiones de la voz, la mirada, la mimica,
los silencios y el contacto manual, por citar algunos elementos cardinales, son formas de comu-
nicacion que desempefian una funcién primordial en la relacion mencionada.

La relacién médico-paciente es considerada piedra angular de la practica clinica. Para esta-
blecerla adecuadamente se requieren capacidad, maestria y arte por parte del médico para poder
interactuar y establecer el dialogo con el paciente, obtener la informacién que necesita, realizar
la exploracioén fisica, incluso disponer del consentimiento informado. Esta es una forma especi-
fica de asistencia y ayuda, con caracteristicas de motivacién y técnicas interhumanas. En el am-
bito de una buena comunicacion entre el médico y su paciente, ocurre una interrelacién decisiva
para la practica médica y por eso, saber como establecer una buena relacién con el paciente,
resulta imprescindible en la formacioén integral del profesional de la salud, ya que ademas de
comportamientos inteligentes de solidaridad, altruismo y seguridad, implica deberes y derechos
y dependencia respecto del paciente. Con respecto a los modos personales de desplegar este
vinculo, se indica la importancia de implementar acciones tales como trasmitir confianza y segu-
ridad, demostrar paciencia y cortesia, asegurar la privacidad y la confidencialidad, respetar la
intimidad del paciente. La relacién médico paciente suscita un gran interés no solo por ser con-
cebida como medular en la profesiéon médica, sino también porque se le reconoce el poder de
movilizar fuerzas humanas como la fe, la esperanza y la fortaleza moral, entre otras, para lograr
la aceptacion de la “adverSIDAQ" que representa el estar enfermo.

Los estudios mas recientes enfatizan la comunicacién empatica en el trato con el paciente,
indican que colocarse en el lugar del enfermo representa una actitud que favorece el respeto y
dignifica la relacion personalizada y tifie de singularidad cada encuentro. El interés de los estu-
dios sobre la relacion médico paciente subrayan la obligacidon de que estén presentes en el pro-
fesional cualidades y actitudes que inspiren confianza, simpatia, seriedad y prudencia. Con res-
pecto a la forma de hablar, se espera que sea sosegado, que hable claro y preciso. Que exista
un buen manejo del humor, que las intervenciones sean cordiales y afectuosas, naturales, sen-
cillas, cooperativas y espontaneas. Si esto ocurre, se refleja en el profesional un interés sincero

por los problemas de salud del paciente y eso a su vez, lo hara actuar con cautela al indagar
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sobre su intimidad y al reflexionar sobre los desaciertos ocurridos durante la entrevista. Como
complemento de lo anterior vale puntualizar que, entre las principales acciones para lograr una
adecuada relacion médico-paciente, sobresale la importancia de garantizar una apropiada co-
municacion entre ambos, dedicar al enfermo el tiempo debidamente necesario, manifestar interés
real por su problema de salud, intercambiar privacidad, seguridad y respeto, y no incurrir en
iatrogenia. Por otro lado, es subrayado la importancia de tomar en cuenta también la percepcion
y el sentir del médico, tan importante como la del paciente para lograr la empatia necesaria para
la cura de la enfermedad. Por parte del médico debe conocer su caracter, sus debilidades, su
nivel de informacion, su capacidad resolutiva del problema y cuando debe recurrir a otro colega.
Se infiere que se trata de entablar con el enfermo una relacién temporal, psicoldgica, fraterna y
profesional, que jamas pueda ser sustituida por un vinculo impersonal a través de los procedi-
mientos técnicos o el uso de la comunicacién electrénica como medio de enlace a través de las
redes sociales, ya que esta indicado que debe desarrollarse en un contexto humano.

La buena comunicacién que un profesional de la salud mantiene con su paciente, ha sido
descripta por algunos autores como parte de la formacién ético profesional. En estudios realiza-
dos para mejorar la comunicacion de los diagnésticos fue analizado el cumplimiento de las tres
funciones de la comunicacion: informativa, regulativa y afectiva, y de la empatia como un meca-
nismo de comprension mutua. La buena relaciéon que un paciente establezca con quien sigue su
tratamiento, aumenta la confianza y el compromiso y produce muchos beneficios para la salud
fisica y psicoldgica de esa persona. Recibir un diagnostico en un marco de buena relacién con
el profesional, es una oportunidad que le permite a la persona enferma, expresar su agrado o
desagrado, su acuerdo o desacuerdo con la atencién recibida, sin descuidar que esto también
es una variable con la que se puede distinguir, en lo que hace a la practica profesional, la satis-
faccién o no que tenga el médico, desarrollando su tarea.

Hay autores que coinciden en que una de las mayores neceSIDAdes del paciente es ser
entendido y conocido, por lo que es posible entender que una de las mayores cualidades del
médico debe ser no descuidar su conducta afectiva, aquella que le permita reflejar sentimientos,
mostrar empatia y preocupacion por sus pacientes. Las cualidades humanisticas del médico, son
muy valoradas por los pacientes y la forma en que se realiza la comunicacién del diagndstico se
encuentra entre ellas. Para poder realizar adecuadamente el diagnéstico y el tratamiento, se
incursiona no sélo en el aspecto bioldgico del paciente, sino también en las dimensiones psico-
I6gica y social, para eso es preciso explorar en aspectos de elevado contenido afectivo para el
paciente y esto requiere tener un espiritu humanista, gran apertura a las neceSIDAdes del pa-
ciente y disposicién para trabajar en Equipo con el enfermo.

Si se inicia la relacion terapéutica con una buena comunicacién del diagnéstico, esto abrira el
escenario para que se desplieguen acciones posteriores tendientes, ademas de facilitar la ob-
tencion de informacién que el médico necesita, a generar beneficios para el tratamiento pro-
puesto. También sera la mejor herramienta para escuchar a la persona enferma, para compren-
der el significado de su enfermedad y para lograr que se sienta coparticipe de su atencién durante

el proceso de salud enfermedad. Es sabido que uno de los aspectos de mayor interés para el
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enfermo es que el médico demuestre estar interesado por él, es importante que el médico sepa
utilizar palabras comprensibles, que proporcione informacion sobre el tratamiento, que transmita
tranquilidad, que aconseje al paciente pero que le permita ser él quien decida, que le de libertad
para comentar sus puntos de vista y que su opinidon acerca del tratamiento sea considerada.

Como ya fue mencionado con anterioridad, la forma en que se realiza la comunicacién del
diagndstico también se revisa para evaluar la adherencia terapéutica. Asi, se han encontrado
estudios que revelan que la falta de intercambio de informacién entre el médico y paciente, la
falta de comprension en el diagnéstico y la incomprension del tratamiento indicado, ocasionan la
falta de adherencia terapéutica por parte del paciente.

Otros hallazgos de estos autores, mostraron que, cuando las expectativas de los pacientes
no son tenidas en cuenta, es mas facil cometer los errores que luego se traducen en fallas en los
tratamientos por una mala adherencia y estos errores, suelen estar vinculados a supuestos y
conjeturas tanto del médico como del paciente; por lo tanto, si el médico practica una buena
comunicacion, se puede lograr un elevado nivel de satisfaccion en el paciente con la consiguiente
identificacion y comprension de los problemas mas importantes, es capaz de generar mayor sa-
tisfaccion con la atencion recibida y es capaz de alcanzar una mayor adherencia al tratamiento,
por otro lado, el médico también experimenta bienestar y satisfaccion por los resultados obteni-
dos y de una manera circular esto reinicia el circuito de la buena comunicacion establecida.

Otro elemento valioso para destacar la importancia de realizar una adecuada comunicacién
del diagnostico, se encuentra en las descripciones de Garcia Vigil que distingue las caracte-
risticas de la entrevista clinica, la entrevista psicoldgica, la entrevista psiquiatrica y la entrevista
antropoldgica, y advierte en ellas la presencia constante de las neceSIDAdes comunicativas
entre el médico y el paciente, y aunque privilegia el modelo de entrevista antropoldgica, las
conclusiones del autor llevan a reconocer que con una adecuada orientacion comunicativa es
posible mejorar la comprensién del proceso salud-enfermedad, realizar un enfoque netamente
humano, enfatizar los aspectos psicolégicos, sociales y culturales del entrevistado -sin olvidar
su substrato biolégico- todo esto haciendo uso deliberado de la palabra como herramienta
poderosa de comunicacion.

Han sido descriptos cuatro modelos de comunicacion utilizada en la relacion médico paciente:
el modelo de las tres funciones del médico, consiste en recolectar informacion, responder a las
emociones de su paciente y educar e influenciar la conducta del paciente para su mejor manejo.
El modelo clinico centrado en el paciente, presupone que la experiencia del enfermo se mueve
cada vez mas a niveles mas abstractos, que se necesita comprender el significado de la enfer-
medad para el paciente y también sugiere una comprension compartida del médico y del paciente
acerca de los fundamentos comunes del problema y su manejo. Exige del médico que entienda
y responda a los sentimientos, miedos, percepciones y expectativas, asi como la relacion entre
el sufrimiento y la vida del paciente. Dicho modelo implica primero considerar que cada paciente
es unico, en segundo lugar que el médico debe tener apertura hacia la expresion de los senti-
mientos del paciente, a pesar de que algunos de ellos pueden resultar “conflictivos”, y en tercer

lugar, considerar que se debe tener maestria y actitud mental en el proceso de escuchar, para
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captar las expresiones verbales y no verbales del paciente, asi como entender que el trato de
persona a persona se basa en la confianza y el compromiso bilateral. El modelo de abordaje
sistémico familiar, se desarrolla desde la 6ptica del ambito de lo familiar y la teoria general de
sistemas, considera tres principios: a) que la familia significa el contexto mas relevante que puede
influir en la salud y la enfermedad, b) que deja de ser valida la ilusién de una diada en la atencién
médica, para convertirse en un triangulo terapéutico conformado por el médico, el paciente y la
familia, en donde esta ultima es considerada como factor fundamental para obtener buenos re-
sultados y c) que la mayoria de los desérdenes de salud son la resultante de una interaccion
compleja de multiples factores ; el paciente se afecta a diferentes niveles y no sélo en el biomé-
dico. Por ultimo, el modelo del autoconocimiento del médico, parte del supuesto de que a partir
del conocimiento que el médico obtenga de sus propios sentimientos, puede otorgar mas poder
a sus encuentros clinicos, sin embargo, el autoconocimiento no debera significarse en un fin en
si mismo, sino servir de medio para ser mas acorde con la experiencia del paciente. Como podra
observarse, en todos los modelos se aprecia la importancia de interrelacionarse adecuadamente
con el paciente, lo cual requiere una buena capacitacion del clinico en habilidades comunicativas
para el mejor manejo de esos fendmenos identificados y que pueden suscitarse en el trabajo
cotidiano con los pacientes.

Comunicar de manera adecuada un diagnostico implica la escucha, escuchar en forma activa,
supone una concentracion intensa y total, se trata de escuchar el significado literal de las pala-
bras utilizadas, y también el significado de las expresiones, escuchar implica responder activa-
mente con lo cual es de esperar que también sean reveladas las expresiones del meédico. Asi, lo
que se denomina escuchar activamente, se convierte en un requisito para mantener la comuni-
cacion en los planos verbal y no verbal, pero también para mantenerla en un nivel afectivo que
permitiera comprender el verdadero significado de la enfermedad para el paciente, y la expresién
abierta de sus sentimientos, lo cual refuerza que la comunicacién y el sentido humanistico del
médico son cualidades muy valoradas por el paciente.

En un proceso de buena comunicacién con el paciente, este percibe que existen puntos en
comun, en los que concuerda con su médico, en relacién a su enfermedad. Puede percibir que
el médico se interesa por la enfermedad y su desarrollo, Este tipo de relacién entre el médico y
el paciente ayudara a que se produzca una recuperacion las dolencias y preocupaciones, y a su
vez esto disminuye la neceSIDAd de realizar pruebas diagndsticas o referencias a otros niveles
de atencion’ En tanto se ha cuestionado si la calidad de la comunicaciéon entre el médico y el
paciente hace diferencia significativa en los resultados que promueven la salud, lo investigado al
respecto revela que la comunicacién efectiva influye tanto en la fase de obtencién de datos para
la historia clinica, como para la discusién del plan de tratamiento. Los resultados de una buena
comunicacién se visualizan en la mejora de la salud emocional del paciente que se suman a los
avances clinicos. En cambio, si esta comunicacién se descuida pueden afectarse las indicacio-
nes médicas y la disposicion del paciente para cumplirlas. Es importante permitir que el paciente
exprese sus expectativas y preferencias hacia las acciones y decisiones del médico, y tomar en

cuenta la relevancia de las ideas del enfermo sobre estas indicaciones. Por otro lado, es posible
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advertir que cuando el paciente no participa en la consulta y la comunicacién con su médico no
es suficiente, los errores del médico pueden aumentar, ya que la participacion del paciente en su
tratamiento médico es fundamental para su mejoria.

Si la comunicacion establecida se centra en la persona del paciente, y se realiza desplegando
habilidades como la escucha activa, la captacion y el seguimiento de pistas, si se evitan interrup-
ciones y se hacen preguntas abiertas, si se tiende a disminuir en lo posible el enfoque biomédico
de la entrevista, es posible esperar mejoras en la practica clinica. Una buena comunicacién con
el paciente, mejora la efectividad diagndstica y terapéutica, especialmente en pacientes cronicos,
aumenta el conocimiento y la capacitacion del paciente para afrontar sus problemas de salud,
incrementa las tasas de adherencia terapéutica y hace que los pacientes se sientan clinicamente
mejor y mas satisfechos tras las consultas.

Las teorias de la comunicacién que han sido revisadas, proponen dos aspectos fundamenta-
les de la comunicacion interpersonal: uno es su dimensién de contenido, que esta relacionado
con todo lo tangible, y otro la dimensién de relacion, vinculado con lo intangible. La dimensién de
contenido tiene que ver con la transmision de la informacion, como el lenguaje y la informacion
que transmiten los mensajes. La dimension de relacion hace referencia al modo de estar en
relacién, algo que alude al elemento intangible, en el que se ponen en juego el sentir confianza,
la experiencia de percibir apoyo emocional, o la impresion de consenso o conflicto que se per-
ciba. El objeto de trabajo es el mundo interno de quienes participan en esta relacién y tiene que
ver con las sensaciones, pensamientos o deseos, con la percepcién de la situacion, los valores
personales y la vision de las posibilidades que se plantean durante la entrevista. Por ejemplo,
tener la impresion de estar a gusto, de sentirse en conexién, de sentirse en confianza, de estar
de acuerdo o en desacuerdo, etc. El mundo interno del otro no se puede percibir de forma directa
e inmediata, sino a través de sus mensajes verbales, y no verbales, a veces sumamente sutiles.
Ademas de observar, hay que dialogar. La mejor manera de verificar o comprobar la indole de
€s0s mensajes para evitar malentendidos es hablar. El didlogo proporciona un conocimiento ra-
cional riguroso de lo que sucede en el mundo interno del paciente.

En el escenario de la comunicacién del diagndstico, si quienes llevan adelante esta tarea, se
muestran atentos, interesados, dialogantes, sin prejuicios, auténticos, naturales y sin dar la im-
presiéon de estar pensando en una estrategia, esto se revela como un modo de estar en relacion
en la que se capta el respeto a la persona que hay delante, una atencion e interés por sus expe-
riencias y por sus ideas y temores. A la clasica anamnesis se incorporan la exploracién y consi-
deracion de la perspectiva del paciente, De esa manera se realiza el ejercicio de ponerse en el
lugar del paciente para compenetrarse con él y orientarse a comprender su subjetividad. Cen-
trarse en la persona del paciente permite que converjan dos mentalidades con objetos de trabajo
diferentes: la cientifico-técnica, cuyo objeto de trabajo es todo lo empiricamente constatable, y la
humanista, cuyo objeto de trabajo es el mundo interno humano. De esto se habla cuando se
mencionan las competencias comunicacionales, que han sido organizadas por quienes la teori-
zan, en cuatro tareas basicas: identificar y comprender los problemas (correlacionada con la

anamnesis clasica, la exploracion de la perspectiva del paciente y la exploracion fisica), y acordar

FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS | UNLP 22



PERSONAS QUE VIVEN CON VIH/SIDA — JUDITH CELINA BERNSTEIN Y MARIA DE LA VICTORIA ROSALES

y ayudar (explicar y planificar), enmarcadas entre la apertura y el cierre de la entrevista. Estas
cuatro tareas tienen lugar de manera continua a lo largo de la entrevista y contribuyen a la cons-
truccion de la relacién con el paciente: la conexion para captar y responder a los mensajes del
paciente de forma que se alcance un vinculo, fluidez comunicativa y un grado de compenetracion
adecuado, la autopercepcion para detectar fenémenos internos, la integracion de todos los pro-
cesos, Y la estructuracion, que permite alcanzar los objetivos principales de toda entrevista. Sin
embargo, los autores también sefalan que no es suficiente con haber aprendido un listado de
habilidades comunicacionales, sino que es preciso también organizarlas dentro de un modelo
conceptual que se base en la evidencia y destacan que el aprendizaje de este tipo de habilidades
es de tipo experiencial.

Perspectiva Bioética. Verdad y Bien.

Ubicados desde una perspectiva bioética, es posible revisar reflexiones que advierten acerca
de que las habilidades comunicacionales no sean ambiguas, ya que podrian emplearse bien o
mal. Por ejemplo, el conocimiento empatico con el paciente puede emplearse para evitar que se
sienta aislado en su enfermedad, pero también proporciona un poder de manipulacién; las habi-
lidades necesarias para llegar a un diagndéstico preciso pueden llevar a un uso exagerado de
pruebas complementarias olvidando el bien del paciente; el modo de comunicar al paciente
puede ser exageradamente paternalista o, por el contrario, provocar un cierto abandono, dejando
que sea el paciente solo quien tome las decisiones mas dificiles.

Se considera importante identificar los principales valores y deberes que orientan la accién,
proporcionando un hilo conductor a la relacién clinica en torno al cual se pueden ir trenzando de
una forma proactiva, personal y adaptada a cada paciente todas las tareas planteadas. Una
buena manera de comunicarse permite adquirir ciertos habitos profesionales que configuran no
solo el buen resultado de la intervencion, buscando el bien del paciente, sino también el caracter
del médico.

En la comunicacién del médico con el paciente se requiere que se desplieguen acciones que
tiendan a desarrollar tres valores fundamentales e importantes en la practica: la solidaridad hu-
mana, el saber médico y la confianza. Y para eso, se sefala que las tareas para este desarrollo
incluyen conectar con uno mismo y con el otro, comprender los valores, las preferencias y los
proyectos del paciente; deliberar y reflexionar en forma compartida para llegar a acuerdos pru-
dentes vy, finalmente, decir la verdad y generar confianza lo que supone un estar en relaciéon de
forma clinicamente eficaz.

Con respecto al primero de los valores mencionados, la solidaridad humana, sera de impor-
tancia destacar que la palabra solidaridad alude a una union en la que los individuos estan unidos
para un fin normalmente legitimo. La solidaridad consiste en tomarse en serio la situacién de
otros y actuar en su apoyo. La practica médica es considerada un ejercicio activo de solidaridad,

pero sin descuidar que también hay distancias que no se acortan solo a base de ideas, sino con
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emociones, como bien puede ser muchas veces la compasion. Esta consiste en una cierta con-
mocién ante la vulnerabilidad del otro, que se revela como algo que le concierne a uno mismo.
La compasién descubre al profesional de la salud en una posiciéon de proximidad al otro y en
disposicion de ayuda. De ahi que la compasién, como forma de solidaridad emocional en la prac-
tica médica, consiste en hacerse cargo del dafio™ actual o potencial del paciente, consintiendo su
impacto emocional de un modo médicamente beneficioso para las personas. Ser solidario en la
atencion del paciente, exige tener autopercepcion, porque la indiferencia o la sensibleria podrian
desmotivar o bloquear la accion sanadora. Ser solidarios en lo emocional exige comprender la
situacién del otro y saber gestionar las propias emociones de un modo médicamente eficaz, ha-
ciendo que la persona se sienta acompafiada y comprendida.

Comprender y deliberar son herramientas que permiten conocer la realidad del paciente y
encontrar el mejor curso de accion posible. Descubrir qué le sucede a esta persona con estos
sintomas para ver después como puedo ayudarlo. Los procesos de una buena comunicacion son
esenciales para encontrar la respuesta. Lo que rige todos esos procesos es una voluntad, un
deseo de verdad. Se sostiene que a la verdad cientifica se llega por distintos caminos, depen-
diendo del objeto de trabajo. Si este es algo fisico, el camino es el de la constatacion o probacion
de hipoétesis nosolégicas (por ejemplo, una radiografia demuestra si la tos es por una neumonia).
Si el objeto de trabajo son las vivencias, preferencias, deseos o sentimientos del mundo interno
del paciente, el camino es la identificacién de mensajes significativos, la elaboracion de posibili-
dades interpretativas y su comprobaciéon mediante el dialogo (por ejemplo, el testimonio del pa-
ciente demuestra que su expresion facial responde a un sentimiento de tristeza y no a otra cosa).
Estos procesos de verificacion, que se producen en la entrevista clinica, podran ser utilizados en
bien del paciente si alcanzan la verdad, es decir, una adecuacion entre la realidad del paciente
y lo que se piensa sobre ella. Y la verdad situa al clinico en una posiciéon idonea para la ayuda.
Una buena deliberacion en medicina ocurre si el criterio clinico coincide con el mejor resultado
posible para el paciente, si se realiza un procedimiento correcto y en un tiempo adecuado. El
objetivo de deliberar es conseguir decisiones prudentes, aquellas que sean justas, nobles y bue-
nas para el hombre. El saber que se produce en la deliberacion surge tanto de lo teérico y gene-
ralizable como de los datos concretos del paciente en su particularidad. La deliberacion incluye
una reflexién compartida sobre los hechos, los valores implicados en la situacién y el mejor curso
de accion posible para el paciente. De esta manera es posible que el paciente ya no ignore
aquello concerniente a su enfermedad y puede recibir ayuda para mejorar su salud, pero sin
perder la posibilidad de ser el quien toma sus propias decisiones, con responsabilidad. Todo esto
genera confianza y establece una comunicacion entre el médico y su paciente, muy constructiva.

Con respecto a la confianza, se pueden sefialar tres factores para su fortalecimiento: compe-
tencia, transparencia y vinculo. La competencia tiene que ver con la capacidad del médico para
lograr una comprension de la experiencia y situacion del paciente. La transparencia esta relacio-
nada con la toma de decisiones compartida con el paciente, en la que las emociones pueden
también informar la deliberacién iluminando aquellas areas y aspectos que necesitan ser atendi-

dos con mas detenimiento. El vinculo, se construye desde una actitud de solidaridad humana,
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que permite que fluya la compasion, el compromiso con el otro y la voluntad inequivoca de actuar
en su favor.

Desde esta perspectiva se entienden mejor los factores que son necesarios para el desarrollo
de esta competencia: la auto-conciencia, las habilidades interpersonales y la voluntad de curar.
La auto-conciencia y las habilidades comunicativas son variantes comunicativas (una interna y
la otra externa) y habilidades que puede aprender e incorporar un clinico para conseguir habitos
eficaces. La voluntad de curar tiene mucho que ver con el descubrimiento e incorporacion del
valor de la solidaridad humana y la capacidad de sentir y practicar la compasién, es decir, la
capacidad de hacerse cargo, cargar con y encargarse de la vulnerabilidad de otro ser humano,
que determinara la actitud adecuada del profesional para encarar el problema clinico. Es enten-
dido que buscar gestos de hospitalidad no es dificil, pero a veces ocurre que las actitudes no
encuentran con facilidad las acciones necesarias para expresarlas y reforzarlas.

Las exigencias de la practica médica ante la vulnerabilidad y la fragilidad humanas son de tal
naturaleza que la profesionalidad, es decir, la busqueda activa y efectiva de la excelencia, va a
tender a configurar un tipo de profesional que necesita no solo hacerse bueno desde un punto
de vista cientifico-técnico, sino también desde el punto de vista personal. Las recomendaciones
para el logro de una buena y adecuada comunicacidn sugieren al médico destituir el caracter
paternalista de la relacion con el paciente, que por mucho tiempo la definié y le propone estable-
cer una relacién mas cercana y horizontal. De este modo, se respeta la libertad del paciente,
pero a la vez, este es responsable de su respuesta frente a su diagnéstico y el tratamiento indi-
cado. La idea es que las informaciones claras y objetivas garanticen mayor seguridad al acto
medico y permitan al paciente consentir o declinar respecto del tratamiento propuesto. Esto im-
plica el respeto a los sujetos involucrados y la garantia de que la voluntad del paciente estara
protegida y la actuacién médica resguardada.

En reflexiones realizadas acerca de los derechos de los pacientes se senala la importancia
de que, las personas puedan decidir sobre su vida sin ninguna coercion. Pero también se sefiala
el riesgo que existe si la relacion médico-paciente, antes paternalista, se convierte en una rela-
cion meramente contractual, donde existiria el riesgo de que el profesional de salud pueda ver al
paciente simplemente como un consumidor. Lo que antes se pretendia una relacién de confianza
asumiria el caracter de consume.

Para que el médico considere autbnomo a un individuo, es necesario que la persona entienda
los hechos materiales, el pronéstico de la enfermedad, las alternativas de tratamiento y sus con-
secuencias. El médico debe explicar los riesgos involucrados, aunque remotos, para que el pa-
ciente pueda consentir o rechazar las opciones presentadas. Pero la comprension de que debe
haber mayor interaccion en la comunicacién entre médicos y pacientes priorizando el respeto a
la autonomia, es reciente. Antes, se priorizaba el paternalismo, basado en el entendimiento hi-
pocratico de que el médico, poseedor del saber cientifico, podia e incluso debia decidir sobre el
tratamiento mas adecuado. Asi, en épocas pasadas, la asimetria en la relacion médico-paciente

era natural y evidente. Con la intencién de decidir lo “mejor”, el médico determinaba el tratamiento
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a ser adoptado, contrariando muchas veces la voluntad del propio paciente. En la relacion hipo-
cratica, analizar la cuestion de la capacidad no tiene sentido, pues el médico asume el papel
principal, determinando el tratamiento, mientras que el paciente permanece sumiso dentro de la
relacién jerarquica. Sin embargo, al establecerse una nueva forma de comunicacion, el profesio-
nal debe considerar la voluntad del paciente y trabajar con informaciones comprensibles, sin
hacer prevalecer su indicacion, para que el paciente se manifieste libremente.

Es importante sefialar que la reflexion ética debe formar parte del desarrollo cientifico y de la
medicina, teniendo la bioética un papel fundamental en la evaluacién de las caracteristicas y
vulnerabilidades de cada individuo. Es debido informar al paciente su condicién de salud, diag-
nostico, prondstico y tratamiento indicado, pero esta obligacién no transfiere al paciente la res-
ponsabilidad por el acto médico, sin embargo, le da la posibilidad de interferir en el tratamiento,
opinar sobre lo que se hara con su cuerpo y, consecuentemente, hacer elecciones que van a
definir su calidad de vida. Dado el caso, el paciente debera solicitar ayuda a familiares o respon-
sables e incluso la intervencion del propio médico, para que éste indique un tratamiento especi-
fico, respetando los principios de la beneficencia y la no maleficencia. Es atribucién del médico
evaluar cuan auténomo es el paciente, considerar sus vulnerabilidades y no subestimarlo, infor-
mando todos los hechos de la manera mas esclarecedora posible. La perspectiva bioética de la
relacién médico paciente sefala la posibilidad de que, debido a las vulnerabilidades y a las fases
de la enfermedad, durante el tratamiento, el enfermo pierda la capacidad de decidir sobre las
etapas siguientes; es donde cobrara importancia la buena asistencia médica en la cual el profe-
sional de salud establezca una comunicacion asertiva y eficaz con el enfermo y donde sera ne-
cesaria su mirada subjetiva. La buena comunicacion entre las dos partes, permitira el desarrollo
de una relacion intersubjetiva que protegera al paciente y lo estimulara a participar en las deci-
siones sobre su salud.

El VIH causa vulnerabilidades y la persona, al conocer su estado de infeccion, se siente dis-
minuido con relacidn a otras personas. Al percibirse enfermo, busca ayuda; es en ese momento,
que aquel a quien las instituciones atribuyeron competencia técnica, asume el control de esa
fragil relacion, ya que se trata del agente con poder de diagnosticar y proponer terapias. El sujeto,
al aceptar esa relacion, se torna un paciente y, de esa forma, pierde parte del control de su vida,
pues necesita confiarla al médico, siguiendo las conductas indicadas:

Si en algun lugar se puede hablar de dignidad de la persona humana — este es el caso. El
cuerpo desgarrado por la molestia necesita encontrar en el entorno pragmatico-semantico una
valvula de alivio. Necesita ser reconocido como otro plan de motivos y deseos. Necesita recibir
la educacion que le permita el aprendizaje de su nuevo estado — el terapeuta lo conduce desde
el punto de partida de la duda, de la inseguridad y del miedo y lo transforma en un sujeto clinico,
esto es, en un sujeto capaz de comprender su estado, las evoluciones posibles de éste, y parti-
cipe de las decisiones que lo conduzcan al desenlace posible de este estado de cosas, dado que
en eso radica la limitada libertad humana.

Concientizarse de la importancia de la comunicacion entre médico y paciente es esencial para

que sean superadas las barreras entre el saber cientifico del médico y la “neceSIDAJ” de que el
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paciente conozca mejor su condicion. Transmitir informaciones claras al enfermo permite que
éste sienta mas seguridad para tomar decisiones sobre el tratamiento, pudiendo deliberar con la
confianza y la libertad deseada, a partir de la cual va a asumir la responsabilidad por sus elec-

ciones.
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CAPITULO 2
Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida

Judith Celina Bernstein

La enfermedad conocida como infeccion por VIH/sindrome de inmunodeficiencia adquirida
(SIDA), fue reportada por primera vez en el afio 1981 en la publicacién Morbidity and Mortality
Weekly Report bajo el titulo “Pneumocystis pneumonia — Los Angeles”. Ni siquiera el lector mas
pesimista hubiera podido anticipar la escala y magnitud que la epidemia asumié décadas después;
millones de personas han muerto por la enfermedad, a lo que se suman las nuevas infecciones
que ocurren diariamente en todas las regiones del planeta. Sin lugar a dudas, después de la
epidemia de VIH/SIDA el mundo cambi6 para siempre.

La infeccion por el virus de la inmunodeficiencia humana del tipo 1 (VIH 1) es considerada
como una de las mas significativas enfermedades infecciosas emergentes y su estadio final, el
SIDA han constituido uno de los mayores desafios de Salud Publica. Si bien ha mejorado nota-
blemente el acceso a los estudios diagnésticos, de seguimiento y tratamientos, todavia fallecen
personas a causa del SIDA, en la mayoria de los casos debido a un acceso inadecuado a los
servicios de prevencién y tratamiento.

El SIDA es un fenédmeno social relativamente reciente. Todo lo que hoy sabemos sobre el
SIDA lo sabemos desde hace poco mas de 40 afios, precisamente cuando se asumia en Occi-
dente que la ciencia y la medicina eran capaces de curar a la mayoria de las enfermedades
infecciosas y hasta erradicar algunas de ellas.

El descubrimiento de los retrovirus humanos ha sido, para los cientificos, médicos y profesio-
nales de la salud, extraordinario e imprevisto, pero también una gran frustracién. Charles Rosen-
berg postulé que una epidemia permite seccionar transversalmente una sociedad, reflejando la
particular configuracion de sus instituciones y su cultura. Cada sociedad en particular construye
una respuesta caracteristica a una epidemia. Una epidemia cumple una estructura dramatica
como fendmeno social, es decir, comienza en un momento en el tiempo, procede en un periodo
espacio-temporal en el que la tensién lleva a una crisis individual y colectiva, y finalmente, su-
cumbe. Podemos tomar como ejemplo lo ocurrido en la epidemia/pandemia de CoViD19. En
muchos aspectos, el SIDA no sigue el patrén tradicional de epidemia porque, lejos de sucumbir,
todavia persiste. Es una epidemia postmoderna en el sentido de reflexiva, autoconsciente y bu-

rocraticamente estructurada, que existe en diferentes niveles simultaneamente.
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La infeccion por el virus de la inmunodeficiencia humana

El VIH es un virus envuelto de 80-100 nm de diametro y simetria icosaédrica. La particula
viral madura esta recubierta por una bicapa lipidica externa tomada de la célula huésped y una
nucleocapside con un nucleo denso en forma de cono; este nucleo o core central es elongado,
denso y cilindrico y contiene el antigeno de grupo especifico y dos cadenas idénticas de ARN de
polaridad positiva que sirven como molde para la retrotranscripciéon a ADN. Las proteinas regu-
latorias virales y las enzimas virales codificadas requeridas para una replicacion efectiva (la trans-
criptasa inversa, la proteasa y la integrasa) estan contenidas dentro de la particula viral.

Como todos los retrovirus, VIH posee tres genes estructurales: gag, pol y env. El gen de
antigeno de grupo (gag) codifica para la sintesis de proteinas p24, p17, p6, p7, p1y p2, todas
con funciones estructurales; p24 es una proteina del nucleo, al igual que p17 que interactda con
gp41. El gen env, referido a la envoltura, codifica la sintesis de las glicoproteinas de envoltura
gp120 y gp41 a partir del precursor gp160. Estas moléculas sirven como estructuras de fijacion
a los receptores de superficie de las células blanco. El gen pol, que representa a la polimerasa,
codifica la sintesis de 3 enzimas: la proteasa, la transcriptasa inversa (Tl) y la integrasa. La pro-
teasa, que es esencial para el ensamblaje viral, posee la funcion de realizar el corte proteolitico
de gag y pol; si esta enzima es inactivada se producen particulas no infectivas con proteinas gag
no cortada y gag-pol.

La Tl es una ADN polimerasa dependiente de ARN; esta enzima es capaz de sintetizar copias
de ADN a partir de moldes de ARN y de ADN y de degradar el ARN viral a partir de hibridos de
ARN-ADN; tiene actividad de polimerasa y ARNasa, necesarias para la replicacion viral. La Tl
juega un importante papel en la generacién de la diversidad genética en los retrovirus; la tasa de
errores in vivo se estima en una incorporacion errénea por ciclo de replicacion; las variantes
generadas por la Tl generan diversidad en las secuencias que puede surgir bajo la presién se-
lectiva de las respuestas inmunes o de los farmacos antivirales y puede permitir que los virus
varien su tropismo celular.

La integrasa actua mediando en la union del ADN viral de doble cadena con el genoma de la
célula huésped y a esta integracion del ADN viral se la denomina provirus. El provirus puede
considerarse como un elemento genéticamente estable que permanece para el resto de la vida
en el interior de la célula y, mediante la replicacion celular, para toda la vida del individuo. 4

La membrana viral externa, que incluye proteinas celulares y es rica en colesterol, contiene
72 proyecciones espiculadas que se hallan ensambladas como trimeros de la proteina externa
de membrana gp120 unida a la porcion transmembrana gp41.

Cada virién maduro se compone de 2 cadenas de ARN rodeadas por 3 productos de corte
del gen gag: la proteina matriz p17, la proteina principal de la capside p24 que es la encar-
gada de formar la cubierta de la capside y la nucleoproteina p7 que se une estrechamente
con el ARN viral.

Al viridn se incorporan una serie de otras proteinas virales precisas para las fases tempranas

de la infeccidn: la proteasa, la Tl, la integrasa, el ARN de transferencia en el extremo 5’ del ARN
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(que sirve como cebador para iniciar la sintesis de ADN de cadena con sentido negativo) y una
pequefa proteina llamada proteina viral r (vpr), que contiene una sefal de localizaciéon nuclear y
se asocia en grandes cantidades a la nucleocapside, favoreciendo asi la replicacion viral en cé-
lulas primarias.

El virus codifica al menos otros 6 genes reguladores y/o accesorios: vif, vpu, tat, revy nef. La
proteina de la infectividad del virién (vif) actia como un factor promotor de la infectividad; la
proteina viral u (vpu) favorece la liberacion de viriones desde las células; la proteina trans acti-
vadora de la transcripcion (gen tat) activa la transcripcion y produce supresion inmune; la proteina
reguladora de la expresién de las proteinas del viridn (gen rev) regula la expresién estructural de
los genes; el factor regulador negativo (gen nef) disminuye la expresion de receptores CD4 en la
superficie de las células infectadas y la proteina x del virién (vpx), presente sélo en el VIH 2, cuya
funcion se halla aun en estudio.

El ciclo vital del VIH presenta dos fases distintas. Los eventos iniciales tempranos incluyen la
adsorcion y penetracion viral al citoplasma, la transcripcion inversa, la entrada en el nucleo y la
integracion del ADN como provirus. La segunda fase se produce a lo largo del resto de la vida
de la célula infectada, segun las proteinas celulares y virales regulan la produccién de proteinas
virales y de nuevos viriones infectivos.

La fusion del VIH a la célula huésped depende de la union secuencial de la glicoproteina viral
gp120 al receptor CD4 (presente en aproximadamente el 60 % de los linfocitos T, en los precur-
sores de células T de la médula 6sea y el timo, en los monocitos, eosindfilos, las células dendri-
ticas, los macréfagos y en las células de la microglia del sistema nervioso central) y a los recep-
tores de quimocinas (CCR5 o CXCR4), pero la maquinaria de fusion se localiza en gp41. Aunque
el evento inicial de la infeccion viral es la unién de la glicoproteina de envoltura viral gp120 a la
molécula CD4+ presente en la membrana celular, el virus requiere de un co-receptor para ingre-
sar al citoplasma. Las cepas macrofago-trépicas utilizan el receptor de quimocinas denominado
CCRS5 para este propésito (cepas R5). Aquellas variantes que exhiben tropismo hacia las células
T y que utilizan el receptor CXCR4 para su ingreso a las células se denominan cepas X4.

Las células de Langerhans —blanco inicial de la infeccidon— expresan el receptor CCR5, pero
carecen de receptores CXCRA4, lo que explica parcialmente por qué la infeccion por VIH es pre-
ferentemente transmitida por variantes R5. 33 34

Tras la unién inicial de la gp120 a las moléculas CD4 de la superficie celular, se produce un
cambio en la configuracién que fomenta la unién al correceptor de quimocina CCR5 para conse-
guir entrar en la célula, seleccionando asi las variantes llamadas anteriormente “no formadoras
de sincitios” que tienen tropismo por los macréfagos. Las cepas sin tropismo hacia los macrofa-
gos —antes denominadas “formadoras de sincitios™—, se encuentran en las fases tardias de la
infeccion, utilizan el receptor CXCR4 para facilitar su entrada y no se transmiten faciimente de
persona a persona.

El evento patogénico central en la infeccion por el VIH es la marcada y progresiva disminucion
en los linfocitos T helper CD4+ (LT CD4+). La pérdida de estas células produce un grave estado

de inmunodeficiencia que deja a las personas susceptibles a una amplia variedad de infecciones
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oportunistas. Una vez que la infeccion por el VIH se ha establecido, induce una respuesta inmune
humoral y celular. El rapido recambio de células infectadas y la emergencia de cepas con elevada
patogenicidad, caracterizan la naturaleza progresiva de esta infeccion viral; su diversidad gené-
tica, el tropismo para determinadas células y la habilidad para replicarse de cara a una enérgica
respuesta inmune, son algunos de los mecanismos virales adaptativos que llevan a una infeccién
cronica. La extension de la enfermedad causada por el VIH varia desde una leve inmunodefi-
ciencia a una grave y progresiva inmunosupresion, con infecciones oportunistas, neoplasias y
una variada asociacion de disfunciones del sistema nervioso central (SNC).

Los factores genéticos juegan un rol importante en la eficiencia de la transmision; se ha en-
contrado en personas expuestas al virus no infectadas, un gen CCR5 mutante que codifica un
receptor que es incapaz de unirse al virus, lo que sugiere fuertemente que es necesaria una
proteina CCRS funcional para que se produzca la infeccidn. El ser homocigoético para esta muta-
cion es un poderoso factor protector, pero cuando esta presente en el estado heterocigético, no
previene la infeccion, aunque puede retrasar la progresion de la enfermedad.

El VIH es transmitido a través del contacto intimo heterosexual u homosexual, a través de la
inyeccién de sangre o sus productos (transfusion, drogadiccion endovenosa, trasplante de érga-
nos, iatrogénica) y por transmisién materno-fetal. Sin embargo, los estudios epidemiolégicos in-
dican que el VIH no se transmite eficientemente, sino que el intercambio de fluidos biolégicos
usualmente requiere varias exposiciones. En contraste, otras infecciones de transmisién sexual
(ITS) producen contagio luego de una sola exposicion; se infectan el 25 % de las personas luego
de una sola exposicion a Neisseria gonorrhoeae. Se estima la infectividad del VIH para un solo
contacto sexual en el 0,3 %; algunas personas se han infectado luego de uno o varios contactos
sexuales, mientras que otros permanecen sin infectarse luego de cientos de contactos.

Las abundantes células inflamatorias en las ulceras genitales, como resultado de las infeccio-
nes venéreas, la ectopia cervical y la infeccién con otras ITS, proveen un reservorio para la in-
feccién por VIH e incrementan el riesgo del contagio. La transmisién es mas efectiva de un hom-
bre a una mujer que de una mujer a un hombre, debido al rol receptivo de ella. Hay muy escasas
particulas virales detectables en la saliva, haciendo de la forma oral un medio de transmisién aun
no demostrable.

Las primeras células diana de la inoculacion intravaginal del virus son las células de Langer-
hans y las células T. Multiples variables, incluyendo la via de la exposicion, la dosis infectante,
el contexto inmunoldgico y las infecciones concomitantes influyen en la probabilidad de transmi-
sion. En las personas que se infectan por contacto sexual, el virus toma como blanco las células
de Langerhans presentes en la lamina propia del epitelio; estas células migran hacia tejidos mas
profundos donde se fusionan rapidamente con linfocitos, lo que conduce a la infeccién de un gran
numero de LT CD4+. El virus aparece en los ganglios linfaticos regionales dentro de las 48 horas
de producida la inoculacién intravaginal experimental en macacos. La llegada del VIH a estos
ganglios coincide con un notable incremento en el nimero de LT CD4+ infectados, lo que con-
duce a la aparicion de un pico de viremia plasmatico que en humanos ocurre entre 4 y 11 dias

después de la infeccidon y alcanza concentraciones que exceden el millén de particulas virales
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por mililitro (mL). La elevacién de la viremia favorece la diseminacion de la infeccion en los orga-
nos linfoides y causa la aparicidon de grandes cantidades de virus en las secreciones genitales y
la leche materna, haciendo que esta etapa sea el periodo de mayor contagiosidad.

Este estadio agudo de la infeccidon se manifiesta clinicamente como una enfermedad tran-
sitoria similar a la gripe, denominada “sindrome retroviral agudo” (SRA). La respuesta inmune
probablemente es la responsable del sindrome agudo mononucledsico que se observa en la
primoinfeccion. El nimero de LT CD4+ circulantes disminuye significativamente, entre un 20 y
un 40 % durante la fase aguda de la infeccion, mientras aumentan los linfocitos T citotdxicos
CD8+ (LT CD8+), lo que provoca la inversién del cociente entre células CD4+ y CD8+. Esta
fase se ve seguida de una marcada reduccién de la viremia para llegar a un nivel de equilibrio,
probablemente debido a la vigorosa respuesta celular antiviral. Las pruebas diagndsticas ba-
sadas en la deteccidn de anticuerpos contra el VIH arrojan resultados negativos en este pe-
riodo y s6lo comienzan a positivizarse a partir de los 21 dias posteriores a la infeccion; este
intervalo entre el inicio de la viremia y la aparicidon de anticuerpos detectables se conoce como
“ventana inmunoldgica”.

El VIH cruza la barrera hematoencefalica en etapas tempranas de la enfermedad; mas del
50% de las personas infectadas desarrollan enfermedades neuroldgicas en el curso de la infec-
cion. La enfermedad puede ser causada de forma directa por la infeccién del SNC o de forma
secundaria por infecciones o tumores relacionados con la inmunodeficiencia. La enfermedad
neurolégica primaria puede producirse en cualquier momento en el curso de la infeccién y en
cualquier localizacién del sistema nervioso central (SNC); el complejo SIDA-demencia (CSD), la
neuropatia y mielopatia vacuolar y la neuropatia periférica son las formas de presentacion mas
frecuentes. La neuropatia periférica y la disfuncién cognitiva asociada al VIH constituyen las prin-
cipales alteraciones neurolégicas de la infeccién por VIH/SIDA. El examen de los tejidos cere-
brales y de la médula espinal muestra niveles elevados de ARN del VIH y expresion de proteinas
virales en células de la microglia y macréfagos en el 90% de los pacientes sintomaticos; también
se ha demostrado la presencia del virus en los ganglios de las raices dorsales y en los nervios
periféricos. El dafio observado en el CSD no es especifico de un tipo celular sino generalizado,
afectando a todas las células de una determinada zona del cerebro, encontrandose las lesiones
ampliamente distribuidas. Asi, la patologia no se limita sélo a las células infectadas. Agrupacio-
nes de células microgliales infectadas por el VIH forman nédulos y sincitios multinucleares ca-
racteristicos, con pérdida de tejidos circundantes, lo que da lugar a lesiones espongiformes.

A la fase aguda asociada con la seroconversion le sigue una larga fase asintomatica que se
prolonga durante afios, denominada “fase de latencia clinica”; sin embargo, el virus continta
replicando activamente en los 6rganos linfoides, por lo que no existe ninguna latencia verdadera
en términos microbiolégicos. Durante este periodo asintomatico se producen grandes cantidades
de virus en el interior de los ganglios linfaticos foliculares; el mayor deterioro de la funcién inmu-
nolégica ocurre durante este periodo, con la disminucidon progresiva en el numero de LT CD4+

circulantes, que se infectan en gran numero al atravesar la red de células dendriticas foliculares.
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A lo largo de los afios y a medida que la carga viral aumenta progresivamente se acumulan
cantidades significativas de VIH en los centros germinales del ganglio linfatico, en células CD4+
infectadas y en células dendriticas foliculares. La presencia de virus en el interior del ganglio
induce la produccion de citoquinas como el factor de necrosis tumoral a e interleuquina 6; ambas
citoquinas son potentes estimuladoras de la replicacién viral, lo que conduce a un circulo vicioso
en el interior de los ganglios linfaticos cuya resultante final es un importante incremento en la
replicacion viral.

La arquitectura ganglionar refleja una atrofia progresiva de los centros germinales, cuya se-
veridad muestra una perfecta correlacion con la profundidad de la inmunodeficiencia. Las células
CD4+ infectadas por el VIH pueden sufrir el efecto citopatico directo del virus cuando grandes
cantidades de particulas virales abandonan la célula causando su lisis o cuando las proteinas y
los acidos nucleicos virales se acumulan en el citoplasma interfiriendo con la maquinaria celular.
Los efectos indirectos de la infeccion causan defectos en la proliferacion y diferenciacion de las
células T, desregulacién o hipo-secrecion de interleuquina 2 y otras citoquinas, disminucién de
la expresion del receptor de interleuquina 2 y defectos en las células progenitoras de la serie
leucocitaria. Los linfocitos infectados por el VIH podrian fusionarse con las células cercanas,
aunque éstas no estén infectadas, formando células gigantes multinucleadas o sincitios celula-
res. La formacion de sincitio se ha asociado in vitro con la destruccion de células no infectadas.
Algunas cepas del VIH poseen mayor capacidad que otras para inducir la formacion de sincitio
celulares y la capacidad para inducir sincitio de una cepa viral en particular se correlaciona con
la velocidad con que cursa la progresion hacia SIDA.

La infecciéon aguda de las células T por el VIH induce apoptosis in vitro y se ha demostrado
que las células T de individuos infectados por el VIH presentan apoptosis en mayor proporcion
que las células T de sujetos normales, particularmente después de la activacion celular. La unién
simultanea de una molécula gp120 a dos moléculas CD4+ es suficiente para desencadenar
apoptosis si la célula recibe luego una senal de presentacion del antigeno. Curiosamente, mien-
tras estas células desaparecen progresivamente de la sangre, ellas no disminuyen en ganglios
linfaticos. Por el contrario, el nimero total frecuentemente aumenta en estos ganglios y sélo tar-
diamente las células CD4+ comienzan a desaparecer de los ganglios linfaticos. De hecho, este
aumento en la masa total de linfocitos CD4+ podria contribuir al desarrollo de la linfadenopatia
habitualmente presente en las personas infectadas por el VIH.

La acumulacién progresiva de virus en el ganglio linfatico finalmente provoca el colapso de la
red de células dendriticas foliculares. La destruccion completa de la arquitectura del ganglio lin-
fatico puede impedir el desarrollo de respuesta inmune no sélo contra el VIH sino contra muchos
otros patdgenos, incluyendo gérmenes oportunistas. La desorganizacion final de los foliculos
linfoides preanuncia la inminente aparicion de enfermedades marcadoras de SIDA.

Durante una respuesta inmune normal, numerosos componentes inmunolégicos se movilizan:
los LT CD4+ proliferan rapidamente e incrementan su secrecion de citoquinas, preparando a
otras células para que desarrollen sus funciones especificas y proliferen a su vez, cuando el
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estimulo inmunolégico desaparece, el sistema inmune regresa a un estado de relativa quiescen-
cia. Durante la infeccion por VIH, el sistema inmune puede permanecer crénicamente activado,
con numerosas consecuencias negativas: la replicacion viral ocurre mucho mas eficientemente
en LT CD4+ activados. La activacion inmunolégica crénica también es un estimulo para la apop-
tosis y una produccién exagerada de citoquinas puede incrementar la replicacion viral. Las infec-
ciones causadas por otros patégenos contribuyen a la progresion al SIDA por medio de los efec-

tos acumulativos de numerosas rondas de activacion inmune y aumento de la replicacion viral.

Historia natural de la infeccion

Como se ha mencionado, la consecuencia de la infeccién por el VIH es una enfermedad croé-
nica e irreversible, cuyo curso sin tratamiento antiretroviral se caracteriza por un deterioro pro-
gresivo de la inmunidad mediada por células. El SIDA constituye el estadio mas avanzado de
esta enfermedad, en el que el huésped infectado no puede controlar ni los organismos oportu-
nistas ni los procesos cancerigenos que en las personas inmunocompetentes no suelen causar
enfermedad alguna. La historia natural de la infeccion por el VIH, en ausencia del TARV y desde
el momento de la primoinfeccién hasta la muerte, cursa en un periodo promedio de 10 afos.

Se ha explicado que el evento clinico inicial de la infeccion es el sindrome retroviral agudo
(SRA), que se produce en las primeras semanas de la infeccion viral, dando un cuadro clinico
similar a la mononucleosis, caracterizado por fiebre, malestar general, mialgias, adenopatias,
faringitis no exudativa, trombocitopenia con leucopenia, diarrea, cefalea y un exantema maculo-
papular roseoliforme o urticariforme que predomina en el tronco. En estos pacientes se puede
observar una amplia variedad de enfermedades oportunistas, debido a la estrepitosa caida en el
recuento de LT CD4+ que acompafa al SRA, junto con una elevada concentraciéon plasmatica
del ARN VIH. La recuperacién clinica se produce en 10 a 15 dias y se acompafia de la reduccion
abrupta de la viremia plasmatica y el desarrollo de anticuerpos (Ac) que dan lugar a la serocon-
version —que se produce entre los 22 a 27 dias de la infeccidon— y el desarrollo de la respuesta
inmune contra el VIH. El recuento de LT CD4+ declina gradualmente a través de los afios, con
un descenso acelerado alrededor de 1,5 a 2 afios antes de que se realice el diagnostico de SIDA.
La pendiente de este descenso esta directamente relacionada con el aumento de la carga viral
plasmatica. Con la persistencia de la infeccidn, los niveles de ARN viral comienzan gradualmente
a aumentar, acompanandose de una reduccion rapida de las cifras de LT CD4+; a medida que
el recuento de LT CD4+ disminuye, el riesgo de infecciones oportunistas, neoplasias, emacia-
cion, complicaciones neuroldgicas y muerte aumenta en forma sustancial.

La progresion de la enfermedad por VIH presenta una gran variabilidad, desde los pacientes
que progresan de infeccion a SIDA en menos de 5 afios hasta los que permanecen asintomati-
cos, sin tratamiento o sin evidencia del declinar inmunolégico durante muchos afios y que se

denominan “no progresores a largo plazo”. Sin tratamiento, la media de supervivencia tras el
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diagnéstico de SIDA definido clinicamente es de 18 meses; los enfermos diagnosticados con una
infeccion oportunista son los que presentan una mayor mortalidad.

El uso de la TARV determiné un cambio radical en la historia natural de la infeccién por VIH.
El tratamiento combinado con varias drogas produjo una mejoria en el prondstico, demostrando
el efecto beneficioso de los antiretrovirales progresioén clinica, virolégica e inmunolégica de la
enfermedad. Al mejorar la supervivencia, las enfermedades crénicas son la causa mas frecuente
del fallecimiento en las PVVS.

La linfadenopatia generalizada persistente suele comenzar con el SRA y su patogénesis se
relaciona con la rapida infeccion de LT CD4+ en los ganglios linfaticos por el VIH tras la infeccién
inicial; se define como la presencia de linfadenopatia en 2 o mas localizaciones extrainguinales
durante un tiempo minimo de 3 a 6 meses sin otra causa etioldgica y se caracteriza por la hiper-
plasia folicular sin patégenos especificos. La progresion de la infeccion por el VIH hacia la enfer-
medad avanzada se acomparfa de involucidén de las adenopatias junto con la degeneracion de
los centros germinales foliculares y la desaparicion de la hiperplasia.

A la fase aguda asociada con la seroconversion le sigue una larga fase asintomatica que se
prolonga durante afios, denominada “latencia clinica” en la que, como se explicé precedente-
mente, grandes cantidades de virus son producidos en el interior de los ganglios linfaticos donde
permanecen atrapados en las células dendriticas foliculares. Es en este periodo, de duracion
variable, donde ocurre el deterioro progresivo de la funcidon inmunolégica, debido a que en la
medida que la carga viral aumenta progresivamente en el plasma, significativas cantidades del
VIH se acumulan en los centros germinales del ganglio linfatico, en los LT CD4+ y en las células
dendriticas foliculares lo que llevara a la destruccién de la arquitectura ganglionar normal y al
desarrollo de la atrofia ganglionar y la consecuente progresion en la inmunodeficiencia. Este
periodo tiene gran importancia desde el punto de vista clinico y epidemioldgico, porque al estar
la persona infectada libre de sintomas no se suele realizar el diagndstico y por lo tanto se incre-
menta el riesgo de contagio de las parejas sexuales y de los hijos de las mujeres infectadas.

Si bien la infeccion por VIH suele ser completamente asintomatica, algunos enfermos presen-
tan sintomas sistémicos inespecificos en los meses o afios siguientes a la primoinfeccion, siendo
los mas frecuentemente relatados la fatiga, la fiebre de bajo grado, sudores nocturnos, diarrea
intermitente y la pérdida de peso.

De las personas infectadas, un 10 % permanecera asintomatico, con recuentos de LT CD4+
estables, funciéon inmune intacta y muy baja tasa de replicacion viral por un periodo mayor de 12
a 15 afos, a los que se los denomina “progresores lentos”. EI 90 % restante evolucionara segun
los patrones esperables de la enfermedad.

En los pacientes con enfermedad avanzada por VIH o SIDA, con cargas virales elevadas y
deplecion grave de la LT CD4+, la enfermedad sistémica (fatiga, pérdida ponderal mayor al 10
% del peso corporal, malestar general, leucoplasia vellosa, candidiasis oral y fiebre) suele anun-
ciar el inicio de las infecciones oportunistas y neoplasias.

La enfermedad avanzada y el SIDA se caracterizan por la presencia de un recuento de LT

CD4 + <200/mm3, que generalmente coincide con una intensa actividad replicativa viral, con la
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presencia de infecciones oportunistas y neoplasias, trastornos neurolégicos y, en humerosos
casos, por un importante deterioro del estado general de la persona. Multiples infecciones por
virus, bacterias, hongos, protozoos, helmintos y artrépodos, asi como distintas clases de neopla-
sias han sido reportadas.

Entre las infecciones y neoplasias de mayor prevalencia que definen al SIDA podemos men-
cionar a la candidiasis esofagica, tuberculosis, neumonia por Pneumocystis jiroveci, neumonia
bacteriana recurrente, cancer cervical invasivo, micosis profundas, sindrome de desgaste aso-
ciado al VIH, tuberculosis, sarcoma de Kaposi, demencia asociada al SIDA, toxoplasmosis cere-
bral, criptococosis meningea, criptosporidiosis intestinal, histoplasmosis y otras. A pesar de que
las causas de las diferentes manifestaciones clinicas asociadas a la infeccion por el VIH no son
aun completamente comprendidas, se relacionan con la prevalencia de patégenos oportunistas
en el medio ambiente y con el comportamiento y las condiciones ambientales que exponen a las

personas a esos patdgenos.

Perspectiva histérica: el inicio de la epidemia de SIDA

Asi como ocurre en diferentes enfermedades infecciosas, la transmision no se transforma en
epidemia a menos que se presenten ciertas condiciones. Casos intermitentes de infeccion por
VIH en una aldea de Africa pudieron haberse transmitido de una persona infectada a su pareja
sexual y probablemente haya resultado en la muerte de ambos, finalizando asi la diseminacién
de la infeccién. Sélo cuando las condiciones sociales y demograficas permitieron la rapida dise-
minacion del virus entre las personas emergid la epidemia actual. Esas condiciones incluyeron
la migracion masiva de personas desde areas rurales a urbanas, la separacion de familias debido
a la migracion en busqueda de oportunidades laborales con las consiguientes practicas de pro-
miscuidad entre trabajadores sexuales y la contaminacion de los bancos de sangre.

La combinacién de la rareza de la infeccion, quizas confinada inicialmente a individuos de
areas rurales de Africa, sumada a la falta de atencién médica en esas regiones, pudieron haber
permitido que enfermedades y muertes esporadicas pasen desapercibidas. Mas aun, el hecho
es que el SIDA en el Congo fue inadvertido por aproximadamente 20 afios (desde principios de
la década de 1960 hasta 1983), aun cuando la prevalencia de casos aumentaba. También en los
Estados Unidos y Europa, donde los casos de SIDA se remontan al menos a 1974, la enfermedad
no fue reconocida hasta 1981

Los primeros casos de infeccién por VIH 1 grupo M fueron documentados en Congo- Kinshasa
(Zaire), Ruanda y Burundi. La diseminacion desde Congo-Kinshasa a los paises vecinos —
Congo-Brazzaville, Republica Centro Africana, Uganda y Zambia— comienza en 1958 a 1959,
cuando miles de refugiados de Kinshasa llegaron a Brazzaville durante los enfrentamientos ocu-
rridos antes de la independencia. El VIH llegé en el ferry y en las decenas de botes pesqueros
que a diario cruzaban el rio Congo a Brazzaville y a otras ciudades a lo largo de los 2700 km de

este rio, que actué como la principal ruta de transporte. La llegada de la infeccion a Tanzania y
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Uganda se produjo luego de la guerra de liberaciéon de 1971 a 1981; choferes de camiones y
trabajadores “golondrina” de las minas llevaron la infeccion desde Tanzania a Zambia y Africa
del sur. Estas fueron las semillas de la epidemia en Africa. La diseminacién del SIDA desde el
Congo a Haiti se ha explicado por los cientos de haitianos que participaron en los programas de
educacion de la UNESCO en el Congo entre 1960 y 1975; todos ellos eran solteros y regresaban
regularmente en las vacaciones a Haiti. De Haiti el SIDA se diseminé a través de trabajadores
que migraban al Caribe en busca de empleo. Los turistas homosexuales importaron el SIDA
desde Puerto Principe a los Estados Unidos. La introduccion de la epidemia en los paises desa-
rrollados comenzoé luego de la “revolucion gay”, que se originé en la ciudad de Nueva York en el
afo 1969. El establecimiento demografico de las practicas homosexuales de riesgo se concentré
principalmente en las ciudades de Nueva York, San Francisco y Los Angeles entre los afios 1970
y 1980, donde desafortunadamente, esta poblacion de adultos predominantemente jévenes,
constituyé un blanco perfecto para una epidemia de una enfermedad de transmisién sexual. Pa-
trones similares pronto se observaron en Canada, Australia y Europa occidental.

La epidemia de SIDA se inicia oficialmente en los Estados Unidos, el dia 5 de junio de 1981,
con el reporte en la publicacion Morbidity and Mortality Weekly Report del CDC, de 5 casos de
neumonia por Pneumocystis jiroveci en hombres jévenes homosexuales asistidos en el Centro
Médico de la Universidad de California. Sin embargo, en poco tiempo se hizo aparente que estos
primeros casos no habian sido los primeros; ya en 1979 otros médicos de la costa este y oeste
de ese pais habian reportado enfermedades no diagnosticadas en ese entonces, que eran com-
patibles con casos de SIDA. Y estudios en receptores europeos de factor VIII importado de Es-

tados Unidos demostraron que el VIH ya estaba presente en donantes de plasma en 1977.
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CAPITULO 3
Teoria Fundamentada

Maria de Ia Victoria Rosales

Nuestro Equipo avanzo6 en el estudio del universo cotidiano de las relaciones humanas y las
experiencias del sentido comun, interpretadas y reinterpretadas por los sujetos que las vivencian.
La intencién fue incorporar la cuestion del significado y la intencionalidad como inherentes a los
actos, a las relaciones y a las estructuras sociales, siendo estas ultimas consideradas, tanto en
su advenimiento como en su transformacién, como construcciones humanas significativas. Nos
motivo el interés por estudiar las historias, las relaciones, las representaciones, creencias, per-
cepciones producto de la interpretacién que las personas hacen en relacién a como viven, como
sienten y como piensan. Parte del desafio fue construir teoria dentro de un enfoque epistemolé-
gico introspectivo vivencial.

Entre los temas que aparecieron pueden mencionarse la identidad VIH, el miedo a conta-
giarse y a contagiar, los sentimientos de culpa, la verglienza por estar infectado, la decision de
develar o no el diagnéstico, el cuidado de la confidencialidad, la comunicacién con el Equipo
medico, la violencia, el miedo a la muerte, la discriminacién, las elecciones sexuales; los proyec-
tos de vida y los vinculos afectivos. Se considera que los significados que las personas atribuyen
a vivir con VIH, sélo pueden ser investigados a través de una metodologia que sea sensible a
estas particularidades, que las contemple y las valide como productoras de conocimiento. Este
modo de trabajo considera los significados y el contexto donde surge la interaccion y propone
elaborar una teoria a partir de los datos, una entidad en continuo desarrollo y no como un pro-

ducto ya acabado y perfecto.

Qué significa vivir con VIH

Mientras que para algunas personas conocer su diagnéstico de VIH positivo es descripto
como algo que ya sospechaban, para otros es una noticia absolutamente inesperada. Para todos,
sin embargo, es una situacion cargada de emotividad, donde aparece el miedo, la culpa, la res-
ponsabilidad, el dolor, el sentimiento de encontrarse cara a cara con la enfermedad y la muerte.

Cuando a una persona se le comunica su seropositividad, se producen reacciones emocio-
nales de mucha intensidad, a veces contradictorias y dificilmente asimilables en un primer mo-

mento. En la mayoria de los casos, el diagndstico de VIH provoca una crisis que se caracteriza,
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fundamentalmente, por el temor y la confusién. Se tiene miedo a la enfermedad, al deterioro y a
la muerte. Frente a ese diagndstico, la persona no sabe muy bien lo que va a suceder. No sabe
qué decir a los demas. Aparece el temor de haber transmitido el VIH a otros, incluyendo a los
hijos. Existe la amenaza de la discriminacion, de perder el empleo y los ingresos; de perder la
vida tal como era concebida hasta ese momento.

Azul:

Cuando le conté a Ariel, se lamenté, me pidié perdén porque sabiamos que era él el que me
habia contagiado, a mi no me sali6 enojarme, estaba muy asustada, aparte, yo habia sido la
responsable también, nunca tuve los cuidados necesarios, senti que era lo que me merecia...

...yo me siento que me muero de esto, que siempre estoy por morirme.

¢Asociar a una palabra? A Castigo. Para mi es un castigo tener VIH, soy culpable, de no
haber hecho bien las cosas. Siempre senti que yo tuve la culpa de todo lo que me ha pasado.

...VIH en sociedad... para mi no existe. No hablo de eso nunca. No participo de charlas de

€so, no hay lugar en lo social para el VIH para mi.

Aparece el miedo al aislamiento y a la dependencia. El estilo de vida y la forma de vivir la
sexualidad se convierten en objeto de debate, y algo de la identidad se ve afectado. Aparece la
culpa como sentimiento principal y tener VIH se presenta como un castigo, como algo que se
tiene merecido. El hecho de que el virus se transmita a través de las relaciones sexuales puede
provocar, en las personas infectadas por VIH, sentimientos de culpa y confusién. El estilo de vida
se asocia injustamente con algo socialmente reprobable o incluso con la muerte. Cuestiones

estas que pueden indicarse como la causa de aquello que provoca rechazo y la discriminacion.

Armando:

Recuerdo que hablamos de lo que era para mi tener VIH y que te dije que era un castigo,
como lo que me merecia por lo que habia hecho en mi vida, por Martin y todos los flacos con que
estuve, de cuando erraba, y no podia dejar de hacerlo, pero para mi mama era por ser homose-
xual y yo lo sabia, no me dijo nada, pero yo lo entendi...

...Hoy ya no lo hablo con nadie. Ni con Pablo. Te diria que es automatico todo lo que hago;
es la carga, las recetas para los remedios, la obra social, tomar la medicacién... es normal, es lo
que hago. a diario, sé bien que hay que seguir asi, indetectable. jY que no te detecten! jJa!

Asocio el VIH con el goce de la vida promiscua. El tener sexo con cualquiera. Eso se acabd.
Ya no hay mas vida loca jaja, como que uno se acomodo a la rutina a la fuerza, porque el juego
es peligroso, y porque ya esta, ya saqué el premio. No, no es un premio, es un castigo. Es dificil

salir de esas casillas para hablar de VIH.

Buscando que vivir con VIH sea, mas alla del dolor y del miedo, una mas de las multiples

encrucijadas de la vida, los entrevistados se permiten tanto el desamparo como la alegria. Sus
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relatos cuentan como ha cambiado su perspectiva sobre el virus; y retinen el recuerdo de algunos

seres queridos muertos junto al diario enfrentamiento con temores propios y ajenos.

Agustin:

Naci asi, ya esta. Mi mama teniaa VIH, se murié de eso, pero no sé nada de su historia, no
me la contaron. No sé quién era mi papa. Murié también. Te moris de VIH, es evidente.

... ¢cual es la mayor dificultad de tener VIH? Es tener que ocultarlo, es tener qué no olvidarse,

es tener que cuidarse, no parece facil vivir como si nada.

Ximena:

Naci infectada con el virus del VIH. Mi mama se entera de su propia infeccién a raiz de diver-
sas enfermedades que yo sufria desde chiquita: a los cinco afios se me diagnostica parotiditis
recurrente. Se piden examenes de VIH a mi y a mi madre y ambos dan positivo. Ambas comen-
zamos a recibir tratamiento, pero mi mama no me conto del VIH nunca. Me daba los remedios,
yo los tomaba y listo. Fue un secreto.

Cuando estaba en sexto empecé a leer los prospectos de la medicacion que debia tomar
todos los dias y que odiaba. Eran horribles, intomables. Y me obligaban. Asi me di cuenta de que
era portadora del virus del VIH, de que me lo habian ocultado y de que me habian mentido, asi

que yo también les menti. Y decidi no decir que lo sabia.

Desde la aparicion de su enfermedad los significados que le han dado estas personas al virus
del VIH, han sido variadas, las opiniones recogidas sobre la enfermedad muestran que a veces
las personas opinan que el VIH es una enfermedad inmoral y que es el resultado de una conducta
reprochable. También dejan ver que el sostenido prejuicio social hacia la enfermedad los ubica

en el terreno del rechazo, en tanto personas diagnosticadas VIH positivo.

Fabian:

...Después con el tiempo, me conecté con un grupo de portadores que todos los fines de semana
se reunian, era un grupo de autoayuda, con ellos si me animaba y hablaba tranquilamente de lo que
me pasaba. Era un poco mas tranquilizador estar con ellos porque no tenia que estar cuidandome en
lo que decia todo el tiempo, y no me juzgaban por mi condicion sexual, no me hacian preguntas, nada
fuera de lo esperado, era un espacio tranquilo. A mi familia no queria decirles. Aun hoy no lo sabe
nadie. No quiero decirlo porque me siento expuesto, me siento en peligro.

Es estar enfermo, en alerta siempre, en secreto. Escondido.

...enfermedad, muerte, una lastima, pero es asi, por eso mejor ni pensar. Ni hablar de eso.
Antonella:

...Yo también hice como si todo normal y me aguanté sola, y lo que parecia que me iba a

matarme, al final, no me mato, me hizo una mas entre todas...
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En Pert fui victima de mucho acoso por ser Trans y por tener VIH. Y la policia me atacé. Una
vez, estaba saliendo de un club nocturno y un policia me detuvo. Me llevé a un estacionamiento
lejano, en la playa, me puso una pistola en la cabeza y abusé de mi sexualmente. Luego me dejé
en la playa. Hubo otros incidentes.

...Soy una mujer Trans que vive con VIH, y a veces debo elegir qué batalla pelear... Ser VIH
no es una gran hazafia...

...Para decirtelo de manera poética, te diria que yo soy el obstaculo y la ventaja. Depende.

Yo siento que es sobrevivir. Triste.

Para hablar de VIH, se les hizo necesario admitir la existencia de los prejuicios y temores, asi
como la ignorancia que transforma a los enfermos en culpables de aquello que les sucede. El
VIH lo relacionan directamente con el estigma, con la condena a sus conductas de riesgo, a la
falta de informacioén. Las metaforas que asocian el virus con la culpa, la muerte y lo prohibido
contribuyen al aislamiento y a la discriminacion de estas personas y vuelve al VIH, una enferme-
dad de otros: los homosexuales, los drogadictos, las prostitutas. Esto también fortalece la meta-
fora del VIH como castigo, y asocian a la persona que vive con el virus con lo distinto, no permi-
tiendo que el problema sea enfrentado como un problema de todos.

En tanto se trata de pacientes que realizan su tratamiento médico desde hace tiempo, los
entrevistados dan cuenta de su intencién de visibilizar el problema y poner de manifiesto la res-
ponsabilidad que comparten con el médico y otros profesionales de la salud para actuar como

barreras o facilitadores de su tratamiento.

Roxana:

Intenté suicidarme apenas lo supe. Estaba sola, no queria vivir ésto, queria que todo se ter-
mine, queria no me pasara, la tinica forma era no vivir mas.

Del VIH no sé nada, que te moris si no fomas los remedios. Eso me dijeron. Se contagia por
el sexo y la sangre y nada mas. Mi pareja no tiene, usamos preservativo, aunque a él no le
importa contagiarse me dijo. ;La adherencia?, no sabria si vos no me decis, bueno el doctor
también me dijo una vez. No seria buena adherente, porque tomo mal los remedios. Cumplo si
me ayuda mi papa, si no me olvido. Pero es porque siempre estoy mal, deprimida, no quiero
saber nada. Es por culpa de tener VIH. ;Me siento mal, cdmo voy a cuidar de mi hijo si estoy
enferma? Y mi otra hija hace lo que ella quiere, no me quiere, me maltrata.

...y0 sé que voy a morirme como mi marido.

La gente es muy mala. Te discriminan. En el barrio en la salita, hasta en el hospital, en la
guardia, las enfermeras si saben que temes VIH ni te tocan, me dejan ahi, que me arregle hasta
que venga el médico, no me dicen nada, pero yo me doy cuenta.

Problemas como la drogadependencia, la sexualidad humana, la variedad de respuestas ante
el diagndstico de la infeccion y el peso de las respuestas de los otros en el plano familiar, social,
laboral y de pareja, desbordan la capacidad de contencidn médica en su concepcion tradicional.
El abordaje multidisciplinario se plantea imprescindible.
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Comunicacién médico paciente

En los relatos de los entrevistados se puede advertir que se movilizan, segun la relacion que es-
tablecieron con el médico o psicélogo que los atiende, fuerzas como la fe, la esperanza la confianza,
la fortaleza moral, la aceptacion de la adversidad, el enfrentar la situacion de enfermedad.

Esto ocurrié en los tratamientos iniciados, mientras paralelamente al establecimiento de la
correcta comunicacion con los pacientes, también se lograba disminuir la incidencia de nuevas
infecciones, funcionaban los espacios donde realizar prevencién primaria, se realizaba con éxito
el diagnéstico temprano de la infeccion. Comunicar de forma adecuada, permitio realizar la cap-
tacién de quienes estaban infectados para que pudieran iniciar el tratamiento, ocuparse de los
seguimientos y cuidados.

Los relatos dejan ver que el punto clave en la relacion terapéutica es la comunicacion del
resultado. Comunicar un resultado de VIH positivo de manera adecuada implica informar y apo-
yar al paciente; la captacién y valoracion buena de esta comunicacion resulta determinante para
la evolucidn posterior del tratamiento iniciado.

El mantenimiento de una buena comunicacién permite también explorar practicas de riesgo,
informar y asesorar sobre la infeccion, posibilita indicar como prevenir nuevos casos, y fomentar
habitos de vida saludables.

Trabajar en el escenario de una buena comunicacion entre el profesional de la salud y el
paciente permite que la deteccién precoz de VIH contemple ademas la instauracion y vigilancia
de medidas preventivas, el seguimiento y la colaboracion con la consulta especializada, y el ase-
soramiento en la evolucién de la enfermedad sin el temor de ser juzgados, simplemente sintién-

dose ayudados y confortados.

Azul:

... jClaro que me acuerdo de la reaccion del médico! La Dra. ... ya te dije que era buena...
no parecié alarmarse ante mi diagnéstico y tratdé de tranquilizarme, de contarme cémo hacer
todo, de que me ponga bien de animo para seguir el tratamiento. Era muy rigida con los horarios,
pero yo lo respetaba siempre, igual con los turnos fuera de agenda, trataba de responderme,
pero no le gustaba salir de lo que tenia programado, si yo necesitaba algo, tenia que esperar al
turno. Y era una vez al mes, a veces yo precisaba cosas en el intervalo... El VIH para ella era
mecanico, no parecia entender o comprender mucho mi miedo, yo tenia miedo a todo, a enfermar
como Ariel, a no poder tener hijos, a mezclar con otros remedios y que me hiciera mal...y parecia
molestarse con tanta preocupacion mia, me mandaba a la psicéloga siempre, asi de una vez ya
no molestaba con pavadas me decia...

...Hacer el tratamiento es facil si sabes que esta pasando. Yo decidi ser super cumplidora,
porque no me quiero enfermar, no me quiero morir, ya sé que todos me dicen que no te moris,
pero yo me siento que me muero de ésto, que siempre estoy por morirme.

La Dra. que me atiende ya no es la misma; cambié porque cambié la obra social y era un

lio seguir con ella, igual fueron muchos afios, fue bueno cambiar. La Dra. que me atiende ahora
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es buena también, me llevo mejor, me comunico mejor. El Equipo de ustedes me parece genial,
recuerdo que me salvaron muchas veces cuando no me llegaban los remedios y con algin
turno para Ariel, Creo que hacen muy buen trabajo, son todos muy amables nunca estan apu-
rados, uno siente que no molesta. Creo que gracias a Uds. nunca dejé los remedios, porque
me ayudaban siempre con la espera, con las recetas, y aparte me explicaban siempre la im-
portancia de continuar.

... ¢El peor?... Con el pediatra primero de Lourdes, un desastre, parecia que me tenia asco,
no paraba de sefialarme cosas...tuvimos que irnos, buscar otro pediatra, asi no era posible cui-
dar de la nena.

¢Este proyecto? jMe parece muy importante, importantisimo! La buena comunicacion con el

profesional que te atiende es clave.

Armando:
...Ahi fue cuando te llamé y llegué con la noticia, sabia que vos estabas en Infecto en el
hospital y que algo mas podias decirme. Hablar con vos me tranquilizé, me orienté, no sé... me

ayudo, me salvé...

Una buena comunicacién permite a ambos miembros de la relacién terapéutica, aceptar ha-
blar, asesorar, contener y a la vez orienta el tratamiento médico en un contexto que se relaciona
a estar infectado con VIH, a tener o no condiciones para adoptar practicas sexuales mas prote-

gidas, a hablar del uso del preservativo, a aceptar la medicacion antiretroviral.

Armando:

...a la palabra adherencia, la escuche por primera vez cuando me la explicaste; los doctores
parece que dan por hecho que uno va a hacer caso, ni se preocupan si entendiste, hay que
entender de prepo. Vos me explicaste la importancia de apropiarse del tratamiento y del proyecto
a largo plazo en el cual incluir el tratamiento y bueno, ahi supe qué es ser adherente.

La persona con la mejor me comunico sos vos y con Juan, que me dio su contacto, y a veces
solo me llama para preguntarme como va todo... el peor... la farmacia que me entrega los reme-
dios jaja no es del Equipo por suerte.

Proyecto muy interesante. La comunicacion es importante para cualquier proceso de enfer-
medad que uno atraviese; creo que depende de eso la evolucion de un paciente. Como te tratan,
como te hablan...

Una buena comunicacion médico paciente puede propiciar la posibilidad de transformarse en
sujeto de la propia salud y enfermedad, permite incorporar en la experiencia personal las infor-
maciones sobre el SIDA y su prevencion, pero también alternativas personales para enfrentar el

proceso de la enfermedad.
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Roxana:

...Me lo dijo el médico que lo atendia en la sala del hospital, un dia en que fui a los informes
médicos. Fue una forma muy rapida de decirmelo, porque lo mas importante era que mi marido
se moria, y lo que yo tenia, y bueno, me dijo, ya vera.

...Mi hijo no tiene. Después usted me ayudo a ver que, si Alexis no tiene, que en el parto me
debieron haber hecho y no tendria, quiere decir que me contagie después, mientras él estaba en
la carcel.

...que te moris si no tomas los remedios. Eso me dijeron. Se contagia por el sexo y la sangre,
y nada mas. Mi pareja no tiene, usamos preservativo, aunque a él no le importa contagiarse me
dijo. ¢La adherencia?, no sabria si vos no me decis, bueno el doctor también me dijo una vez.

... ¢La peor persona del Equipo? No sé, no los conozco. Todos me atendieron bien. El doctor
a veces se enoja cuando no vengo seguido.

¢De este proyecto? Opino que esta muy bien, ojala puedan ayudar a la gente. Yo colaboro lo
que usted necesite, porque aca me siento bien, pero hago lo que puedo. Si me olvido de ve-
nir...usted ya sabe.

...No hablo con nadie de esto, con usted solamente.

Algunos relatos muestran que el desafio del profesional de la salud es estar dispuesto a crear
las condiciones para proveer actitud de escucha, sin olvidarse de respetar el sistema de creen-
cias del paciente. El aporte del médico puede llegar a lograr que el paciente tenga confianza en

SuUs propios recursos internos para tomar decisiones.

Fabian:

El clinico estaba serio, ni me miraba, no sé, tendria miedo...me lo dijo rapido y enseguida me
dio las 6rdenes para la doctora, la Infectdéloga. Ni me dijo si tenia que volver o no, directamente
me echo. Creo que no queria volver a verme. Hablo rapido, serio, la doctora le va a decir como
sequir, y listo. Eso fue todo con ese médico. La doctora ya estaba mas canchera, recuerdo que
me parecio el otro extremo, ya demasiado tranquila, yo esperaba a ver cuando llegaban las malas
noticias, o el reto, o la parte complicada del asunto. Y ella como si estuviera acostumbrada a
hablar de eso. No le hice ninguna pregunta para no parecer estupido. Fue la tltima vez que hable

con un médico

La relacion intersubjetiva que se entabla entre el médico y el paciente, determina transforma-
ciones subjetivas y cambios individuales en los pacientes, pero en los relatos se puede apreciar
que no ocurren por separado. Esto implica no priorizar el lugar de uno sobre el otro, sino que se
instala una posiciéon que permite transitar un lugar en el que el individuo puede confiar sus nece-

sidades mas primordiales, sin ser invadido con contenidos que no consiga soportar.

Fabian:
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...me fue bien con la doctora; Inesita un amor, y vos, bueno, aca estamos hace tanto ya. Buen
Equipo, los quiero. En la fundacién son buenos también, pero la relacién es otra, menos familiar,
en la capital son asi...La mejor comunicacién es con vos porque ya hace tanto que hago terapia,
lo incorpore. El peor no es de aca, es la vigilancia de la fundacién que no soporto como me mira,
parece que le molesta que vaya, que lo salude, de aca, el peor, y no sé, el que da los turnos, que
nunca puede cambiarlos, jaja.

Este es buen proyecto. Comunicarse es muy importante y puede ayudar a otros a hablar con

su médico, conocer su enfermedad, es una buena manera de conocernos.

Antonella:

... Era una doctora la que hablo conmigo, no era muy simpatica, pero tampoco muy odiosa,
que se yo, yo estaba internada en al guardia, en observacibén, y fue todo muy mecanico. No
parecia muy preocupada, ella también lo tomé como algo que se podia esperar de mi. Me lo dijo,
y siguié como si nada. Igual me quedé un poco helada no te voy a mentir, me aguanté todo lo

que queria preguntarle, porque se fue muy rapido...

En este proceso de comunicacioén, en la instalacion de la relacién terapéutica, puede verse
como surgen momentos de tension, situaciones de didlogos mezclados con indicaciones médi-
cas, experiencias de miedos que requieren de motivaciones especiales, periodos de reflexion y

periodos de paralisis o detencidon en el seguimiento terapéutico.

Antonella:

...nos vemos sometidas a injusticias a cada momento... en el consultorio médico y en las
salas de urgencia, ante los jueces, oficiales de policia, trabajadores de la salud y otros provee-
dores de servicios...

El que los médicos me nieguen la asistencia sanitaria era el problema mas acuciante para mi.
Encontrar médicos que te traten, te prescriban los medicamente, y hasta que te miren como a un
ser humano, y no como una cosa, ha sido problematico.

¢;Los médicos? Hay de todo, ya ni me importan. Si me tratan bien, tenemos buena relacion,
yo no soy la del problema, son ellos, que a algunos se les nota que les doy cosita...pero otros
son muy profesionales, en fin...

Aprendi a quererlos, pienso en todo lo que me hicieron ver cada vez que tengo ganas de

tirar todo...

El profesional comparte con el paciente una situacion en la que puede verse que uno tiene la
informacion que el otro vino a buscar, y en el que hubiera sido mas conveniente ofrecer un es-
pacio y depositar confianza en la persona que vive con VIH y en el conocimiento que ha adquirido
a lo largo de su vida, para que transite su enfermedad, haciendo sus propias elecciones. Es el

profesional de la salud quien tendra la responsabilidad de garantizarle a su paciente un ambiente
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de confiabilidad en los resultados y datos que recibe, en la confidencialidad y en el respeto a los

derechos individuales del paciente.

Antonella:

jA veces, si te ayudan a creer en esto, es mucho mejor, y hay resultados!

Al construir la practica de asesoramiento en VIH estableciendo una relacion médico paciente
con rasgos confiables, se le permite al paciente llegar a una comprensiéon de si mismo que lo
capacita para progresar en su tratamiento. La finalidad es ayudar a la persona a integrarse, a
resolver sus problemas con autonomia y responsabilidad. Los relatos dan cuenta de que siempre
que fue ofrecido un ambiente adecuado, las dificultades fueron afrontadas con capacidades in-

dividuales que potencialmente ya se encontraban en el individuo.

Agustin:

El Equipo médico es lo mas. Estoy con ustedes desde tan chico que no se me ocurre que
pueda cambiar. La persona con la que mejor me comunico sus vos. Y con Juan. ;Peor persona
en el Equipo? No hay. Andrea seria, pero no es del Equipo

Este proyecto esta muy bueno, puede ayudar. Sirve para que la gente sepa, que los mé-

dicos ayudan.

También se observa que, para alcanzar ese objetivo, el médico debe tratar de aceptar y com-
prender la personalidad del paciente con sus fortalezas y debilidades, y existe la exigencia de
tener una actitud de acercamiento para pensar con él. Se priorizan los contenidos emocionales
mas que los intelectuales y mas alla de pretender resolver un problema, el objetivo es habilitar a

la persona a que tome sus propias decisiones en el tratamiento que lo implica.

Ximena:

...todo el mundo me reta. La enfermera, la médica, el doctor, la del laboratorio, de la sala, no
entienden nada.

... Hablamos con vos y nos comprometimos a venir, por el bebe. Para que no se contagie.
Me acuerdo que nos contaste de los remedios que habia que tomar, de la teta, que la leche
contagiaba, y lo que habia que hacer cuando fuera el parto. Nos explicaste un montén de cosas
pero después me olvidé todo, aunque siempre nos repetias todo cada vez que volviamos. Lucas
se hizo el test y le dio negativo. No me puse contenta pero no dije nada. Bah, te lo conté a vos,
y quedd entre nosotras.

... aunque nos estaban esperando, igual les dijimos como nos habias ensefiado, lo del VIH y
lo del tratamiento, les mostramos las pastillas y los estudios, la libreta. Yo me senti bien, pero

porque hablaba con vos. Me ayudaste con el bebe.
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En las entrevistas revisadas, la relacion del médico con el paciente contemplé que el
seguimiento, el apoyo educativo y la evaluacion de riesgos, tuvieran a la vez el correspon-
diente apoyo emocional. Esto permite que se desplieguen valores que modifican tanto al
profesional como al paciente, las actitudes y las conductas que se toman involucran a ambos.
El proceso de orientacion y asesoramiento en VIH se vuelve no solo una intervencién profe-
sional sino una atencion personalizada de las situaciones de vulnerabilidad que estas perso-
nas atraviesan. Esto las ubica en el centro de la entrevista, donde involucraron aspectos de
su intimidad, como por ejemplo, la diversidad sexual, la forma de constituir y formar una

familia y la autonomia para tomar decisiones.

Modo de ser adherente

El modo de ser adherentes muestra como los pacientes experimentan su enfermedad y los
cuidados, cémo resuelven los problemas de vivir con VIH. Cumplir o no los tratamientos no re-
sulta de una actitud o una conducta aislada, sino que forma parte de un proceso de gestidon de
la enfermedad que comprende toda su vida cotidiana, que no se limita al &mbito de la consulta
médica y que si bien se sabe cuando inicia, no esta planteado un tiempo de finalizacién, sino que
es indeterminado.

Las trayectorias de vida reconstruyen y analizan formas de ser adherentes, procesos puestos
en marcha para cumplir los tratamientos, y este cumplimiento se articula con la relacién estable-
cida con el Equipo médico; ser adherentes les permite interpretar y otorgar sentido a la infeccion.

Para ser adherentes, los entrevistados han relatado como se enfrentan con la vivencia intima
de tener VIH, de vivir con el virus, se enfrentan a la fragilidad y al padecimiento propio de la
enfermedad, a los efectos de la estigmatizacion, a los problemas de accesibilidad a la atencion
medica. Esto implica comprometer los recursos sociales y las condiciones de vida, la situacion
laboral y familiar.

El compromiso de ser adherente también muestra otra relacién mas directa con la muerte. La
enfermedad irrumpe como una situacioén problematica y se produce un quiebre en la organizacion
del dia a dia. En todos los entrevistados la experiencia de tener miedo es la mas destacada entre
las vivencias subjetivas; expresan que tienen miedo de morir. Ser adherentes se les convierte en
la condicién para no morir enfermos de SIDA o no caer en las consecuencias o las secuelas que

el SIDA conlleva.

Azul:

Por ese miedo, es facil el tratamiento: es tomar las pastillas, no queda otra. Y entonces si, te
diria que soy adherente. Y si me preguntas a qué se debe, a eso, a que si no sos adherente, te
moris o te podés enfermar mal.

...gracias a Uds. nunca deje los remedios, porque me ayudaban siempre con la espera, con
las recetas, y aparte me explicaban siempre la importancia de continuar...
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En mi tratamiento, un obstaculo es el conseguir los turnos y los tramites de la obra social;
si no fuera por eso, y el tiempo que se pierde en hacer todos los tramites... lleva tiempo y
dedicacién, uno tiene que perder todo un dia a veces. ¢ Ventajas? Que funciona, yo no sé

cémo, pero funciona,

Armando:

Te diria que es automatico todo lo que hago; es la carga, las recetas para los cocteles, la obra
social, tomar la medicacién... es normal, es lo que hago a diario, se bien que hay que seguir asi,
indetectable.

El tratamiento es facil, pero me resulté complicado, me cambiaron dos veces el coctel porque
no toleraba las pastillas; la ultima Juan me dijo que ya no podiamos sequir probando que se iba
a complicar la respuesta del organismo con tanto cambio y que no estabamos permitiendo que
las defensas se instalaran, que me iba a volver resistente... y ahi si me asuste, y creo que por
eso funcioné. Jaja. Recuerdo que fue un proceso que analizamos juntos en las entrevistas.

Adherente parece que si, porque soy indetectable, bueno estoy indetectable. ¢;Es dificil? Y si.
mas o menos... si uno piensa que no queda otra, que para no enfermar te tenés que acostumbrar

a la adherencia...

Roxana:

No seria buena adherente, porque tomo mal los remedios...que te moris si no tomas los re-
medios. Eso me dijeron...No quiero morirme. Hacer el tratamiento es facil, pero hay que querer
y yo no puedo, yo no quiero hacer nada por mi salud, lo que hago es por mi papa, y por mi hijo.

Pero ni a la calle quiero salir.

El diagnéstico de VIH abre una revisién de la vida y de la experiencia pasada; muestra la
necesidad de construir o configurar un horizonte temporal en el que pueda cobrar sentido y
orientacién la experiencia presente, aun frente a la incertidumbre asociada a la enfermedad

y su prondstico.

Fabian:

Hacer el tratamiento no es dificil. jlgual, aprendi con el tiempo, con los golpes! jJa! Si quieres
que tu vida cambie...Me acostumbre con las pastillas, los controles, y desde que tengo obra
social también es mas tranquilo porque ahi si no te preguntan nada, no les interesa. Trato de no
olvidarme, paso tanto tiempo que ya aprendi a regular los malestares, los efectos de las nuevas
combinaciones de pastillas. Soy prolijo. Desde siempre supe que para salvarse habia que tomar
las pastillas. Para no morir, aunque nos vamos a morir igual, ni pienso en eso, no quiero estar
enfermo y sé que lo unico que tengo es la pastilla, asi que hago caso y las tomo siempre. La

adherencia es porque si no te enfermas, y te moris.
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Los tratamientos antirretrovirales pueden asumir diversas modalidades, desde el cumpli-
miento sostenido, el cumplimiento intermitente, a los abandonos sucesivos. Y a medida que
transcurre el tiempo, como en otras enfermedades cronicas, se torna por un lado més facil sos-
tenerlo dado que se rutiniza y se normaliza, se incorpora a la vida diaria, mientras que por el otro

se produce un desgaste emocional que puede amenazar la continuidad del mismo.

Antonella:

La adherencia, no sabia qué era, vos me lo explicaste. Tenés razén es dificil, pero es cuestion
de quererse, de no querer desaparecer, ahora soy mas capaz de ser adherente. Todo tiene otro
sentido, creo que ahora estoy mejor ubicada, y te diria que es por esto del tratamiento, de las
entrevistas. Aprendi a quererlos, pienso en todo lo que me hicieron ver cada vez que tengo ganas
de tirar todo, pero me pasa poco, creo que soy fuerte, que puedo saber que estoy cuidandome,
que nadie lo hara si yo no empiezo, asi que cada dia es nuevo, cada dia es uno mas, y no quiero
que suene automatico. Tomo las pastillas porque quiero vivir, quiero estar bien, la vida es mia,
tengo que cuidarla, quiza no merezca morir como creia. jA veces, si te ayudan a creer en esto,

es mucho mejor, y hay resultados!

Cuando los jovenes conocen su diagndstico, si han recibido la informacién y contencién ade-
cuada, pueden tener mas control sobre el proceso de su enfermedad. En estos sujetos es mas
actual la idea de que es imperativo no exponer a otros sin saberlo, durante la actividad sexual,
lo cual implica actuar con mucha responsabilidad en la vida sexual y la idea que tengan de como
apropiarse de la conducta responsable es clave. Una mejor calidad de vida podria depender no
solo de un buen modo de informar el diagnéstico, en forma oportuna, sino también proporcionar
un adecuado apoyo emocional, psicolégico y social; esto puede ser muy util para que no se
sientan desamparados y sin ayuda, pero sobre todo para que sean adherentes a los tratamientos

que inician.

Agustin:

Hacer el tratamiento es facil, tomo las pastillas todas las mafianas. No me cuesta, creci to-
mandolas. Un poco me harto a veces, pero bueno... Si soy adherente es porque estoy acostum-
brado a venir aca, ustedes son buenos. Hablamos siempre.

...qué suerte que tuve de que me contaran todo siempre... ahora sé mas qué debo hacer y
qué no...y cuando elijo, lo hago pensando en lo que aprendi de Uds., en lo que me dicen todo el

tiempo... yo ya lo sé, no me olvido mas, hay que tomar las pastillas, cuidar al otro, cuidarse...

Comunicarles el diagnéstico de VIH de forma adecuada puede tener importantes beneficios:
promueve una discusion abierta y honesta entre adultos y jovenes, los que una vez fueron nues-
tros pacientes nifios; promueve el crecimiento intelectual, emocional y la oportunidad de ayudar-
los a hacer frente a la enfermedad y manejar emociones profundas. Se ha podido constatar en

sus relatos y en sus seguimientos que estos jovenes se han comportado con mas madurez y
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responsabilidad luego de aprender el camino a tomar frente al diagnéstico positivo y el modo de
emprender un tratamiento adecuado para no enfermar. Se han posicionado responsablemente
frente a la decision de develar su diagnéstico, por ejemplo.

Muchas veces se trata de conseguir ser adherente al mismo tiempo que se intenta superar el
estigma y la indefension. Ser adherentes siendo muy jévenes, les permite aduefarse y empode-
rarse en sus respectivos tratamientos y cuidados. Esto permite que, habiéndoles ofrecido opcio-
nes, informacion y apoyo, se posicionen en la busqueda de respeto y sensibilidad frente a sus

pares, también les permite mejorar su comunicacion con el Equipo médico.

Ximena:

Tengo problemas para realizar adecuadamente el tratamiento antirretroviral. Me olvido, me
cuesta... si nunca me ensenaron... me obligaban y yo ni sabia para qué...

Ahora si es distinto...es de suerte... no sé... me cuesta hacerlo... no estoy acostumbrada., es
dificil aprender creo, ahora...

Los tratamientos me los tuvieron que cambiar varias veces, y después del test de resistencia,
me lo volvieron a cambiar y después me dio indetectable la carga. Es muy dificil hacerlo bien,

todo el tiempo sé que no lo hago bien, un poco... hasta que falla otra vez...

Y también puede ocurrir que la adherencia no se ha modificado después de conocer el diag-
nostico, lo que puede explicarse, observando el modo en que cada uno de ellos interioriza la
informacion ofrecida por los profesionales de la salud, acerca del régimen de tratamiento (nom-
bres, horarios y dosis) y las razones ofrecidas, indirectas o no, referidas a la enfermedad, por la

que se considera importante que se tomen los medicamentos.

Tener un proyecto de vida

Plantear el proyecto de vida y expresarlo, muestra como se revaloriza la vida desde otra pers-
pectiva. Se definen nuevas prioridades y nuevas formas de vida, siempre y cuando la crisis sea
elaborada y finalizada de forma adecuada. La comunicacién medico paciente se encuentra ante
la necesidad de reorientar procesos en los que se fortalezcan recursos internos y externos, para
aceptar el diagndstico de forma adecuada, y en donde se conlleve a la busqueda del sentido de
la vida, para el bienestar de la persona y de su entorno.

Un proyecto de vida se presenta en las historias como el elemento fundamental para definir
prioridades y lograr la satisfaccion personal. Para las personas que viven con VIH, la definicién
y concrecion de metas en diferentes areas de la vida se vuelve clave para lograr el adecuado
manejo de la enfermedad y para el éxito de la adherencia al tratamiento antirretroviral.

Al existir metas que se desean cumplir, objetivos que alcanzar, tareas por lograr, vivir con VIH
se incluye en el devenir cotidiano y se integra a la vida entre otros elementos, se incluye al pro-

yecto de vida.
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El diagndstico VIH positivo condujo a estas personas en un proceso de autorreflexion acerca

de sus metas, de su familia, de su mundo laboral, de si mismas.

Azul:

Cambié muchisimo todo. Mis dos hijos, que son mi mejor versién, mi produccién y mi premio
mas preciado, mas valioso, estar bien es para ellos, no hay que enfermarse para ellos, para
cuidarlos, para vivir su infancia y criarlos juntos, el trabajo de Ariel, el mio, los préstamos, los
fraudes, las estafas que sufrimos, el malestar de estar siempre viviendo al limite en lo econémico
de no poder nunca relajarse y estar obligados a sostener ese trabajo, y yo mis horas...

Proyecto de vida, es el que puedo ir haciendo, que se yo... quisimos siempre tener la casa y
la fuimos tratando de hacer y de mejorarla, que los chicos estén bien, que tengan lo necesario,
el trabajo, no se quizas siempre me gustaria trabajar distinto y estar mas comoda, no correr tanto,

no precisar la nifiera. El logro mas valioso y puro de mi vida son mis dos hijos.

Hablar de lo que para cada uno significa tener un proyecto de vida, les permite reconocer sus
fortalezas, reconstruir sus percepciones en relacion a la enfermedad, a si mismos, hacia el
mundo que los rodea y hacia su futuro, apropiandose de conocimientos y habilidades para su

bienestar al transformar su realidad y mejorar su calidad de vida.

Armando:

...Cambié también mi opinion del VIH, mi trabajo, mi interés por trabajar en el tema, alguna
ONG, algutn grupo, no sé, creo que ver al Equipo me estimula a hacer esas cosas, empecé con
los talleres en la escuela, con las jornadas, los posters de los chicos, los cursos, evidentemente
el tema tiene mucho alcance, genera mucho en la gente y la prevencién no parece terminar
nunca de sorprender en la respuesta de la gente...

... ¢Proyecto? Bueno, el trabajo este afio cambié. No sé qué seguira, cuando crei que ya
estaba organizado ahora cambié6 todo. Me gustaria sequir viajando, aunque no me puedo quejar,

terminar los cursos de posgrado.

Por la estigmatizacion sefialada frente a la enfermedad, el proyecto de vida ha sido eliminado
de la consideracion, quedando asi inacabado o abandonado frente a la noticia del diagnéstico.
A lo largo de los relatos, este proyecto de vida aparece con nuevas formas.

Lo relatado refleja el modo en que algunos ven el proyecto de vida derrumbado ante el diagndstico

VIH, y como en algunos ese proyecto permanece indefinido por los estilos de vida que han tenido.

Roxana:

Cambié todo en mi vida, yo antes tenia una vida normal, pero mi marido fue preso y después
se enferma, se muere. Mi suegra dice que fue por mi culpa que se murié, que yo lo contagié y
no me cree cuando le digo que no fue asi, que cuando tuve a Alexis no tenia VIH, que fue en la

carcel que Esteban se contagié. Ahora no trabajo, no salgo, no quiero llevarlo a la escuela para
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que no me vean y de mi papa voy si esta solo, no quiero ir si estan mis hermanas, para que no

me hablen de nada de la enfermedad.

El diagndstico de seropositivo incluido en la vida cotidiana, es representado como una con-
dena mas que fisica, social, afectando consecuentemente actividades muy comunes a otros,
pero donde ellos han quedado excluidos. Como parte de esta condena se encuentra el derrum-
bamiento o debilitamiento de los proyectos de vida personales que los individuos tenian antes
de ser diagnosticados, reflejado en la pérdida del sentido de la vida ante la enfermedad, el de-

sinterés de vivir de definir o alcanzar metas en diferentes ambitos de la vida.

Fabian:

...no me siento a gusto en algunos grupos... y al final...son todos los grupos: el de la munici-
palidad, el del gimnasio, el de la militancia, siempre hay algo que no me deja quedarme entre
ellos, pienso que es la ideologia politica o las formas de pensar, pero fijate que seguro es por la
condicion de ser homosexual y que me sefialen, y ni hablar si supieran del VIH, ni quiero pensar
que pasaria si se supiera, serian ellos los que me sacan del grupo.

...prefiero no buscar una pareja estable, prefiero no hacer planes, no comprometerme, no
estoy seguro de ser buen compariero, aparte...no tengo hijos, tengo a mis sobrinos. Bastante.
Los amo. Soy su padre después de la muerte de mi hermano. Ya esta... mi familia es esa...

...y viste que empecé en la facultad la diplomatura, y estoy en estos grupos, en los cursos
ayudando a otros... esta bueno, es un buen lugar de intercambio, creo que es aparte del VIH,
eso es lo mejor, que lo deja afuera, el grupo social es importante, mucho mas si no tiene que ver
con hablar de eso. Si no, no se podria seguir...

¢Proyecto? jIndividual, siempre! ... la carrera, el teatro, mi casa. Mis sobrinos.

El VIH/SIDA es visto como una enfermedad crénica, sin embargo, eso no evita que se con-
vierta en un indicador de trasgresion que invisiviliza a quienes lo portan o los somete a un juicio
que perciben como moralista, y los deja desamparados frente a una vivencia de deshumaniza-
cion ejercida por la sociedad de la que son parte. Los relatos muestran que estas vivencias han
sufrido transformaciones, que se modificaron en su recorrido subijetivo.

Para estas personas tener un diagnéstico positivo se transforma en la oportunidad de cambiar
sus vidas y de valorar aquello que es realmente importante para el individuo. En algunos casos
el proyecto de vida se redefine desde la intervencién profesional, al buscar factores protectores
para fortalecer recursos -a lo interno y externo- que faciliten alcanzar las metas previamente

fijladas segun sus intereses y prioridades.

Antonella:

jAntes quise morir! No siempre fui fuerte o por lo menos no siempre supe de cuan fuerte
queria y podia ser y pretendi rendirme... menos mal que segui adelante pese a todo. Es todo
muy triste de sostener y doloroso.

FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS | UNLP 56



PERSONAS QUE VIVEN CON VIH/SIDA — JUDITH CELINA BERNSTEIN Y MARIA DE LA VICTORIA ROSALES

...Mi proyecto de vida es lo que tengo hoy. Trabajar, ser buena companera. Quererlos y que
me quieran.

...Ya no mejoran esos. Y nosotras seguiremos aqui, esperando que nos escuchen.

Si perdiera mi empleo me pondria en posicién de perder mi casa y tendria que hacer lo nece-
sario para sobrevivir. Trabajo duro para seguir mi propio camino en este mundo, pero hay gente

que me odia soélo por ser Trans.

El objetivo de la pregunta acerca del proyecto de vida encuentra en los relatos, las formas en
que cada persona buscé un estimulo para a aprender a convivir con el VIH, para reencontrar su
sentido existencial, darle un sentido a su vida, plantearse metas personales, laborales, profesio-
nales y / o familiares.

Los proyectos relatados dan coherencia a la vida en sus diversas facetas y marcan un deter-
minado estilo en el obrar, en las relaciones y en el modo de ver la vida.

La buena comunicacion establecida permite identificar las necesidades de los sujetos. Y tam-

bién permite reconocer la importancia de la formulacién de vida para el desarrollo personal.

Agustin:

Quisiera tener hijos, creo... no sé, ahora no... lo que Milagros quiera; ella esta tomando pas-
tillas. No usamos preservativo, pero Juan me dijo que como tengo la carga indetectable no hay
riesgo de contagio, pero que igual tengo que tener cuidado. EI miedo es que se entere, no sé
como decirle, cu{ando, qué va a decir, qué va a pensar. Vos me vas ayudar, estoy tranquilo por
eso. ¢Eso es conducta de riesgo?

.... Qué se yo... trabajar... irme de casa, hacer mi vida independiente...

Mientras que para algunos el hablar sobre “proyecto de vida” es desconocido, otros tienen un
conocimiento relativo, pero el tema no siempre parece estar lo suficientemente claro y surgen
algunos elementos que fortalecer, por ejemplo, conductas de riesgo y temores que pueden influir

en como se construye un proyecto de vida.

Ximena:

A los 17 cuando me quedé embarazada y me fui a vivir con mi novio a su casa, tampoco
dijimos nada.

... por el bebe solamente veniamos. Ahora no sé si tendremos mas hijos...

Se me ocurre que no tendremos mas hijos, es mucho lio, cuidarse y cuidar al bebé, trabajar,
mantenerlo, es complicado, no quiero vivir en casa de mis suegros, quisiera irme, pero para eso
tengo que trabajar, no sé si se podra, ya lo hablamos, con un sueldo solo no alcanza...

Y no sé cémo voy a decirle cuando crezca, no quiero mentirle, como me pasé a mi... es dificil...
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Al momento de pensar en un proyecto de vida, hay algunas metas claras y concisas, otros
relatos especifican cémo fueron capaces de comprender que podian continuar con sus activida-
des laborales o profesionales después de haber sido diagnosticados, lo que supone que su pro-
yecto de vida no tenia que detenerse por la enfermedad. Otros nunca habian definido metas en

el ambito personal o familiar.
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CAPITULO 4
Calidad de vida relacionada con la salud
en personas que viven con VIH/SIDA

Judith Bernstein

Han pasado mas de 40 anos desde que los primeros casos de SIDA fueron reconocidos;
durante las primeras dos décadas se establecieron importantes avances metodologicos en el
campo de la investigacion clinica aplicada y potentes tratamientos farmacoldgicos antivirales fue-
ron desarrollados para beneficiar a millones de personas infectadas. La infeccién por el VIH
constituye un problema de salud publica con importantes implicaciones sanitarias y sociales. Al
igual que en otras enfermedades cronicas, caracterizadas por pérdidas progresivas de la capa-
cidad funcional y autonomia del individuo, el deterioro gradual de caracter fisico, psicologico y
social del paciente conduce a un deterioro tanto en su tipo de vida como en la autopercepcion
de su salud.

Existe un creciente interés en la revaloracion de los criterios tradicionales de evaluacion de
resultados, tanto en los ensayos clinicos como en la practica clinica; un reconocimiento, cada
dia mayor, de la necesidad de humanizar los servicios sanitarios; una oportunidad para incorpo-
rar a las ciencias sociales y del comportamiento en las areas centrales de la investigacion mé-
dica. Asi, escuchar al paciente, tomar en cuenta su punto de vista, personalizar las decisiones
médicas de acuerdo con un beneficio individual 6ptimo y dar poder de decision a los pacientes,
son maneras de reforzar los compromisos con la misién de la medicina.

Asistimos en la actualidad a un gran auge del enfoque de la enfermedad dentro de un contexto
mas “personal”, en el que se consideran tanto los factores psicolégicos como los sociales y la
implicancia que la enfermedad tiene en la vida de las personas. Los aspectos sociales y familia-
res influyen decisivamente en la evoluciéon de cualquier patologia crénica, sea a través de las
descompensaciones, la utilizacion de recursos sanitarios, la adherencia al tratamiento o la co-
morbilidad de trastornos afectivos; también en la misma medida determinan la calidad de vida
autopercibida.

La diversidad de los fendmenos vinculados al seguimiento y al desenlace de la infeccion por
VIH, asi como su mayor supervivencia, impulsé el desarrollo de abordajes metodoldgicos distin-
tos a los parametros clinicos convencionales (recuento de LTCD4+, determinacién de la carga
viral plasmatica, pruebas de genotipificacion y resistencia a las drogas antiretrovirales, parame-

tros de morbilidad y mortalidad, efectos adversos de los tratamientos). Si bien es necesaria la
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evaluacion de la salud con parametros clinicos estrictamente cuantitativos, es igualmente nece-
sario considerar la perspectiva cualitativa, ya que aporta una informaciéon muy valiosa a la pro-
porcionada por los criterios clinicos, incluyendo estudios que combinan ambos enfoques, como
el estudio de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS).

El concepto de CVRS aparece en las sociedades occidentales en un momento en el que la
esperanza de vida ha aumentado sensiblemente y en el que predomina la conviccién de que el
papel de la medicina no debe ser unicamente el de proporcionar muchos afios de vida a las
personas, sino, sobre todo, el de aportar una mejora en la calidad de los afios vividos. La medida
de la CVRS tiene un particular interés en el escenario de las enfermedades en las que se ha
conseguido una supervivencia prolongada mediante intervenciones terapéuticas especificas. Es-
tas intervenciones, mas alla de su eficacia clinica, producen un impacto global sobre la vida de
los pacientes en el que se combinan aspectos positivos y negativos y que requieren instrumentos
especificos para su evaluacion.

Durante los ultimos afios se han realizado mediciones de desenlaces mediante la estandari-
zacion de la informacién clinica derivada directamente del paciente con el propdésito de transfor-
mar estos datos en informacion cientifica util. EI concepto de CVRS cobra una creciente impor-
tancia desde que la mayor sobrevida de la poblaciéon ha mejorado a expensas de un mayor nu-
mero de personas con algin grado de discapacidad y de personas con enfermedades crénicas
que padecen los efectos de su enfermedad y del mismo tratamiento. Entre este grupo de pacien-
tes, se incluyen a aquellos que presentan infeccion por VIH/SIDA.

El término “calidad de vida” pretende valorar aspectos de la enfermedad que no son estricta-
mente clinicos sino relacionados con la vida diaria del paciente y de qué modo se ve afectada
por la presencia de la patologia desde el punto de vista del propio paciente, mediante una valo-
racion multidimensional, valorando distintos componentes de la vida cotidiana potencialmente
influidos por la enfermedad y su tratamiento y tomando al propio paciente como fuente primaria
de los datos.

En este contexto ha surgido el estudio de la CVRS, donde su valoracion se ha convertido en
un objetivo en si mismo para una atencion sanitaria 6ptima; evaluar la CVRS supone conocer el
impacto de la enfermedad en el entorno familiar del paciente, en las relaciones sociales o en su
propia autoestima, pero también analizar la eficacia y efectividad de las intervenciones sanitarias.

El concepto de CVRS comenzo a incluirse en el Index Medicus en el afio 1966, por lo que
solo hace 56 afios que esta presente en la literatura médica, enmarcado dentro del modelo biop-
sicosocial. Su historia en el ambito de la investigacion clinica es, por lo tanto, relativamente breve,
contando con la necesidad de un sdlido modelo conceptual, una mejor especificacion de sus
dimensiones y una mejor interpretacion del sentido y significado de los resultados obtenidos por
las distintas investigaciones. El significado de CVRS abarca aspectos fisicos, psicolégicos y so-
ciales de la salud, tal como son percibidos por el paciente segun su propia historia y sus expec-
tativas. De hecho, dado que tales expectativas y vivencias tienen la capacidad de modificar la
percepcion del estado de salud y la satisfaccion con la propia vida, dos personas con el mismo

estado de salud pueden tener una calidad de vida marcadamente diferente.
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En este sentido, si bien no hay una definiciéon unica de CVRS, existe acuerdo en que el
concepto general se refiere a la valoracion que hacen las personas de su propia sensacion de
confort o bienestar, la medida en que son capaces de mantener una funcion fisica, emocional
e intelectual razonable y el grado en que pueden participar en actividades que consideran im-
portantes en el contexto de su familia, lugar de trabajo y en la comunidad. Segun la OMS, la
calidad de vida es “la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que viven y en relacién con sus objetivos,
sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que esta
influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacién con los elementos esenciales de
su entorno”. Podriamos entonces definir a la CVRS como la valoracién subjetiva que el pa-
ciente hace de los diferentes aspectos de su vida, en relacién con su estado de salud. El mo-
delo biomédico tradicional excluye el hecho de que, en la mayoria de las enfermedades, el
estado de salud esta profundamente influido por el estado de animo, los mecanismos de afron-
tamiento a las diversas situaciones y el soporte social.

Actualmente se ha alcanzado un cierto consenso para considerar la CVRS como un concepto
multidimensional que incorpora factores fisicos, psicosociales, intelectuales, creencias, etc.,
donde la perspectiva del propio sujeto es fundamental. Al principio, la CVRS incluia un solo
campo, la funcion fisica; desde entonces se ha expandido para incluir multidimensiones de fun-
cion y bienestar. Las dimensiones que emergen de forma consistente en la literatura sobre cali-
dad de vida son: funcionamiento fisico, cognitivo y social, movilidad y autocuidado y bienestar
emocional. El “Estudio de los resultados médicos” (Medical Outocomes Study) definié a la salud
fisica como el funcionamiento fisico, las limitaciones de rol debidas a la salud fisica, el dolor
corporal y la salud general y describi6 a la salud mental como la energia/fatiga, el funcionamiento
social, las limitaciones de rol debidas a problemas emocionales y el bienestar emocional.

Shumaker y colaboradores definen tres dimensiones que global e integralmente comprenden
la calidad de vida: Dimensidn fisica: es la percepcion del estado fisico o la salud, entendida como
ausencia de enfermedad, los sintomas producidos por la enfermedad y los efectos adversos del
tratamiento. No hay duda de que estar sano es un elemento escencial para tener una vida de
Optima calidad.

1. Dimension psicolégica: es la percepcion del individuo de su estado cognitivo y afectivo como
el miedo, la ansiedad, la incomunicacioén, la pérdida de autoestima, la incertidumbre del fu-
turo. También incluye las creencias personales, espirituales y religiosas como el significado
de la vida y la actitud ante el sufrimiento.

2. Dimension sociolégica: es la percepcion del individuo de las relaciones interpersonales y los
roles sociales en la vida como la necesidad de apoyo familiar y social, la relacién médico -

paciente, el desempefio laboral.

Hoy en dia y de forma general, la evaluacién de la CVRS permitiria mejorar la mediciéon de

numerosos desenlaces y deberia considerarse como un parametro mas dentro de la practica
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clinica que permite valorar la eficacia de los programas e intervenciones terapéuticas, asi como
también los posibles efectos adversos a corto y largo plazo. Basandose en que evalua diferentes
areas de la vida del individuo, también afectadas por la presencia de una enfermedad y usual-
mente no cuantificadas por los indicadores clasicos, ayudaria a un mayor conocimiento de la
historia natural de las enfermedades. Ademas, puede aportar un conocimiento complementario
a los puntos de interés clinico mas habituales y duros, como suelen ser clasificados los marca-
dores biolégicos de uso habitual. En el contexto de ensayos clinicos cuyo objetivo primario sea
la determinacién de equivalencia de eficacia entre dos intervenciones, aportaria una utilidad cli-
nica que probablemente sera mas importante aun en la medida en que se obtengan niveles su-
periores de eficacia y efectividad de las intervenciones en patologias crénicas, ya que facilitaran,
junto con los estudios econémicos, la evaluacidn de la eficiencia de las mismas. También se
constituiria como un indicador importante en el contexto de estudios de cohortes y como indica-
dor para evaluacién de la calidad asistencial y tecnologia médica.

Los instrumentos que miden la CVRS, entendida como aquellos aspectos de la vida que se
ven afectados directamente por el estado de salud, son cada vez mas utilizados para evaluar
procedimientos clinicos, intervenciones terapéuticas y calidad de cuidados suministrados. De-
bido a que la calidad de vida se basa en mediciones que poseen una carga variable de subjeti-
vidad, se requiere de métodos de evaluacién validos, reproductibles y confiables. El mejor cono-
cimiento de las evaluaciones para medir calidad de vida permitira incorporar estos instrumentos
en la evaluacién integral de individuos, en la conduccion de ensayos clinicos y en la investigacion
de servicios de salud.

La mayoria de los instrumentos para la medicion de la CVRS son cuestionarios; estos cues-
tionarios recaban la informacién subjetiva proveniente del paciente, relativa a la valoracion de
diferentes areas de la vida (dominios) y la expresan en forma cuantitativa a través de perfiles y
puntajes agregados. Ya se ha mencionado que la calidad de vida es considerada un concepto
multidimensional debido a que tiene en cuenta la valuacion de multiples aspectos relacionados
con conductas o experiencias consideradas importantes para los propios individuos en los que
se mide. A estos aspectos relevantes se los conoce como dominios o dimensiones. Los dominios
considerados mas importantes son los de funcion fisica, salud mental, funcién social y los de
percepcion global de la salud y calidad de vida. Los dominios estan representados por items,
correspondiendo cada uno a una forma particular de registrar una percepcion del individuo; cada
item constituye una expresién de un concepto latente, en general oculto o complejo. Los items
suelen ser preguntas directas cuyas posibles respuestas se basan en escalas ordinales, aunque
también pueden corresponder a la asignacién de las opciones “verdadero/falso”. Dentro de las
caracteristicas de los cuestionarios que influyen en su desarrollo y mejor aceptacion, son la in-
clusién de frases y expresiones consideradas a partir de los propios pacientes y la determinacién
de que el propio paciente pueda completarlos (autoadministracion). Los cuestionarios deben
cumplir con una serie de propiedades que aseguren su validez y fiabilidad; a estas propiedades,
por derivar de estudios en psicologia, se las denomina psicométricas. Actualmente, ademas de

la validez y de la fiabilidad, se debe incluir entre estas propiedades la sensibilidad al cambio.
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La validez es la aproximacion que se hace al valor real o verdadero de la caracteristica que
se quiere medir, 0 mas sencillamente “medir lo que realmente se quiere medir”; una caracteristica
que debe tener una medicién es la consistencia, es decir, los datos obtenidos tendran calidad
cientifica si durante el proceso de medicién pueden ser consistentemente repetibles por el mismo
observador u otros. Hay varias formas y conceptos de validez: la validez de criterio (se lleva a
cabo cuando se tiene un indice estandarizado o “estandar de oro”, contra el cual se compara un
nuevo indice desarrollado) puede ejemplificarse como la correspondencia entre una versién
abreviada de un cuestionario y su versiéon completa; la validez de contenido (que se refiere a la
correcta representacion de la nocién que se desea medir mediante los items propuestos en el
cuestionario) y la validez de constructo (que observa si existe relaciéon entre las variables toma-
das por el indice y lo que éste quiere evaluar). Asi, se puede definir a la validez de constructo
como el grado por el cual un cuestionario especifica los factores que inciden en la variabilidad
del estado de salud que ese cuestionario desea medir.

La fiabilidad es la propiedad que indica la constancia o estabilidad de los resultados cuando
se repite la medicion en circunstancias similares. Incluye dos aspectos diferentes no sustituibles:
fiabilidad test-retest (reproducibilidad) y consistencia interna. Un instrumento serd reproducible
si evidencia puntuaciones similares en un paciente o grupo de pacientes, clinicamente estables,
en dos oportunidades diferentes separadas por un periodo determinado.

La consistencia interna corresponde a la estabilidad en términos de coherencia, entre las
puntuaciones de los diferentes items que componen cada dominio de un cuestionario; corres-
ponde a una medida de homogeneidad y, por lo tanto, si un grupo de items de un cuestionario
mide un mismo concepto, las respuestas (puntuaciones) deberian ser similares entre si.

La sensibilidad al cambio es una propiedad que sefiala la capacidad que tiene un instrumento
de detectar a través de sus puntuaciones, modificaciones de las variables o del estado global de
calidad de vida; conceptualmente puede definirse como el cociente entre una sefial (cambio real
ocurrido en el tiempo) y un ruido (variabilidad de las puntuaciones no asociadas a un cambio
real). Esta propiedad esta influida por dos situaciones que deberian ser cuantificadas en todos
los estudios de calidad de vida, que son las limitaciones que tienen los pacientes con las mejores
0 peores puntuaciones posibles para reflejar cambios positivos o negativos respectivamente. La
factibilidad de un instrumento implica la facilidad para poder administrarlo, es decir, si es aplicable
0 no; si un instrumento requiere un elevado nivel cultural para comprenderlo o demasiado tiempo
para su contestacion, no resulta factible.

Existen dos tipos de instrumentos utilizados para medir la CVRS: especificos y genéricos. Los
instrumentos especificos son disefiados para evaluar a un grupo de poblacién particular, a un
problema de salud concreto o a una dimension especifica; estan basados en las caracteristicas
especiales de un determinado padecimiento, siendo utiles para evaluar cambios fisicos y efectos
de tratamiento a través del tiempo, dando mayor capacidad de discriminacién y prediccion y
siendo particularmente Utiles para ensayos clinicos. Su mayor desventaja radica en que no per-

miten comparaciones entre diferentes enfermedades y, por lo tanto, no son utiles para conocer
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la eficacia relativa de diferentes tratamientos. Entre estos instrumentos especificos se encuen-
tran, entre otros, las escalas de incapacidad funcional (indice de Katz, Barthel o Lawton-Brody),
las escalas de dolor (Cuestionario del Dolor en Espanol, Escala de Incapacidad por Dolor Lumbar
de Oswestry), cuestionarios especificos para patologias crénicas (Cuestionario Respiratorio
Saint George, Cuestionario de Calidad de Vida para la Enfermedad de Parkinson, Cuestionario
de Calidad de Vida en Hipertensién Arterial, Cuestionario de la Enfermedad Renal) o medidores
de salud socio familiar (Entrevista Manheim de Apoyo Social).

Los instrumentos genéricos son aquellos que cubren un espectro amplio de la calidad de vida,
son independientes del diagndstico clinico del paciente y permiten su aplicacién en diferentes
tipos de poblacion, con distintas patologias y presentan la ventaja de que permiten comparar el
impacto de diferentes enfermedades sobre la CVRS. 8 Entre ellos se han validado el Sickness
Impact Profile (Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad), el Nottingham Health Profile (Per-
fil de Salud de Nottingham), el Euro Qol-5D (Cuestionario Europeo de calidad de vida de 5 di-
mensiones), el cuestionario de calidad de vida infantil y el 36 - ltem Medical Outcomes Study
Short - Form General Health Survey (Cuestionario de los Resultados Médicos Abreviado SF-36),
entre otros. 6 Alonso, Prieto, Garcia Ordofiez y otros autores han llevado a cabo una exhaustiva
revision de las caracteristicas de los instrumentos mencionados, poniendo especial énfasis en
las propiedades psicométricas de validez, fiabilidad y sensibilidad al cambio. De los instrumentos
revisados por estos autores, las medidas genéricas muestran mejor desarrollo psicométrico que
los instrumentos especificos y el resto de las medidas de salud.

Entre los diferentes tipos de instrumentos genéricos, uno de los que mejores propiedades
psicométricas presenta es el denominado Medical Outcome Study (Estudio de los Resultados
Médicos) de Tarlov, Ware y Greenfield, estudio sistematico realizado a lo largo de 4 afios que
analizo los efectos de la terapéutica médica sobre la salud. El mayor logro de los investigadores
ha sido la obtencion de un conjunto de medidas que pueden ser utilizadas en diferentes pobla-
ciones con patologias o libres de ellas. Originalmente fue construido con cinco dimensiones:
estado clinico, funcionamiento fisico y bienestar, funcionamiento mental, funcionamiento social
y percepcion y satisfaccion por la salud general. La version mas completa es el Medical Outcome
Study Functioning and Well Beeing Profile, del cual derivan todas las demas versiones existen-
tes. Entre ellas, la que ha merecido una especial atencion es el cuestionario de salud “36 - ltem
Medical Outcomes Study Short - Form General Health Survey” (MOS SF-36), desarrollado con 8
dimensiones y un total de 36 items.

El cuestionario de salud de forma abreviada de 36 items o SF-36, fue desarrollado a principios
de la década de 1990 en Estados Unidos para su uso en el Estudio de los Resultados Médicos
(Medical Outocomes Study, MOS), A partir de una extensa bateria de cuestionarios que incluian
cuarenta conceptos relacionados con la salud. Es una escala genérica que proporciona un perfil
del estado de salud y es aplicable tanto a los pacientes como a la poblacion general, por lo que
ha sido util para evaluar la CVRS en la poblacién general y en subgrupos especificos, compara
la carga de muy diversas enfermedades, detectar los beneficios en la salud producidos por dife-

rentes tratamientos y valorar el estado de salud de pacientes individuales.
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Cada vez son mas utilizados los instrumentos que miden la CVRS en la atencion integral de
los pacientes infectados por VIH, ya que detectan cambios en aspectos de la salud que los re-
sultados clinicos tradicionales no reflejan. La infeccidn por el VIH y su progresién a SIDA origina
un deterioro de las funciones fisicas, psiquicas y sociales de los pacientes que determina un
descenso en la sensacion de bienestar. A pesar del considerable esfuerzo realizado en los ulti-
mos afos para mejorar el tratamiento de esta patologia, todavia hay un conocimiento limitado
del efecto de las terapias antiretrovirales y de la progresion de la enfermedad sobre la calidad de
vida en las personas que viven con VIH/SIDA.

La infeccién por VIH/SIDA cada vez sera una enfermedad crénica manejable en mayor me-
dida y sera imprescindible detectar disfunciones socio familiares e intervenir potenciando todos
los recursos que puedan elevar la calidad de vida de estos pacientes.

Los primeros estudios aplicados de calidad de vida en personas que viven con VIH/SIDA se
realizaron como parte de los ensayos clinicos ACTG 014 y ACTG 016 que evaluaron la eficacia
y la seguridad de la zidovudina versus placebo; aun cuando se trataron de estudios realizados
en muestras reducidas de pacientes, la informacion derivada de los mismos permiti6 comple-
mentar y mejorar la interpretacion de los resultados de eficacia en todos los casos. Los trata-
mientos mas eficaces demuestran también un impacto global sobre la calidad de vida de los
pacientes, aunque muchas veces no existen mejorias en todas las areas evaluadas, ni siquiera
en la mayoria de ellas. Sin embargo, a pesar de las deficiencias de muchos de los instrumentos
utilizados, la percepcion general de la necesidad de evaluar consecuencias mas globales de los
tratamientos sobre la vida cotidiana de los pacientes ha conducido a que en la actualidad la
medicion de la CVRS se incluya dentro de los objetivos de la mayoria de los ensayos clinicos de
las personas que viven con VIH/SIDA, como método util y confiable para evaluar el impacto ge-

neral de la enfermedad.
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CAPITULO 5
Nuestros hallazgos y discusiones

Judith Celina Bernstein y Maria de la Victoria Rosales

Hemos estudiado la calidad de vida relacionada con la salud en nuestros pacientes durante

mas de una década; debido a ello, podemos decir que,

Es un aspecto imprescindible a considerar cuando se planifica el tratamiento que recibiran
nuestros pacientes; su medicion permite detectar aspectos del estado de salud que los re-
sultados clinicos tradicionales no reflejan y aportan una medida de resultado que incorpora
la percepcién del paciente.

Considerando el total de la poblacidn estudiada a la cual se le administré el cuestionario de
salud SF-36, la puntuaciéon mas baja fue obtenida en el rol emocional, con un elevado por-
centaje de individuos con puntuacién minima. Si bien existen diferencias entre género, edad
y otros factores socio-epidemiolégicos y clinicos, se demostré que el estado emocional, la
ansiedad y la depresion tienen un fundamental e importante efecto en la CVRS de la pobla-
cion y puede alterar la percepcion de mejorias del estado de salud general.

El Cuestionario MOS SF-36 fue comprendido por los pacientes, permitiendo su administra-
cion, por lo que el procedimiento de adaptacion transcultural realizado para nuestra poblaciéon
del conurbano de la provincia de Buenos Aires permitira utilizarlo en otras poblaciones de la
Argentina.

El perfil clinico epidemiolégico de la poblacién de pacientes que viven con VIH/SIDA en Flo-
rencio Varela, justifica que es imperativo el trabajo prioritario sobre dos ejes fundamentales:
la educacién para la salud y la creacién de redes de accesibilidad a los servicios de salud,
tanto en el primero como en el segundo nivel de atencién. Dado que estas personas depen-
den casi exclusivamente del sector de salud estatal para poder realizar su tratamiento, es
necesaria la urgente e inmediata inversion en planes de salud destinados a este nivel.
Nuestros pacientes se infectan a una temprana edad; la mayoria de ellos contraen la infec-
cion durante la adolescencia o siendo adultos jovenes y la transmision se asocia preponde-
rantemente a la via heterosexual.

El principal motivo que lleva a la realizacion del diagnéstico de la infeccion por VIH en nuestra
poblacién es la presentacion de enfermedad marcadora de SIDA,; el diagnéstico tardio es la
resultante de grandes deficiencias en los programas de salud y de politicas que interfieren
en la accesibilidad y eficacia de las medidas de prevencién y atencion relacionadas con el
VIH.
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— La mejoria en la condicién fisica de los pacientes no se acompafa paralelamente de la me-
joria de su estado emocional, ni de la percepcién de una mejor calidad de vida.

— Los programas de tratamiento del SIDA —ya sean provenientes de instituciones de salud
estatales o privadas—, no deben limitarse solo a la provisién de medicamentos y pruebas de
laboratorio, sino que deben contemplar ya mismo la incorporacion de nuevos abordajes te-
rapéuticos con el objetivo de mejorar no sélo las dimensiones fisicas del individuo sino tam-
bién las psiquicas y sociales.

— Los valores poblacionales de referencia de CVRS en personas que viven con VIH/SIDA, obte-
nidos mediante la aplicacién del cuestionario de salud SF-36 en nuestra poblacién, permitiran
la contextualizacion e interpretabilidad de los resultados obtenidos en futuros trabajos.

— Eldesarrollo de estudios de CVRS en la poblacién general y en diferentes tipos de patologias
cronicas, son objetivos prioritarios para lograr la implementacion generalizada de la medicién
de la CVRS como método util, confiable y necesario para evaluar el impacto general de la

enfermedad por VIH.

Se debe comprender que el SIDA no es una mera enfermedad; es un revelador social que
pone de manifiesto situaciones de exclusion e injusticia de naturaleza preexistente a la apariciéon
de la epidemia. Por este motivo, es inadmisible la escasez de implementacién en nuestra comu-
nidad, de politicas y estrategias de educacion para la prevencion de la infeccion por VIH en nifios
y jévenes, recordando que toda educacion para la prevencion que quiera ser eficaz debe tener
en cuenta las multiples causas que favorecen la transmisién y difusién de la enfermedad, inten-
sificando estas acciones en los grupos mas vulnerables.

Después de mas de cuatro décadas de epidemia, la respuesta a la infeccién por VIH/SIDA
sigue siendo una encrucijada: Muchos paises han realizado avances importantes en la amplia-
cion del acceso al tratamiento antiretroviral, incluyendo a la Argentina, pero se ha tenido escaso
éxito en el esfuerzo por llevar al nivel necesario un tratamiento multidimensional, que sea capaz
de abarcar el impacto global que esta enfermedad produce en aquellos individuos que la pade-
cen. Por ello, es un aspecto imprescindible a considerar cuando se planifica el tratamiento que
recibiran nuestros pacientes.

Los resultados presentados en este trabajo enfatizan la necesidad de un abordaje terapéutico
integrado entre médicos infectélogos, clinicos, pediatras, especialistas en rehabilitacion, servi-
cios de salud mental y de asistencia social, considerando a la persona que vive con VIH/SIDA
como un fendmeno complejo, que requiere el disefio de intervenciones mas efectivas mediante
un abordaje multidimensional.

Es sdlo con esta nueva mirada integradora del individuo que lograremos el mas sublime de
los éxitos terapéuticos: una mayor sobrevida con la mejor calidad de vida posible.

Con respecto a describir los efectos que causa una adecuada y buena comunicacion del diag-
néstico en la adherencia al tratamiento antirretroviral, fue posible constatar:

— Regularizacién en la toma de la medicacion y cumplimiento de las consignas y prescripcio-

nes médica: Las personas describieron un vivir farmacolégicamente orientado. El proceso
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de incorporacion de los tratamientos antirretrovirales, se orienté hacia una normalizacion
de la ingesta, incorporandose el orden y organizacién en las tomas y asociando las pautas
terapéuticas con mayor certidumbre y confianza en la eficacia progresiva de las drogas
antirretrovirales.

— Actitud de responsabilidad: el uso de nuevas tecnologias y esquemas de medicacion, vinculd
la progresion viral a las condiciones de adherencia, transformando a las personas afectadas
en las responsables principales de mantener sus niveles virales bajos. Tomar la medicacién
para “normalizar’ la enfermedad se asocié a una intencién responsable y legitima de cuidar
de si y de otros. La responsabilidad también se asocié a la decision de develamiento del
resultado a otros.

— Inicio de entrevistas psicolégicas con encuadre psicoterapéutico: fue posible ofrecer un es-
pacio de reflexion y de reserva y cuidado de la privacidad, y se enfatizé la caracteristica de
proceso de los tratamientos, a través del cual, las personas realizaron un trabajo dinamico
que contemplo los cambios subjetivos. El espacio psicoterapéutico torné al manejo de la
incertidumbre, en una cuestion terapéutica central (incluido el manejo de la incertidumbre
sobre la efectividad a largo plazo de los tratamientos). La incertidumbre frente al tratamiento
se hizo presente en diferentes momentos, con el diagndstico, con los primeros sintomas, al
iniciar el tratamiento, ante los efectos adversos de los antirretrovirales, ante los sintomas y
padecimientos de otros seres queridos, ante los cambios de esquemas de medicacion, ante
la aparicién de enfermedades marcadoras, frente a la ausencia de drogas, ante las dificulta-
des en la accesibilidad a servicios, ante la pérdida del trabajo, el mantenimiento del secreto
en la familia y la ausencia de recursos econémicos.

— Develamiento del diagnéstico de VIH positivo al entorno mas cercano, familiares, pareja y
amigos: La decision de dar a conocer u ocultar la condiciéon de infectado es un aspecto que
se ha encontrado significativo para el mantenimiento de la adherencia. Se observé que en la
medida que el diagnédstico se revelaba, el proceso de vivir con la enfermedad crénica permitia
avanzar a etapas posteriores del tratamiento.

— Elaboracion de un proyecto de vida: el impacto de la noticia se transformé en un sentimiento
de valoracién de la vida y cambio de los objetivos en la misma. Los entrevistados manifesta-
ron lograr una mejor integracion en su entorno afectivo, relataron haber experimentado cam-
bios en diferentes esferas de su vida posterior al diagnéstico y expresaron la intencién y el
deseo de seguir viviendo.

— Modificacién de las conductas de riesgo: El cuidado se vi6 convertido en auto-control y se
instald en la vida de los afectados con una centralidad que impuso un permanente reaco-
modamiento de las rutinas y de la vida cotidiana. El monitoreo de las conductas de riesgo
fue leido como un proceso medicalizador, que dirigio las conductas de los sujetos, esta-
blecié formas de disciplina, de restriccidon y de obligacion hacia el cuidado de si mismos y
de los otros.

— Pérdida de sentimientos de muerte: cada una de estas personas modificé el modo indivi-

dual de entender la problematica y la significacidn que cada uno le atribuia al VIH, los
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relatos dan cuenta que pasé6 a ser, ya no como morir (o evitar la muerte) por sida, sino
cémo vivir con la enfermedad.

Cambios en la significacion atribuida al VIH: Cada uno de los participantes relatd su expe-
riencia individualizada de infeccion por VIH. Esto les implico replantear el significado de vivir
con VIH, ser adherente, reactualizar y representar la propia historia a partir de la enfermedad,
realizar un aprendizaje sobre ella y su tratamiento, situar ese tratamiento dentro de una ru-
tina, desarrollar estrategias individuales orientadas a la proteccién de si y de otros y a la

gestién de los recursos necesarios para sostenerla.

Respecto a caracterizar una adecuada comunicacion del diagndstico de VIH positivo, cémo

las personas recibieron su resultado positivo y como afrontaron la noticia recibida, pudimos cons-

tatar como revirtieron esa situacion desfavorable en el inicio, en el marco de la atencién integral,

que iniciaron posteriormente en el hospital:

Manifestaron que pudieron expresar el sentimiento de angustia frente a situaciones de es-
tigma y discriminacion y solicitar ayuda de los profesionales del servicio para aliviar el sufri-
miento emocional.

Expresaron sus preocupaciones y aliviaron sus dudas y temores; hablaron de la culpa y la
muerte y la relacionaron con su enfermedad. Solicitaron y compartieron informacién acerca
del VIH/sida en reiteradas oportunidades.

Manifestaron que aumenté su confianza en el Equipo médico y brindaron datos de relevancia
para su tratamiento médico. Describieron como y en qué momento, establecieron alianzas
terapéuticas con los profesionales.

Confirmaron su compromiso con el proceso de tratamiento y el cumplimiento de las consig-
nas del mismo. Afirmaron que buscaron y obtuvieron por parte de los profesionales del
Equipo, asesoramiento en gestiones médicas relacionadas con su enfermedad.
Corroboraron la toma decisiones personales con respecto al develamiento del diagndstico
en su entorno mas proximo. Examinaron y describieron situaciones de aislamiento o inco-

municacion con su entorno afectivo.

Respecto a identificar los factores que intervienen en la comunicacion del diagndstico de VIH,

surgieron los siguientes:

— Estigma y discriminacion: fueron los factores mas significativos en el significado atribuido
a vivir con VIH. Se encontraron referencias al trato diferente y desventajoso, recibido a
causa de estar infectado con el virus. La identificacion de los procesos de estigmatiza-
cion, dejaron ver como a partir de estos estigmas, las personas anticipaban el rechazo,
provocando junto al abandono del tratamiento médico, el abandono del ejercicio de sus
derechos, el alejamiento de los espacios sociales y familiares, y el bloqueo de la posibi-

lidad de desarrollo personal.
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— Culpay vergienza: las actitudes descalificadoras que fueron recibidas, se internalizaron
en forma de estigmas internos. El estigma interno influyé en la manera en que las per-
sonas se percibian a si mismas y la manera en que creian ser mirados por los demas.
Se identificaron sentimientos de verglienza, incapacidad y culpa. El estigma interno fun-
cioné como causa de que las personas manifestaran la sensacién de estar paralizadas
y expresaran pensamientos del tipo “No puedo hacerlo”, “No soy lo suficientemente
bueno”, “Nadie me amard”, “No me merezco nada mejor”. Las situaciones de estigma
interno, con similar intensidad respecto de sentimientos, temores y comportamientos su-
peraron a las correspondientes al estigma externo. La aparicién de los sentimientos de
verglienza, culpa y baja autoestima, generaron ideas de suicidio y creencias de merecer
un castigo. También se manifestaron en los relatos, conductas de aislamiento de los
ambitos sociales, familiares, laborales, educativos o de salud. Se expresaron temores a
ser insultados 0 amenazados verbal o fisicamente, y miedo a no poder entablar una
relacion de pareja.

— Shock e impacto emocional: en una fase inicial de la infeccion, los entrevistados mani-
festaron haberse alejado de sus seres queridos por miedo a infectarlos y por el senti-
miento de culpa. Esto fue seguido, en algunos casos, por la necesidad de realizar cam-
bios importantes en su salud, ritmo de vida y sexualidad. En otros casos, el impacto de
la noticia no fue registrado y las personas relataron que concurrian a las consultas solo
debido a un problema de salud, cuadros de ansiedad o depresion; también se encontrd
que aumentaron los relatos de situaciones de rechazo o discriminacion en lo laboral o
afectivo, temores en relacion al futuro, fallas en la adherencia; desborde emocional y
miedo a la muerte.

— Se detectaron sintomas depresivos como abulia, tristeza, desesperanza, ideas de

muerte o ideacidn suicida, sintomas de ansiedad y/o estrés.

La adherencia al tratamiento se revisé a través de tres factores:

a. Conductas de riesgo: Se registraron comportamientos y actitudes de riesgo, la anticipa-
cion y la prevencién de los mismos y la posibilidad de reducir dafios y descuidos. Se
identifico la percepcion del riesgo en cada paciente, asi como los habitos de salud, la
facilidad y dificultad para adoptarlos y sostenerlos en el tiempo.

b. Develamiento del diagndstico: Se detectd la posibilidad de develamiento de cada per-
sona, y las diversas formas de expresién respecto a poder hablar de la problematica con
aquellas personas cercanas y significativas. Se encontraron manifestaciones de temor a
la discriminacion y al rechazo y en muchos casos, la dificultad se centr6 en la necesidad
de no tener que abordar temas “tabu” como, por ejemplo, hablar sobre la sexualidad, el
consumo de sustancias, la fidelidad, la identidad de género, y el trabajo sexual, entre
otros. Quienes pudieron compartir el diagnéstico con otros seres queridos (pareja, ami-
gos, padres) reconocieron que resultdé de ayuda para aceptarse a si mismos, y enfrentar

de mejor manera las situaciones de estigma y discriminacion. En los casos en que revelar
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el diagnéstico fue demorado, se encontraron situaciones donde el develamiento lo llevd
a cabo otra persona y esto generd situaciones de confusién y pérdida de interés por
realizar el tratamiento. Mantener el secreto actué como mecanismo de defensa para evi-
tar potenciales actos de discriminacion, pero se pudo comprobar que incrementé senti-
mientos de soledad vy tristeza. El develamiento conllevé diferentes temores, segun con
quien se compartiera la informacién: cuando se trataba de los hijos, el temor fue a gene-
rar sensacion de desamparo o ser rechazado y cuestionado en el rol de padres; cuando
se trataba de los padres, conllevaba en algunos casos la sensacion de haber fallado y el
temor a generar excesiva preocupacién o empeorar la salud de los adultos mayores; en
el caso de la pareja, el miedo manifestado fue a no continuar con el vinculo, el temor de
haber transmitido el virus a su compafiero sexual y/o a revelar una situacion de infideli-
dad a la pareja.

c. Inicio del TARV: Se observo que el cumplimiento con el tratamiento antirretroviral, puede
presentar dificultades de diversa indole: personales, sociales y en relacién al tratamiento
mismo. Las personas manifestaron sentir cansancio o ganas de abandonar el trata-
miento en algunos momentos. Se identificd que en los momentos de mala adherencia al
tratamiento las personas encontraban limitaciones individuales (de los beneficios tera-
péuticos) y en sus relaciones de pareja, ya que los medicamentos tienen un efecto pre-
ventivo al reducir la capacidad de transmisién del virus. La adherencia se vinculé a la
aceptacion del diagnéstico, al develamiento, al contexto familiar y social de la persona,
y al vinculo con el Equipo de salud. Algunos de los problemas mas frecuentes fueron:
dificultad para armar nuevos habitos, la adiccién al consumo de sustancias y el desorden
asociado a ello, tener que “ocultarse” para tomar la medicacion, creencias negativas en

relacion a los antirretrovirales.

Se detectaron los siguientes factores relacionados con la construccion de un proyecto de vida.

— Calidad de vida: todos los entrevistados manifestaron preocupacién por el modo en que

tener el virus afect6é sus vidas en aspectos relacionados al trabajo, el tiempo libre, la
produccion intelectual, espiritual o artistica, la actividad fisica y la alimentacion.

— Relacion de pareja: los entrevistados manifestaron dificultades para lograr restablecer
el equilibrio emocional con la pareja luego del diagnéstico de ambos o un solo integrante
de la misma; en otros casos, se manifestaron temores asociados a la transmisién del
virus y al establecimiento de una nueva relacién de pareja. En este ultimo caso, la pro-
blematica particular fue el develamiento y la responsabilidad individual al respecto.

— Sexualidad: en todos sus aspectos, esta fue considerada por los entrevistados como el
area mas afectada. El uso del preservativo se presenté como un gran obstaculo, inte-
rrumpiendo y/o afectando las relaciones sexuales. El temor de transmision del virus ge-
neré niveles de ansiedad, pérdida del deseo o interés sexual. Describieron situaciones

de deseo y miedos en relaciéon a la maternidad y paternidad. Manifestaron interés de
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conocer y explorar los tratamientos disponibles, y los recaudos necesarios para evitar
el riesgo de transmision vertical.

— Vinculo con el Equipo de salud: construir un proyecto de vida se relacioné con la comu-
nicacién con los médicos y la posibilidad de recurrir al servicio de salud o la derivacién

a otros servicios.

Se describen dos momentos de la comunicacién médico paciente: el primero correspondiente
a las situaciones en que se les comunico el resultado positivo del test de VIH; y el segundo
correspondiente al establecimiento y seguimiento de su tratamiento antirretroviral en el hospital,
en el marco del tratamiento integral de PVVS. Esta ultima variante, ademas de realizar la reela-
boracién del impacto que produjo recibir la comunicacion del diagndstico de VIH positivo, permite
diferenciar un abordaje donde es posible realizar diferentes estrategias de intervencion: potenciar
la prevencion, realizar diagnosticos precoces de enfermedades concomitantes, fortalecer la ad-
herencia al tratamiento, realizar evaluaciones psicolégicas y sociales de la problematica, detectar
situaciones de emergencia y crisis; y acompanar la rehabilitacion. Este modo de establecer la
comunicaciéon con los pacientes, propicia nuevas perspectivas de elaboracion simbdlica de los
conflictos y de gestion empirica de las dificultades.

Del tipo de comunicacion del resultado del test de VIH positivo que recibieron los pacientes
por primera vez en diferentes lugares, no surgié la posibilidad de acceder a una real toma de
conciencia de la situacién, ni de elaborar las implicancias de su diagnéstico o revisar y pensar el
inicio de un tratamiento. El trabajo del Equipo pudo demostrar que existe una relacion entre el
modo de comunicar acerca de un resultado positivo, cdmo el paciente podra sobrellevarlo y como
estuvo preparado para un posible resultado de seropositividad. La adecuada comunicacién con
la persona que vive con VIH e inicia un tratamiento médico, luego de conocer su diagnéstico, no
se lleva a cabo sin considerar los siguientes aspectos:

— Confidencialidad: preservando la privacidad de la persona y garantizando la confidencia-
lidad con respecto a su resultado y a su tratamiento en general. Es importante informar
sobre la importancia de develar el propio diagnostico a otros significativos y la responsa-
bilidad que implica esta accion.

— Contencién: con la oferta de un espacio de ayuda psicoldgica para enfrentar el estigma
y la discriminacién, se abre la posibilidad de contener y esclarecer situaciones de angus-
tia, desesperacion y miedo a la muerte; se contiene adoptando la posicion de acompanar
al paciente en su sufrimiento y participando en la busqueda de su mejoria.

— Comprension: es recomendable priorizar un enfoque centrado en la persona humana,
desde el cual comprender no sélo el aspecto fisico y psicolégico, del proceso de enfer-
medad, sino también el espiritual.

— Escucha: escuchar activamente y atender la interioridad de cada persona, habilita que
los pacientes puedan expresar sus preocupaciones y se sientan aliviados en sus dudas
y temores. Es importante sostener la actitud de escucha junto a las palabras y los gestos

utilizados en cada entrevista para que la comunicacion se realice en forma adecuada.
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— Tiempo: es relevante disponer y ofrecer el tiempo necesario para que se desplieguen los
interrogantes de cada sujeto, y mostrar paciencia, tolerancia y calma.

— Confianza: se fortalece el vinculo de confianza, adoptando una actitud de afecto y un
espiritu de ayuda, brindando datos que se puedan verificar y se noten fiables.

— Compromiso: se asume un compromiso de confianza y respeto mutuos, de ofrecer ayuda
en todo momento del proceso del tratamiento y de cumplir las consignas a cargo del
Equipo tratante, de esta manera se posiciona el abordaje en un marco de alianza tera-
péutica

— Respeto: a la dignidad de cada una de las personas. Se destaca la importancia de la
recuperacion de la integridad de los pacientes. Se respeta la capacidad para tomar de-
cisiones y elegir como encauzar cada tratamiento. Se respeta el estilo de vida de las
personas, sin emitir juicios de valor, ni pretender convertir al otro bajo los parametros del
modelo propio. Se considera la unicidad con que el paciente vive su enfermedad, para
manejar y sopesar intervenciones. Se subraya la importancia de preservar los valores de
cada individuo.

— Informacion: es menester proporcionar informacién adecuada, oportuna y eficaz acerca
de lo que significa la infeccion por VIH/SIDA.

— Cuidados: la orientacion respecto a los pasos a seguir durante el tratamiento, en un
marco de adecuada comunicacion, se realiza respetando la capacidad de reaccion de
cada persona (lo cual implica comprender que, bajo el impacto del shock de saberse
infectado con VIH, puede producirse una especie de obnubilamiento o incapacidad pa-
ralizante). Esto implica acompafar en los momentos de internacién clinica que puedan
surgir, orientar a cada sujeto en el aprendizaje de como cuidarse a si mismo y a los otros,
atender la vulnerabilidad que caracteriza a las personas que viven con VIH, para cuidar-
los de situaciones de aislamiento o incomunicacion.

— Gestion clinica: este aspecto se refiere a la ayuda proporcionada para realizar tramites
y derivaciones a otras instituciones o especialistas cuando esta indicado; explicitando

qué significado tienen para el Equipo médico, las acciones de ayudar y curar.

Detectar creencias y prejuicios que las personas tenian previamente acerca del VIH/SIDA, es
util para trabajar en la comprension del significado atribuido a la infeccién en cada caso. Las
capacidades individuales que se exploraron, habilitaron a estas personas para desarrollar com-
petencias que les permiten, aun en condiciones desfavorables, construir y desplegar conductas
favorables para si mismos y el entorno familiar y social. La evaluacion de los recursos de cada
persona, provee a cada uno de ellos, de herramientas para integrarse en lo social, para despertar
el sentido del humor, adoptar actitudes en busca de la resolucidon de problemas, y rescatar la
espiritualidad. Revisar los recursos afectivos y de contencién en el entorno familiar y social, sobre
todo al momento de saber si la persona infectada pudo contarle a alguien de su diagnéstico, o si
deseaba contarlo, a quién y por qué o para qué; proporcioné datos para detectar la presuncién
de rechazo por parte de los otros, asi como el temor de que su derecho a la confidencialidad del
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diagnéstico fuera vulnerado, generando muchas veces, la preferencia de ocultarlo. También se
pudo ver que, en algunos casos, los familiares aparecen brindando el soporte material y/o afec-
tivo ante el develamiento del diagnéstico y en los casos de personas homosexuales o transexua-
les, son los amigos quienes ocupan el rol de familia sustituta. En este marco, es posible deducir
que la adecuada comunicacién del diagnostico, permite abordar la adherencia al tratamiento
desde una posicion activa de la persona; refuerza los cuidados en relacién a la transmision o
reinfeccion; y genera la elaboracion de un significado atribuido al virus que no obstaculiza los
proyectos de vida.
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Aspectos Bioéticos

Maria de Ia Victoria Rosales

Desde que se declararon los primeros casos de VIH hace mas de 40 afios, 79 millones de
personas han contraido el virus y 36 millones han muerto por enfermedades relacionadas con el
sida. Aproximadamente 38 millones de personas en todo el mundo se encuentran infectadas y
680.000 mueren anualmente en todo el mundo a causa de la infecciéon. Y a pesar de los avances
para reducir el contagio y al aumento del acceso a tratamientos eficaces, en la practica diaria no
han perdido su vigencia la marginacion, la discriminacion, la incertidumbre y los miedos. Comu-
nicar un diagnéstico de VIH esta vinculado inexorablemente a hablar de temas dificiles como la
sexualidad y la muerte.

El trabajo realizado trazé algunos patrones comunes de comportamientos, sentimientos, pen-
samientos y situaciones que viven las personas con VIH. En el abordaje de la problematica, se
destaca la importancia de atender la individualidad de cada persona, dotandola de herramientas
para afrontar el diagndstico e integrarlo como parte de su vida. La atencion integral que recibieron
los pacientes entrevistados en nuestro Equipo, visibiliza la situaciéon de vulnerabilidad de cada
uno, los procesos de estigmatizacién y discriminacién que enfrentan y el impacto del VIH sobre
diferentes areas de su vida cotidiana, el desarrollo de sus proyectos de pareja, familia y trabajo.
Se detecta que, una adecuada comunicacion del diagnéstico, ayuda y orienta en relacién al de-
velamiento de la serologia y es posible concluir que produce avances y mejoras en la adherencia
al tratamiento, uno de los principales desafios actuales para la vida de las personas con VIH.

Haberse preguntado acerca de los modos de comunicar el diagnéstico de VIH positivo, repo-
sicionod la pregunta acerca del impacto de lo psicolégico sobre la adherencia. Para intentar dar
una respuesta, no solo se plantea un abordaje interdisciplinario; si bien se trata de pensar, cons-
truir y elaborar estrategias con todas las miradas que entregan las diversas disciplinas, se con-
voca a realizar la actividad con la mirada de la tolerancia, remarcando la dignidad presente en
todo hombre, considerando los valores que deben ser protegidos, buscando no solo la verdad
sino también el bien de la persona. Se acuerda con los maestros que, si el SIDA es virus, linfo-
citos, infecciones oportunistas, tumores, caquexia y demencia, no es menos cierto que el SIDA
también es sexo, droga, prejuicio y discriminacion, temor al contagio, estigma, persecucion, es-

carnio y aislamiento. Se plantea una comunicacion adecuada y buena, que incluye la obligacién
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moral del profesional de la salud, sea el médico o el psicdlogo, encargados de informar el diag-
nostico, de atender a todas las fracturas (corporales, psiquicas, antropolégicas y morales) que la
enfermedad distorsiona en cada uno de sus pacientes individuales.

El momento de comunicar el diagndstico de VIH, como es sabido de todo acto clinico, implica
el encuentro de dos personas vinculadas por la enfermedad, uno vulnerado por esa enfermedad,
que pide ayuda para recuperar su salud, y otro dispuesto a darla. Se requerira una sensibilidad
especial para ponderar y elegir con acierto el bien y lo recto, para acompanar al paciente en la
toma de decisiones correctas y buenas. Para lo cual es clave la imagen que se tenga del hombre,
de lo que es y de lo que su existencia significa.

La percepcion del sentimiento de finitud y muerte, la vulnerabilidad que deja a la persona
entregada ante el poder del médico, el impacto psicolégico en la personalidad y las consecuen-
cias del diagnéstico en el ambito familiar y social, condujeron a considerar prioritario el buen trato
en el encuentro clinico mencionado. El buen trato puede llegar a obtener resultados sorprenden-
tes en los procesos inmunoldgicos estrechamente ligados a las emociones. Es en las relaciones
interpersonales donde también se juega la mayor chance de una accion eficaz preventiva. El
tratamiento del cuerpo esta intimamente ligado a la condicién emocional del sujeto humano como
individuo social, se encuentre este sano o sufriendo enfermedad, ocupe la posicién de tratante o
de quien recibe algun tratamiento; la devolucion del diagnéstico adquiere un valor destacado
como parte misma del tratamiento, en tanto que enfrentarse con una enfermedad crénica, que
no ofrece cura, pone en juego factores emocionales estrechamente vinculados con los procesos
inmunoldgicos, y por consiguiente con el pronéstico evolutivo del paciente.

Buscando los antecedentes mas remotos de la clinica, resultd de utilidad detenerse en la
observacion de la ternura materna; dentro de los suministros basicos de la ternura se incluyen,
ademas del abrigo y el alimento, el buen trato, el tratamiento. Buen trato que habra de superar
la primitiva ley del mas fuerte, frente a todo ser humano mas débil o debilitado por el sufrimiento
que lo enferma. Buen trato como actitud, se diferencia de las buenas maneras que por si solas
no garantizan tratamiento en el sentido que aqui se lo expresa. La ternura materna que se men-
ciona es desglosada en dos escenarios principales para arribar a estas conclusiones: la empatia
y el miramiento. Desde la empatia la madre sabe acerca de la necesidad del hijo y puede atender
su demanda garantizando el suministro adecuado. Es en este sentido que la empatia materna
constituye un antecedente de la intuicion clinica, el ojo clinico y otros términos con los que suele
hacerse referencia a ese saber que va mas alla del saber formal y que caracterizé desde siempre
el buen tratamiento médico. Por otra parte, el miramiento, consiste en mirar con interés afectuoso
a alguien entrafiablemente préximo, como es el hijo, pero a quien la madre puede impulsar en
su gradual desarrollo de sujeto autonomo. Si la empatia garantiza el suministro, el miramiento,
en la ternura y en la clinica habra de garantizar, como principio ético, la autonomia de quien
demanda ser tratado, aunque se encuentre invalidado por su enfermedad.

En relacion con el SIDA, la experiencia clinica muestra que en tanto alguien se inclina atento,
con empatia y miramiento ante quien reposa su dolor en el lecho real o metaférico que el proce-

der clinico le ofrece, es posible aliviar con la sola presencia, ese dolor que se vivencia sin salida,
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ante la idea de sufrir una enfermedad grave o de tener un prondstico de muerte. Es posible
concluir que cuidar al otro e inclinarse ante el paciente, implica convertir la técnica profesional en
servicio. Convertir el encuentro clinico en un acto solidario y responsable, implica sostener que
comunicar es brindarse al otro. El escenario del SIDA impone responsabilidad, precaucién y con-
sideracion hacia los demas. Cada hombre, limitado en su primordial fragilidad, se inserta en una
cadena que lo precede y lo continua en el tiempo, esto lo vuelve responsable de todo el género
humano, al cual debe honrar y proteger. Este don de ser parte de la humanidad, se vuelve tarea
al asumir el cuidado de los demas.

El trabajo propuesto, enmarcado en la bioética personalista, permite una aplicacion objetiva
y coherente de los conocimientos técnicos que se tienen en VIH. Promover la adecuada comu-
nicacion del diagndstico para mejorar la adherencia, no es sin tomar la iniciativa, con confianza
en la solidez de los argumentos que ubican a la persona en el centro, de adoptar una actitud y
disposicion en la busqueda de los mejores intereses de cada paciente, con una visién profesional
exigente, enriquecedora y comprometida. Resignificar la clinica para hacer constar que la per-
sona es quien conoce Yy quien aplica el obrar, es quien toma la decisién ética y es la meta de la
accion ética. Curar, ayudar y cuidar se vuelve equivalente a estar prontos para socorrer, es estar
dispuestos a recoger, interpretar y valorizar la confianza que el paciente ha depositado en cada

uno de los profesionales que integran el Equipo.
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