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VIH/
Abordaje psicolégico de personas que viven con
VIH

Juan Enrique Fernandez Romar

Aunque la problemética sanitaria del VIH-Sida es considerada en nuestro pais como
una cuestion relevante y grave, la produccién académica local sobre el tema sigue
siendo escasa.

Pese a la antigiiedad del problema (el Virus de Inmunodeficiencia Humana o VIH, fue
identificado y caracterizado en 1983) sigue siendo al dia de hoy una cuestién opaca
para la mayoria de los profesionales de la salud.

En el afio 2004, el Area de Psicologia Social de la Facultad de Psicologia
(Universidad de la Republica) recibié un pedido de asesoramiento formulado un grupo
de pacientes del SEIC (Servicio de Enfermedades Infecto Contagiosas del Instituto de
Higiene) que por entonces estaban procurando formalizar la Red Uruguaya de
Personas que Viven con VIH-SIDA (P.V.V.S)- Redla+ (Punto Focal en Uruguay de la
Red Mundial de PVVS). Esos primeros contactos culminaron con el establecimiento de
algunos acuerdos de trabajo en torno a un régimen de asesoria para la formulacién
técnica de proyectos concursables y posteriormente, para el desarrollo de algunas
intervenciones clinicas con pacientes y familiares de portadores de VIH.

Las reflexiones presentes en esta comunicacién procuran sistematizar la experiencia
clinica acumulada desde 2005 hasta comienzos del afio 2009, en la cual participaron
Colaboradores Honorarios del Area de Psicologia Social y mas indirectamente
(realizando algunas entrevistas y observaciones) estudiantes avanzados que cursaban
un Seminario especifico sobre usos problematicos de drogas que se desarrolla en el
Cuarto Ciclo de Facultad.

Cabe aclarar que las consideraciones desarrolladas en este trabajo refieren a la
poblaciéon muy especifica de pacientes del SEIC.

En todos los casos se trat6 de personas que solicitaron a representantes de Redla+ la
posibilidad de realizar alguna consulta con alguno de los psicélogos integrantes de
nuestro equipo asesor, que con frecuencia variable (minimo una vez al mes salvo los
meses de enero y febrero) nos reuniamos con integrantes de la Red.

En muchos de estos casos quien solicitaba la entrevista no era una PVVS sino algin
familiar. En ninguna de estas situaciones se instal6 un dispositivo terapéutico sino que
se trataron de intervenciones puntuales o breves (cuatro o cinco entrevistas) en que se
abordaron problemas especificos, los que superaban por su urgencia o especificidad
(en la mayoria de las situaciones se verificaban consumos problematicos de drogas)
las posibilidades y recursos de atencién que estas personas disponian a nivel
hospitalario.

Estrategias de intervencion psicolégica frente al VIH

En nuestra experiencia y considerando las peculiaridades de nuestro sistema de salud y
su grado de desarrollo, las actividades més importantes y necesarias a desarrollar por
los psicélogos frente a esta probleméatica son: la prevencion; el potenciamiento
(mediante diversas estrategias informativas, de consejeria y de educacién) del
desarrollo de diagnoésticos precoces; y el fortalecimiento de las adherencias a los
tratamientos médicos especificos, en especial los que incluyen medicacién
antirretroviral.

Asimismo, a grandes rasgos, podemos caracterizar las estrategias de intervencion
como de inicio (en la primer etapa de confirmacién de la seropositividad); de
educacion, informacién y consejeria (resulta particularmente util trabajar en la
capacitacion de voluntarios que oficien de multiplicadores sociales en servicios
especificos); de evaluacion psicolégica y social de la situacion y la problematica; de
seguimiento de los procesos de tratamiento; de emergencia frente a crisis; y de
rehabilitacion cuando la patologia ha afectado sensiblemente la vida familiar y social
de la PVVS.

Por otra parte, al realizar una intervencién directa con PVVS el psicélogo deberia
trascender la mera oferta de contencién emocional (necesaria sin lugar a dudas) para
brindar ademas y fundamentalmente, posibilidades de esclarecimiento y comprension
de la dimensiones psicolégicas y sociales del problema, propiciando nuevas
perspectivas de elaboracion simbdlica de los conflictos inmanentes y de gestion
empirica de las dificultades.

No obstante, hay también otras tareas eminentemente técnicas a desarrollar en algunos
momentos de la evolucion de la enfermedad tales como la evaluacion de las funciones
cognoscitivas afectadas por la infeccién y la eventual instrumentacion de estrategias
rehabilitadoras y/o compensatorias frente al déficit.

No olvidemos que se trata de un virus neurotrépico, es decir que puede afectar al
sistema nervioso central provocando cuadros neurolégicos (encefalopatias, demencias
y delirium) en aproximadamente el 30% de los casos (Ballester, 1999; Ballester, 2005).

Aspectos psicolégicos de la confirmacion de seropositividad

A menudo la resignificacion de la experiencia de convertirse en una persona que vive
con VIH-Sida (PVVS) comienza antes de su verificacion mediante pruebas de
laboratorio. Salvo aquellas personas que lo contrajeron de forma accidental sin haber
incurrido regularmente en practicas de riesgo, las demas -en su mayoria- han
desarrollado un proceso previo de significacion de esta condicién y de otorgamiento de
sentido a la situacion.

En los entornos sociales mas vulnerables al VIH (como el de consumos altamente
probleméaticos de drogas) el tema estd presente y forma parte de las narrativas
cotidianas con que se alude o explica el comportamiento de algunas personas



conocidas. Expresiones tales como: “estar picado” o “tener el bicho” son alusiones
frecuentes con las que se ilustran situaciones comunes de la vida social.

De hecho, en numerosos casos en los que hemos intervenido, hemos observado que
las précticas sexuales o de consumo de drogas altamente riesgosas se integran a un
repertorio de comportamientos peligrosos y/o autolesivos (imprudencias diversas;
violencia; etc) que sindican intensos conflictos inconscientes diagramadores de la
existencia de esas personas, en el cual la seropositividad es uno de los posibles
corolarios.

Incluso en algunos casos es posible suponer que —paradojalmente- el diagnéstico de
seropositividad al VIH salvé algunas vidas, induciendo profundos cambios en la forma
de administrar la existencia y en los modos de busqueda de realizacion personal.
Expuestos, apenados, lastimados y débiles, los enfermos, se enfrentan a su vida. Se
presentan diversas situaciones que exigen del individuo una reinterpretacién de su vida
y lo obligan (obligacién que se cumple o no, pero que existe), al desarrollo de
estrategias nuevas que le ayuden a reintegrarse socialmente. Le imponen la resolucién
de conflictos, lo enfrenta a su realidad cruda y sus pertenencias reales, sus recursos y
sus redes sociales. Le fuerzan a asumir otra actitud y conducta consigo mismo y con el
mundo. La presunta cercania de la muerte, obliga a la honestidad.

El VIH ancla al sujeto a la vida, o lo mata. La persona se adapta o se destruye con una
muerte lenta o rapida, pero siempre inminente, con actualizaciones periédicas de su
amenaza. Sin embargo, aceptar la idea de finitud, no solo aplaca la angustia, sino que
puede volver la existencia mas intensa y vital. (Gonzélez, 2009)

Por otra parte, la aparicién y multiplicacién de nuevos farmacos que permiten controlar
la infeccién y prolongar indefinidamente una vida de calidad, al igual que la férrea
militancia de las PVVS organizados por sus derechos, posibilitaron una existencia méas
integrada socialmente y una mayor visibilidad de la comunidad de portadores,
propiciando una mejor aceptacion social de las mismas. No obstante, en el Gltimo
quinguenio el tema ha dejado de estar en el ranking de prioridades sanitarias del Estado
uruguayo y es poca la informacién que circula al respecto y en términos generales el
rechazo y el prejuicio (enmascarados en formas relativas, y diversas de compasion)
pautan las relaciones sociales mas frecuentes con las PVVS.

La determinacién por sugerencia médica o por decision propia de realizarse las
pruebas disponibles para la deteccién de anticuerpos al VIH intensifica la angustia de
muerte y desencadena una reevaluacion del proyecto existencial, en forma
independiente al grado de desarrollo de este proyecto y de consciencia sobre el
mismo.

Luego de la confirmacion médica de la nueva condiciébn de portador todas las
personas observadas desarrollaron una crisis de ansiedad y depresiéon de magnitud y
duracion variable, en las que emergieron respuestas culpégenas y de negacion.

Sin embargo, frente a estas respuestas emocionales comprensibles y esperables hay
una dimensién que no siempre se tiene en cuenta y a la cual se deberia prestar
particular atencién. Me refiero a esa conjuncién de factores iatrogénicos y efectos
secundarios propios de algunos antirretrovirales (o bien de otros farmacos utilizados
frente a diversas enfermedades oportunistas co-mérbidas del sistema nervioso central)
que pueden generar a menudo alteraciones significativas en los estados animicos.

Por ejemplo, el famoso AZT (o Zidovudina, llamada anteriormente azidotimidina) uno
de los antirretrovirales mas usados desde fines de los afios "80, presenta una gran
variedad de efectos secundarios tales como nauseas, dolor de cabeza, fatiga, cambios
en la coloracién de algunas partes del cuerpo asi como la induccién de estados
psicolégicos muy diversos que varian de persona a persona: mania, depresion, astenia,
confusién y ansiedad. (Ballester, 2005)

Por esta razon, es deseable desde el comienzo un abordaje multi o interdisciplinario
que incluya atencién psiquiatrica y algun profesional con experiencia que pueda
discernir eventuales efectos iatrogénicos y secundarios del tratamiento farmacolégico.
Muy frecuentemente los pacientes suelen referirse al estado de shock inicial generado
por el diagnéstico como situaciones de terror, panico, espanto y horror.

En tales momentos, una correcta consejeria y contencién psicolégica se tornan de
capital importancia para una adecuada elaboracion de esa situacién, procurando evitar
que el miedo de lugar al panico, es decir a esa respuesta espontanea y desorganizada
que se puede traducir en reacciones poco meditadas en relacién con su vida familiar y
social.

Asimismo, mientras se tramita ese shock inicial no sélo importan los riesgos derivados
de actitudes y comportamientos poco meditados sino también de los derivados de la
crisis emocional. Como ha sefialado la investigadora venezolana Lore Aresti al
respecto:

Sabemos de la compleja relacion existente entre el Sistema Inmune y el cerebro y los
contenidos ideo-emocionales; sabemos también que la reaccién espontanea y
desorganizada de la ansiedad convertida en miedo, y del miedo derivando en pénico,
llegara a causar una desorganizacion de las funciones y secreciones fisiolégicas de los
sistemas en cuestién. Nos estamos refiriendo a los Sistemas Nervioso, Inmune y
Endocrino.

Al hablar de angustia, hacemos referencia a la dificultad para identificar los contenidos
de la amenaza vital, o para discriminar lo inmediato de su presencia. La angustia se
caracteriza ademas porque “tiene una innegable relacion con la espera es angustia
frente algo. Sin embargo le es inherente un caracter de imprecision y de carencia de
objeto. (Aresti L., 2001: 364)

En pocas circunstancias clinicas el psicélogo experimenta contratransferencialmente la
importancia vital de su intervenciéon para una conveniente elaboracion psicolégica del
conflicto. El diagnostico de seropositividad configura imaginariamente (en la mayoria
de los casos) una amenaza profunda e integral de la existencia.

El miedo al deterioro fisico, la preocupacion por la continuidad de su trabajo, la
incertidumbre sobre el futuro de las personas con las que convive y ama, las exigencias
materiales de un tratamiento que se imagina prolongado y complejo, asi como la
amenaza que comienza a cernirse sobre la continuidad de sus propésitos y objetivos
en la vida (pareja, hijos, proyectos, etc) aparecen conformando en esta primera etapa
una suerte de aplanadora existencial de una masividad inmanejable.

Asimismo esos temores suelen aparecer amalgamados con los temores e
incertidumbres de su entorno microsocial de insercién y pertenencia.

La funciéon continentadora, esclarecedora y de asesoramiento del psicélogo en esta
etapa que adquiere un rol crucial de sostén, interlocucion reflexiva, y orientacion.

Tal como han sido descritas innumerables veces por la literatura cientifica especifica,
las respuestas emocionales de depresion, ira y culpa se expresadas y son tramitadas
por cada paciente segun las caracteristicas de su equipo defensivo.

En algunos casos la crisis emocional desencadenada por el diagnéstico de
seropositividad adquiere un caracter mas agresivo y violento, en otros mas apatico y
resignado o bien de confusion y desorganizacion general.

Los temores mas ansiégenos y frecuentes son a la:



(%] discapacidad, deficiencia fisica o minusvalia que pueda sobrevenir como
consecuencia de la evolucién de la enfermedad

(4] a la desfiguracion corporal (Sarcoma de Kaposi; etc.)

(%] al rechazo y abandono social debido a la estigmatizacién del VIH como puede
ser el abandono por parte de familiares, parejas o amigos debido al diagnéstico

(%] a infectar a otras personas o a sufrir una reinfeccién

Los motivos de enojo y frustracion mas comunes suelen estar referidos a las:

(4] incertidumbres inherentes a la evolucién de la infeccion

(%] déficits informativos, de asesoramiento y de atencion social

(%] incierta eficacia de los tratamientos

(4] complejidad de los tratamientos (cantidad de pastillas; tiempo que se invierte en
el mismo; etc.)

(%] calidad de los tratamientos y farmacos (segin se le este suministrando
originales, genéricos o copias)

(%] por el juicio social acerca del modo en que contrajo el virus

Estas reacciones suelen estar amalgamadas con un sentimiento variable de culpa
debido a la relacién que eventualmente pudo existir entre su comportamiento sexual o
de consumo de drogas y el VIH. Sentimiento especialmente incrementado si la persona
considera que propici6 el contagio o si teme haber puesto en riesgo o haber dafiado a
otra.

En ocasiones, cuando se verifica algin nivel de deterioro corporal ostensible o cuando
no se cuenta con suficientes recursos familiares o sociales para afrontar el tratamiento
y lo que este implica (tiempos de espera en la consulta médica, persecucion de los
medicamentos, apoyo afectivo en proceso, etc); cuando la persona experimenta un
rechazo afectivo, ocupacional o sexual; o bien cuando la propia enfermedad le impone
limites sociales, corporales o sexuales suelen ingresar en un proceso depresivo que
habitualmente exige apoyo farmacolégico para el desarrollo de un proceso
psicoterapéutico.

Se debe tener presente que el desarrollo del VIH tanto en su dimension biolégica como
en la simbdlica, produce un desarreglo general psicolégico, emocional y fisiolégico y es
procesado en forma sui generis de acuerdo a los recursos afectivos, materiales y
sociales de cada PVVS.

Respuestas sociales frente al VIH

El enorme caudal de implicaciones inmanentes a la seropositividad asi como el aluvién
de prejuicios que despierta, provocan una serie de procesos psicopatolégicos
especificos tales como: impotencia; vulnerabilidad; un estado de alerta y vigilancia; y
una cierta alteracion del sentido de realidad.

Los desarrollos actuales de la investigacion cientifica han permitido transformar una
enfermedad letal en una patologia crénica que se puede afrontar sin resignar calidad de
vida pero que exige un cambio profundo en el cuidado de si y de los demas.

El modo en que el entorno microsocial responde frente a la PVVS luego de ser
informado depende de las representaciones sociales que tenga sobre esta patologia.
(Moscovici, 1979)[1).

Si bien estas representaciones sociales desarrolladas en torno a la enfermedad han
variado sustancialmente en la Ultima década, dejando de estar asociada tan
taxativamente con la idea de muerte, es notorio siempre un cierto grado de rechazo de
las personas seropositivas.

El VIH no sélo designa y significa una patologia infecciosa que destruye el sistema
inmunolégico exponiendo a la persona que no sea convenientemente tratada a un
deterioro orgéanico progresivo y letal sino que también pone en tela de juicio la
integridad moral de la persona sembrando dudas sobre su comportamiento social en su
entorno de referencia.

Como ha sefialado la Profesora e investigadora Victoria Gonzélez Ramirez de la
Universidad Michoacana de San Nicolas de Hidalgo:

El VIH arrebata al enfermo su autonomia psicolégica, el control de sus decisiones;
debilita su vida mental, su identidad y su autoestima. El VIH afecta al sistema nervioso
en diversas formas y desde el inicio, manifestdndose en alteraciones de atencion,
memoria, funciones ejecutivas y en casos de fases avanzadas de SIDA, cuadros
complejos de demencia.

La enfermedad representa un grito de auxilio de un cuerpo enfermo en el presente, pero
comUnmente maltratado en etapas tempranas de su desarrollo, sobre todo si crecié y
vive en situaciones de pobreza econémica y educativa.

La situacién se recrudece debido principalmente al estigma del trinomio sida-sexo-
pecado de que se ha investido a la enfermedad, en una cultura donde reina el prejuicio
como moévil de la conducta, donde se privilegian la mojigateria, la apariencia y la
hipocresia destructiva, sobre la razén, la informacion y la empatia hacia el doliente.

El VIH es un estado complejo, de multiples y variados aspectos interrelacionados, un
campo abierto y demandante de atenciéon, donde el profesional de la psicologia
encuentra amplias posibilidades de servicio, a mdltiples niveles, todos relevantes,
necesarios y pertinentes.

(Gonzélez, 2009)

En algunas actividades colectivas realizadas por la Redla+ en 2008 y 2009 en el
Instituto de Higiene en las que numerosas PVVS y sus familiares pudieron presentar a
los especialistas sus dudas con respecto a los tratamientos surgieron mdltiples
denuncias y quejas sobre el comportamiento de algunos servicios médicos donde se
sintieron discriminados, viéndose por ejemplo relegados en el orden estipulado para
extracciones de sangre u otros estudios, o viviendo muestras de evitacién del contacto
fisico o recriminaciones mas o menos encubiertas sobre sus sexualidades.

Como ha sefialado un grupo de investigadores de la Universidad Auténoma de
Barcelona:

Uno de los aspectos que produce mayor sufrimiento en muchas de las personas
infectadas por el virus de inmunodeficiencia humana (VIH) es el denominado "SIDA
social' consistente en la marginaciéon o discriminacién que sufren por parte de
miembros de la poblacién no infectada, debido al temor que sienten estos Ultimos por
una hipotética transmisién del virus a través de comportamientos habituales en la vida
cotidiana de relacion: estrechar la mano; dar un abrazo; besar; compartir cigarrillos,
vasos, cubiertos, vajilla o ropa; usar el mismo cuarto de bafio; toser o estornudar; etc.
(Bayés y otros, 1998)

Las PVVS habitualmente explican estas manifestaciones de rechazo en el
desconocimiento social de la enfermedad y en el temor al contagio.

Esta vivencia de rechazo que puede (aungue en mucho menor grado) al seno de la
familia potencia habitualmente los sintomas depresivos, verificandose con frecuencia la
emergencia de una sintomatologia depresiva variada presentando alteraciones del
suefio, aislamiento, sentimientos de culpa, baja autoestima, disminucién del apetito
sexual y tristeza.

Estos cuadros propician habitualmente descensos significativos en el rendimiento



laboral, desencadenando muchas veces despidos o suspensiones que erosionan adn
mas el narcisismo de la persona.

La falta de ingresos o el descenso de los mismos suele conjugarse con nuevas
exigencias econdémicas derivadas de su nueva situacion sanitaria.

Si bien a través del Banco de Prevision Social (BPS) el Estado otorga una pensién por
discapacidad laboral a personas adultas que viven con Sida ademas de un pase libre
de locomocion y una canasta del Instituto Nacional de Alimentacion, para obtener ese
beneficio la persona adulta debe demostrar falta de recursos econémicos familiares, y
una condicién serolégica preocupante con una baja cantidad de linfocitos T.

Por distintas razones sociales y culturales a muchas personas que contrajeron VIH por
via sexual o por usos de drogas les resulta dificil el desarrollo de los pasos
burocréaticos que le permitirian acceder a ese beneficio. Se torna pues necesario un
adecuado asesoramiento, orientacién y continentacion.

En tal sentido resulta muy favorecedor en la adherencia del tratamiento y en una
elaboracion exitosa de los conflictos asociados la vinculacion del paciente con alguna
de las organizaciones civiles que operan en este campo ya que permiten un contacto
rapido con otras PVVS en situacion similar que han ensayado distintas estrategias de
resolucién de los mismos.

Es sabido y esté aceptado cientificamente que:

...los estresores psicologicos -como los casos de duelo, divorcio, las situaciones
traumaticas y los estados depresivos- alteran el funcionamiento del sistema
inmunolégico. Entre otras pruebas que existen al respecto, vale subrayar que se han
encontrado disminuciones en las cantidades de linfocitos en las personas infectadas
por el VIH y que padecen depresion.

Las implicaciones de la depresion en los pacientes infectados por el VIH/Sida son
importantes. Se ha demostrado que los pacientes VIH positivos con sintomas
depresivos tienen mayores probabilidades de no cumplir las pautas del tratamiento con
farmacos antirretrovirales y de no seguir los consejos médicos. (Teva, |. y otros, 2005)
Por todas estas razones en el mundo se esta incorporando gradualmente una cantidad
creciente de dispositivos de atencion psicolégica en los servicios de salud que acogen
a las PVVS proporcionando consejeria y apoyo psicolégico en el proceso de
notificacion de la enfermedad y de la aceptacion de la condicion de portador.

De este modo, mediante la escucha, la comprensién y el asesoramiento se procura
potenciar la calidad de vida de la PVVS minimizando consecuentemente sus riesgos
fisicos y emocionales propiciando ademéas una actitud responsable en el manejo de la
infeccion, de sus actos y decisiones.

Quizés esta habilitacion de un espacio de re-elaboracién simbdlica de la historia de vida
desde una actitud comprensiva del drama existencial del otro sea mas importante que
el marco tedrico de referencia que se tilice.

Niveles de intervencion

Otro objetivo de vital importancia es el ayudar a sostener la adherencia al tratamiento
médico-farmacolégico en todas sus variantes, incluyendo el monitoreo regular de
enfermedades oportunistas y el respeto por las recomendaciones terapéuticas. No
olvidemos que la gestion de los antiretrovirales, sumado a las indicaciones de dieta y
demas cuidados de si, exigen constancia y disciplina.

Para el psicologo se vuelve necesario la instrumentacién de coordinaciones con los
médicos tratantes (infectélogo, neurélogo, psiquiatra, dermatélogo, etc) propendiendo o
instrumentando de ser posible un trabajo en equipo

Cada etapa exige encuadres y aproximaciones diferentes y requiere conocimientos
especificos del psicélogo sobre esta patologia y las variaciones periddicas en el modo
cientifico de entenderla y tratarla. Es decir que a diferencia de otros &ambitos de
intervencion clinica requiere de una actualizacion permanente y del desarrollo
coordinado y complementario de trabajo en todos los niveles de atencién.

En tal sentido, resulta especialmente importante en nuestro pais ampliar y reforzar los
trabajos de prevencién y de educacién sexual, muy escasos por cierto. Aunque el
psicologo no es el Gnico actor profesional que debe intervenir en este campo se
deberia incluir formacién especifica sobre estas cuestiones en la formacién curricular
de grado de la psicologia.

La meta pues no seria exclusivamente la habilitacion de profesionales de la salud como
agentes exclusivos de las estrategias preventivas sino de técnicos capaces de formar
multiplicadores sociales a distintos niveles permitiendo la instrumentacion de abordajes
comunitarios de la prevencion.

Otros dos niveles importantes de intervencion son la evaluacion cognitiva del paciente
y un monitoreo constante tendiente a determinar si hay algin nivel de deterioro
intelectual ocasionado por la infeccién y consecuentemente cuando se observa este
hecho disefiar alguna estrategia compensatoria de tratamiento y rehabilitacion.
Asimismo, muy frecuentemente en algin momento del proceso suele aparecer en
forma latente o manifiesta la demanda de una intervencion familiar que contemple a los
miembros mas significativos de la familia nuclear o extensa del paciente. En mi
experiencia personal he encontrado conveniente incluir a otro profesional como
observador y co-terapeuta a la hora de instrumentar ese nuevo dispositivo siguiendo a
grandes rasgos el modelo de la técnica operativa de grupo de Pichén Riviere. De este
modo se singulariza tanto ese nuevo espacio terapéutico como la problematica
abordada (el grupo como unidad de tratamiento), pasando a intervenir sobre la textura
vincular del grupo familiar, sus dindmicas, sus procesos de comunicacioén y aprendizaje,
sus emergentes y los inter-juegos de asignacion y asuncion de roles.
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