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¢..son importantes los ayudantes
de enfermos con SIDA?

cual es la labor

de los que cuidan de enfermos?

quellas personas que de manera informal cuidan a otras infectadas con el SIDA (PW/

sus siglas en inglés) llevan lo que se conoce como ayuda practica y cuidados de salu
los hogares. Usualmente es la pareja, el esposo(a), el amigo, o los familiares de alguien
SIDAY el personal médico. Este tipo de servicios es esencial en lo que respecta a servici
salud para personas con SIDA, ya que le ahorra un gasto sustancial a la sociedad.
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En los EEUU los servicios médicos en torno al SIDA han pasado de manos del hospital a
manos de la comunidad y al cuidado en casa. El mébil de este nuevo giro ha sido la cont
alza en los costos de cuidados médicos y la preferencia de la mayoria por recibir estos se
en casa mientras sea posible. El porcentaje de muertes por SIDA en los hospitales pasé
en 1983 al 57% en 1991Este giro se debe a las personas que cuidan a los enfermos.

Los asistentes de los enfermos proveen necesidades practicas como hacer compras, los
quehaceres, el transporte a las clinicas y otras ain mas basicas como ayudarles a bafiar - ) ;
inodoro y a alimentarse. A medida que los sintomas empeoran, los ayudantes llegan a 199 fiitggogg chﬂt\gg'ssejssfh
desempefiar un papel mas clinico como es estar al tanto de los medicamentos, inyectarlas Folkman 415/597-9156.
aplicarles la sonda y limpiarles las llagdss ayudantes muchas veces proveen cuidados de :

primer auxilio y hasta asesoran el estado mental ya que son los primeros en notar los cambios de

salud por lo tanto deciden cuando es necesaria la ayuda. Un estudio demostré que el valor dg K&rd D, Brown MA. Labor and
tareas de cuidado personal y de los quehaceres que desempefian estos asistentes tienen Undalok AIDS family caregiving.
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squienes son los ayudantes?
na encuesta nacional encontré que el 3.2% de la poblacion adulta de los EEUU ha br

Uayuda a algun pariente, amigo(a), esposo(a) o a la pareja infectada con SIDA. Casi t
cuartos de estos ayudantes tenian menos de 40 afios de edad. El tipo de poblacion que &
brindado esta ayuda estuvo distribuida equitativamente en cuanto a género, raza o grupo

Tradicionalmente los padres, esposos e hijas adultas han sido los que ayudan a cuidar a
personas con enfermedades terminales. En lo que respecta al SIDA son los familiares los
brindan la ayuda en la mayoria de los casos. Sin embargo, entre el hombre homosexual ¢
frecuente que sea la pareja o los amigos los que brinden esta ayuda. En un estudio a 26¢
hombres Britanicos con SIDA se encontré que el 87% tenian a un amigo cercano o0 a su
como principal ayudante.

S cual es el Erecio por axudar?

| SIDA prevalece entre la gente joven y el joven-adulto; una de cada cuatro nuevas

infecciones ocurrre entre jévenes menores de 22%dimsayudantes de las personas
enfermas con SIDA tienen entre 20, 30, y 40 afios de edad. A esta edad la gran mayoria
apenas construyendo sus relaciones y llevando a cabo una carrera, no cuidando enferma
preparandose para perder a un ser querido. La presion que se experimenta durante este
de una enorme magnitdd.

Muchas veces es la pareja sexual la que cuida a la persona con SIDA, lo cual significa
exponerse al riesgo de contraer el virus. Con respecto a los ayudantes VIH+, la progresid
enfermedad en la pareja simboliza no solo la pérdida de ésta sino el deterioro de salud g
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estan experimentando. Para estas personas la otra pregunta es: ¢Quien va a cuidar de mi cugriigbable B, Diaz T, Chu SY, et

me enferme?.

Los ayudantes pueden experimentar sintomas de insensibilidad ante tanto dolor, y agotar
al perder amigos o seres queridos a causa del SIDA, o al cuidar personas enfermas por u
largo periodo de tiempo.

Una publicacién deHIV Prevention: Looking Back, Looking Aheaoh proyecto del Centro de Estudi
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S cual es el Erecio por axudar?

Eg algunas comunidades aun se mantiene el miedo y el estigma que rodean al VIH. Vale

gregar que la gran mayoria de los afectados por el SIDA son poblaciones que han padecidRnaels D, Levine C.

el estigma por el hecho de ser minorias: los hombres homosexuales, los usuarios de drogasstimates of the number of
intravenosas, los Afro-americanos y los Latinos. Los ayudantes muchas veces temen el rechg#Rerless youth orphaned by
social y la pérdida del trabajo y debido a esto en ocasiones esconden la condicidn de estar A|DS in the United Sates.
cuidando a alguien con SIDA a sus familares, amigos o compafieros de trabajo. . Journal of the American

edical Association.

Las mujeres VIH+ que cargan con la responsabilidad de los hijos pueden encontrar obstacu 2:268:3456-3461.

obteniendo la ayuda y el apoyo necesarios. En un estudio a madres infectadas con el VIH se
encontré que el 46% cuidaban por si solas a sus hijos. Solo el 30% conocia la existencia de la
asistencia para el cuidado de los nifios. Solamente el 8% habia hecho uso de estos%erviciog. Rabkin J, Remien R,
Los servicios de cuidados para madres con VIH deberian incluir a los hijos, ademas de tratagjiison C. Good Doctors,
de solucionar el bienestar de estos al morir la madre. Se estima que para el afio 2,000 habrggog patients: Partners in
mas de 80,000 niflos huérfanos a causa del SIDA en los BEUU. " HIV Treatment. New York:
NCM Publishers, Inc.;1994.
Contacto: Robert Remien

sque puede hacerse? | 212/966-2375.

AI ayudar a los que que auxilian a los enfermos se esta ayudando al paciente. En la profasidys RB, Magee RH,
clinica el ayudante deberia ser agregado al trio—doctor, paciente, ayudante—y ser = cChauncey S. Identifying help-
entrenados en cuanto a los procedimientos médicos basicos que ayudan a la mejoria del  ful and unhelpful behaviours of
pacientel Los ayudantes pueden beneficiarse de la ayuda psicologica (como los grupos de |oved ones: the PWA's per-
apoyo) para ayudarles a llevar la carga emocional que acarrea el cuidar a una persona con ¢gagtive. AIDS Care.
enfermedad terminal. . 1994;6:379-392.

Algunas personas no sabran como actuar frente a alguien con SIDA, o estaran confusas sobre

cual es la mejor manera de demostrar amor y apoyo. En un estudio a personas con SIDA 12, D'Arrigo,T. When the care-
(PWAs) se identificaron las acciones que ayudan y las que no. Las acciones consideradas dfver has HIV: early interven-
ayuda para expresar amor son: actuar con naturalidad, mostrarse receptivo y dar animo. Lagon through home care.
acciones contraproducentes son: evitar la comunicacion, mostrarse apenados, romper la . caring. 1994:13:4,7,80.
confidencialidad o criticar sus decisiones méditas. . Contacto: Caring Magazine

L . . 202/547-5277.
Los doctores y el personal clinico tienen la excelente oportunidad de ofrecer educacion

preventiva primaria y secundaria al que cuida al enfermo cuando el doctor esta visitando al

enfermo en casa como en el hosgia#lquellas personas que cuidan enfermos pueden . 13. Contactos: Kairos Support
beneficiarse de la educacion preventiva para mantener su estado VIH-. Los ayudantes VIH4or Caregivers 415/861-0877;
necesitan recibir informacion acerca de los tratamientos existentes para tratar la etapa iniciahglge Care Companions, Inc
la enfermedad y lograr mantenerse saludables por largo tiempo. . 415/824-3269; Gay Men’s

Ith Crisis 212/337-3524;
'AIDS Ministries Network
e!12/870—3909; National
Vl‘:;stcopaI AIDS Coalition
202/628-6628.

Han surgido muchas organizaciones que brindan ayuda a quienes cuidan a personas con S
“Kairos Support for Care Givers” y “Home Care Companions, Inc.” en San Francisco, CA Yy
“Gay Men Health Crisis” en la ciudad de Nueva York ofrecen entrenamiento, apoyo educati
emocional a quienes cuidan enfermos por medio de su participacion en grupos de apoyo,
talleres, y clases. Algunas organizaciones religiosas tales como “HIV/AIDS Ministry Network
y “National Episcopal AIDS Coalition” también ofrecen apoyo a estas persénas. ‘

En el Africa, muchas de las respuestas obtenidas por parte de la comunidad han servido derlgi;rg%%derson S. Community
fha

ayuda a quienes cuidan enfermos con SIDA. En Ruanda, Africa, un proyecto de la Cruz Rojg, f,%f,;?,@:l?;hg Review.
encarga de entrenar a voluntarios, estos a su vez entrenan a familiares encargados de cuid@§os-41-57.60 '
enfermos. Estos aprenden principios de enfermeria y sobre como brindar apoyo emocional. En" " '
Kamwokya, Uganda, donde el 20 al 30 por ciento de las personas entre los 20 y 45 afios son

VIH positivos, la comunidad provee ayuda médica y material a aquellos que cuidan enfermoss. Contacto: UCSF Care
ademas de ayudar a reducir la tension social y los temores infundados de la cokunidad.  study, Joe Mullan 800/350-

El proyecto “Coping” de la ciudad de San Francisco, CA, es un programa que ha estado 8660,

dedicado al estudio del estado fisico y psicologico de los que cuidan enfermos. El proyecto

encontré que ademas de experimentar tension y depresion también existen sentimientos: Otros recursos:

positivos asociados con cuidar, dar amor, carifio y apoyo. Para poder mantener el bienestar

emocional, el proyecto “Coping” sufiere tres técnicas: valorar y definir el significado individual

que conlleva cuidar a un enfermo; fomentar la conversacion entre el ayudante y sus parejasshelby D. If A Partner Has

ayudar a sintonizar “momentos humanos” capaces de generar sentimientos pédgivos. . AIDS: Guide to Clinical
proyecto “Care Study” de la Universidad de California, San Francisco también ha estado ‘' Intervention for Relationships
siguiendo las experiencias obtenidas de més de 600 amigos, parejas, y fadgiliares. in Crisis. Binghamton, NY:

Harrington Park Press;1992.
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