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Este manual estd dirigido a los hombres y mujeres que viven y conviven con
VIH (virus de la inmunodeficiencia humana). Ha sido desarrollado por profe-
sionales de la salud con el propdsito de proporcionarte informacion acerca de
c6mo cuidarte. Para ello hemos contado con la informacién y la motivacion
de personas seropositivas que han pasado por nuestra unidad asi como con
nuestra experiencia profesional.

Con esta guia no pretendemos decirte qué debes hacer, sino darte informa-
ci6n. Ofecerte una herramienta que pueda serte il a la hora de tomar deci-
siones sobre tu salud. Conocer los tratamientos que existen actualmente,
c6mo incluir las pastillas en tu rutina diaria, qué riesgos suponen determina-
das conductas sexuales... es un proceso complejo en el que intervienen
muchos factores y estar bien informado es fundamental.

No tienes que leerte esta guia de una sola vez. Podrd parecerte larga y con
demasiado contenido, incluso poda serte dificil recordar lo que has leido. No
pasa nada, no te preocupes, no tienes que leerla de una sola vez. Cuando te
apetezca o tengas alguna duda este podria ser tu manual de consulta
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€1 VIH es un fenémeno de una gran complejidad que nos afecta a todos, supo-
ne para los afectados na situaci6n, una vivencia que provoca criss, inseguri-
dad, dolor....y requiere la movilizacién, la solidaridad y la cooperacion de la
sociedad y de los profesionales de la salud. S6lo desde esta solidaridad, serd
posible buscar visiones compartidas, que respondan plenamente a las necesi-
dades y elecciones de la persona, y provoquen asf la alianza y la esperanza.
Ante la perplejidad que toda pérdida de salud produce, una obra como ésta es
un elemento de soporte y ayuda que sin duda contribuird, junto con otras accio-
nes, a que los afectados por el VIH se sientan mds orientados y acompariados.
La enfermedad es el elemento que el usuario menos reconoce como propio,
ya que lo considera coyuntural, accidental. La persona quiere que se le reco-
nozca por si misma, no por aquello que le sucede y que, en cierta medida, la
imita  altera su identidad. El usuario tiene el derecho a ser informado, el
derecho a decidir, el derecho a participar activamente en un proceso en el
cual el principal protagonista y destinatario es él mismo. Es fundamental, por
tanto, conocer sus expectativas, satisfacer sus demandas cualitativas de trato,
atencion, informaci6n, acompafiamiento y calidad de vida.

Por otro lado, seria un error negar el papel directo y activo que han de
tener los ciudadanos y ciudadanas en la gestion de su propia salud. Una
poblacién con niveles educativos cada vez ms altos no puede quedar
limitada al papel de receptora de las propuestas, por muy sensatas que
sean. Hemos de concebir progresivamente espacios de autonomia ciuda-
dana sobre esta cuestion.

La gestion de las situaciones de salud y los cambios de los estilos de vida
serdn la consecuencia de un proceso de colaboracién donde el papel de los
profesionales derivars hacia la gestion de visiones compartidas con los desti-
natarios de sus servicios. La autoridad del experto estard en el asesoramiento
y el consejo contrastado con el usuario.

Los cambios educativos, culturales y sociol6gicos que experimentaremos en
el futuro no podran obviar la exigencia de la implicacion activa por parte de
la poblacion.

Esta obra es un ejemplo de respuesta a este compromiso de los profesionales
de la salud y, muy especialmente, de las enfermeras, que han de convertirse
en un referente claro para asesorar a las personas afectadas, para ayudarles no
5610 a comprender y a gestionar su situacion, sino también para acompafiar-





[image: image8.jpg]©® Montserrat Llinds - Montserrat Carballo - Maria Feijoo
M? Rosa Gomez - Esteban Ribera

Reservados todos los derechos. Ninguna parte de esta
publicacién puede ser reproducida, transmitida en nin-
guna forma o medio alguno, electrénico o mecanico,
incluyendo las fotocopias, grabaciones o cualquier sis-
tema de reproduccion de almacenaje de informacin,
sin permiso escrito del titular del copyright.
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[image: image10.jpg]las cuando surjan las dificultades, la crisis, la angustia vital, la soledad, las
dudas y el miedo a la incomprension.
También es cierto que esta actividad no la deben desarrollar desde el aisla-
miento. La complejidad de las demandas y de los cuidados de salud en estas
situaciones plantean retos que ninguna profesion puede, por si misma, supe-
3. rar. Por otro lado, el usuario no quiere ser fragmentado en un puzzle de ideas
35 en las que no se reconoce. I usuario reclama visiones compartidas, integra-
das, continuidad en el trato, comprensién, un respeto por su unicidad y todo
esto s6lo se puede garantizar con la colaboracién entre los miembros del
cquipo multidisciplinar. Colaboracion como la que apreciamos entre los auto-
<~ res de esta publicacion, y que requiere de la participacin, también, de los
afectados y de sus allegados.

s fundamental entender desde una posicién humanista que la persona es tnica,

< Qque cuenta con recursos y tiene potenciales. A fin de mejorar los cuidados, los

<5 profesionales de la salud han de interesarse en la vision que una persona tiene

5., de su propio estado de salud. S6lo asf podremos entender y ayudar al otro.

Se trata de poner en préctica nuevos conocimientos y competencias para educar

%2 o alas personas, promover y estimular cambios de comportamiento y de estlo de

¢ vida, y ayudar a las personas a ser ellas mismas las principales agentes en la ges-

<7 tion de su propia salud.
La afeccién de una enfermedad como el VIH supone para quien la padece
. unapérdida. Esta pérdida es una experiencia personal extremadamente varia-
© ble. Para comprender la nocién de pérdida es fundamental entender el signi-
ficado que tiene para una persona.

+ En el libro se observa, en todo momento, un esfuerzo por comprender las
necesidades y problemas de los afectados, asi como de poner al servicio de
la persona todo aquello que los profesionales entienden que es importante
para la gestion de su situacion, tanto en relacién a aspectos generales o glo-

. bales, como de elementos mas particulares o de detalle.

4 Segdn mi criterio, ayudar a vivir positivamente pasa por implicarse en el tipo

" de compromiso que esta obra propone; requiere la participacion de los profe-

sionales de la salud actuando desde la cooperacion con la finalidad de ofrecer

una asistencia de calidad que estimule estilos de vida saludables en una socie-
dad que no ha de excluir a ninguna persona y que se ha de ocupar de todos
los ciudadanos, especialmente de aquéllos que viven situaciones dificiles.

No quiero terminar este prologo sin expresar mi reconocimiento a las autoras

y al autor por su compromiso profesional que con seguridad, satisfaré a todos





[image: image11.jpg]aquélios que aportaron su experiencia y vivencias y, que serd, espero, para los
profesionales un modelo a seguir.
Hemos de felicitamos por esta iniciativa que sin duda contribuira a esclarecer
los caminos por los que transitan tanto los afectados de VIH y sus familias,
como los profesionales de la salud.

Montserrat Teixidor

Directora de la EUI Sta. Madrona
De la Fundacion la Caixa"
Directora del Postgrado:
"Enfermeria y VIH-SIDA, una vision
global y humanista®

Las enfermedades infecciosas con el advenimiento de fos antibidticos pasa-
10n a ser dentro de Ja Medicina moderna la patologia con el mayor indice de
curacion. El paciente sufria un proceso infeccioso, y siguiendo los consejos
médicos y con la ayuda de la terapia antimicrobiana, recuperaba fa salud. La
liegada de la infeccion por VIH condiciond un cierto cambio en este con-
cepto, dado que, entre otros aspectos, comportaba una mortalidad elevada,
Asi mismo, ef conflicto emocional de los propios enfermos era muy impor-
tante, ya que eran conocedores de que probablemente, y pese a una edad
habitualmente joven, tenfan un prondstico vital dificil. Desde finales de 1996
esta situacion ha cambiado gracias a la introduccion en el tratamiento de los
inhibidores de la proteasa. A partir de esta fecha, la infeccion por el VIH
podria contemplarse como un proceso que llegarfa a ser potencialmente cré-
nico. Con ef paso de los afios hemos ido comprobando como este plantea-
miento, considerado al principio por algunos como muy optimista, se ha
convertido, en un amplio porcentaje de casos, en una realidad. Al tener este
carécter de cronicidad la comunicacion médico-paciente se hace mis
importante. £l médico ofrece na serie de recomendaciones al paciente en
relacion al tratamiento, pero cada vez ms se hace evidente, lo dificil que es
‘mantener una correcta cumplimentaci6n del mismo; la mayorfa de veces com-
plejo e inc6modo, como consecuencia de que suele tener muchos comprimi-
dos, que desencadena frecuentes toxicidades y ademds es, en principio para
toda la vida.
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Este esfuerzo importante al que hay que sumar repetidos controles en régi-
men ambulatorio, solamente se entiende dentro de un marco de confian-
za y buena relacién terapéutica. Es en ese momento cuando un aspecto,
hasta entonces, quizds no siempre suficientemente valorado, adquiere una
gran importancia: la informacion.

Intentar que un paciente mantenga una actitud permanentemente positiva a
Ia enfermedad sin una informacién correcta, amplia y renovada, es muy dif
cil. Por todo ello surge la necesidad de que otros profesionales ligados a la
atencién de la poblacin seropositiva, adquieran un protagonismo mayor,
concretamente farmacéuticos y personal de enfermeria. Se trata de sumar
esfuerzos y sobre todo informacién, a través de todos los profesionales impli-
cados y especialmente el de la enfermeria, colectivo que suele tener con el
paciente una relacién diferente, mds proxima, més familiar y que suele ser
conocedor de algunos aspectos que en muchas ocasiones el propio médico
responsable desconoce.

£l libro que aqui se presenta, pretende dar una informacién amplia, a partir
de preguntas que los pacientes con gran frecuencia plantean, justamente a los
diferentes profesionales que habitualmente los tratan: médicos, enfermeras y
farmacéuticos. Por tanto, son ellos que trabajan con este grupo de pacientes,
los que dan respuesta a estas cuestiones.

Estoy convencido de que se trataré de un libro ttl, dado que ofrece una infor-
macion amplia, correcta y sencilla, caracteristicas absolutamente indispensables
para logar el objetivo final que se pretende: a través de la informacion mejorar
la implicacion que los pacientes deben de tener con su propia enfermedad.

Dr. Albert Pahissa Berga

Jefee del Servicio de Enfermedades Infecciosas
Hospital Universitario Vall dHebrén
Profesor Titular de Medicina

de la Universidad Auténoma de Barcelona
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