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Fundacion Huésped surgié en 1989 como un medio para canalizar la voluntad de co-
operacién de familiares y amigos de las personas que vivian con VIH y que se asistian
en el Hospital Fernandez de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires. Inicialmente, el
objetivo fue instalar la preocupacion en la sociedad sobre el tema, apoyados en el
impulso de los voluntarios que se fueron incorporando progresivamente. En 1994 se
construyo el Hospital de Dia para el Servicio de Infectologia del Hospital Fernandez.
Esta obra, pionera en su género, lleva el nombre de “Roberto Jauregui”, el primer coor-
dinador de la Fundacidn, quien tuvo el coraje de exponer su figura, enfrentando los
prejuicios y la discriminacion, en reclamo de los derechos de quienes vivian con VIH/
sida. En 1997 Fundacion Huésped inaugurd su sede propia, que le permitié continuar
y ampliar las tareas de la organizacion: la difusién de informacidn, la educacidon pre-
ventiva y los servicios de atencidén, acompafiamiento y asesoramiento a las personas
con VIH/ sida, asi como actividades de investigacion cientifica, social y de formacién
de recursos humanos. Trabajamos desarrollando una respuesta integral a la epidemia
de VIH/sida, teniendo en cuenta todos los aspectos de la vida de las personas. Nuestra
Vision es la de una sociedad en la cual el problema del VIH/sida no sea una de las prin-
cipales causas de discriminacién, enfermedad y muerte. Una sociedad en la cual sea
igualitario el acceso a la informacion, prevencién y tratamiento. Asi, trabajamos para
lograr un adecuado acceso a la informacidn y la educacién para la prevencidn, confor-
mando una conciencia social comprometida y solidaria; favorecer la investigacion y la
actualizacion continua de los profesionales vinculados al area de la salud y mejorar la
disponibilidad de servicios sociales y de salud para quienes los necesiten, incluyendo
proteccidn social y politica contra el prejuicio y la discriminacion.

Sobre el Equipo de Salud Mental de Fundacién Huésped

Nuestro objetivo es fortalecer el rol de la psicologia y la importancia de la salud mental
en la tematica del VIH/sida permitiendo promover el cambio de comportamiento hacia
actitudes mas saludables en la poblacién general y prevenir y aminorar el impacto psi-
coldgico a las personas que viven con VIH y sus allegados, dotandolos de herramientas
para afrontar el diagndstico e integrarlo como parte de su vida.

Historia

Se comenzd en 1992 con grupos de personas afectadas por el VIH, en un momento
gue, no existiendo cura ni tratamiento, lo fundamental era el trabajo para hacer frente
a la discriminacién, la marginacion, la incertidumbre, los miedos y las ideas de muerte
que se presentaban. Ademas, debian afrontar una patologia vinculada a temas tabu o
dificiles de hablar como los otros - grupos vulnerables y discriminados socialmente - la
sexualidad, la pareja, la sangre y la muerte, entre otros. Desde el afio 2000, ampliamos
el equipo vy, ya instaladas las Terapias de Medicamentos Antiretrovirales (ARV), enri-
guecimos nuestro quehacer y las tematicas que con diferentes abordajes y estrategias
desarrollamos. El abordaje incluye la consejeria, la psicoterapia individual y grupal y los
talleres para profundizar temdticas especificas, como las parejas serodiscordantes, la
adolescencia con VIH o la vivencia de los familiares y amigos/as de personas con VIH.
En 2012, con el apoyo de J&J, se ha logrado sostener y fortalecer este intenso trabajo,
teniendo como uno de sus resultados esta sistematizacidn de las estrategias de abor-
daje psicoldgico llevadas a cabo por las profesionales de la salud mental en Fundacion
Huésped.



Segun el Boletin 2012 de la Direccion de Sida y ETS del Ministerio de Salud de la Nacién
en Argentina hay entre 110.000 y 130.000 personas con VIH/sida de las cuales el 40%
desconocerian su serologia.

La evidencia epidemioldgica de la situacién en Argentina indica que el sida afecta cada
vez mas a la poblacion heterosexual, a las areas urbanas e incluso rurales y a la pobla-
cién joven con el comin denominador del bajo nivel socioeconémico. Se muestra un
desplazamiento en general hacia aquellas personas con acceso limitado a los servicios
basicos de salud y de educacién.

La experiencia de vivir con VIH en Argentina se desarrolla sobre un trasfondo de dos
grandes problematicas de la vida de estas personas: la vulnerable situacion socioeco-
ndémica en que se encuentra la mayor parte de ellas y los procesos de estigmatizacion
y discriminacién que adn enfrentan y su impacto sobre diferentes areas de la vida
cotidiana.

Ademas las personas con VIH se ven afectadas en el desarrollo de sus proyectos de
pareja, familia y trabajo, por lo que cualquier politica de salud debe considerar estos
aspectos de una manera integral.

El ejercicio de una buena y placentera vida sexual y afectiva es una prioridad en la
agenda vital de las personas viviendo con VIH, por lo que se debe contemplar no solo
el acceso a preservativos sino también la promocion de espacios de asesoramiento
especializado.

Develar su serologia no es una tarea facil para quien vive con VIH, ya que se exponen a
la discriminacion de su familia, amigos o en el trabajo. Pero el momento vivido con mas
angustia es el de contar a una nueva pareja que no conoce su situacién.

La adherencia es uno de los principales desafios actuales para la vida de las personas
con VIH y para la salud publica. Los factores que obstaculizan la adherencia al trata-
miento, ademas de los relativos a los servicios de salud, comprenden la adaptacién de
la vida cotidiana y de ciertos habitos a |la nueva realidad de vivir con VIH.

Este cuadernillo esta destinado a todos los psicdlogos, psiquiatras, counselors, traba-
jadores sociales y otros profesionales del area de la salud que en su quehacer laboral
brindan actualmente - o brindaran en el futuro - apoyo emocional y acompafiamiento
a personas con VIH, como asi también a sus familiares y amigos.

Esta guia es el resultado de la experiencia adquirida, los aprendizajes alcanzados y los
desafios enfrentados, en todos estos afios de trabajo, por el equipo de salud mental
de Fundacién Huésped. Consideramos este cuadernillo como una forma de compartir
nuestra experiencia y esperamos sea una herramienta de ayuda para aquellos colegas
que transitan por caminos similares. Sin embargo, no creemos que ésta sea la Unica
forma de trabajar en esta tematica. Aqui compartiremos, los que segln nuestra ex-
periencia, son algunos patrones comunes de comportamientos, sentimientos, pensa-
mientos vy situaciones que viven las personas con VIH - destacando la necesidad de
atender a la individualidad de cada persona y su contexto — y el abordaje que utiliza-
mos para atender su problematica.

Es importante mencionar que las experiencias que estamos compartiendo aqui, se
ajustan a la particularidad de las vivencias de las personas con VIH, mas alla del mar-
co tedrico con el que cada profesional trabaje. Esta guia, elaborada desde el trabajo
realizado por varios profesionales que han conformado este equipo y en colaboracion
con otras disciplinas, brindan un marco claro para la practica, en un campo complejo
de intervencion.

{Queé necesitamos saber de
ida?

Para poder acompafiar apropiadamente a las personas con VIH, sus familiares y amigos,
es necesario poder contar con informacion basica sobre la infeccién y su tratamiento.
Esto permitira brindar un mejor acompafiamiento, reforzando sus conocimientos, co-
laborando en la interpretacion de los mensajes médicos y por sobre todas las cosas,
haciendo uso de la psicoeducacién con mensajes adecuados, oportunos y eficaces,
como una herramienta para fomentar la autonomia y responsabilidad de las personas
con sus tratamientos y cuidados.

e El VIH (Virus de Inmunodeficiencia Humana) — o HIV por sus siglas en inglés - es
un virus que afecta al sistema de defensas del organismo, llamado sistema inmuno-
légico. La funcidn de este sistema es proteger al ser humano de las enfermedades.
Todos los virus son microorganismos que sélo pueden multiplicarse al introducirse



en las células, usando los mecanismos de la misma célula para reproducirse e infec-
tarla. Cada virus tiene la capacidad para invadir cierto tipo de células. A diferencia
de otros virus, el VIH tiene la particularidad de invadir las células de defensa del
organismo —llamadas linfocitos T CD4— destruyéndolas progresivamente.

¢ El VIH puede desencadenar el SIDA, una enfermedad infecciosa que significa Sin-
drome (un conjunto de sintomas) de Inmunodeficiencia (que ataca al sistema in-
munoldgico) Adquirida (no es hereditaria, sino causada por un virus). Se considera
que la infeccidn por VIH llega a la etapa llamada SIDA cuando las defensas estan
debilitadas y no pueden proteger al organismo en forma adecuada. A causa de esto
pueden presentarse enfermedades llamadas “oportunistas”.

Se denomina persona con VIH a quien, luego de un analisis de sangre especifico, se
detecta que ha contraido el virus. Esta persona, si bien tiene el virus en su organismo,
no necesariamente muestra sintomas ni desarrolla enfermedades y puede llevar una
vida muy saludable. Sin embargo, si puede transmitir el virus.

El andlisis de VIH es la Unica manera de saber si alguien contrajo el virus. Este anali-
sis, llamado test de Elisa, indica si una persona tiene anticuerpos frente al VIH, lo que
determina que contrajo el virus. Si la prueba es reactiva se dice que esa persona tiene
una serologia positiva, o que tiene VIH. En muy raras ocasiones, esta prueba puede
dar “falsos positivos”. Por este motivo, en los casos que el resultado del test Elisa sea
positivo o indeterminado siempre debe ser confirmado por otra prueba de laboratorio
llamada Western Blot. El resultado positivo sélo es valido cuando esta confirmado.

Debe tenerse en cuenta que generalmente los anticuerpos son detectables entre los
dos y tres meses después de la infeccion, por lo que en este periodo —llamado periodo
ventana— los analisis podrian resultar negativos y sin embargo la persona puede estar
infectada y transmitir la infeccidn. Es por esto que, en caso de tener un resultado nega-
tivo, pero haber tenido una situacién de riesgo en un tiempo menor a los tres meses?,
es necesario volver a realizar el test, hasta cubrir ese periodo de tiempo.

Tests de VIH

e Es gratuito, en todos los hospitales publicos.

* Solo se necesita presentar una identificacion que acredite identidad, no hace
falta que sea DNI.

* No hace falta ser mayor de edad, en la Ciudad de Buenos Aires, por ejemplo,
hay que ser mayor de 14 afios.

* Si la persona es migrante, tiene el mismo derecho.

La Ley Nacional de SIDA Nro. 23.798 establece la necesidad de:
e Garantizar voluntariedad del testo: nadie en ningun caso puede solicitar el Test
de VIH para acceder a algin beneficio y/o derecho.
¢ Firmar un consentimiento informado para la realizacién de la prueba.
e Garantizar la confidencialidad de la informacidn frente al test y sus resultados.
e Brindar consejeria pre y post tests.
e Garantizar la No Discriminacion en ningin ambito mas alla del resultado del test.

En caso de que el resultado sea positivo, el tratamiento es gratuito para todas las per-
sonas que viven en territorio argentino, incluyendo personas migrantes. Los avances
de la medicacidn implican cada vez mejores esquemas, con menos efectos adversos y
menor cantidad de pastillas.

Debido a la terapia antirretroviral combinada — o de gran alcance - existente desde
1996, la enfermedad ha cambiado su curso. Actualmente, el VIH/sida es considerado
una enfermedad crénica, es decir, enfermedad de larga duracién y de progresion lenta.
Sin embargo, esto sdlo se logra si la persona es adherente (cumplir la toma de la medi-
cacion conforme al médico lo prescriba).

Una carga viral indetectable es el objetivo del tratamiento antirretroviral. Indetectable
quiere decir que hay tan poco virus en la sangre que no se lo puede detectar. Pero el
virus no desaparece, si se hace una prueba especifica, se puede encontrar al virus en
algunas partes del cuerpo (como en el liquido espinal y el intestino). A medida que
aumenta la carga viral (cantidad de virus en sangre), bajan los CD4 (defensas). Las re-
comendaciones sobre cuando empezar a tomar la medicacion las establece la Organi-
zacidon Mundial de la Salud y son las mismas para todos los paises.

! Puede darse el caso que en algunos hospitales o centros de salud se mencione un periodo ventana de
menor duracion, esto se debe a que realizan el test de Elisa de cuarta generacion, que incluye el antigeno
p24, lo cual reduce el periodo ventana a un mes.



La terapia antirretroviral consiste en la combinacién de distintos tipos de medicacion
gue juntos atacan al virus en sus diferentes etapas de desarrollo. Cada tipo de medi-
cacion ataca un punto diferente del ciclo de replicacion del virus, evitando que el VIH
se reproduzca y que aumente la cantidad de virus en la sangre. Estos medicamentos
deben tomarse en horarios determinados para asegurar que siempre exista la cantidad
necesaria de droga en el cuerpo para combatir el virus.

Si la adherencia no es buena y no se toma de acuerdo a las indicaciones, el virus co-
mienza a incrementarse, se transforma a través de la mutacion y se puede volver re-
sistente a la medicacion. Esto quiere decir que la medicacidn no lo afecta como antes,
la cantidad de virus en el cuerpo se incrementa y reaparecen los sintomas asociados al
VIH, como ndusea, fatiga y enfermedades oportunistas. La resistencia también se pue-
de dar cuando, a través del contacto sexual, le persona se re-infecta, es decir, se genera
una nueva infeccion y/o ingresa al organismo una cepa diferente del VIH.

Una buena adherencia al tratamiento antirretroviral: 1) controla la carga viral en el
organismo; 2) disminuye la posibilidad de mutacion del virus; 3) reduce la posibilidad
de transmitir el virus a otros; y 4) disminuye la posibilidad de que el virus genere resis-
tencia a la medicacion.

El tratamiento de una persona con VIH implica:

e Visitar al infectélogo con la periodicidad indicada. En la mayoria de los casos es
entre 3 0 4 meses, pero con pacientes adherentes esto puede ser cada 6 meses.

* Repetir el recuento de CD4 (defensas) y el analisis de carga viral (cantidad de virus
en sangre) segun la periodicidad indicada.

¢ Tomar los medicamentos segun la prescripcién médica. La efectividad del trata-
miento depende de que la persona realice el 98% o mas de las tomas en horario.

Se debe usar preservativo en todas las relaciones sexuales —
vaginales, anales u orales — sea la pareja seropositiva o seronegativa,
para prevenir la transmision del virus al compafero sexual, evitar
reinfecciones, u otras enfermedades de transmision sexual.

Es recomendable:

® que las parejas sexuales se hagan el analisis de VIH periddicamente. Asi se podra
chequear la serologia, el correcto uso de preservativo y clarificar dudas que surjan
sobre las vias de transmisién.
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e tener una nutricion sana y hacer ejercicio fisico.

* hacer visitas periddicas al odontdlogo.

¢ en el caso de las mujeres, realizar controles ginecoldgicos cada seis meses.

* en el caso de los varones, con mas de 45 afos, realizar controles prostaticos.

¢ ante cualquier sintoma o fiebre por mas de 3 dias, consultar con el médico.

El VIH se encuentra en todos los liquidos del organismo de aquella persona que tiene
el virus, pero solamente la sangre, el liquido preseminal, el semen, los fluidos vagina-
les y la leche materna presentan una concentracion suficiente como para producir la
transmision.

Las vias de transmision comprobadas son pocas y bien definidas:

1. Relaciones sexuales vaginales, anales u orales, heterosexuales u homosexuales,
sin proteccion. El paso del virus en las relaciones sexuales se realiza por el intercam-
bio de fluidos y a través de las lesiones o heridas microscopicas que se producen
durante la penetracion y otras practicas sexuales, por donde los fluidos de quien
tiene el virus ingresan al organismo del compafiero sexual. Este es el motivo por el
que las relaciones anales conllevan un mayor riesgo, seguidas por las vaginales y
finalmente las orales. Un menor riesgo no significa la ausencia del mismo. En parti-
cular, el sexo oral es practica de riesgo para el que pone la boca.

3 de cada 4 casos de transmision son por via sexual.

El 90% de estos casos corresponde a exposicion heterosexual.

Existen mas probabilidades de transmisién de hombre a mujer que de forma contraria, de-
bido a cuestiones anatémicas y a que la concentracion del virus en el flujo vaginal es menor.
Sin embargo, no debemos despreciar este tipo de riesgo. La transmision de VIH esta media-
da por varios factores y uno de los mas importantes es la concentracion del virus.
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El uso correcto del preservativo implica:

Revisar la fecha de vencimiento; en caso
de ser nacional, que tenga el sello IRAM y
en el caso que sea importado el sello ISO.

Para que no se rompa, apretar la punta
para quitarle el aire. El pene debe estar
erecto y el preservativo debe colocarse al
principio de la relacién (no debe generarse
ninguna penetracion sin preservativo).

Al terminar la relacidn, y antes de que el
pene esté flacido, retia el preservativo
cuidando que no se derrame semen.
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Abrir el sobre con los dedos, ya que los
dientes o las tijeras pueden dafiarlo.

Sin soltar la punta del preservativo
desenvolverlo hasta la base del pene.
Nunca deben utilizarse 2 preservativos
juntos.

Hacele un nudito y tiralo a la basura.

Es aconsejable tener una buena lubricacion para evitar que se generen
mds lesiones o se rompa el preservativo. Cuida de no agregarle
lubricantes con base en aceite (vaselina, aceite de bebe o cocina o
cremas para el cuerpo), solo utilizar aquellos que se pueden comprar
en farmacias y que estdn especialmente disefiados para el uso en
preservativos.

En caso de tener una situacidn de riesgo, se puede recurrir a la profilaxis postex-
posicién (concurrir a un centro asistencial dentro de las 48 hs., donde se realiza-
ra testeo e el médica evaluara la necesidad de indicar tratamiento)

2. Via sanguinea, por compartir jeringas y/o agujas para el uso de drogas intrave-
nosas o canutos y otros objetos utilizados para aspirar; cualquier otro elemento
cortante o punzante, o a través de la transfusidon de sangre no controlada.

Quien recibe una transfusion de sangre debidamente controlada, no corre
riesgos. Todo procedimiento que incluya riesgo de corte o puncion (pinchazo), debe
ser efectuado con material descartable o esterilizado, como es el caso del dentista,
manicura, tatuajes o practicas médicas, ente otros.

La Ley Nacional de SIDA N° 23798, exige el control de toda sangre a
transfundir.

3. Transmision perinatal o vertical, de madre a hijo durante el embarazo, el parto
y la lactancia. La transmisién madre—hijo plantea el principal mecanismo de adqui-
sicién del VIH para los nifios. De no recibir adecuada atencién médica, una madre
VIH positiva tiene una chance sobre tres de dar a luz a un nifio infectado.

Segun la Ley Nacional Nro. 25543, los médicos estdn obligados a
ofrecer el test a la mujer embarazada.

Con tratamiento médico, el riesgo de transmision del virus al bebé es
casi nulo, menor al 2% si se siguen correctamente las indicaciones.
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Para evitar la transmisidn del virus de la madre al bebé se recomienda que toda
mujer embarazada se realice el andlisis de VIH con el primer control de su embara-
zo. Si el resultado es positivo, la embarazada debe seguir las indicaciones médicas

y aplicar las medidas de cuidado para evitar la transmisidn al bebé: control clinico,

tratamiento antirretroviral y suspension de la lactancia materna. Como profesionales de la salud mental, que realizamos un trabajo integral con las per-
sonas con VIH fomentando la autonomia del paciente, necesitamos conocer sus dere-
chos y lugares a donde derivar en caso de necesitar asesoramiento legal. Fundacion
Huésped cuenta con un Area de Promocién de Derechos que brinda asesoramiento

{Coémo NO se transmite? gratuito.

La Ley Nacional de SIDA, Nro. 23.798, esta basada en los siguientes principios:

Tan importante como saber de qué manera se transmite el virus, es saber qué conduc-

- 1) CONSENTIMIENTO INFORMADO: procedimiento que debe desarrollarse en
tas o practicas no lo hacen.

* relaciones sexuales utilizando preservativos.
e estornudos, tos (no se transmite por aire).

¢ picadura de un mosquito u otros insectos.

e compartir la vajilla o utensilios de cocina.

e intercambiar ropa.

e depilacién con cera.

¢ saliva, lagrimas, sudor.

e practicar deportes, jugar, trabajar o estudiar.
® besarse, abrazarse, darse la mano.

¢ bafiarse en las mismas duchas o piscinas o usar los mismos inodoros y lavabos
que las personas con VIH.
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toda relacion médico-paciente. Esta basado en el didlogo y el respeto mutuo e im-
plica brindar informacion al paciente de manera comprensible de forma que este
pueda decidir si se somete o no a la practica médica. En el caso del testeo por
VIH, el paciente debe firmar el consentimiento informado antes de la extraccidn
de sangre. La informacién debe incluir el diagndstico, los riesgos y beneficios del
tratamiento y las alternativas terapéuticas. El consentimiento es una decision libre
del paciente y supone la comprensidn sobre su situacion de salud.

2) CONFIDENCIALIDAD: Es la obligacidon de guardar o no revelar la informacion
obtenida en una relacidn de confianza. Esta obligacién alcanza a todos los miem-
bros del equipo de salud y a toda persona que conozca a una persona que tenga
el virus.

3) VERACIDAD: Es la obligacion de decir la verdad y no mentir o engafiar en cuanto
a la informacidn sobre el estado de salud de una persona. Al mismo tiempo, para
recibir la informacidn es necesario contar con la contencién adecuada.

4) DISCRIMINACION: La Ley Antidiscriminacién Nro. 23592 prohibe cualquier for-
ma de discriminacién, quedando de este modo incluida cualquier practica de exclu-
sién arbitraria hacia las personas que viven con el virus.

5) ACCESO A LA ATENCION DE LA SALUD: El acceso a la atencidn sanitaria en
nuestro pais estd garantizado para toda la poblaciéon y estd incluido en la Consti-
tucién Nacional y en los Pactos Internacionales que ésta incluye a partir de 1994.
Ademas, existen leyes que obligan a las obras sociales (Ley 24455) y a la medicina
prepaga (Ley 24754) a brindar tratamiento médico, farmacoldgico y psicolégico a
las personas con VIH. Para aquellas personas que no tienen obra social o prepaga es
el Estado, a través de los hospitales publicos, quien brindara la atencidn necesaria
como asi también la provisién de medicamentos.
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La ley establece que todas las personas que se realicen la prueba del VIH
tienen derecho a tener asesoramiento previo y posterior al diagndstico y, en
ocasiones, mientras se espera el resultado.

Salud Integral, salud
psicologica de las personas

Si consideramos la salud como el estado de completo bienestar fisico, mental y social,
y no solamente como la ausencia de afecciones o enfermedad, el tratamiento de las
personas con VIH debe darse en un marco de salud integral, incluyendo no sélo el
tratamiento médico sino un adecuado soporte psicolégico y social. Es necesaria la rea-
lizacidn de intervenciones multidisciplinarias y no sélo desde el drea biomédica para
mejorar la calidad de vida de las personas con VIH.

Actualmente, el VIH/sida es una enfermedad controlable y los avances alcanzados per-
miten que las personas tengan una buena calidad de vida en todas las areas. Sin em-
bargo, aun prevalece en la sociedad una serie de creencias estigmatizantes en relacion
al VIH/sida. Se asocia a las personas con VIH con la promiscuidad, la marginalidad, el
consumo de sustancias y la homosexualidad en el caso de los varones.

Sin embargo, el VIH no discrimina por género, edad ni grupo social y/o
educativo.

Estigma y discriminacién relacionados al VIH

El estigma refiere a la identificacion que un grupo social crea sobre una persona, o gru-
po de personas, a partir de algun rasgo fisico, conductual o social que se percibe como
divergente de la mayoria. El estigma es un atributo devaluador — visible o invisible
- que degrada y rebaja a la persona que lo posee. Asi, el estigma esta estrechamente
relacionado a conceptos como estereotipo, prejuicio y discriminacion. Las personas
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estigmatizadas estdn ligadas a estereotipos negativos o caracteristicas indeseables y
experimentan una pérdida de su estatus social, pudiendo ser incluso receptoras de
actos de discriminacion. El atributo potencialmente estigmatizante dependera en gran
medida de los significados compartidos en un periodo histérico particular y un contex-
to cultural determinado.

Cualquier enfermedad cuya causalidad resulte “oscura” o para la cual el tratamiento
resulte ineficaz o dificil de sostener, tiende a inundarse de significados “moralistas”.
El estigma ha estado vinculado en la historia de la humanidad con enfermedades que
provocan reacciones emocionales intensas por su relacidn con el deterioro fisico (po-
liomielitis y lepra), la muerte (célera) y la sexualidad (sifilis); en el caso del VIH estos
tres componentes (deterioro fisico, muerte y sexualidad) se asocian con un solo vi-
rus. En el caso del VIH, el estigma esta asociado a conductas consideradas marginales,
como el consumo de sustancias, el trabajo sexual, y la diversidad sexual en general. Asi,
el conocimiento o la suposicidon de un diagndstico de VIH despierta prejuicios contra
las personas afectadas y, por tanto, genera una desaprobacion social.

El estigma genera actitudes negativas que se ponen de manifiesto a nivel cognitivo,
afectivo y conductual. Los estereotipos son estructuras cognitivas aprendidas por la
mayor parte de los miembros de una sociedad, que representan un acuerdo gene-
ralizado sobre lo que caracteriza a un determinado grupo de personas. Conocer un
estereotipo no implica necesariamente estar de acuerdo con él. Cuando efectivamente
se aplican y se experimentan reacciones emocionales negativas en base a ese estereo-
tipo, se estan poniendo en marcha los prejuicios sociales, dando lugar a situaciones de
discriminacion y comportamientos de rechazo que son precisamente los que ponen a
las personas estigmatizadas en condicién de desventaja social. La discriminacién por
VIH se va configurando en una estructura preexistente de prejuicios, estigma y discri-
minacién relativa al género, la identidad y orientacidn sexual, la clase social y la pobre-
za, o los estilos de vida y las practicas de consumo y sociabilidad.

Cuando las actitudes sociales descalificadoras son internalizadas por el individuo, reci-
ben el nombre de estigma interno o auto-estigma. El estigma interno va a influir en la
manera en que una persona se percibe a si misma y la manera en que cree ser mirada
por los demas. Este, muchas veces conlleva sentimientos de verglienza, incapacidad y
culpa, que afectan psicoldgica y socialmente a las personas. El estigma interno muchas
veces paraliza a la persona quien presenta pensamientos del tipo “No puedo hacerlo”,
“No soy lo suficientemente bueno”, “Nadie me amara”, “No me merezco nada mejor”,
que afectan la autoestima

Se entiende por discriminacidn el resultado final de un proceso de estigmatizacién que
alude al trato diferente e injusto que se da a una persona sobre la base de su perte-
nencia, o supuesta pertenencia, a un grupo en particular. La discriminacion es la puesta
en acto del estigma. Asi definida, la discriminacion consistiria en acciones u omisiones
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dirigidas a personas estigmatizadas. Asi, cuando se habla de discriminacion por VIH, se
hace referencia al trato diferente, generalmente desventajoso, que recibe una persona
debido a que se sabe - o se supone - que vive con VIH. Este tipo de discriminacién no
sélo la experimentan directamente las personas en cuestion, sino también sus parejas
y familiares. La discriminacién relacionada con el VIH puede ser vivida a diferentes
niveles: familiar, comunitario, institucional y/o nacional/juridico.

Un aspecto importante de los procesos de estigmatizacidn es que pueden hacer que la
persona anticipe el rechazo, incluso cuando aulin no se ha producido. Dicha anticipacion
puede llevar a la persona a experimentar auto-discriminacién, es decir, una forma de
actuar en la que es la misma persona quien deja de ejercer sus derechos, se aleja de
sus redes de apoyo social, etc, bloqueandose a si mismo la posibilidad de desarrollo
personal.

En Argentina, el 94% de los entrevistados ha vivido situaciones de
estigma y discriminacion. Las situaciones de estigma interno - con similar
intensidad respecto de sentimientos, temores y comportamientos -
superaron a las correspondientes al estigma externo.

En relacion al VIH, se sabe que las personas infectadas tienen sentimientos
de vergiienza, culpa, baja autoestima, algunas cree que deben ser castigado
o, en situaciones extremas, manifiestan sentimientos suicidas. Ademads,
algunas personas manifiestan conductas de aislamiento de sus ambitos
sociales, familiares, laborales, educativos o de salud. Este sentir y actuar
estdan basados en el temor a ser blanco de murmuraciones, ser insultado
o amenazado verbal o fisicamente, y el miedo a no poder entablar una
relacion de pareja.

A pesar de pertenecer a los mismos grupos estigmatizados y/o sufrir las mismas condi-
ciones de vulnerabilidad, las respuestas de los individuos y las consecuencias psicoso-
ciales del estigma y la discriminacién no son para todos igual. Esta variacion se debe al
rol protector de las diferentes estrategias de afrontamiento y los recursos materiales y
simbdlicos con que las personas cuentan.

Este contexto social de estigma y discriminacidén impacta en la vida de las personas con
VIH, atentando contra su bienestar psicoldgico y provocando vivencias de estrés pro-
pias de los grupos minoritarios. Esto es, produciendo mayores problemas emocionales
y muchas veces, generando estados de ansiedad y depresion.
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El momento en que las personas han recibido el diagndstico de VIH,
la forma en que este fue comunicado, la informacion que poseen en
relacion a la enfermedad, el apoyo social con el que cuentan y las
percepciones y creencias sobre el VIH y las personas que tienen el
virus, son fundamentales para mediar las dificultades emocionales
que pueden enfrentar.

El VIH puede ser significado por los pacientes como una amenaza en varias areas de
sus vidas:

¢ bienestar general.

integridad y autonomia corporal.
¢ independencia y privacidad.
e autoconcepto.

e cumplimiento de roles cotidianos.

metas de vida y planes futuros.
¢ relaciones con la familia, amigos y colegas.

* bienestar econdmico.

Todo esto supone un reto para los recursos personales y sociales de cada individuo. Es
en estos procesos donde el psicdlogo u otros trabajadores de la salud pueden trabajar
para acompaniar a las personas que tienen VIH.

19



(Coémo impacta el

diagnostico de VIH/sida en
2

El impacto del diagnostico de VIH es diferente para cada persona. Las variables de perso-
nalidad, red social y su estilo de afrontamiento son claves para analizar el impacto psico-
I6gico de vivir con VIH. Sus experiencias de vida, la clase social, el grupo de pertenencia,
el nivel de formacién/educacion, el género, el acceso a la informacién y al tratamiento
médico generan saberes especificos para enfrentar su vivencia del diagnéstico.

Los sucesos vitales — como el diagndstico de VIH - son hechos relevantes y decisivos
en la constitucidn de la vida de la persona, afectando el proceso evolutivo. Por ello,
es necesario analizar la valoracidn que la persona realiza del suceso en relacion con
su capacidad para afrontarlo, en funcién de su personalidad, nivel de autoestima y de
apoyo social.

Relacionado con el problema de la infeccién por VIH, es necesario pensar al individuo
en relacidn a su contexto, la etapa del ciclo vital que estd viviendo y las circunstancias
en gque contrajo el virus. Si bien cada caso es particular, existen una serie de preocupa-
ciones comunes en relacidn a tener el virus que acompafiara a la persona a lo largo de
su vida, como el estigma y la discriminacion y la adherencia al tratamiento, pero hay
otros miedos y preocupaciones que varian segun la edad.

Rescatamos algunas de las preguntas con las que las personas se acercan a los grupos
de reflexién para personas con VIH, a las psicoterapias individuales, y a los talleres para
adolescentes, para parejas serodiscordantes y para familiares y amigos de personas
con VIH. Es importante destacar que este cuadernillo no pretender ser la respuesta a
cada una de estas preguntas, sino un esbozo de mapa con el cual trabajar. Asimismo,
es necesario considerar que no todas las personas traen los mismos cuestionamientos
ni los formulan de la misma forma.
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Ninez:
¢ ¢Como decirle a un nifio que tiene VIH? ¢ Cuando esta preparado para comprender?

e iCual sera el efecto de la medicacion? ¢Como hacer para que todos los dias tome
medicamentos?

¢ iHay que informar a la escuela? ¢ Hay cuidados especiales que los docentes deben
tener en caso de que el nifio se lastime?

e ¢Sera discriminado por sus compafieros? ¢ Es seguro jugar y hacer deportes con ellos?

¢ iDebe el nifio mas que sus compafieros cuidarse del frio, de lastimarse, de caerse,
etc.? ¢Faltard a clases mas que los demds por problemas de salud?

¢ iCuando esta preparado para saber con quién compartir su diagnéstico?

Adolescencia:

¢ iTendrd una adolescencia mas conflictiva debido a tener VIH? ¢ Estara mas enoja-
do con sus padres por haber nacido con VIH?

¢ iDevelara el diagndstico a sus amigos? ¢y a sus primeras parejas? ésera discrimi-
nado por esto?

e iTomard la medicacion los fines de semana? ¢ Qué pasara si toma alcohol?
e (Como sera el inicio en su sexualidad activa? ¢ podra hablarlo? ¢ podra cuidarse?
¢ :Qué va a hacer con el miedo a la muerte y al potencial deterioro fisico?

¢ iPodra elaborar proyectos vitales a corto y largo plazo? éSe podria deprimir?

Adultez:

e (Como se le cuenta a una pareja sobre el diagndstico? éEn qué momento de la
relacién? ¢Es dificil formar pareja teniendo VIH? ¢Tendré que comunicar mi diag-
nostico a una pareja casual?

e (Como es una relacion serodiscordante, donde uno esta infectado y otro no? ¢Ten-
dremos mas dificultades? ¢ Conlleva mayores riesgos para la persona no infectada?
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e (Seré etiquetada como promiscua y/o prostituta? (en caso de una mujer); éseré
etiquetado como homosexual o promiscuo? (en caso de un varén heterosexual).

e iComo incorporo el preservativo a mi vida sexual cuando nunca antes se usé?
éperderé la ereccién?

¢ iPodré formar una familia? éTener hijos sin VIH? ¢ Como educo a un hijo brindan-
dole un modelo de cuidados y responsabilidad?

® ¢{Podré desarrollarme ocupacionalmente? ¢ Podré conseguir trabajo? ¢ Me haran
siempre el test y seré discriminado por esto? ¢Hay trabajos que no deberia reali-
zar? ¢Debo informar mi diagndstico?

¢ iLa medicacidn tendra efectos secundarios que afecten mi apariencia fisica?
é¢Cémo sostendré el tratamiento por tantos afios? ¢ Qué pasara cuando viaje o rom-
pa con mi rutina diaria?

El VIH como corte, como una interrupcion en el devenir que demarca
un antes y un después en la vida de la persona.

Hemos observado a lo largo de los afios, que el diagnéstico de VIH puede generar
sentimientos de temor a ser discriminado y/o rechazado, tristeza, ira, sentimientos de
culpa (por la conducta que llevd a la infeccidn), verglienza, sensacion de fracaso, sensa-
cién de vulnerabilidad frente al entorno, devaluacion, y/o victimizacién, sentimientos
de pérdida de la salud fisica, de despersonalizacién, de llevar algo extrafio dentro del
organismo, etc.

Asimismo, debido a la auto-discriminacion, se pueden observar conductas como ale-
jarse, retraerse o aislarse de personas y contextos, exagerar cuidados, y paralisis frente
al desarrollo personal, entre otras.

En cuanto a los pensamientos, se incurre en ideas de negacion del tipo “esto no puede

estar pasandome a mi”, de injusticia “por qué a mi”, o la sobrevaloracién del pasado

frente al futuro con frases como “yo antes podia elegir, ahora debo conformarme con
n, u

lo que hay”; “mi vida cambio desde que recibi el diagndstico, antes podia hacer cosas,
ahora estoy limitado”.

Es importante destacar, que en varios casos, el diagndstico de VIH ha tenido un impac-
to positivo en la vida de las personas, que han mejorado su calidad de vida. Por ejem-
plo, la adopcidn de conductas de autocuidado en términos de salud, como realizaciéon
de ejercicios, dieta sana, chequeos médicos, etc. Asimismo, reflexion y compromiso en
relacidn al proyecto de vida, la familia, la pareja y el trabajo/estudio.
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{Que consideramos cuando
trabajamos el impacto
del VIH en la vida de las

%

La primera intervencion apunta a brindar a las personas contencion,
informacion y asesoramiento, entregarles material informativo.

A fin de elaborar una estrategia de trabajo, realizamos una serie de entrevistas de
orientacion y evaluacidn de la situacidn de la persona en relacién a la tematica VIH:

e MOMENTO DEL DIAGNOSTICO EN LA VIDA DE LA PERSONA: no sélo el mo-
mento del ciclo vital del individuo —como se describié en el apartado anterior —sino
también, implica comprender si el diagndstico fue inesperado —en un momento en
gue la personas se encontraba saludable o no creia haber tenido una situacién de
riesgo - o si se dio durante el curso de alguna enfermedad oportunista.

e MOMENTO EN EL CURSO DE LA INFECCION durante el cual consulta. Muchos
pacientes en una fase inicial de la infeccién se alejan de sus otros significativos
por miedo a infectarlos y por el sentimiento de culpa y fracaso en sus conductas.
Este auto-aislamiento puede estar acompafiado por la necesidad de realizar cam-
bios importantes en su salud, ritmo de vida y sexualidad. Durante un estadio inter-
medio, la motivacidn para la consulta puede deberse a un deterioro en la salud;
cuadros de ansiedad y depresion; una situacion 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.

¢ IMPACTO EMOCIONAL DEL DIAGNOSTICO: es necesario evaluar si el diagnds-
tico le preocupa dentro de los niveles esperados para atender una enfermedad, o si
le asusta y/o desborda emocionalmente. Es decir, si presenta sintomas depresivos
como anhedonia, abulia, tristeza, desesperanza; ideas de muerte o ideacion suicida
o sintomas de ansiedad y/o estrés. Focalizan en los aspectos negativos, tanto de si
mismos como de su entorno o sobrevaloran estimulos internos y externos como
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potenciales amenazas. Estas personas niegan la informacién y utilizan estrategias
de afrontamiento poco funcionales.

e CREENCIAS PREVIAS DE LA PERSONA EN RELACION AL VIH/SIDA: conocer
las creencias y prejuicios que la persona tenia previamente acerca del VIH/sida ayu-
da a comprender el significado atribuido a la infeccidn en su caso particular. Esto
impacta en la forma en que se autopercibe y cree que es percibido por los demas.
Como se describidé previamente, este significado se vera reflejado en las vivencias
de autoestigma y conductas de autodiscriminacion.

e RECURSOS INDIVIDUALES QUE FOMENTAN LA RESILIENCIA: entendiendo la
resiliencia como las competencias que permiten, aun en condiciones desfavora-
bles, construir y desplegar conductas favorables para uno mismo y el propio am-
biente, evaluamos la disponibilidad de la persona en recursos como: redes de apo-
yo social; sentido del humor, acceso a la informacion y aptitudes orientadas hacia la
resolucion de problemas, espiritualidad, autoestima y autoconcepto, etc.

e APOYO SOCIAL: tratamos de entender si la persona cuenta con una red afectiva
y de contencidn, saber si lo ha contado a alguien, o si desea contarlo, a quién y
por qué o para qué. La presuncion de rechazo por parte de los otros, asi como el
temor de que su derecho a la confidencialidad del diagndstico sea vulnerado, ge-
nera en las personas con VIH la preferencia de ocultar su diagndstico, apelando a
estrategias diversas para poder mantenerlo en secreto frente a familiares, amigos,
parejas, compafieros del trabajo, vecinos, etc. Mientras que para algunas personas,
los padres y/o los hermanos brindan el soporte material y/o afectivo ante el deve-
lamiento del diagndstico, en algunos casos de personas gays o trans, son los amigos
quienes ocupan el rol de familia sustituta.

e TIPO DE ACOMPANAMIENTO PSICOLOGICO NECESARIO: algunas personas
sélo requieren una consejeria y orientacion, donde el foco estd en el asesoramiento
y la informacion. Por el contrario, otras personas demandan una psicoterapia mas
prolongada que apunta a lograr el ajuste a esta situacidn vital. Estas psicoterapias
son focalizadas y apuntan a asumir la infeccion desde diversas aristas: las implican-
cias médicas -adherencia al tratamiento y controles regulares- desde una posicion
activa del paciente; los cuidados en relacién a la transmisidn o reinfeccion; y que
el significado atribuido al virus no obstaculice sus proyectos vitales ni sus vinculos
personales.
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Algunos de los temas mas frecuentes que las personas con VIH traen a la consulta y
afectan en mayor o menor medida sus vidas son:

e CUIDADOS: Las conductas de autocuidado y cuidado de los otros. Registrar los
comportamientos y actitudes de riesgo, la anticipacion y la prevencién de los mis-
mos permite reducir dafios y descuidos. Para esto es importante comprender la
percepcion del riesgo de cada paciente, asi como sus habitos de salud, la facilidad
y dificultad para adoptarlos y sostenerlos en el tiempo.

e DEVELAMIENTO: significa poder hablar de la problematica con aquellas personas
del entorno suficientemente significativas. Esto implica temor a la discriminacién y al
rechazo y en muchos casos, la necesidad de abordar temas “tabu” como ser, hablar
sobre la sexualidad, el consumo de sustancias, la fidelidad, la identidad de género,
y el trabajo sexual, entre otros. En general, el poder compartir el diagndstico con
otros significativos ayuda a aceptarse a uno mismo, y enfrentar de mejor manera
las situaciones de estigma y discriminacién. La demora excesiva en el proceso de
develamiento puede llevar a que se conozca por otra fuente, de forma no adecuada,
aumentando la confusion. Si bien el secreto actlia como mecanismo de defensa para
evitar los potenciales actos de discriminacion, el mismo puede convertirse en algo
crénico. Asimismo, puede incrementar sentimientos de soledad y tristeza. El devela-
miento conlleva diferentes temores, segiin con quien se esta tratando de compartir
la informacion: a) cuando se trata de un hijo, el temor es a generar sensacion de
desamparo o ser rechazado y cuestionado en su rol de padre/autoridad; b) cuando se
trata de los padres, conlleva en algunos casos la sensacion de haber fallado y el temor
a generar excesiva preocupacion o empeorar la salud de los mismos si son mayores;
c) en el caso de la pareja, el miedo es a no continuar con el vinculo nuevo que se es-
taba estableciendo; el temor de haber transmitido el virus a su compariero sexual y/o
develar una situacién de infidelidad a la pareja.

¢ INICIO DEL TRATAMIENTO Y ADHERENCIA: El cumplimiento con el tratamien-
to, puede presentar dificultades de diversa indole — personales, sociales y en rela-
cion al tratamiento mismo. Las personas que viven con VIH pueden sentir cansan-
cio o ganas de abandonar el tratamiento en algunos momentos. Es comun que esto
pase en todas las enfermedades crdénicas que demandan un tratamiento complejo
por tiempo prolongado. Que la persona se sienta de este modo, no significa que
sea un mal paciente. La mala adherencia al tratamiento tiene implicaciones a nivel
individual, porque limita los beneficios terapéuticos, y de comunidad, ya que los
medicamentos tienen un efecto preventivo al reducir la capacidad de transmision
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del virus. La adherencia se vincula a la aceptacion del diagndstico, al develamien-
to, a la red social del paciente, y al vinculo con el equipo de salud. Algunos de los
problemas mas frecuentes son: dificultad para armar nuevos habitos; la adiccidn al
consumo de sustancias y el desorden asociado a ello; tener que “ocultarse” para
tomar la medicacion; creencias negativas en relacion a los antirretrovirales; temor
a los efectos colaterales, etc.

e CALIDAD DE VIDA: Muchos pacientes consultan preocupados por el modo en que
tener el virus podria afectar sus vidas en aspectos relacionados al trabajo, el tiempo
libre, la produccidn intelectual, espiritual o artistica, la actividad fisica y la alimentacion.

e LA PAREJA: el vinculo de pareja se presenta como uno de los temas mds pre-
ocupantes en las personas adultas. En algunos casos, las personas consultan para
lograr restablecer el equilibrio emocional con su pareja luego del diagndstico de
ambos o un solo integrante de la misma; en otros casos, la consulta es acerca de los
temores asociados a la transmisidn del virus y al establecimiento de una nueva re-
lacién de pareja. En este Ultimo caso, la problematica particular es el develamiento.

e LA SEXUALIDAD: En todos sus aspectos, esta es una de las areas mas afectadas
en la vida de las personas con VIH. La incorporacién del preservativo puede presen-
tarse como un gran obstaculo, interrumpiendo y/o afectando las relaciones sexua-
les. Los temores de transmisidn del virus puede generar altos niveles de ansiedad
y la pérdida del deseo o interés sexual se presenta cominmente con posterioridad
al diagndstico. La sexualidad, en general es un tema dificil de abordar tanto para la
persona como para los propios terapeutas. Trabajar con VIH implica hablar sobre la
sexualidad en general y sobre las practicas sexuales en particular.

e VINCULO CON EL SISTEMA DE SALUD: la comunicacidon con los médicos, en
qué casos recurrir al servicio de salud y la derivacién a otros servicios, como el
odontoldgico, son temas de frecuente preocupacion. En particular, la necesidad o
no de comunicar el diagndstico y las medidas de bioseguridad a implementar, etc.

e PLANIFICACION FAMILIAR: el deseo y miedos en relacién a la maternidad y
paternidad son temas recurrentes en las parejas donde uno o ambos integrantes
estan infectados. Es importante conocer y explorar los tratamientos disponibles, y
los recaudos necesarios para evitar el riesgo de transmision vertical.

¢ INSERCION LABORAL: posiblemente, el trabajo es un ambito que provoca un
gran miedo a vivir experiencias de discriminacion. El temor a que se realice el test
de VIH en los examenes pre-laborales impide que muchas personas busquen traba-
jo o nuevas oportunidades de crecimiento. La articulacidn entre demandas médi-
cas — examenes, consultas, medicacién —y los horarios laborales, surge como una
dificultad real para algunas personas y como un potencial obstaculo para otros.
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{COmo abordamos nuestro
i A7

Entendemos la psicoterapia como una practica social, orientada hacia la realizacion de
un proceso interno que tiene una intencion de cambio psicoldgico. Desde una perspec-
tiva de prevencion, tiene como objetivo reducir los dafios ya existentes, evitando que
conduzcan a consecuencias fisicas, psicoldgicas y/o sociales negativas, favoreciendo
la resolucion de las situaciones que las personas estan atravesando y evitando mayor
vulnerabilidad.

En primer lugar, es necesario que los profesionales trabajen sobre sus propios prejui-
cios, trabajar sobre los preconceptos existentes en relacién a la sexualidad en general,
y la diversidad sexual (homosexualidad, personas trans) en particular, los usuarios de
drogas, las trabajadoras sexuales, las creencias religiosas, y conceptos relacionados al
estigma y las metaforas asociadas a la epidemia del VIH/sida.

Se debe respetar el estilo de vida de las personas, sin emitir juicios de
valor ni pretender ajustar al otro a los pardmetros del modelo propio.

En segundo lugar, es necesario contar con informacién médica basica y clara sobre la
enfermedad.

Cuando trabajamos en este ambito buscamos:

¢ Crear una fuerte alianza terapéutica con el paciente y generar empatia con la
persona y la tematica.

¢ Escuchar activamente, respetando los silencios de la persona y estimuldndola a
que se exprese abiertamente.

* Atender al lenguaje no verbal del paciente y el propio.
¢ Adoptar una postura relajada sin que sea confundido con desinterés o indiferencia.

e Ser cordial y no realizar juicio de valor.
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¢ Parafrasear los comentarios para asegurarse de haber comprendido las palabras
del paciente y de este modo ayudar a la persona a clarificar lo que estd vivenciando.

* No realizar preguntas que tienen como fin responder a la propia curiosidad y no
aportan al trabajo terapéutico.

Con nuestro trabajo fomentamos:

e La resiliencia, identificando y fortaleciendo los recursos y potencialidades que las
personas tienen para enfrentar situaciones de adversidad.

* El desarrollo y fortalecimiento de estrategias de afrontamiento funcionales.
¢ La autonomia como ser humano y como paciente.

e El fortalecimiento de los vinculos personales y el desarrollo y mantenimiento de
las redes informales de apoyo social.

¢ La continuidad y establecimiento de nuevos proyectos vitales y una buena calidad
de vida.

¢ Alcanzar un bienestar psicolégico que permita a la persona desplegarse efectiva-
mente en los ambitos en los que se desarrolla.

Las intervenciones en relacion a la salud, deben estar enfocadas a:
e ayudar al paciente a pensarse a si mismo en relacién al cuidado.

e facilitarle recursos para la atencion médica, hospitalaria y social que pueda
requerir.

e desarrollar las herramientas necesarias para alcanzar una buena adherencia
al tratamiento.

e evitar la re-infeccion por VIH y las tendencias a comportamientos de riesgo; y

e promover un estilo de vida saludable.

Trabajamos en las siguientes problematicas:

e AJUSTE AL DIAGNOSTICO: Es beneficioso para las personas que sufren de una
enfermedad crénica comenzar a trabajar durante los primeros estadios, ya que ese
es el momento cuando los pacientes comienzan a integrar su diagndstico. Es impor-
tante poder inscribir lo que les pasd, procesarlo y de este modo seguir hacia ade-
lante. Sin embargo, este no es un proceso lineal. Como el significado del VIH esta
asociado al estigma y las metaforas en relacién a las vias de transmision, presenta
un fuerte impacto en las vivencias de culpa y castigo, siendo un elemento impor-
tante a trabajar para lograr un buen ajuste. El ajuste demanda un sano equilibrio
entre la negacion del diagndstico y la sobreadaptacion al mismo. Hay paciente que
presentan altos niveles de ansiedad y depresidn. Segun el marco tedrico desde el
cual cada profesional trabaje, pueden implementarse diferentes estrategias para
trabajar con ellos. Para la ansiedad es recomendable realizar técnicas de relajacién
o de desensibilizacion sistematica; brindar material de apoyo e informacidn; desa-
rrollar estrategias de negociacion y vinculacidn; trabajar con las creencias previas,
la percepcién de autoeficacia y las estrategias de afrontamiento. En el caso de la
depresidn, se pueden utilizar intervenciones como la reestructuracién cognitiva; la
terapia grupal; la psicoterapia individual focalizada; los cambios de estilo de vida y
actividades de fortalecimiento con los vinculos positivos. En todos los casos es im-
portante estar alerta a la necesidad de realizar una interconsulta con un psiquiatra,
y la utilizacién de psicofarmacos con cuidados en la interaccion con la medicacién
antirretroviral.

e VIH Y PROCESO IDENTITARIO: Explorar qué lugar ocupa el diagndstico en su
proceso identitario, dénde estd situado el paciente, y cual es el grado de identi-
ficacidon de la persona con el virus. Que el paciente se asuma como una persona
con VIH es importante para llevar adelante las vicisitudes que debera enfrentar. Sin
embargo, es importante que las personas no se rotulen en el lugar de “VIH posi-
tivo”, sino que ante todo sean “personas que son y tienen muchas caracteristicas
diferentes, entre ellas, tener un virus”. Identificarse con el virus es verse a si mismo
como “algo infeccioso”. Mediante un trabajo de elaboracion, se trata de ubicar al
VIH en algun lugar que le permita al sujeto aceptarlo y aprender a vivir con el virus,
del mismo modo que cada uno aprende a ir por la vida con las diferentes situacio-
nes que le tocan vivir.

e REEDITAR LA HISTORIA PERSONAL: Se puede trabajar con las técnicas narrati-
vas para ayudar a la persona a reescribir la historia sobre cémo y por qué contrajo
el virus. De este modo, podra integrar la infeccién como una experiencia mas, de
las tantas con las que su biografia personal cuenta. Se trata de identificar las narra-
ciones disfuncionales de los pacientes — como la negacion de la infecciéon o la so-



breadaptacion a la misma; el exceso de culpabilizacidn propia o la responsabilidad
absoluta en terceros y/o la idealizacion del pasado - para poder asi reescribir un
relato alternativo que ayude a modificar sus creencias y conductas.

e DEVELAMIENTO: Basandonos en el derecho de las personas a elegir a quién,
como y cuando contar su diagndstico, consideramos que contar con una red de
apoyo social mejora la calidad de vida. Los vinculos permiten obtener apoyo, sobre
todo en los primeros momentos donde esté fuertemente presente la sensacion de
“se viene el mundo abajo”. Observamos a través de nuestro trabajo que cada vez
son menos las situaciones de rechazo o abandono por parte de los familiares y ami-
gos mas cercanos. Trabajamos para ayudar a las personas con VIH a:

- Considerar que el primer momento, luego del diagndstico, no tiene porque ser
el momento de compartir la noticia con todos aquellos que se desee, ya que la
persona debe estar fuerte para poder contar, responder a los miedos y la ansie-
dad del otro, asi como las preguntas que estos elaboren.

- Identificar aquellas personas con quienes desea compartir el diagnéstico, com-
prendiendo las necesidades y razones personales para hacerlo. Si no es el mo-
mento para hacer el develamiento a su red social natural, invitamos a las perso-
nas a participar de los grupos, que sirven de red social y lugar de ensayo para un
posterior develamiento.

- Lograr el balance entre el secretismo y el “sincericidio”. Ayudamos a las per-
sonas a comprender que el hecho de elegir qué informacién compartir y con
quién, no es sindbnimo de mentir y que ser selectivos con el develamiento, no
implica hermetismo ni aislamiento.

- Comprender que, para un familiar y/o un amigo, el recibir esta noticia y adap-
tarse a ella, también es un proceso gradual.

- Pensar que el modo como reacciona una persona, depende en gran medida del
modo en que la noticia sea transmitida. Es por esto que estar tranquilo y fuer-
te emocionalmente, poder dar informacion médica clara y contar con recursos

Develamiento con Nifios

Los padres muchas veces sienten miedo, enojo, culpa y dolor al recibir el diag-
nostico de VIH de sus hijos. En general los nifios estan capacitados para enfrentar
realidades dificiles, como el VIH. Pueden adaptarse a esto mucho mejor de lo que
imaginamos. Desde los 5 o 6 afios los nifos estan preparados para poder entender
de manera sencilla cémo es vivir con VIH.

El momento para comenzar a hablar del VIH/sida depende de varios factores como
las caracteristicas del nifio, su deseo de saber, y la disposicién de los adultos para
hablar.

El modo en que el nifio entienda el VIH va a depender en medida, del modo en que
el adulto se lo transmita. Siempre escuchar qué es lo que el nifio piensa, imagina 'y
supone, ya que esto brindara pistas para explicarle qué le esta sucediendo.

¢ Es un proceso gradual que implica responder a las preguntas del nifio con un
lenguaje adecuado a su edad e intereses

e Brindar un marco donde el nifio sienta que puede expresar sus emociones
libre y abiertamente, que sienta que puede mostrar sus ansiedades y temores.

¢ Ayudarlo a hablar de sus miedos y a reconocer que esto es normal.

e Corregir conceptos equivocos sobre el VIH y ayudarlo a apropiarse de la infor-
macion para que pueda pensar en forma mas positiva.

¢ Cuando los nifios ya estan informados acerca de su estado de salud, trabajar
con ellos la idea de que su salud pertenece al ambito de lo privado y que junto
a sus padres y/o cuidadores deben de analizar con quiénes y como compartirlo.

como folletos o la posibilidad de consultar a un profesional - como un médico o
psicélogo -, para reforzar esta informacién, cumplen un rol fundamental.

e ADHERENCIA: implica un papel activo por parte del paciente, una actitud posi-
tiva y un compromiso en la decision de iniciar y mantener el tratamiento antirre-
troviral y sostener los controles médicos: Se trata de tomar la medicacion con la
frecuencia prescrita, la dosis correcta y en la relacion adecuada con las comidas.

- Incentivar al paciente a hablar con el médico sobre su estilo de vida, sus rutinas
y horarios mas cdmodos para tomar la medicacion.

Incorporar la medicacion como un hdbito cotidiano ayuda a hacer las co-
sas mds fdciles para los pacientes.



- Ayudar al paciente a comprender que la Unica forma en que los medicamentos
funcionan es tomarlos segun la indicacién médica: en horario y no salteando
dosis. Se pueden realizar ensayos “en seco” con capsulas vacias o con pastillas/
caramelos en el horario prescrito y siguiendo las indicaciones médicas en rela-
cién a las comidas. Esto ayuda a identificar los momentos que pueden presentar
mavyores retos.

Hoy se trata de pocas tomas y poca cantidad de pastillas.

En muchos casos sélo 2 o 3, inclusive, una tnica pastilla

- En relacién a los efectos secundarios, reforzar que no todas las personas sufren
estos efectos y que la medicacion demanda algun tiempo de adaptacion a la mis-
ma. En caso de querer interrumpir el tratamiento por sentir malestares, hablarlo
primero con el médico.

- Es importante facilitar a los pacientes el contacto con integrantes de equipos
que trabajen el tema de adherencia o invitarlos a participar en grupos para per-
sonas con las mismas vivencias, para poder espejarse en otros y aprender de
sus experiencias como asi también ensefiar y educar en base a las experiencias
propias.

o SEXUALIDAD: Trabajamos la incorporacion del uso correcto del preservativo
y la informacion clara sobre cudles son los cuidados y los riesgo en las relaciones
sexuales. Buscamos que las personas recuperen, mantengan y proyecten el de-
seo sexual y una experiencia sexo-afectiva activa.

- No asumir la orientacidn sexual de los pacientes, ni las practicas realizadas en
base a su orientacion.

- Ayudar a las personas a hablar sobre su sexualidad con comodidad. Nuestra
experiencia nos indica que cuando damos lugar a las personas a hablar sobre
estos temas, se abre un abanico de preguntas y dudas sobre los cuidados co-
rrespondientes.

- Es importante estar abierto a trabajar con diversidad sexual y conocer las dife-
rencias entre conceptos como sexo; identidad de género; roles de género; orien-
tacién sexual y practicas sexuales. Es necesario comprender que estos conceptos
son taxonomias que ayudan a comprender mejor la sexualidad de las personas,
sin embargo no deben ser tomados como compartimentos estancos y debe dar-
se lugar a la flexibilidad.

e MATERNIDAD/PATERNIDAD: Se tratara de acompafiar a los pacientes en la ex-
ploracion de las nuevas alternativas como las técnicas de reproduccidn asistida que
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varian en complejidad en cada caso y dependiendo el sexo del integrante seroposi-
tivo, permiten reducir el riesgo de infeccién, como ser el centrifugado de esperma
y la fertilizacién in vitro (en caso del hombre) y la inseminacion artificial (en caso
de la mujer).

e EMPODERAMIENTO Y VISIBILIDAD: algunos pacientes muestran interés en el
activismo y la visibilidad como una forma de ejercer un rol activo en tareas de pre-
vencién y acompafiamiento de pares. Esta funcion les permite un lugar de recono-
cimiento social que desafia el estigma. Sin embrago, es importante destacar que el
activismo y la visibilidad, que implican accion y participacién en su comunidad, no
es necesariamente un paso que todas las personas deban dar, ni es responsabilidad
de la persona educar a su comunidad. De este modo, acompafiamos a las personas
gue han decidido hacerse visibles, en sus primeros pasos, brindando herramientas
para enfrentar la respuesta social. En particular, en el caso de los adolescentes, se
los acompafia a evaluar los pros y los contras de la visibilidad.

e CREARY FORTALECER REDES: los grupos brindan la posibilidad de intercambiar
experiencias, ayudan a sentirse mas acompafado y descubrir nuevas herramientas
gue permiten enfrentar mejor los problemas que se presentan. Integrar a las per-
sonas a espacios donde se ven representados en otros, a modo de espejo, donde se
desarrolla la capacidad de escucha, donde se ensayan ciertas interacciones sociales
y se crean nuevos amigos/comparieros, ha demostrado ser muy beneficioso para
el bienestar de las personas con VIH. Los grupos cumplen asi una funcién como
puente hacia la insercidn en otros grupos. En Fundacién Huésped, en el Area de
Servicios a la Comunidad, el equipo de Salud Mental tiene propuestas de trabajo
grupal para: a) Grupos de reflexién para personas adultas; b) Talleres de encuentro
para adolescentes; c) Talleres para parejas serodiscordantes, y d) Talleres para fa-
miliares y amigos de personas con VIH.
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Grupos de Reflexion y Talleres

El funcionamiento social y el apoyo social se incrementan después de atravesar
por este tipo de dispositivos. El intercambio entre pares aleja el sentimiento de
soledad frente a la infeccion. Se ve como mas tranquilizador hablar con alguien
que vive con VIH, que con un profesional, ya que permite el reacomodo de la in-
formacion y generar la sensacion de “yo también puedo estar bien”.

Son espacios que:

e fortalecen las habilidades de interaccion permitiendo el pasaje a otros grupos
de la vida.

¢ ayudan a elevar el animo y mejorar la autoestima al verse aceptados por otros.

e sirven como grupo de referencia en donde poder confrontar y contrastar las
propias ideas referidas a experiencias cotidianas y mejorar los estilos de afron-
tamiento.

e permiten universalizar y normalizar la vivencia propia.

* exponen a la heterogeneidad en el tipo de eleccion sexual, nivel de instruc-
cion y tiempo de infeccidn, entre otras caracteristicas.

* permiten elaborar temores, informarse y compartir experiencias dentro de un
marco de contencion.

e sirven como un espacio multiplicador de recursos personales, solidarios, crea-
tivos y saludables, trabajando sobre la calidad de vida actual y las perspectivas
futuras.

* permiten realizar dramatizaciones de situaciones de develamiento como asi
también ensayos de resolucion de alguna escena temida.

Talleres Parejas Serodiscordantes

En las parejas donde uno de sus miembros esta infectado por VIH, las cuestiones
especificas se superponen con asuntos o conflictos que preceden al diagndstico.
Es por esto que es importante, cuando se trabaja con parejas serodiscordantes,
considerar variables como la personalidad, la familia de origen y el impacto en la
pareja y familia de enfermedades previas. En esta intervencidon grupal, se busca la
participacion activa de ambos integrantes de la pareja, fomentando la transmision
de experiencias entre pares.

Los temas centrales a trabajar son:
e Cambio de intimidad emocional en la pareja.

e Miedo a la transmisién y cuidados: haciendo énfasis en conceptos como re-
infeccion, resistencia, profilaxis post exposicion.

¢ Dinamica de pareja: cuidar que el integrante seronegativo no adopte un rol
sobreprotector, o se instauren dindmicas donde este adopte un rol exclusivo en
la toma de decisiones que deberian ser mutuas.

¢ Sexualidad.

¢ Develamiento del estado seroldgico positivo a la familia, amigos o aun en el
trabajo.

* Planeamiento familiar.



Talleres para Familiares y Amigos de adultos con VIH

Cuando se conoce el diagndstico de un familiar/amigo cercano, surge la necesidad
de saber mas sobre el VIH y sus consecuencias. Asi, los “afectados” por la temati-
ca del VIH/sida - que suelen ser padres, madres, hermanas/os, hijas/os, tias/os y
amigas/os — muchas veces demandan un espacio para informarse, poder hablar y
compartir con otros en situacion similar, aquello que muchas veces es vivido como
un secreto y tiene peso propio para cada uno de ellos.

Los talleres tienen una modalidad grupal para facilitar una interaccién y una par-
ticipacidn activa, circulando la palabra como forma de compartir las experiencias
individuales.

Es muy importante partir de las creencias previas acerca del VIH y de las caracte-
risticas de personalidad y las expectativas de sus familiares y amigos para buscar
un modo propio en el modo de acompafiar.

Los temas centrales a trabajar son:

¢ Informacidn especifica: diferencia entre VIH y sida. Concepto de de salud. Vias
de transmisién. Cuidados. Cuidados, controles y medicacion.

* Calidad de vida de los pacientes: temores vinculados al deterioro/muerte del
familiar/amigo. Su vida de pareja. Maternidad/paternidad. Trabajo.

* Respeto por los derechos del familiar/amigo al develamiento y/o tratamiento.
Distancia 6ptima entre cuidar y/o acompafiar.
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DATOS UTILES

FUNDACION HUESPED

Area de Salud Mental

Pasaje Angel Peluffo 3932 (C1202ABB)
Ciudad Auténoma de Buenos Aires
Tel/Fax: (5411) 4981-7777
info@huesped.org.ar

0800 222 HUESPED (4837)

DIRECCION DE SIDA Y ETS

9 de Julio 1925

Ciudad de Buenos Aires (C1073ABA)
Tel: 4379 9017 / 9000, int. 4826
prog-nacional-sida@msal.gov.ar
www.msal.gov.ar

0800-3333-444

Linea Pregunte Sida

COORDINACION SIDA

Carlos Pellegrini 313, 9° Piso (CP: 1009)

Ciudad de Buenos Aires

Tel: (011) 43239029/ 43930740 - Fax: (011) 43239053
coordinacionsida@buenosaires.gov.ar
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