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CONSEJERIA Y PSICOTERAPIA EN EL SINDROME DE
INMUNODEFICIENCIA HUMANA ADQUIRIDA

Por MEDALIT L. LUCHO* Y F. RAUL JER[**

RESUMEN

En el Perii fos enfermos infectados con el VIH v sus familiares deben afrontar numerosas
dificultades v crisis, tales como la notificacion de la enfermedad, el rratamiento médico en las
diversas etapas de la afeccion, el costo de los medicamentos, la agravacion irreversible, la
necesidad de cuidados prolongados en ambientes extrahospitalarios, el fallecimiento
inminente, las situaciones de duelo v el apove proporcionado por los grupos de avuda mutna.
En este trabajo se describen algunos procedimientos psicoldgicos aconsejables para
manejar dichas dificulrades, incidiendo fundamentalmente en la resolucion de los problemas
generados por el proximo deceso, la posibilidad del suicidio, asi como las controversias
actuales sobre la eutanasia v la autoeliminacion asistida.

SUMMARY

In Peru the patients infected with the human immunodeficiency virus (VIH) and their
relatives have to affront many crisis and difficulties such as the notification of the diagnosis,
the medical treatment in its diverse phases, the cost of medicines, the irreversible progression
of the disease, the need of prolonged care in extrahospitalary invironments, the imminent
death of many patients, the bereavement situations and the support given by the self help
groups. In this paper some psychological procedures aimed to manage such difficulties are
described, emphasizing the resolution of problems generated by death, the possibility of
suicide, as well as the current controversies on ewthanasia and asisted self elimination.
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INTRODUCCION

En nuestro pajs la epidemia de infeccidn
par el virus de la inmunodeliciencia humana
{VIH) atecta primordiailmente a los sectores
socioccondmicos mas bajos.' En conscuencia
la enfermedad sc presenta en grupos pobla-
cionales con clevada psicopatologia, bajo
nivel educativo, estructura familiar inestable,
cscasos ingresos salariales y consumo eleva-
do de alcohol y sustancias psicoactivas.™
Por tanto, antes de contracr la infeccidn
estas poblaciones ya tienen considerables
problemas de salud f{isica y mental. En
investigaciones anteriores hemos descrito
los disturbios psicoldgicos, sociales y eco-
nomicos de los pacientes de ambos sexos,*
contagiados con el VIH asi como los meca-
nismos defensivos del yo© vy los rasgos de
personalidad en fas mujeres infectadas.”
En esle trabajo haremos una revisidn de las
dificultades, crisis y situaciones de estrés
afrontadas por nuestros pacientes, asi como
los procedimientos aconscjables para resol-
ver dichos problemas.

La notificacién de la enfermedad re-
(uiere tacto, experiencia y conocimiento.”
Ante unaafceeién considerada por la mayo-
ria de personas como invariablemente fatal,
los pacientes al conocer el diagndstico,
reaccionan generalmente con temor, ansie-
dad, tristeza, incredulidad, ira y preocupa-
ciones por las consecuencias de su muerte
en sus familiares y en sus hijos. Debemos
cscoger entonces el momento apropiado
para comunicar la noticia de la infeccion, a
veces después de una o dos cntrevislas
preliminarcs; explicar las diversas {ases de
la enfermedad, las posibilidades de trata-
micnto eficaz de las afecciones oportunistas
y los progresos actuales usando terapéutica
combinada. Aparte de informar al enfermo
sobre la infeccidn contraida procuramos
siempre darle aliento y esperanza.’ Gene-
ralmente se establece entonces una apropia-

da relacion entre el profesional y el pa-
ciente, facilitando la consejeria posterior y
el empleo de diversas técnicas de terapia
psicologica, tanto para €] ¢ clla como para
fos familiares.

A este respecto debemos agregar
que en la actualidad los profesionales que
atienden enfermos en un hospital gencral-
mente comprenden un equipo constituido
por médicos, psicélogos, enfermeras, so-
cidlogos, trabajadoras seciales, auxiliares
de enfermeria. religiosos, auxiliares volun-
tarios y empleados administrativos, En ade-
lante cuando hagamos referencia al equipo
dircmos “el personal™ y en casos especiales
indicaremos cudles son las responsabilida-
des propias de los "médicos™.  El equipo
constiluye o debe constituir una “comuni-
dad terapéutica”, cuyo fin primordial es cu-
rar, aliviar y dar apoyo fisico y psicoldgico
al paciente y a sus {amiliares, participando
todos los miembros del equipo en csas
tareas, después de haber sido adecuadamen-
le capacitados.

Es asi como cotidianamente debemos
afrontar las dificultades surgidas en el
tratamicnto de los enfermos. Algunas afec-
ciones asociadas tienen cura cficaz, sobre
todo en los primeros aios de la enfermedad.
Cuando ¢l pacientle ingresa a la clapa de
inmunodcficiencia adquirida (SIDA). los
prablemas aumentan debido al alto coste de
fos medicamentos antirctrovirales y de los
inhibidores de la proteasa virica. Actual-
mente las representaciones farmacéuticas,
los profesionales y los grupos de ayuda mu-
tua estdn haciendo esfuerzos para resolver
el grave problema del costo de las men-
cionadas medicinas, con el fin de propor-
cionar estos fdrmacos a precio asequible y
por tiempo prolongado. Como es usual, el
rapido avance de la enfermedad entre otros
factores, se debe a la interrupcion del
tratamiento. Muchos enfermos abandonan
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la terapéutica farmacolégica por escasez de
recursos econdmicos, recurriendo entonces
a curas empiricas o pseudocientificas como
el empleo de hierbas medicinales y la “ufia
de gato”.

La desnutricién progresiva, condicio-
nada por las infecciones intestinales y res-
piratorias, contribuye también a una evo-
lucién rapida de la enfermedad, motivando
sucesivas hospitalizaciones, pero como és-
tas tienen un limite se llega entonces a la
situacién de tener que ser atendidos, en las
fases finales de la afeccidn, en sus hogares o
en asilos o refugios para ¢sta clase de pa-
cientes. Infortunadamente estos dltimos es-
tablecimientos son sumamente escasos en
nuestro ambiente, los enfermos terminan
sus vidas en el hogar, en la calle o en los
servicios de emergencia de los nosocomios.

En todas las situaciones mencionadas
tienen intervencién importante los grupos
de ayuda mutua y las asociaciones de per-
sonas voluntarias. Ambos grupos procuran
ayuda economica para los enfermos indi-
gentes, obtienen medicamentos mediante
erogaciones, funciones benéficas o sorteos,
facilitan el ingreso a los asilos en coope-
racidn con las instituciones religiosas y ob-
tienen fondos para los velatorios v sepelios.
No obstante estos esfuerzos son notoriamen-
te insuficientes y finalmente el personal se ve
frente a la ineludible presencia de la muerte.

Significado de la muerte.- Una realidad
constante en las vidas de la mayor parte de
médicos précticos es la confrontacidn re-
gular con la muerte, los moribundos y las
situaciones de duelo. En la mayoria de los
programas de entrenamiento médico esa
realidad frecuentemente es afrontada en
forma inadecuada, el resultado es que el
tratamiento de los pacientes moribundos es
innecesariamente dolorosa para todas las
personas involucradas.

La reaccidn ante la muerte depende en
parte del contexto. Por ejemplo del deceso se
puede experimentar como a tiempo o a des-
tiernpo. La muerte a tiempo implica que la
sobrevida lograda y la expectativa de vida
son aproximadamente iguales esencialmente
uno muere cuando se esperaba y los deudos
no son sorprendidos por el deceso. Frente ala
muerte inevitable el individuo experimenta
una sensacién de plenitud, paz ¢ integridad,
mds que una vivencia de fracaso, horror y
desesperacion.

La muerte a destiempo implica el falle-
cimiento inesperado ¢ prematuro y los deu-
dos quedan en estado de choque; la muerte a
destiempo puede referirse al deceso de una
persena joven, la muerte sibita o a la muerte
catastréfica, asociada con violencia o un
accidente.

La muerte puede tener muchos signi-
ficados psicologicos tanto para la persona
que estd muriendo como para la sociedad en
general; puede hasta tener el poder de una
idea sobrevalorada, interpretdndola como
castigo merecido por estilos de vida inmo-
rales ¢ pecaminosos; fendmeno observade
frecuentemente en los pacientes infectados
con el VIH.!' Los factores emocionales
pueden ser suficientes para desencadenar la
muerte en ciertas personas gue no estin en
riesgo de morir. Por ejemplo un estrés
intenso puede desencadenar un infarto de
miocardio fatal. En tales casos se supone
que el eje hipotilamo-hipofisario-adrenal
y €l sistema netrvioso autondmico se tornan
disfuncionales por el estrés emocional.'®

De acuerdo con la ley el médico debe
firmar un certificado en el cual se consigna
fa causa de la muerte {por ejemplo insu-
ficiencia cardiaca congestiva o neumonia).
El médico también debe determinar si la
muerte ¢s por causa natural, accidental,
suicida, homicida o por causa desconocida.
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Toda persona que fallece sin atencidn
médica debe ser examinada por el médico-
legista o patdlogo, quien debe efectuar una
autopsia para determinar la causa de la
muerte,

En algunos casos se realiza una au-
topsia psicélogica examinando retros-
pectivamente los antecedentes  socio-
culturales y psicoeldgicos entrevistando a
los amigos, parientes y médicos que
atendieron al occiso, para determinar si
el fallecimiento fue precedido de enfer-
medad mental {(depresién o esquizofrenia
por ejemplo). Asi puede establecerse si
una persona gque cayé de un edificio
murié porque fue empujada (ascsinato) o
porque saltd deliberadamente (suicidic).
Cada una de estas situaciones tienen im-
plicaciones médico legales.

Reacciones ante la muerte inminente.-
Muchos investigadores han estudiado las
reacciones ante la muerte, ono de los estu-
dios mds antiguos en pacientes desahucia-
dos (cdncer, leucemia} fue publicado por la
tanatdloga y psiquiatra Elizabeth KupLer-
Ross,'® quicn establecié una seric de etapas
en estos enfermos. La secuencia de estos
perfodos no es aplicable a todos los pacien-
tes ni pueden a veces definirse claramente,
pero todavia se les encuentra frecuentemen-
te en dichos enfermos. Ella describié cinco
ctapas. La etapa unoc es choque y negacion,
Al decirfes que estdn muriendo  ellos
aparecen atontados o niegan estar mal.
Algunos pacientes nunca superan esta ¢tapa
y van de médico en médico, hasta que
encucntran uno que les daJarazén, Enesos
casos el personal debe comunicar al
enfermo y a su familia, en forma directa y
respetuosa, la informacidn basica acerca de
la enfermedad, el prondstico y las opciones
de tralamiento. Son inherentes a fa comu-
nicacién eficaz, el permitir la manifestacion

de las reacciones emocionales y asegurarles
quc no seran abandonados.

La etapa dos es la ira. Los pacicntes
devienen frustrados. irritables y colcricos
por estar enfermos. Una respuesta comun
es preguntar *; Por qué yo?”. Pueden cno-
jarse con Dios, con su suerte, con ¢l amigo o
el familiar o consigo mismo. La ira pucde
desplazarse hacia el personal y atribuir |a
enfermedad al médico. Estos pacientes son
diffciles de tratar. Si el personal tienc
dificultades para comprender que la célera
s una reaccion predecible y constituyc un
desplazamicnto, puede ser que se aleje del
enfermo o lo transfiera a otra persona. El
mangjo de estos pacientes estriba en com-
prender gue la ira expresada no debe tomar-
s¢ como un ataque personal. Una respucsta
empdtica, no defensiva, puede ayudar a
disminuir la ira del enfermo y ayudarle a
reenfocar los sentimientos profundos (por
ejemplo: tristeza, temor, soledad) que se
expresan mediante la célera. El personal
debe también reconocer que la ira puede
representar los descos del paciente para
controlar una situacion ante la cual se siente
completamente incapaz de manejarla.

La etapa tres es ¢l regateo. Los enfer-
mos tratan de negociar con los médicos, con
jos amigos o aln con Dios. Si se curan
cumplirdn una o muchas promesas. tales
como hacer donaciones de cartdad o asistir
regularmente a la iglesia. Otre aspecto del
regateo es pensar que si “sonbuenos” (cum-
plir con ¢l tratamiento, no hacer preguntas.
estar alegres) el médico los mejorard. El
manejo de (ales pacientcs es asegurarles que
el personal los cuidard en la mcjor forma
posible, que se hard por ellos odo lo quc
pueda hacerse, sin tomar cn cuenta las
acciones o ¢l comportamiento del enfermo.
Se debe alentar al paciente para quc
participc como un miembro terapéutico ¢n
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su propio caso y gue comprenda que ser un
buen enfermo significa ser tan directo y
honesto como sea posible.

La ctapa cuatro es la depresion. Estos
pacientes exhiben signos clinicos de un
trastorno distimico (aislamiento, retardo
psicomotor, disturbios del suefio, deses-
peranza y posiblemente ideacidn suici-
da). La depresion puede ser la reaccion
ante los efectos de la enfermedad sobre
sus vidas (por ejemplo pérdida del traba-
Jjo, dificultades econdmicas, sentimien-
tos de soledad, desamparo y desesperan-
za, separacion de amigos y familiares) o
puede ser la anticipacion de la pérdida de
la vida que eventualmente ocurrird. Si
desarrollan sintomas vegetativos e idea-
cion suicida puede estar indicado admi-
nistrarles medicacién antidepresiva o
terapia electroconvulsionante.¥

Todas las personas experimentan atgin
grado de tristeza ante la posibilidad de la
propia muerte y la tristeza normal no requiere
tratamiento bioldgico. Sin embargo, el per-
sonal debe dar alguna esperanza. La espe-
ranza altera la longevidad y pucde aumentar
la calidad de vida y la dignidad del enfermo,”

La etapa cinco es la aceptacién. Los
pacientes realizan que la muerte es ine-
vitable y aceptan la universabilidad de la
experiencia. Sus sentimientos pueden fluc-
tuar desde un humor neutro hasta uno eu-
fdrico. Bajo circunstancias ideales los en-
fermos resuelven sus sentimientos sobre la
inevitabilidad de la muerte, y son capaces
de hablar acerca del deceso frente a lo
desconocido. Aquellos que tienen intensos
sentimientos religiosos y estdn convencidos
de una vida después de la muerte encuen-
tran consuelo en la creencia eclesidstica: no
temas a la muerte. recuerda a los que fueron
anles que td y los que se irdn después. Entre

nosotros la c¢reencia en la vida eterna
conforta a muchos enfermos y no debemos
destruir esas convicciones.

Cuidado del paciente moribundo.- La
habilidad para el cuidado eficaz y compren-
sivo de pacientes moribundos depende en
gran parte de la conciencia de nuestras
propias actitudes hacia la muerte v los
enfermos desahuciados. Algunos médicos
tienen actitudes disfuncionales hacia la
muerte y los meribundos que pueden ser
reforzadas por un entrenamiento médico
deficiente. Cuando el aprendizaje se enfoca
casi enteramente en el control y la erra-
dicacién de la enfermedad, a expensas del
cuidado y la comodidad del paciente, la
muerte ¥ los individuos moribundos son los
enemigos. En otras palabras el deceso y el
estado terminal del enfermo significan el
fracaso y reflcjan la inadecuacion y limi-
taciones del médico. Cuando eso ocurre no
es sorprendente que se evite al paciente
moribundo o se le experimente ¢omo una
fuente de irritacién, impaciencia y temor.

En realidad, la tarea fundamental del
personal que atiende pacientes moribundos
es proporcionarles cuidado compasivo y
soporte constante. Los signos reveladores
de cuidado apropiado son visitar a los
pacientes regularmente, mantener conlacto
ocular, tocarlos apropiadamente, escuchar-
los cuando tienen algo que decir y estar
listos para contestar con buena voluntad
todas las preguntas que haga, tratindolo en
forma mds respetuosa que sea posible. Lo
mds importante es ser honestos y demostrar
tacto. La mayor parie de enfermos desean
que el personal les diga la verdad: por
gjemplo cllos prefieren saber que tienen
cdncer. La honestidad sin embargo, no
excluye la esperanza. Si el 85% de los
pacientes con una enfermedad particular
mueren dentro de cinco ados, el 15%
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todavia estdn vivos al cabo de ese tiempo.
Otros pacientes no desean saber los hechos
de su enfermedad. El personal puede
preguntar al enfermo cudnto quiere saber
acerca de la enfermedad y cumplir con los
deseos del paciente.

Otros asuntos deben considerarse en el
cuidado del enfermo moribundo. Elmanejo
del dolor debe ser vigoroso en los enfermos
terminales. Un pacicnte moribundo necesi-
ta funcionar tan eficazmente como sea
posible, hacerlo es mds fdcil cuando no
tienc dolor. El médico debe usar narcéticos
(opidceos, morfina) tan liberalmente como
sea necesario, sin preocuparse por las
posibilidades de adiccion.

El personal no debe tomar como
ataques directos las quejas del paciente,
quien puedc estar en la fase de ira ante la
muerte y mas bien debe ayudar a los miem-
bros de la familia a manejar sus senti-
mientos acerca de la enfermedad del pacien-
tc. Para muchos pacientes, los familiares
constituyen la fuente principal de apoyo
emocional, ellos son muchos mas asequi-
bles v conocen mejor al enfermo, gue al
personal asignado al caso.

Intervenciones psicologicas en pacientes
afectados con el VIH.- La epidemia de la
infeccién VIH ha generado muchos desa-
fios para los servicios sociales y de salud,
particularmente para aquellos que trabajan
en salud mental. Existiendo frecuentemen-
te dificultades psicoldgicas en las personas
infectadas, asi como en sus parejas y en sus
familiares.®'? Generalmente se han ido
desarrollando en los centros de tratamiento
intervenciones psicologicas para propof-
cionar cuidado y aumentar la habilidad de
las personas para afrontar las dificultades.
Las reacciones dependen de la estructura de
la personalidad, 1a etapa de la infeccidn, los

aspectos socio-econdémicos y otros facto-
res.”

El personal de salud que brinda ayuda
a fos pacientes seropositivos debe ser cui-
dadosamente capacitado para que pueda
lograr disminuir las diversas reacciones
emocicnales (normales y patoldgicas) que
enfrentan con frecuencia los pacientes. '™
Muchas veces se emplean intervenciones
psicoeducativas, explicando la naturaleza
de los tratamientos, las posibles complica-
ciones y sus efectos, asi como intervencio-
nes para resolver problemas especiticos,
como por ejemplo ¢l modo de afrontar el
desarrollo inevitable de los disturbios de
salud que ocasionan cambios bruscos o gra-
duales en la autonomia personal, el trabajo,
la vida social y los ingresos. También debe
entrenarse al personal para que pueda tener
habilidad y tacto en la comunicacion de
malas noticias como es el avance hacia cl
SIDA o cuando declina considerablemente
la salud, como por ejemplo si desarrolla
sarcoma de Kaposi, condiciones desfigu-
rantes y deficiencias cognitivas asociadas a
la demencia del VIH o a sus complicaciones
cercbrales.

Intervenciones con familiares.- El primer
paso en trabajar con la familia de un pa-
ciente moribundo es formar una alianza’
Eso puede conseguirse permitiendo gue los
miembros de la familia hablen de sus pro-
pias vidas y dificultades, ofreciéndoles al-
guna comprensién. El personal debe tratar
de determinar hasta qué grado la familia
desea direccidn o ayuda y en qué grado ellos
prefieren cierta autonomfa.

En momentos de estrés extremo, como
por gjemplo la muerte inminenie de un
miembro de la familia, puede intensificarsc
los conflictos entre los parientes. El per-
sonal puede ayudar cntonces a la familia a
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reenfocar la atencién en afrontar el estrés
externo, mds que en discusiones o culpas
mutuas. Puede servir en ese sentido el abrir
canales de comunicacion efectiva entre los
miembros de la familia.

Los parientes pueden mostrarse re-
nuentes para hablar con el paciente acerca
de la muerte inminente por temor a afectarse
ellos demastado o trastornar al enfermo.
Los pacientes pueden no querer hablar de su
proxima muerte para no chocar a su familia.
En tal situacién el personal puede hacer
saber a cada uno lo que los otros sienten y
alentarlos a hablar o atin a tocar el t6pico
cuando todos los miembros (pacientc y
familiares) estdn presentes,

Frecuentemente ante la inminencia de
muerte el paciente consciente solicita ayuda
del personal para establecer su Jliima
voluntad. Debe proporcionarse esa colabo-
racion siguiendo las normas legales (Tes-
tamento ordinario). Ocasionalmente el en-
fermo pide que en su caso no se empleen
medios artificiales para prolongarle las
funciones vitales, ese deseo también debe
aceptarse, consignando por escrito los de-
seos del paciente, con las firmas del mismo
y dos testigos. Este aMimo documento se
denominard “testamento de vida” e implica
permitir que ocurra el fallecimiento atn
cuando sigue funcionando el sistema car-
dio-respiratorio pero han cesado todas tas
funciones del cerebro, incluyendo las acti-
vidades del tronco encefdlico.

Eutanasia y suicidio asistido.- Frecuente-
menie los médicos deben conducirse en una
linea de conducta muy delicada entre su
responsabilidad de aliviar el sufrimiento y
su obligacion de preservar la vida. Tra-
dicionalmente se acepla que ¢l médico no
tiene derecho a terminar la existencia de
ninguna persona. Sin embargoe, recientemen-
te exislen controversias a esc respecto. =+

Eutanasia es el acto de dar muerte a una
persona cuando estd enferma o lesionada
sin ninguna posibilidad de curar. La eu-
tanasia puede ser directa {activa) o indirecta
(pasiva). Cualquiera de las dos formas pue-
de ser voluntaria o involuntaria. No es raro
que algunos pacientes, ante la inminencia
de la muerte o el sufrimiento incontrolado
soliciten al médico o al personal la termi-
nacién de sus vidas. Recientemente algunos
médicos han recurrido al procedimiento
llamado “suicidio asistido por el médico”,
en el cual el galeno proporciona al enfermo
un aparato mediante el cual puede inyec-
tarse una solucidn de cloruro de potasio y
as{ terminar su vida por paro cardiaco.

Ese procedimiento no es legal en nin-
gun pafs pero los médicos que lo han usado
han sido absueltos en juicios por asesinato.
El procedimiento naturalmente se puede
prestar a homicidio premeditado (médicos
que heredan al paciente, enfermeras agota-
das por el cuidado del doliente, o familiares
que desean la muerte del enfermo para dis-
poner de sus bienes). Ciertas organizacio-
nes médicas han declarado que la eutanasia
es un procedimiento no ético, pero el mé-
dico puede usar tratamiento eficaz para ali-
viar el dolor y el sufrimiento, a pesar de que
dichos tratamientos sean capaces, en oca-
siones, de acelerar la muerte del enfermo.,
Por otra parte, se debe respetar cl principio
de autonomia del paciente cuando desca
que no se usen procedimicntos para prolon-
gar una vida artificial, tales como ventila-
¢ion mecdantca, didlisis renal, transfusiones
de sangre, quimioterapia, antibiéticos e hi-
dratacién y alimentacion artificiales.

En los Paises Bajos (Holanda)}” los
médicos tienen autorizacion para participar
en eutanasia activa, siempre que se llenen
las siguientes coordinaciones: 1} El pacien-
te debe hacer repetidas solicitudes de muer-
te que sean bien tnformadas y persistentes.
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23 Las condiciones mentales y fisicas del
paciente deben ser consideradas incurables.
3) Todas las opciones para ¢l tratamieio y
cuidado del enfermo deben haber sido ago-
tadas. 4) El médico tratante debe contar con
la aceptacién de otro médico,

En el Perd Ia cutanasia es ilegal. Sin
cmbargo. se practica la eutanasia pasiva; es
decir dejar fallecer al pacicnte desahuciado
cuando se han agotado todos los medios de
conseguir su recuperacion. Pocos enfermos
con SIDA solicitan cutanasia activa. Otros
paises {Australia, ciertos Estados de Nor-
teamérica) estdn cn el proceso de discutir la
posibilidad de permitir la eutanasia activa o
el suicidio asistido.>="

Duelo, luto y privacion.- Las palabras
“pesar”, “dueto” y “privacion” se aplican a
las reacciones psicologicas de persenas que
sobreviven a una pérdida significativa.
“Pesar” es cl sentimiento subjetivo precipi-
tado por la muerte de un ser queride. El
érmino se usa sindnimamente con la pala-
bra dueto, aunque en el sentido mads estricto
el "duelo” es el proceso por el cual el pesar
llega a resolverse. es la expresion del com-
portamicnto y las pricticas que se realizan
tuego de haber experimentado la pérdida.
La “privacién” literalmente signilica cl es-
tado en el cual la persona cs desposeida de
alguien mediante a muerte y se refiere a
hailarse en la situacion de “duelo™. A pesar
de las sutiles diferencias que diferencian
eslos rminos. existen suficientes similitu-
des en las experiencias de “pesar” y de
“duelo” como para conformar un sindrome
gue tiene sintomas, signos. curso demostra-
hlc y esperada resoluctdn.

El “pesar” puedc ocurrir como re-
sultado de una variedad de pérdidas. ade-
mis de la privacién de la persona amada. ¢
incluyen la pérdida de posesion jerdrquica,
fu pérdida de una figura nacional o la
pérdida de una mascota, La expresion del

pesar comprende un margen amplio de
emociones, que dependen de las cxpectati-
vas y normas culturales (por ejemplo algu-
nas culturas estimulan 0 demandan una in-
lensa exposicion de emociones. micntras
que otras culturas preconizan cxactamen-
te lo opuesto}. Por otra paric también las
reacciones estdn condicionadas por las cir-
cunsiancias de la pérdida (por cjemplo una
muerie repentina frente a un fallecimiento
claramente anticipado). El proceso del “pe-
sar” ¢s un mecanismo psiceldgico complejo
gue consiste en desligarse de la persona
amada y resolver el dolor de la pérdida.

El pesar no complicado se considera
comao una respuesta normal en relacion a la
predicuibilidad de sus sintomas y de su
curso. Frecuentemenlte se manifiesta como
un sentimiento de torpor y una experiencia
de cstar extraviado. La aparente incapaci-
dad para comprender lo sucedido puede
durar poco. Es scguida por signos de su-
frimiento y de conflicto como Elanto y sus-
piros. aunque en las culturas occidentales
las csperadas caracteristicas del pesar son
menos comunes cn el hombre que en la
mujer. También aparecen sensaciones de
debilidad. disminucién del apetito., pérdida
de peso, dificultad para concentrarse, para
hablar y para respirar.  Los disturbios del
sueiio pueden incluir dificultad para con-
ciliar el suefio, despertar durante la noche o
despertar de madrugada, Pueden ocurrir
frecuentemente suehos con la persona lalle-
cida y el sujeto despertar con una sensacion
decepeionante al comprobar que la expe-
riencta s6lo fue un suefio.

Son frecuentes los autoreproches, aun-
que son menos intensos en ¢l pesar normal
que en el pesar anormal. Los pensamicntos de
autoreproche generalmente se centran ¢n un
aclo, Omision o comision relativamentc me-
nores hacia la persona fallecida. Un  fe-
nomeno conacido como la “culpa del so-
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breviviente™ ocurre en personas que se
sienten aliviadas de que la muerte es de otro
y no de uno mismo. A veces los sobre-
vivientes creen que ellos deberfan ser las
personas fallecidas y pueden (si la culpa
persiste) tener dificultades para establecer
nuevas rclaciones intimas por temor a trai-
cionar a la persona finada. Ocurren formas
de negacién durante todo el periodo de pri-
vacidn; frecuentemente la persona en due-
lo inadvertidamente piensa o actia como si
la pérdida no hubiera ocurrido. Los esfuer-
70s para perpetuar la relacion perdida son
evidenciados por interés en los objetos que
fucron atesorados por la persona muerta o
que recuerdan al difunto a la persona que ha
sufrido la pérdida (ohjeto de enlace).

Elsentido de la presencia de ka persona
fallecida puede ser 1an intenso que se cons-
tituye en ilusidn o alucinacion (por ejemplo
escuchar la voz de 1a persona muerta o sentir
su presencia). Sinembargo, en el pesar nor-
mal. ¢l sobreviviente realiza que la percep-
¢idn no es real. Como parte de lo que se ha
ilamado “fendmenos de identificacién™ el
sobreviviente pucde adquirir las cualidades,
manerismos ¢ caracteristicas de la persona
fallecida para perpetuar esa persona cn
alguna forma  concrcta. Esas maniobras
pueden adquirir expresion psicologica me-
diante el desarrollo de sintomas [isicos
similares a las que fueron experimentados
por la persona mueria u otros sugestivos de
la enlermedad por la cual ha fallecido la
persona finada.

Come las personas varian generalmente
en sus expresiones de pesar, los sintomas,
signos v fases del duelo y de la privacién no
son Lan discretos como pueda implicarse
por su caracterizacion.

A pesar de todo, tas manifestaciones
de pesar generalmente tienden a disminuir

con el transcurso del ticmpo. La duracion y
laintensidad del pesar, especialmente en las
fases agudas, pueden ser conformadas por
la brusquedad de la muerte. Si la muerte
ocurre sin aviso. el choque y la incredulidad
pueden durar mucho tiempo; si el falleci-
miento ha sido largamente anticipado, gran
parte del proceso de duelo ya ha ocurrido en
el momento en que la muerte se produce.

Tradicionalmente el duelo dura de seis
meses a un afio. Algunos signos y sintomas
de pesar pueden Jurar mucho mds de uno o
dos afios y el sobreviviente puede conservar
varios sentimientos, sintomas y comporta-
miento relacionados con el pesar durante
toda su vida. Eventualmente, sin embargo,
el pesar normal se resuelve y la persona rc-
torna a un estado de productividad y de bie-
nestar relativo. En general, los sintomas
agudos del pesar disminuyen gradualmente,
y después de uno o dos meses, por lo general
la persona en duelo puede comer, dormir y
retornar a funcionar.

Para algunas personas el curso del
pesar y de la privacion es anormal. El pesar
patelégico pucde adoptar una seric de
formas, variando desde casos en los cuales
Nno $¢ cxXperimenta pena a olros en que ¢s tan
intensa y prolongada que sc asocia con
francas ideas suicidas o sintomas psicéticos
definidos.

Las personas que estin cn mayor
riesgo de reacciones anormales de pesar son
aquellas que experimentan la pérdida subi-
tamente o a través de circunstancias horri-
pilantes, o aquellos individuos aislados so-
cialmente, los que creen ser responsables
(real o imaginariamente} de la muerte, los
que ticnen historia de pérdidas traumaticas
o los que mantenian una relacion intensa-
mente ambivalente o dependiente con la
persona fallecida.
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En el duelo retardado, inhibido o
negado, existe ausencia de expresién de
cmociones en el momento de la pérdida,
cuando generalmente se esperaba que ocu-
rrieran. En algunos casos la pena sim-
plemente es retrasada hasta que ya no puede
evitarse.

Las personas varfan grandemente en
sus necesidades de ocultar su tristeza. Las
influencias familiares y culturales afectan
como la persona en duelo se comporta
publicamente.

La actitud firme y severa, admirada
por un grupo, contrasta dramdticamenie con
el llanto, los lamentos, los gritos y los
desmayos, aceptados por otro grupo como
lanorma. Por tanto puede ser diffcil apreciar
la extensién del pesar de una persona por las
apariencias externas, a no scr que uno tenga
alguna comprensién del trasfondo de la
persona.

El pesar inhibido, o al cual se la niega
expresion, es potencialmente patogénico
porque la persona cn duelo evita asi fa
realidad de la pérdida. Puede prevalecer
una falsa euforia sugiriendo que la pérdida
sigue un curso patolégice. Las reacciones
de tristeza inhibidas o negadas contiencn la
semilla de consecuencias infortunadas co-
mo experimentar sintomas similares a los
de la persona fallecida o reacciones des-
proporcionadas en ¢l aniversario de la pér-
dida o en ocasiones significativas para el
fatlceido. La pena negada o inhibida tam-
bién puede desplazarse hacia alguna otra
pérdida, que aunque insignificante por si
misma. puede simbolizar la pérdida real; la
excesiva reaccion hacia los problemas de
otra persona puede ser otra manifestacion
de desplazamicnto.

Algunas relaciones, descartando su
aspecto pablico, pucden ser suficicntenen-

te negativas como para hacer que la pena
reducida o ausente sea una respuesta normal
y apropiada. En tales casos las consecuen-
cias de la muertc de un cényuge o pro-
genitor cruel puede ser decisivamente po-
sitiva para ¢l sobreviviente.

Aspectos especificos referidos a conse-
jeria, psicopatologia previa y suicidio.-
Estamos completamente en desacuerdo con
la pesimista opinién expresada por algunos
autores extranjeros,” en el sentido de que la
consejerfa es cara, aumenta el trabajo y es
causa de desgastc psicolégico para el
personal. En nuestra experiencia la conse-
jeria constituye elemento fundamental en el
tratamicnto de pacientes infectados con cl
VIH, en cualquiera de sus ctapas, especial-
mente ¢n las fases terminales de la enfer-
medad, donde no solo intervienc con ¢l
enfermo sino quc se resuelven numerosas
dificultades con la lamilia.**

Obviamente quicnes se encargan dc
practicar consejeria deben haber sido capa-
citados mediante cursos intensivos iniciales
y cursos periddicos de refresco. Este sis-
tema se lleva a cabo en las diversas unidades
hospitalarias de! Programa de Enfermeda-
des de Transmision Sexual y SIDA del
Ministerio de Salud.

Las primeras investigacioncs psicold-
gicas revelaron que aun antes de confinmar-
se el diagndstico seroldgico existian altas
cifras de alteracioncs cmocionales en los
solicitantes de las pruebas.* pero sorpren-
dentemente  fueron los hemofilicos® los
que presentaron mayores indices de ansic-
dad, depresion, ira y hostilidad.

Nosotros encontramos cifras clevadas
de psicopatologia en los hombres consumi-
dores cxcesivos de alcohol y drogas,” pero la
psicopatologia de las mujercs, previa a la
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infeccidn, fue relativamente modesta>* En
otros paises también se comprobd en ambos
$ex05 mayor psicopatologia en usuarios
intravenosos de sustancias.'® En cambio
en las fases iniciales de la enfermedad
{seropositiva asintomdtica) la afectivi-
dad sufria efecto minimo después del
choque inicial.'""“ En los pacientes ad-
mitidos a unidades psiquidtricas de casos
agudos la prevalencia de positividad al
VIH es cn algunos paises bastante alta.®”

Nuestra expericncia ha revelado gue
después de la informacién de la seropo-
sitividad, se puede conducir al paciente
durante afios hacia una vida dtil, agradable y
productiva.?

En las fascs terminales del cdncer se han
comprobado cifras relativamente bajas de
depresién menor.'* Algo semejante ocurre
con el SIDA 12

Se ha comprobado que [a activacicn del
eje hipotaldmico-hipofisario-adrenal produ-
ce incremento de cortisol, descenso de inmu-
nidad, aumento de ansiedad y depresidn.'™*
Estos cambios explican por qué la evolucion
dc la afeccion se acelera con el estrés severo.
Curso que hemos observado en muchas mu-
Jeres peruanas.® La comorbilidad también es
un factor que complica y alarga conside-
rablemente cualquier tratamiento %

Durante los sicte afios dedicados al
estudio clinico, seguimiento y consejeria de
mis de 700 pacientes infectados con el VIH,
hemos comprobado pocos casos de suici-
dio. Si bien muchos enfermos hablan de
quitarse la vida o amenazan con suicidarse
al enterarse del diagndstico, pricticamente
ninguno cumple con dicho propdsito en ese
momento.

En las etapas terminales del SIDA
repetidamente los pacientes solicitan al
personal que terminen con sus vidas. Es
muy doloroso presenciar esas prolongadas
agonias, pues estamos limitados a poder
aliviar s6lo algunos sintomas, ya que cl

delor no es el sufrimiento principal de los
enfermos salvo aquellos pacientes que
tienen meningitis prolongadas o hipertension
intracraneal.

Los suicidios se producen en aquetlos
cases en los que la enfermedad progresa
irremisiblemente, sin alteracion de la con-
ciencia, después de un curso profongado y
de haber agotado las reservas econémicas y
emocionales del enfermo y de su familia.
Estos suicidios adquieren cardcter violento
pues la decisién del paciente es firme y
definitiva. Ante este lriste final los médicos
s¢ preguntan si estaria permitido terminar
compasivamente con la vida de estos
pacientes, evitindoles el sufrimiento de una
muerte desgarradoramente traumdticay a la
familia el horror de presenciar el deceso
brusco cjecutado por mano propia. El
problema no ha sido resuelto entre nosotros.
En muchos lugares del mundo prosigue la
controversia de quiénes estan a favor de la
eutanasia o del suicidio asistido y aquellos
que s¢ oponen sistemdticamente a toda mo-
dificacion de la legislacion tradicional,

Si el enfermo con SIDA padece
también de enfermedad mental™* ¢l riesgo
de suicidio es mayor pero paraddjicamente
no estd justificado pues dichas afecciones
son susceptibles de tratamicnto. -

En la actualidad se ha logrado hacer
desaparecer la carga viral y aumentar con-
siderablemente las cifras de linfocitos CD4
en pacientes yue estaban en fase de SIDA Y
Esta solucién no podemos ofrccerla a los
enfermos por el elevado costo del trata-
miento triple. El problema probablemente
no podri resolverse nunca. Nos debemos
limitar por tanto al tratamiento paliativo de
los pacientes. Dentro de ese esquema los
medicamentos tienen un valor relativo. son
ttiles para tratar las infecciones oportunis-
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tas y las neoplasias.  Por otra parte los
aspeetos psicologicos, sociales y ccondmi-
cos deben considerarse siempre en todo
programa de asistencia, reselviéndolos en la
medida de nuestras capacidades y del auxilio
que podamos lograr de las auteridades, el

estado, fas instituciones de beneficencia y las
asociaciones de voluntarios.

La cpidernia sdlo podrd controlarse
cuando fa poblacion cese de emplear
pricticas de riesgo capaces de permitirles
contraer la inteccion.”

ZUSAMMENFASSUNG

In Perd haben dic Paticnten mit VIH und ihre Verwandten viete Schwicrigkeiten und Krisen mit
Folgender: Benachrichten der Krankheit. madikamentoese Behandlung. Kosten del Pharmaka.
dic Entwicklung der Kraukheit, der Gebrauch der Pflege Massnahmen, das Sterben. Traver
und Gruppenhilfe. Es wurden die psychologischen Massnahmen fiir solche Faelle
hescrhichen, ohne die Suizidalitact. Euthanasie und Selbstimordhille zu vergessen.
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