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RESUMEN

Este trabajo describe aspectos pst-
cosociales que resaltan de la interac-
cion entre los proveedores de atencion
en salud (el personal de salud) y las
personas afectadas por el virus de la
inmunodeficiencia humana (HIV]). La
discusion se basa en las experiencies
del autor obtenidas mediante el segui-
miento de una falange de casi 1000
hombres homosexuales o bisexuales
en Costa Rica, asi como de la interac-
cion conalgunos pacientes cont SIDA en
el pais y en el extranjero. El rechazo
hacia los homosexuales y ciertos de
sus estilos de vida, es un obstaculo no-
torio para proveer consejo y apoyo a
las personas afectadas por el HIV o en-
Jfermas de SIDA. Ofro obstaculo es el
desconocimiento de la epidemiologia y
mecanismos de transmision del HIV
por muchos trabajadores de salud. La
estrategia de atencion de las personas
afectadas por el HIV debe vencer estos
obstaculos en aras de la ética y digni-
dad humanas. Asimismo, la estrate-
gia debe incorporar conocimiento basi-
co al acervo de los proveedores de sa-
lud. Estos deben dominar el “arte de
aconsejar” a los individuos con anti-
cuerpos al HIV (seropositivos), a fin de
minimizar su sufrimiento y mejorar su
estilo de vida . La interaccion provee-
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SUMMARY

This paper describes psycho-so-

cial aspects that result from the inte-
raction between health providers (he-
alth personnel) and persons affected
by human immunodeficiency virus (HIV)
or suffering from acquired immunode-
Jiciency syndrome (AIDS). The discus-
sion summarizes the author’s expe-
rience in Costa Rica, which is derived
_from observations on a cohort of about
1000 homosexual and bisexual men,
and from personal interaction with so-
| me AIDS patients in the nation and
abroad. Rejection of homosexuals and
| some of their lifestyles, is an obstacle
| for providing support and counselling
I! to those affected by HIV or suffering
Jrom AIDS. Lack of epidemiological
| knowledge on transmission mecha-
nisms by certain health personnel is

' another obstacle. The strategy for the
care of persons affected by HIV requi-
res that such difficulties beresolved for
the sake of ethics and human dignity.

| The strategy also needs acquisition of
' basic knowledfge on the epidemiology
' of HIV infection, by health providers
concemned. These should command
the “art of counselling” HIV-seropositi-
ve and seronegalive persons, in order
tominirnize their suffering and improve
lifestyles. The health care provider-pa-
tient interaction must be governed by
ethics and human respect, regardless
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dor de salud-paciente debe ser regida
por la ética y respeto al ser humano,
sin distingo de su conducta sexual o
condicién social. El Estado debiera es-
tablecer “clinicas libres” con cobertura
nacional, en donde se imparta consejo
confidencial (o anénimo si fuere nece-
sario), a toda persona que voluntaria-
mente lo busque. El consejo debe dar
gran énfasis al robustecimiento de la
responsabilidad y solidaridad, con la
intencion de disminuir la diseminacion
de la infeccion por la via sexual, trans-
Jfusional y perinatal. Mucho debe ha-
cerse en el ambiente hospitalario para
evitar el maltrato y discriminacion de
los enfermos. Mientras tanto, debe es-
timularse la creacion de albergues a
cargo de personas altruistas que cuen-
ten con apoyo comunitario, para digni-
ficar la atencién de seropositivos y los
pacientes que no requieran de los cui-
dados especializados del hospital. Fi-
nalmente, debe aplicarse la legislacion
existente y los recursos de la Procura-
duria de Derechos Humanos para pro-
teger a las personas que sean discrimi-
nadas en el lugar de trabajo. hospital,

escuela o comunidad en funcion de su |

estado serologico, palologico u orienta-
cion sexual. Asimismo, debe proteger-
se con igual énfasis a aquellas perso-
nas que sean victima de abuso por par-
te de personas infectadas con conoci-
miento de su estado infeccioso.
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of sexual orientation and social class.
The State must establish “free clinics”
with national coverage, for confiden-
tial (or anonymous, if necessary) coun-
selling of persons voluntarily seeking
support. Counselling should emphasi-
ze the need for responsible and soli-
dary behavior of HIV seropositive per-
sons, in order to minimize dissemina-
tion of infection by sexual, transfusion
or perinatal routes. Better conditions
should prevail in hospitals to improve
treatment of persons with AIDS. Mean-
time, the creation of refuges operated
by altruistic persons and with support
of the community, should be stimula-
ted in order to offer an alternative to pa-
| tients who do not need the specialized
| care of a hospital. Finally, available le-
‘ gislation and resources at the General
| Procurer of the Republic should be rea-
| dily applied and used to protect per-

sons from discrimination at the

workplace, hospital, school or commu-

nity, because of their serologic status,
| pathologic condition or sexual orienta-
| tion. Equally important is the support
| to those who are infected or abused by
seropositive individuals who already
| have knowledge of their infectious sta-
tus.

1. INTRODUCCION

El abordaje de los aspectos psicosociales del
entorno del sindrome de inmunodeficiencia adqui-
rida (SIDA), tiene gran actualidad por las serias im-
plicaciones que el hecho de ser portador del virus
o padecerel SIDA acarrea a las personas afectadas,
a sus familias y a la sociedad en general. Los fac-
tores psicosociales tienen que ver con la naturale-
za humana; el sufrimiento y necesidad de com-
prension; la negligencia, rechazo y crueldad hu-
manos; €l apoyo y consejo que necesitan las per-
sonas y familiares; y la bondad, responsabilidad,

| consideracion y esperanza. Me referiré a algunos
factores psicosociales que estan presentes e inte-
ractiian cuando uno establece contacto, apoya y
cuida de personas seropositivas o con SIDA.

2. LOS ESTIGMAS DEL SIDA
Como otros padecimientos que afectaron al
hombre en el pasado, el SIDA se caracteriza por en-
| gendrar estigmas (11). Esos estigmas estan pre-
| sentes en la persona seropositiva o con SIDA, en
| particular si esa persona tiene orientacién homo-
' sexual. El primer estigma nace por razones for-
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tuitas que no son insoélitas en la historia de la sa-
lud publica, que hicieron que el SIDA fuera consi-
derado inicialmente como una “ peste de hombres
caucasicos homosexuales™ enlas grandes urbes de
las costas de los Estados Unidos. Los propios
“gays” de esas ciudades lo describieron como “pes-
te gay”, lo que trajo serias repercusiones (12). Es-
te estigma ha sido dificil o imposible de combatir.

Ya en 1982 algunos cientificos creian que el
SIDA era una infeccién viral, mientras que epide-
miologos y virélogos correctamente pensaban que
tal virus afectaria a cualquier persona, indepen-
dientemente de su género y preferencia sexual. A
finales de 1982, ciertos autores vincularon las
grandes epidemias de infecciones entéricas y de
diarrea -que venian presentandose en los Estados
Unidos en la era pre-SIDA- con el SIDA mismo, |
mientras que otros relacionaban el incremento
inusitado de “infecciones oportunistas”, diarrea
cronica y sarcoma de Kaposi en el Africa Central,
con el SIDA de los gays de Norteamérica(9). La pos-
tulacion del SIDA como la enfermedad homosexual
quedo descartada cuando, temprano en 1983, se
conocié que en el Africa el SIDA aparecia en ambos
sexos por igual, con un claro patréon de transmi-
sion helerosexual. Mientras tanlo, la alta suscep-
tibilidad de las mujeres y de los ninos pequenos a
la infeccion por el HIV, quedaba claramente esta-
blecida en Norteamérica, Europa. Africa y el Cari-
be.

El segundo estigma concierne al comporta-
miento sexual -en particular la “promiscuidad”™- y

drogadiccion intravenosa {ésia casi inexisiente en
Costa Rica). La promiscuidad en heterosexuales
se define como “mas de cinco parejas sexuales di-
ferentes por afno”, ciframuy baja cuando se la com-
para con la practica en ciertos clanes de hombres
homosexuales que tienen tal numero de parejas
durante un fin de semana. En 1981 se estableci6 l
que la probabilidad de desarrollar SIDA correlacio-

naba directamente con el numero de parejas se-
xuales diferentes. Esta asociacién se tradujoenla
vinculacién del pecado y la inmoralidad con el SI-
DA, considerandosele a éste como un “castigo di-

vino” con la esperada repercusiéon homéfoba en la
comunidad (2, 11). Personeros destacados de la
Iglesia Catolica de Costa Rica concluyeron que el
SIDA no es un castigo divino (4). aunque no se to- |
lera el sexo anal, practica sexual que tambiénvaen |

aumento entre los heterosexuales (14). Hoy se a-
cepta sin cuestionamiento que tanto la mujer como
el nifo se infecta con el HIV con igual facilidad que
el hombre, si hay oportunidad para el contagio,
pues el virus del SIDA no reconoce diferencias en-
tre receptores CD4 presentes en los linfocitos del
hombre, mujer o nifio (10). Por lo tanto, no es ne-
cesaria la promiscujdad para que ocurra la infec-
cion. Una esposa monégama puede ser infectada
por su marido, situacion analoga a la del homose-
xual monégamo infectado por su amante infecta-
do, condiciéon no rara que hemos constatado en
nuestros estudios.

El tercer estigma se derivo del exceso de ca-
sos de SIDA en ciertas poblaciones que fueron ra-

' pidamente etiquetadas como “de alto riesgo” (5,9):

primero, en los Estados Unidos, fueron los homo-
sexuales, drogadictos que se inyectan y haitianos;
luego, los negros, hispanos y prostitutas; en el
Africa Central, el grupo de alto riesgo fue el de las
prostitutas y saloneras. Curiosamente, los clien-
tes de las prostitutas, los guias turisticos y otros
grupos que pueden presentar alto riesgo de infec-
cion, y que podrian ser verdaderos diseminadores
de la infeccion, no fueron considerados como de
“alto riesgo”. En Costa Rica, los “cacheros” (clien-
tes de los travestidos) y otros tipos de homosexua-
les (7) asi como algunos elementos de la [uerza pu-

- blica y ciertos conductores de taxi -reconocidos co-

mo promiscuos- no han sido estigmatizados colo-
candolos en grupos de alto riesgo, no obstante su
potencial papel en la diseminaciéon de enfermeda-
des de transmisién sexual, el cual podria ser aun
mayor que el de los travestidos.

Actualmente se pretende eliminar la etiqueta
de “alto riesgo”, destacando en su lugar las “prac-
ticas sexuales riesgosas” asi como las condiciones
en que ellas se llevan a cabo. Bajo tal concepto, el
coito anal receptivo se considera tan peligroso en-

! fre homosexuales como heterosexuales (14), siuna

de las parejas esta infectada o si el sexo se realiza
convarias o muchas parejas, con parejas descono-
cidas o anonimas, o sin emplear las barreras apro-
piadas (condones y espermicidas).

Estas consideraciones deben tenerse presen-

| ie al discutir los factores psicosociales del SIDA, a

fin de no acentuar los efectos propios de la enfer-
medad. Los fenomenos neurologicos, psicologicos
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y psiquiatricos que aparecen en personas Seropo-
sitivas, se deben a la accién del virus mismo (8), a
determinantes fisicos y fisiologicos de la persona
en su entorno inmediato y social, o a la interaccién
entre esos factores. Desafortunadamente, la so-
ciedad frecuentemente no comprende la dimen-
sion humana del SIDA y persiste en discriminar y
rechazar a las personas afectadas por el HIV
(2,11,12).

3. PSICOSOCIOLOGIA DEL SIDA
La psicosociologia del SIDA. que podria des-

cribirse como la actividad que estudia al hombre |
frente al SIDA, podria tornarse en una sub-ciencia |

o especialidad médica. La disciplina concierne a
las acciones de los psiquiatras, psicdlogos, traba-
jadores sociales, enfermeras, microbiélogos, labo-
ratoristas. educadores, consejeros, religiosos, y o-

tros trabajadores de salud. los cuales lidian conlos |

seropositivos y los pacientes con SIDA o sindromes
relacionados. Eslas personas estudian los fené-
menos psicosociales en el entorno de esas perso-
nas, y deben mostrar en todo momento la sabidu-
ria necesaria para comprender las complicaciones
e implicaciones de la infeccion, las necesidades de
las personas alecladas, y las necesidades de apo-
yo, cuidado y amor que esas personas merecen. A
continuacion se esbozan algunos conceptos sim-
ples pero fundamentales que deben tenerse siem-
pre presente.

4. CONOCIMIENTO BASICO SOBRE EL SIDA
a. Hay tres modos de transmision del HIV: re-
lacién sexual con una persona infectada;
contaminacion con sangre y otros fluidos
corporales de alguna persona infectada; y
transmision de la madre infectada al feto o
al recién nacido.

b. La transmision sexual explica la mayoria
de los seropositivos en el mundo, siendo
heterosexual en el Alrica y el Caribe; y ho-
mosexual en Norieamérica, Europa, Amé-
rica Latina, Oceaniay Asia. Algunos paises
latinoamericanos estan evolucionando ra-
pidamente o sutilmente del patrén homo-
sexual al heterosexual. En regiones donde
la transmision sexual es dominante, la pro-
miscuidad no es condicién sine qua non
para que haya seroconversion, la que pue-
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de ocurrir en personas mondgamas o con
pocas parejas sexuales.

¢. Estudios prospectivos en San Francisco re-

velaron que mas del 50 por ciento de las
personas con anticuerpos al HIV evolucio-
nan o “progresan hacia el SIDA” en el cur-
so de una década (3). Esa evolucion del es-
tado de seropositivo al de enfermedad au-
menta en funciéon del tiempo, lo que desta-
ca la importancia de la prevencién. No se
conoce el verdadero potencial patogeno del
HIV. Algunos seropositivos podrian no evo-
lucionar hacia el SIDA; hay quien postula
que todos evolucionaran hacia el SIDA (10).

ch. La exposicion de una persona al HIV pue-

de establecerse con bastante sensibilidad,
mediante la determinacién de anticuerpos
al virus en el suero sanguineo. La prueba
comunmente empleada es el ensayo inmu-
nosorbente-enzima conjugada o ELISA
(“enzyme-linked immunosorbent assay”)
que se practica bajo confidencialidad a
quienes voluntariamente la solicitan. Todo
ELISA positivo o “repetidamente reactivo”
(u otra prueba aceptable, como la aglutina-
cién pasiva de particulas), debe ser confir-
mada mediante el inmunoblot (Western
blot). Una prueba confirmada, sin embar-
go, no implica que la persona necesaria-
mente acarrea el HIV en la sangre, semen o
secrecion vaginal. Por razones de protec-
cion de la salud, toda persona seropositiva
es considerada potencialmente infectada, y
consecuentemente no debe donar sangre
ni realizar practicas sexuales riesgosas o
sin barreras mecanicas. En la practica se
debe ser optimista para evocar respuestas
de apego a la vida y de responsabilidad por
parte de las personas afectadas.

Las pruebas del SIDA positivas (confirma-
das)y enmenor grado, las negativas, deben
entregarse personalmente al interesado.
En casos especiales, algun resultado po-
dria entregarse al médico encargado del
paciente. La entrega debe acompanarse
del consejo (“consejeria”) apropiado.
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d. Los anticuerpos al HIV aparecen en la san-
gre después de un “periodo de ventana” de
10 a 14 semanas, el que rara vez puede ser
de hasta 6 meses, y excepcionalmente de
hasta 48 meses. La posibilidad de error de
laboratorio y de error humano debe tenerse
presente, asicomo el hecho de que una prue-
ba positiva pueda tornarse negativa, por e-
jemplo, con el curso del sindrome. El virus
puede estar presente en la sangre, semen y
secreciones vaginales durante el periodo de
“ventana”. Por esa razon, la prueba del SI-
DA debe repetirse cada 3 o 6 meses a aque-
llas personas que continiian con su conduc-
ta riesgosa (por ejemplo, que tienen varias
parejas sexuales, practican el sexo anal sin
barreras, o comparten agujas y jeringas).

5. CONSEJO PARA LOS SEROPOSITIVOS

La prueba del SIDA positiva no marca el final
del camino. EIl periodo de incubacion del SIDA en
el adulto (del momento de la infeccién al inicio de
la enfermedad) es de 2 a 12 afios o mas. Ese peri-
odo puede ser mas corto en mujeres y en ninos. El
prolongado periodo de incubaciéon del SIDA es pre-
ocupante y a menudo aterrador para quienes tie-
nen la prueba del SIDA positiva. Por otro lado, di-
cho fenomeno favorece el consejo y la esperanza
porque: a) una persona seropositiva podria perma-
necer sana toda lavida: b) siesono [uese asi, siem-
pre quedarian varios anos de vida util y producti-
va; ¢) en el curso de la incubacion de la enferme-
dad, podria descubrirse terapia efectiva contra la
infeccion por HIV, o contra las infecciones oportu-
nistas y los tumores.

Tanto las personas seropositivas al HIV como
los pacientes con SIDA deben recibir informacion
correcta, y el tiempo, cuidado y carifio necesarios
por parte de los proveedores de atencién y del per-
sonal de salud (1). Debe evitarse la improvisacion,
aunque ello puede ser amenudo inevitable. El cui-
dado de las personas afectadas es una actividad a
largo plazo. que requiere de [recuente adiestra-
miento, financiamiento y evaluacion.

Elcursode la epidemia en Costa Rica, estima-
do con bastante aproximaciéon hasta finales de
1988 mediante la “curva de potencia”, vaticina un
gran numero de casos de SIDA en los proximos
anos, a partir de las personas que son seropositi-

vas al HIV en el momento actual (6). Por otro lado,
la persistencia de conductas riesgosas en muchas
personas (especialmente hombres homosexualesy
bisexuales) de nuestra sociedad garantiza nuevas
infecciones. Como ya se ha dicho, el SIDA vino pa-
ra quedarse. Por tal razon, debemos prepararnos
para apoyar a los miles de personas seropositivas
y cientos de pacientes con SIDA del futuro cerca-
no, situacion que no cambiara a menos que en los
préximos anos se desarrollase alguna terapia efec-
tiva.

6. EL ARTE DE ACONSEJAR

La sombria perspectiva del SIDA en Costa Ri-
ca demanda de la capacitacién de muchas perso-
nasen el “arte de aconsejar” a los seropositivos y en
la“practica de cuidar” de los pacientes, paralo que,
desafortunadamente, no existe guia ni manual de
procedimientos estandar. Se han estudiado las re-
acciones emocionales de las personas seropositi-
vas, y se ha compartido y sufrido con ellas y sus fa-
miliares, el sentimiento de culpa, frustracién y de-
sesperacion. Laexperiencia ha sido unafuente pa-
ra mejorar la técnica de aconsejar. No se han pre-
sentado desgracias (como el suicidio) entre los que
hemos diagnosticado. La mayoria de los seroposi-
tivos han respondido positivamente, generalmen-
| te aferrandose a la vida. Tales sentimientos sirven
para contrarrestar la desesperacion, abandono y
anomia en que muchos se sumergen, y quizas pue-
dan servir para demorar el progreso hacia el SIDA,
y para contribuir a la prevencion del “sindrome
fundente” (burn out syndrome).

Poco se ha escrito sobre el arte de aconsejar,
actividad que se realiza en respuesta a cuatro ne-
cesidades (1): a) dar apoyo psicosocial a las perso-
nas infectadas, actividad que puede ser dificil por
el estrés y miedo de las personas seropositivas o
con SIDA; b) fomentar cambios en la conducta de
las personas seropositivas y de los pacientes, res-
' petando creencias e ideologias, con la clara meta
. de mejorar estilos de vida y disminuir la transmi-
| si6én del virus; c) estimular a las personas afecta-
' das para que se integren en la actividad social, eco-
‘ némica, intelectual y politica de la sociedad; y ch)

disminuir la morbilidad mediante una pronta aten-
cion médica y el empleo de recursos terapéuticos
| actualmente disponibles.

|
} Entodasesasactividades, los trabajadores de
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salud y proveedores de atencion deben desactivar
sentimientos de odio, venganza, incertidumbre,
controversia, paranoia, y depresion que a menudo
aparecen en las personas afectadas. La labor de
aconsejar debe realizarse preferiblemente por equi-
pos multidisciplinarios, aunque la realidad mun-
dial indica que en la mayoria de las situaciones, re-
sulta en una labor cotidiana a cargo de pocas per-
sonas de todas las ramas de la salud. Toda perso-
na responsable del consejo tiene la obligacion mo-
ral de enaltecer y acentuar los valores positivos de
los pacientes, a fin de [avorecer la lucha por la su-
pervivencia. Los proveedores de atencion deben
trabajar con amor y desprendimiento, sin egoismo,

y sobre todo, divorciados del mercantilismo y ex- |
plotacion de las personas afectadas. No se debe 1

enganar a nadie que esté sano para atraerlo al con-
sultorio regularmente si no exisie clara evidencia
de algun deterioro inmunolégico u organico; no se
deben explotar las debilidades psicologicas inhe-
rentes a la persona (hipocondria) o derivadas del
proceso morbido (demencia). Asi, conviene que el
Estado establezca “clinicas libres” con cobertura
nacional, en donde personal de salud se aboque a
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Finalmente, debe aplicarse mas el cuerpo de
leyes y decretos ejecutivos existente (13), asi como
los recursos existentes en la Procuraduria Gene-
ral, para salvaguardar los derechos de las perso-
nas que sean discriminadas en el lugar de trabajo,
hospital, escuela o comunidad en funcién de su es-
tado serolégico, patolégico u orientacién sexual
(15). Simultaneamente, debe protegerse con igual
énfasis a las personas que son infectadas o abusa-
das a sabiendas de que se conoce su estado sero-
l6gico.

Debe existir una sincera y clara comprension
| detodaslasfacetasocarasdel problema, para con-
trarrestar cualquier inadecuacion existente en las
personas, a fin de balancear los derechos indivu-
" duales de los afectados con aquellos de la sociedad
| global (balance entre el derecho individual y el
| “bien publico”) (13).

Solo asi podremos optar a ser juzgados favo-

rablemente por las generaciones futuras, y sélo asi

| podremos considerarnos pertenecientes a una so-
| ciedad civilizada.

brindar consejo y apoyo a las personas afectadas. |
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