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RESUM

L’article resumeix basicament els pro-
blemes psicologics i socials que afecten una
persona amb SIDA; les seues pors, els pro-
blemes del medi familiar, els patrons de
conducta sexual i, al capdavall, tot un cu-
mul de contradiccions i vivéncies que sem-
blen girar entorn de la inculpacié i I’autoin-
culpacié al/del malalt, la qual cosa fa
necessaria una intervencio psicologica.

Vull expressar el meu agraiment al Departa-
ment de Treball Social i Serveis Socials del
«Memorial Hospital» de Nova York.

=) A sindrome d’immunodeficién-
cia adquirida (SIDA) es podria definir des
d’una perspectiva médica com una altera-
ci6 del sistema de vigilancia immunologi-
ca o del sistema de defenses de 1’organis-
me, amb la qual cosa, aquest és molt més
sensible a virus i microorganismes amb que
havia conviscut amb una relativa harmo-
nia.

El primer informe sobre la malaltia es
va elaborar al Center for Disease Control
d’Atlanta (EUA). Aquest centre d’investi-
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ABSTRACT

This theoretical article content the so-
cial and psychological problems affecting
persones with AIDS; their fears, familiar
problems, sexual behavior and the contra-
dictions and experiences that turn in the in-
culpation and self-inculpation to the/of the
patient, making a necessary psycological
intervention.

gacid sobre epidémies i malalties noves va
descriure els casos de cinc homosexuals jo-
ves, que havien estat tractats a hospitals de
la ciutat de Los Angeles d’una infeccié pul-
monar causada per un protozoari (Pneu-
mocystis carinii, NPC), que es parasitava
als pulmons i impedia la respiracio. Al ma-
teix temps, van coincidir informes d’hos-
pitals de la ciutat nord-americana de Nova
York sobre homosexuals que havien desen-
volupat una forma de cancer maligne ano-
menat sarcoma de Kaposi. Vuit de les
persones que el patien van morir en el
transcurs de vint-i-quatre mesos després del
diagnostic. L’esdeveniment d’aquests tras-
torns va suggerir a la comunitat meédica
I’emergéncia d’una nova entitat patologi-
ca, el denominador comu de la qual era que
tots els casos apareixen en persones homo-
sexuals i que la resposta dels seus organis-
mes davant d’aquestes infeccions es troba-
va deteriorada (Daniels, 1985).

Posteriorment, els grups de risc a con-
traure la malaltia transcendia a homose-

xuals i addictes a I’heroina, i també s’hi in-
cloien els hemofilics que havien rebut
productes hematologics infectats; pacients
que havien rebut transfusions de produc-
tes hematologics infectats; companys i
companyes heterosexuals de pacients amb
sida; lactants de pares amb sida, etcétera.

L’Organitzacié Mundial de la Salut
(OMS), a través del seu programa de llui-
ta contra la sida, coordina i registra els con-
trols mundials que es fan sobre la malaltia
a les seues oficines regionals o als ministe-
ris de Sanitat de cada pais; per bé que el
registre 1 diagnostic de casos sembla estar
en relacido amb el major o menor nivell de
desenvolupament d’un pais determinat.
Cal tenir en compte, doncs, que un alt
nombre de casos, per diferents causes, no
son registrats per aquest organisme inter-
nacional de la salut.

L’analisi de les dades i les informacions
relatives a la SIDA han permeés delimitar
tres models de la malaltia. El primer, ca-
racteristic dels paisos industrialitzats, amb
un nombre alt de casos declarats i on la
transmissio per via perinatal i per transfu-
sions sanguinies estan probablement més
controlades. La proporcio d’homes i de do-
nes infectats és de 10-15 a 1, i els grups d’alt
risc es localitzen entre homes homosexuals
amb moltes parelles i drogadictes per via
intravenosa que comparteixen agulla sen-
se esterilitzar.

El segon model de malaltia seria geo-
graficament localitzat a zones de 1’ Africa
meridional, central i oriental, que va «in
crescendo» a determinats paisos iberoame-
ricans, concretament els paisos del Carib.
A diferéncia de I’anterior, la malaltia es
dona sobre manera entre heterosexuals; la
proporcié d’homes i de dones infectats és
d’l a 11ion latransmissio perinatal és més
freqiient.

El model III predominaria a I’Europa
Occidental, alguns paisos del nord d’Afri-
ca, ’Orient Mitja i el Pacific (llevat d’ Aus-
tralia i Nova Zelanda). Pel que sembla,
I’epidémica afecta, en aquest cas, persones
que s’han desplagat a paisos dels models
1iIlis’han contagiat pel contacte amb in-
dividus portadors (OMS, 1989; Weekly i
Epidemiological Record).

Aquest no és el moment més adequat
per a plantejar aspectes médics i epidemio-
logics que guarden relacié amb I’epidémia
de la SIDA. El Servei d’Epidemiologia de
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la Conselleria de Sanitat de la Generalitat
Valenciana en proporciona dades autorit-
zades al lector interessat.

El que si que farem és repassar els pocs
estudis que determinen les vivéncies psico-
logiques per les quals passen les persones
amb SIDA, aixi com les pors psico-socials
que molt sovint guarden una relacio estre-
ta amb la tolerancia al tractament i la seua
recuperacié i adaptacié posterior.

Entre aquests problemes psicologics,
destaquen els que fan referéncia a diversos
tipus de pors i sentiments de culpa. Les
pors tenen a veure directament amb:

e [a soledat.

® La desfiguracié fisica.

¢ [’afebliment.

® [a perdua del control psiquic.
® Les infeccions.

® [.a mort.

Efectivament, les persones que pateixen
la malaltia temen |’estigmatitzacié familiar
i social i la consegiient soledat i incomuni-
cacio a que estaven exposats els leprosos
en uns altres temps de la humanitat. Les
alteracions fisiques a la cara, el col i els bra-
¢os, quan es desenvolupen en el pacient els
simptomes externs de la SIDA, sén pors

que sobretot s’aguditzen en determinats
grups amb practiques de risc que valoren
en gran manera |’aspecte fisic, tant en el
seu treball com en les seues relacions inter-
personals. D’altra banda, es va gestant un
sentiment de desemparanga apresa en les
persones que son conscients de la pérdua
progressiva de la seua forca fisica i men-
tal, que pot provenir del «feedback» que
rep el subjecte de la perdua de pes i els lap-
sus de memoria, entre altres simptomes. En
darrer terme la sensacié de la mort proxi-
ma es barreja amb sentiments de desespe-
racio, rebuig i angoixa vital.

Al seu torn, alguns d’aquests malalts
experimenten un fort sentiment de culpa,
per autoatribucié d’una conducta «desor-
denada» dins la seua propia historica per-
sonal i social. Potser la persona entén que
té remordiments perque s’atribueix a si ma-
teix/a el contagi de la malaltia a d’altres
persones, familiars i amics, fonamental-
ment. Aixo va lligat estretament al proble-
ma de la soledat i dependéncia d’aquestes
persones, quan son conscients del seu diag-
nostic, i la seua consegilient repugnancia
(per por de I’aband6 social) a comunicar
la seua malaltia a les persones més pro-
ximes.

De Vita i col-laboradors (1986) han

identificat els segiients patrons de conduc-
ta com a resposta als sentiments de culpa,
a saber:

e Abstencio.

® Rebuig o negacio del que li passa,
la qual cosa porta el malalt a continuar un
ritme alt d’activitat sexual.

e Abstenir-se de mantenir relacions se-
xuals amb els amics i coneguts, al mateix
temps que s’inicien nombrosos contactes
sexuals andnims.

e Augment del consum de drogues.

e Realitzacidé de contactes sexuals en
grups reduits.

Per als autors, aquestes serien les reac-
cions tipiques en I’aspecte sexual de les per-
sones diagnosticades de SIDA i que guar-
den una relacio circular amb els problemes
socials que exposarem més avall.

Es justament el rebuig que cognitiva-
ment anticipa o de facto viu la persona per
part dels seus companys de classe, de fei-
na, dels familiars, amants i amics intims,
alld que més desequilibra aquests pacients.
Aix0 vol dir que, en el cas que aquestes per-
sones facen publica la seua malaltia, la co-
munitat general els retirara el suport i fins
i tot pot donar-se el cas que tinguen pro-
blemes per a aconseguir assisteéncia i aten-
cio sanitaria i social.




Entre les pors socials a qué queda ex-
posat el pacient de SIDA, hi ha les se-
glients:

® Por de perdre la feina.

® Por de la restriccid de les xarxes de
suport social.

e Por de I’allunyament de la familia.

e Por de la institucionalitzacio.

Al Memorial Hospital de Nova York,
on vaig col'laborar al Departament de So-
cial Work, al costat de Rose Mary Moyni-
han, pel juliol de 1989, s’han dut a terme
nombrosos estudis descriptius sobre les ca-
racteristiques psicologiques i socials
d’aquests malalts. En aquests estudis es
posa de manifest que un nombre important
dels pacients (nord-americans) treballen en
el mon de les belles arts, els espectacles, el
comer¢ i I’educacié, o encara sén estu-
diants universitaris, per la qual cosa els seus
ingressos econdmics depenen fonamental-
ment de la seua capacitat per a continuar
treballant. Tanmateix, la simptomatologia
fisica i el tractament mateix de la malaltia
limita enormement aquesta capacitat i re-
dueix d’una manera ostensible els seus ni-
vells d’ingressos. En uns altres casos,
aquestes persones han estat despatxades
de la feina o han estat objecte d’una
discriminacié que els feia dificil de
continuar-hi. La pérdua de la feina impli-
ca en la major part dels casos una restric-
cio del sistema de proteccio i atencié sani-
taria, aixi com I’alt cost sanitari que imposa
el tractament de la malaltia.

També les xarxes de suport social es de-
terioren en els qui pateixen «!’epidémiax.
Segurament, el malalt tindra por de comu-
nicar a la familia (pares, conjuge, fills) el
diagnostic de la malaltia, la qual cosa fa
que aquestes persones siguen més depen-
dents dels amics i altres coneguts, amb el
procés de reestructuracio social i familiar
que aixd comporta.

El paper que acompleix la familia en els
pacients amb SIDA és molt distint, com-
parat amb un altre tipus de pacients com
ara els que desenvolupen un cancer. En
aquest cas, la familia tendeix a lliurar-se
literalment a la persona afectada, la qual
percep, alhora, sentiments de compassio i
pena del seu medi socio-familiar. La cons-
truccid i la col-laboracié incondicional em-
marca socialment aquestes malalties; pero
el quadre és ben distint per al cas dels ma-
lalts de SIDA.

En aquest cas, el pacient no genera en
els altres atribucions de compassié envers
la seua persona, sino, en tot ¢as, reprotxe;

perque sol pensar-se que la malaltia és pro-
ducte de «I’estil de vida» que fins ara ha
portat la persona.afectada. L’etiologia de
la malaltia té a veure amb el modo de vida
personal, social i sexual del malalt o la ma-
lalta, i no per un agent «desconegut» com
en d’altres malalties.

A més a més, molts d’aquests malalts
han trencat de fa temps les seues relacions
i els seus vincles familiars per problemes de
feina, o per diferéncies en aquests matei-
xos «estils de vida» i, per tant, de valors
i sistemes de creences, cosa que els ha por-
tat a una separacio progressiva i prolonga-
da. En el cas que els malalts visquen amb
la familia, els deu resultat extremadament
dificil de comunicar, de primer, que sén
homosexuals i addictes a I’heroina (si s’es-
cau) i, a més posteriorment, que tenen la
SIDA.

Tots aquests problemes psico-socials en
els malalts de SIDA fa que ens plantegem
la necessitat de recérrer a la planificacio de
programes de Serveis Socials que possibi-
liten de prevenir i atendre aquestes perso-
nes, justament pels seus devastadors efec-
tes a escala social, tant 0 més que en els
seus aspectes clinics i patogénics.

El sistema de Serveis Socials que s’ar-
bitre a aquest efecte no solament haura de
tenir presents els aspectes de suport psico-
logic i les relacions del medi del malait, sind
fer extensible aquest sistema als familiars
dels malalts, que han d’enfrontar-se a te-
mors i ansietats quan entren en contacte
amb els afectats, aixi com I’amenaga de re-
buig per part de la societat. Al seu torn,
també els familiars dels malalts entren en
contradiccions i sentiments de culpa, per-
que es retrauen el fet de no haver-se aper-
cebut abans de la malaltia i de la conducta
sexual i relacio amb les drogues (si s’escau)
de la persona afectada, i també les seues
indecisions a I’hora d’ajudar-la.

El conflicte personal del familiar s’agu-
ditza quan els valors s’entrecreuen amb els
prejudicis, i les pors personals i socials amb
el sentiment de culpa en cas de decidir no
col-laborar, o fer-ho superficialment, amb
el malalt de SIDA, que pot ser el fill o la
filla, la mare, el germa o la germana, etc.
A l’ultim, la mort de la persona i tota la
situacié de dol prolongat quan el malalt en-
tra en fase terminal, una vegada fracassat
el tractament, també ens déna una idea de
la idiosincrasia situacional de la malaltia
i de tot I'ampli desplegament que es pot
oferir des dels Serveis Socials.

El sistema de serveis haura de tenir en
compte, en I’aspecte hospitalari, els meca-

nismes de suport psicologic al personal sa-
nitari encarregat d’atendre aquests malalts.
La seua por del contagi, no solament a ells
mateixos sind també «als seus», genera un
estrés en aquests professionals, que és
agreujat per les decisions i ambivaléncies
que provoca el dilema d’informar-ne o no
el malalt i els seus familiars, aixi com les
dependencies afectives que el malalt for¢a
amb el metge o els/les infermers/eres.

De fet, molts professionals de la salut
mostren explicitament la seua negativa a
treballar amb aquest tipus de pacients i a
atendre’ls, potser, alhora, pressionats per
la seua propia familia. En uns altres casos,
son els professionals mateixos els qui co-
neixen el seu propi diagnostic de seroposi-
tivitat, i tenen por de comunicar-ho als seus
superiors i de transmetre-la a malalts que
no la pateixen. A escala institucional als
Estats Units, determinades organitzacions
que duen a terme programes d’ajuda do-
miciliaria des dels Serveis Socials no pro-
porcionen, o ho fan d’una forma limitada
i sota moltes condicions, aquestes ajudes
comunitaries als malalts de SIDA. Des
d’aquesta perspectiva, també la politica
social haura de preveure aquest tipus de
problemes i advertir les seues possibles
vies de solucio, bé des de I’ Administracio
publica, bé des de les organitzacions no-
governamentals relacionades amb el siste-
ma de Serveis Socials.

Daniels (1985) ens resumeix les pors
psico-socials que tenen les persones que pa-
teixen aquesta malaltia:

® Xoc del diagnostic.

e Afrontament de la possible mort.

e Sentiments d’impoténcia per canviar
la situacié i, per tant, frustracio.

® Ansietat per la disminucié de les ca-
pacitats fisiques.

¢ Ansietat per les reaccions dels altres,
per I’aillament, la soledat i la pérdua del
suport social.

e Por per la perdua de la capacitat
mental i deterioracié psiquica.

® Depressio i obsessio per la malaltia.

e Perdua de libido i por de les disfun-
cions sexuals o pérdua de contactes sexuals.

* Por d’infectar els altres, sobretot les
persones estimades, o d’haver-se contagiat
d’elles.

® Preocupacid sobre com les persones
estimades afrontaran la malaltia que
pateix.

® Por que els familiars ’abandonen i
morir tot sol.

e Por de morir amb dolor.

e Por dels desajusts familiar, social i
laboral.




Un treball bastant recent dut a terme
per De Diego Garcia i Marcos de la Huer-
ga, assistentes socials de I’Hospital Grego-
rio Marafion de Madrid, en una mostra de
cent pacients portadors del virus VIH o
malalts de SIDA i les seues families corres-
ponents, ens pot servir per a analitzar els
aspectes socials o, més concretament,
socio-familiars que envolten aquests ma-
lalts.

‘

Entre les conclusiones d’aquesta inves-
tigacié empirica, destaquem que, per a les
autores, hi ha dos tipus de families: les
unes, que accepten la malaltia, i les altres,
que rebutgen del tot el malalt. Entre les pri-
meres, hi hauria les que afronten la malal-
tia des d’una possicio positiva i d’altres que
la viuen com una carrega, tot i semblar que
I’accepten. Les families que rebutgen «el
seu malalt» tendeixen a demanar ajudes i
centres per institucionalitzar la malaltia o
internar-los-hi.

A més de fer una descripci6 del perfil
sociologic del malalt, la investigacid apro-
fundeix en la sinuositat social d’aquest i les
respostes que la familia ofereix davant la
malaltia. Aixi, destaquen que:

® Els pacients mostren un desig d’as-
sociacionisme per lluitar a favor dels seus
interessos.

® S’estimen més el seu propi domicili
en els periodes de convalescéncia (cosa que
s’haura de tenir en compte a ’hora de pla-
nificar programes comunitaris d’ajuda a
domicili dels Serveis Socials).

e Els fills de les persones malaltes, els
cuiden en la major part els avis.

¢ La informacio de les families sobre
la malaltia és insuficient.

¢ La reaccié més freqiient dels fami-
liars és de por, angoixa i, sobretot, por del
contagi.

e ] ’existéncia de conflictes i discus-
sions familiars son els fets més destacables.

e A J'ultim, a vegades el malalt els ha
amagat la malaltia per por del rebuig.

En tot cas, el lector interessat en aspec-
tes psico-socials relacionats amb la malal-
tia de la SIDA pot remetre’s al treball de
Moynihan i altres (1988), on es tracten els
aspectes psico-socials que envolten una per-
sona malalta de SIDA i entra en un procés
terminal a causa de la malaltia.

En definitiva, un camp de treball dur
per a psicolegs i professionals socials, que
comporta la conjuminacio i la reflexié de
variables deontologiques i de reciclatge téc-
nic adequat i oportd en el temps.
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