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Proleg

L'aparici6 de |'epidémia pel virus de laimmunodeficiéncia humana (HIV) ha
tingut i esta tenint un important impacte en la societat arreu del mén. Aquesta
realitat ha motivat no només una carrera accelerada per aconseguir frenar I'ex-
pansié de I'epidémia, sind que, per una altra banda, ha fet ressorgir formes de tre-
ball que, tot i que existien, potser havien quedat infrautilitzades. Una d'aquestes
practiques és & counselling.

Lacomunicaci6 entre els professionalsi €ls pacients és un dels eixos cabdals
en l'atenci6 de les persones amb problemes de salut. El counselling és precisa-
ment un instrument que facilita aguesta comunicacio, i a més permet fer |'acom-
panyament del pacient per tal de potenciar els seus recursos interns i que d'a
guesta manera es donin les condicions ideals perqué ell mateix trobi la manera
de conviure amb |les seves angoixes, pors...

Cal tenir present que, a les implicacions que de per si representa treballar
amb malalties complexes, la infeccio per I'HIV hi afegeix una série d'aspectes
gue encarafan més dificil el seu abordatge: la marginaci6, la drogodependeéncia,
la por del contagi, lamort de jovesi les diferents maneres de viure la sexualitat
hi estan intimament implicades.

L'HIV representa per a la persona seropositiva un nou repte, en el qual hi ha
diversos aspectes sanitaris, emocionals, familiars i socials, que li poden crear
dificultats.

Per aaquesta persona sera de gran ajut que el professional |i doni suport, I'es-
colti amb empatiai li faci preguntes que li facilitin lareflexio.

Els esforgos dedicats a evitar I'evolucio de lainfeccid per I'HIV cap a fases
avancades de la malatia estan donant resultats esperancadors, fonamental ment
per la disponibilitat de terapies antiretrovirals més efectives. En aquest sentit, el
counselling vameés enllad'oferir suport emaocional, ja que també gjudaalamillo-
rade I'adhesi6 a tractament.

Aquest manual pretén proporcionar un suport complementari perqué els pro-
fessionals sociosanitaris adquireixin i deservolupin les habilitats especifiques
per ajudar les persones seropositives i el seu entorn a conviure amb lainfeccio
per I'HIV, de manera que aix0 repercuteixi en la millora de la seva qualitat de
vida.

Joan Colom i Farran
Director dels Programes de Drogodependénciesi Sida a Catalunya
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L'Organitzacié Mundial
dela Salut, davant

el repte querepresenta
I'HIV, recomana que
sutilitzi el counselling
sobre I'HIV per tal

de poder donar " suport
psicosocial als afectats
directament o
indirectament per
I"HIV."

(Global Project on AIDS
Definition of HIV

Counselling 1989)

Counselling sobrel"HIV: Suport psicosocial i relacié d’ juda ala persona seropositiva

1. Introducci6

1.1 Per quéd counsdling sobrel'HIV?

L'HIV/sida presenta, per als professionals sociosanitaris, un repte nou i espe-
cific (Miller 1991). A part del desafiament que representa el fet de treballar amb
malalties complexes o terminals, I'HIV pot afegir altres situacions dificils: la
marginacio, la drogodependéncia, la por raciona o irracional a contagi, la mort
dejovesi les diferents maneres de viure la sexualitat.

Viure amb I'HIV és un viatge nou i desconegut per a la persona a qui se li
diagnostica que és seropositiva, viatge que, sovint, dura molts anys. Com a pro-
fessional s no solament ensinteressalaguantitat de vida dels usuaris seropositius,
sind també la seva gualitat. Per poder gjudar |a persona seropositiva a tenir una
qualitat de vida acceptable, el professional necessita unes habilitats especifiques.
Aquestes habilitats es troben en el counselling sobre I'HIV.

1.2 Qué és el counselling sobrel'HIV?

El counselling és una manera de comunicar-se amb |'usuari en laqual € pro-
fessional I'ajudaa potenciar els seus recursos interns per viure millor amb I'HIV.
El professiona col-labora amb I'usuari perque aquest s gjudi ell mateix, sense
dirigir ni jutjar (Bond 1991); en d counselling |'usuari no rep informacié ni
consells del professional de forma passiva (Rollnick i MacEwan 1991), sin6 que
amb el suport que se li déna desenvol upa formes d'adaptar-se millor al desafia-
ment de la seropositivitat segons les seves necessitats, les seves redlitats i €ls
seus objectius. L'usuari, acostumat al fet gque els professionals sanitaris tractin
temes organics o curatius, rarament demanara parlar de preocupacions emocio-
nals.

En € sistema sociosanitari hi ha unatendencia lleugerament contrariaal'en-
focament del counselling: el fet de voler arreglar-ho. S acostuma a donar solu-
cionsi consdlls. En € counselling sobre I'HIV sha de frenar latendénciaaarre-
glar lavidade pacient i shad acceptar que per ales necessitats psicosocials no
hi ha solucions sin6 opcions que funcionen més o menys bé segons la personai
el moment. Per exemple, davant I'ansietat que sent un seropositiu cada vegada
guetéfebrei no sap si és unagrip o una infeccié oportunista, no hi hacap solu-
ci0. La persona tindra por, perd amb d suport del professona pot desenvolupar
estrategies per viure millor amb aquesta ansi¢tat; d professond que tracta usuaris
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seropositius també ha de saber-los derivar a serveis més especialitzats quan ho
consideri convenient, la qual cosa no I'alibera de la tasca de proporcionar-los
suport emocional.

En el counselling el paper del professional és escoltar, donar suport, gjudar i
acompanyar | usuari en tot € procés.

1.3D'on ved counselling sobrel'HIV?

El counselling sobre I'HIV és una aplicacio del counselling basat en la Tera-
pia Centrada en el Client de Carl Rogers, que va ser un dels fundadors de la psi -
cologia humanista. Segons Rogers, els éssers humans son basicament bons i
tenen capacitat per créixer, evolucionar i conéixer-sei, s esdonen les condicions
ideals, trobar respostes als seus problemes. La investigacio que va fer Carl
Rogers va mostrar que els éssers humans, sense interferéncies, son creatius,
espontanis, oberts, confiats i accepten els altresi saccepten ells mateixos.

Desgraciadament, experiéncies com ser rebutjat, humiliat, jutjat, ferit i dece-
but alainfantesa fan que es crein barreresi defenses, les quals arriben a ser una
part tan integral dels éssers humans que no es poden reconéixer sense I'ajuda
d'una altra persona.

1.4 Quan cal utilitzar el counselling sobrel'HIV?

Hi ha moltes situacions especifiques relacionades amb I'HIV que requeriran
el suport del professional envers els usuaris de la manera més eficag possible.
Algunes d'aguestes situacions son les que figuren a la taula 1.

1.5 Qué cal utilitzar del counselling sobrel'HIV?

La quantitat de tasques del counselling sobre I'HIV que integri cada profes-
sional en allo que ja fa dependra de la seva manera de ser, del seu paper, dela
sevafeing, de les seves hahilitats, de les necessitats del pacient, del context dela
consultai del temps disponible.

L estasques principals del counselling sobrel'HIV, per ordre
deprioritat, son les seglients:

1. Mostrar empatia o respecte (vegeu els apartats1i 6).

2. Escoltar activament (vegeu el capitol 3).

3. Deixar quel'usuari expressi les seves emocions (vegeu el capitol 4).

4. Ajudar |'usuari a definir les seves necessitats (vegeu € capitol 7).

5. Ajudar I'usuari a prendre decisions despr és de reflexionar -hi (vegeu
el capital 8).

En € counselling €
paper del professional és
escoltar, donar suport,
ajudar i acompanyar
I"usuari en tot €l procés.
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Si només es pot posar en practica unatascadel counselling cal comencar per
laprimerai anar-hi af egint les altres, quan sigui possible, per ordre de prioritat.

Taula 1. Situacions en que cal utilitzar el counselling sobreI’HIV

- quan s'haviscut una situacio derisc
- quan l'usuari sesta plantgjant fer-se la prova dels anticossos de I'HIV
- quan s'estan esperant elsresultats d'aquesta prova

- quan esdona un resultat negatiu i Shad'ajudar I'usuari a identificar
comportamentsderisc i desenvolupar estratégies per tal de modificar
aquests compor taments

- quan esdona un resultat positiu

- quan l'usuari ha de prendre decisions sobre €els tractaments
disponibles

- quan l'usuari seropositiu vol comunicar la seva seropositivitat a
familiarsi amics
- quan es plantgja fer canvis en la seva forma de vida (nutricié, estres)

- quan esval reduir I'angoixa i viure millor amb €els reptes emocionals
de la seropositivitat

- quan hi ha problemes sexuals relacionats amb la por de la transmissié
del'HIV o amb €l fet de patir-ne una reinfeccio

- quan esvolen reduir els efectes negatius del consum de drogues

- quan una dona seropositiva té dubtes sobre s tenir un fill o no

- quan se sent el dol anticipat

- quan es produeix una disminucio de les defenses

- quan la per sona ser opositiva se sent aillada

- quan es pateix discriminacio social o laboral per ser seropaositiu

- quan es moren familiars o amics a causa de la sida

- guan esté un nado infectat

- quan es tenen discapacitats relacionades amb I'HIV (ceguesa, paralisi)
- quan esvol parlar dela mort

- quan esté un familiar, parela o amic seropositiu
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1.6 Conceptes basics del counselling sobrel'HIV
1.6.1 Respecte per |'usuari

A lanostra societat encara hi ha la creenca que la persona seropositiva ha fet
una cosa mal fetai per aixd shainfectat, jaque lesvies de transmissio principals
son laviaparenteral i laviasexual. Aquests comportaments provoquen reaccions
ambivalents o negatives en la poblacio, i el personal sanitari tampoc no es troba
[liure d'aquestes creences (Bond 1991).

Es important que € professional pugui adonar-se de les reaccions i actituds
gue ell mateix téi que li impedeixen acceptar I'usuari (vegeu € capitol 2). A part
de respectar-lo, és important que sacceptin les seves decisions, la qual cosa no
vol dir que €l professional no simpliqui en €l procés de decisio de I'usuari. Una
de les tasques del professional en e counselling sobre I'HIV és gjudar-lo a pren-
dre decisions després de reflexionar-hi i animar-lo a tenir en compte totes les
opcions i les seves consequiéncies abans de decidir-se. Una vegada I'usuari ha
pres una decisio, després de reflexionar-hi, €l professional ha de respectar-la
encara gque no hi estigui d'acord.

1.6.2 Potencial del'usuari

Si l'usuari sadonaque el professional pensa que és capag de fer els canvis que
€S proposa, és possible que augmenti la seva autoestima i pugui aconseguir allo
gue es proposa. Carl Rogers, en la sevainvestigacio, va observar que els éssers
humans no poden canviar fins que no accepten € que sbn i com son. | aixod enca
ra és meés dificil s e professional no accepta l'usuari.

1.6.3 Empatia

L'empatia és I'element més important del counselling (Rogers 1989).
L'empatia consisteix en €l fet que & professional comunica comprensié cap a
gue sent i expressal‘usuari tenint en compte aguests sentimentsi pensaments, és
adir, esposad lloc de I'dtre.

Per mostrar empatia el professional comunica (verbalment i no verbament) a
['usuari que el que pensai sent ésimportant (O'Farrell 1988).

Encara que sigui molt competent i tingui un alt grau d empatia en la seva
feina, és recomanable que el professiona s observi ell mateix i reflexioni per
intentar millorar.

L'usuari seropositiu
esmereix, en tot moment,
ser tractat amb respecte

i amb curai no ser jutjat
ni criticat .

(Bond 1991)

Per mostrar empatia

el professional comunica
(verbalment i no
verbalment) a l'usuari
gue €l que pensa i sent
ésimportant .

(O'Farrell 1988)
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En I'exemple seguent hi ha diver sos graus d'empatia:
(Un usuari seropositiu diu que la seva mare |'atabala)

Usuari: "No em deixa en pau, sempre m'esta dient que m'’ abrigui, que em refre-
daré. Que mengi més... a cada apat no fa més que atabalar-me."

Respostes del professional:

a) Sense empatia
"Les mares son aixi."
"Ha d'entendre que la seva mare es preocupa per voste."

b) Un grau acceptable d’ empatia:
"Aix0 hade ser dificil per avoste."

¢) Un grau optim d’ empatia:
"Veig que esta molt indignat per com € tracta. Qué necessita de la seva mare?
Que voldria demanar-li?"

1.6.4 Confidencialitat

La confidencialitat és un altre aspecte basic del counselling. L'usuari ha de
tenir, en tot moment, la seguretat que el professional no compartirales seves con-
fidéencies amb altres persones (Mearns i Thorne 1981).

Si e professional ha de consultar amb un col-lega que no porta directament
€ cas, ho pot fer mentre no doni ni e nom de |'usuari, ni informacié o caracte-
ristiques que el puguin identificar. També és recomanable que a cada centre d'a
tencié primaria o hospitalaria es revisi la seguretat dels arxiusi hi hagi e com-
promis de confidencialitat dels qui, per la sevafeina, han de veure les histories
cliniquesi elsresultats de les andlisis.

1.6.5 Oferir informaci6

El paper del professional que fa counselling sobre I'HIV no és donar consells
(Rollnick i MacEwan 1991) sin6 oferir informacid, animar I'usuari areflexionar,
aexpressar €l que sent, abuscar petits canvisen laformadevidai aser conscient
delasevaredlitat, per tal de sentir-se més comode amb la seva seropositivitat.

Per exemple, no és una idea adequada dir:
"No es posi tan nervios cada vegada que té f ebre."

Dir al'usuari com ha de veure les coses 0 qué hade fer |i creara unaresistén-
cia(O'Farrell 1988). Es més (itil fer-li preguntes obertes i no prendre partit, per
tal que hi pugui reflexionar.
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Espoden fer preguntes com per exemple:

"Hi hauria alguna cosa que €l fes sentir menys angoixat cada vegada
gue té febre?"

"Algunade les vegades que hatingut febre no ha estat nerviés? Qué va fer?”

"Com podria veure la situacié quan té febre per no estar tan angoixat?"

15
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Els professionals
sociosanitaris son més
eficacos si fan servir
criteris cientifics. Dir que
algl " normal" ono ho
és, només és una
comparacio amb |’ estil
devida propi.
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2. Actituds

2.1 Actituds del professional

Treballar amb I'HIV significa de vegades tractar temes dificils i privats com
ladrogodependénciai la sexualitat. Aquestes guiestions poden suscitar en €l pro-
fessional, com en tot ésser huma, sentiments incomodes. El fet de reconéixer
aquest tipus de sentiments, en lloc d’ ésser un obstacle, pot facilitar I'acceptacié
del'usuari (Miller 1991).

2.2 El fet d'etiquetar

Si un professional posa una etiqueta a l'usuari ho fa per crear una distancia
entre ambdds, per intentar protegir-se dels sentiments que sorgeixen davant el
patiment dels altres. Perd aixd no és efectiu. El patiment dels altres esveu i se
sent igualment, i quan S'etiqueta es crea una distancia, no es déna l'oportunitat a
I'usuari de ser escoltat realment i larelacié que hauria de ser d'ajuda queda mal-
mesa. Etiquetar impedeix I'empatia.

2.3" Normalitat"

El concepte de "normalitat" sovint pot ser utilitzat pels professionas per
determinar la qualitat de la relacié d'gjuda que han d'establir amb I'usuari. Els
professionals sociosanitaris sdn més eficagos si fan servir criteris cientifics. Dir
gque dgu é"normal" 0 no ho és, només és una comparacio amb |’ estil de vida propi.

2.4 Culpablée/innocent

Es creen problemes seriosos de comunicacio quan es caracteritzen els usua
ris segonslaviaamb laqual s han infectat. Hi podria haver professionals que eti-
guetessin com a "innocents' els usuaris infectats per una transfusio, els nadons
infectats a través de les seves mares, €ls professionals sanitaris infectats per un
accident laboral o una persona amb parella estable de la qual no sabia que tenia
atres relacions sexuals. | hi ha alguns professionals que etiqueten com a " cul pa-
bles' el's que shan infectat compartint xeringues, €'s gue ho han estat com a con-
sequéncia d'una relacio homosexual, els que ho han fet per tenir més relacions
sexuals de les que sdn acceptables per a professional o pel fet de ser treballado-
res o treballadors del sexe.
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2.5 Paternalisme

El paternalisme és una actitud que preva en el sistema sanitari i consisteix a
tractar els usuaris com a éssers indefensos. Es cert que I'usuari té un paper molt
diferent que el professiona: un ésl'gudat i I'atre és el que gjuda, perd aixo no vol
dir que € professional hagi de tractar ['usuari com si fos una persona incapag.

Algunes de les frases que indiquen paternalisme sén les seglients:

"No pateixi, no n'hi ha per tant."
"Vogté faci'm casami..."
"A voste el queli passa és que..."

"Aixo li passaper..."
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Escoltar activament

és una habilitat que
déna unsresultats
espectaculars. Per al qui
parla hi ha una gran
diferénciaentre el fet
que I'escoltin d'una
forma eficac o no.
(Bermejo 1996)
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3. Escolta activa

3.1 Lamillor ajuda

L 'escolta activa és més que escoltar amb calmai respecte. Es part d'un procés
gue implica escoltar € que diu l'usuari i comunicar-li €l que € professional ha
sentit i entés (vegeu taula 2). Esun procés actiu en el qual hi ha diversos elements
com:

a) verificar el quediu l'usuari
b) gjudar I'usuari a centrar-se

c) treballar amb I'usuari en les seves preocupacions més immediates
Com se sent una persona quan |'escolten eficagment?

- compresa

- acompanyada

- dleujada

- important

Com se sent una persona quan |I'escolten ineficagment?
- insignificant

- menyspreada

- sola
- més angoixada

Perqué I’ usuari se senti escoltat, el més important és que el professional mos
tri tranquil-litat (encara que no estigui tranquil). Per aconseguir-ho cal parlar més
apoc apoc i baixar el to de veu.

3.2 El temps

Lamancade temps és un problemareal per als professionals. Per aix0 és molt
important que el poc temps que es té sutilitzi de forma eficag (Bermejo 1996).
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L'usuari seropositiu, més que rebre llargues explicacions i consells del pro-
fessional, el que necessita és que se l'escolti | que el professional faci breus inter-
vencions.

3.3 L’ efecte d'emmirallament

L'efecte d'emmirallament és transmetre a l'usuari €l sentit del que ha dit ver-
balment i no verbalment (O'Farrell 1988). Per aconseguir-ho, €l professional ha
de saber:

a) Destacar € més important del contingut del que ha dit I'usuari.
b) Destacar els sentiments que mostra o diu que té |'usuari.

Aquest efecte d'emmirallament sha d'aconseguir amb suavitat, amb cura,

temptgant i verificant amb I'usuari en tot moment les conclusions que es fan, ja

gue es podrien fer interpretacions erronies. Alguns exemples de I’ efecte d’ em-
mirallament es poden veure a lataula 3.

3.4 Altrestécniques
3.4.1 Ampliar

Animar I'usuari a aprofundir en allo que sha compartit.

Exemple:
Usuari: "Em preocupa que el's meus pares no sapiguen gque soc seropositiu.”

Professional: "Que és & que el preocupa més d'aixo?"

3.4.2 Respectar

Fer servir una manera de parlar respectuosa, sense confrontar ni portar la
contraria, i donar importancia al que diu l'usuari.
Exemple:
Usuari: "Aquest medicament no serveix per ares, sempre estic cansat.”

Professional: "Si, veig que I'anemia que |i ha causat aquest medicament |'afecta
molt. Vol que parlem de les altres opcions de tractaments que hi ha?"
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3.4.3 Concretar
Animar |'usuari perque concreti coses generals.

Exemple:
Usuari: "Aixo de I'HIV ésun rotllo."

Professional: "Digui'm, qué representa per a voste ser seropositiu?”

3.4.4 Avancar gradualment en la comprensio
No fer conclusions massa rapides.

Exemple:
Usuari: "Amb aixo de I'HIV € sexe jano és el mateix."
Professional: "Vol dir que no li agrada usar preservatius?"

Usuari: "No, els preservatius no em molesten. Es que com que lamevarelacio de
parellajano va gaire bé... vull coneixer atres homes, perd no sé si dir-los que
soc seropositiva.”

Professional: "La seva preocupacié davant una nova parella sexual és parlar-li de
la seva seropositivitat, abans de tenir-hi relacions sexuals?"

Taula 2. Elements per al’escolta activa

El fet d'escoltar eficagment requereix que el qui escolta:

- miri la cara de qui parla

- assenteixi

- estigui alamateixa al¢cada que qui parla (ambdds asseguts,pr eferiblement)
- no estigui jugant amb el boligraf o un altre objecte

- no inter rompi

- NO escrigui mentre escolta

- mostri interes

- mostri acceptacio i respecte per qui parla

- se centri en el que comunica (verbalment i no verbalment) i en € que
diu la persona que esta parlant i no pensi en altres coses
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Taula 3. L' efecte d’emmirallament

[t EeH . L

b) Destacar els sentiments que diu que té o que mostra |'usuari:
"Semblatrist, n'esta?"

"M'ha parlat dels seus problemes pero no estic gaire segur del que
sent. Digui'm com esta."

" Crec que, pel que m'explica, tépor. No ésaixi?"
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Un diagnastic de
seropositivitat comporta,
per ala majoria de
persones, un impacte
emocional. Per aixo, és
molt important que €
professional entengui

i sapiga treballar amb les
emocions.

(Miller 1991)
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4. Impacte emocional del’'HIV

4.1 Intensitat emocional del fet de ser seropositiu

Un diagndstic de seropositivitat comporta, per a la majoria de persones, un
impacte emocional. Per aix0, és molt important que € professional entengui i
sapigatreballar amb les emocions (Miller 1991).

Pot ser que en un periode de temps curt |a persona seropositiva visqui diver-
sos esdeveniments amb connotacions positives i negatives. Per exemple, és
possible que, en poc temps, a una persona seropositiva se li mori un conegut a
causa de la sida, que li incrementin les defenses, que sigui tractada de forma
discriminatoria per algu que sha assabentat de |a seva seropositivitat i que lle-
geixi a lapremsa |'aparicié d'un nou medicament per al'HIV. Aquest contrast
entre la gran esperancga de les bones noticies i 1a desesperaci6 de les situacions
dures crea uns ats i baixos en l'etat emocional de la persona afectada
(Charmaz 1991).

4.2 Emocions

Les emocions son reaccions a pensaments o interpretacions. Dues persones
poden fer interpretacions diferents de la mateixa cosa, per aixd no és possible
generalitzar sobre com sha de sentir davant les diferents situacions. Dir-li a un
usuari que no senti I'emoci6 que sent o que la senti menys ("No n'hi ha per tant")
és minimitzar €ls seus efectes. Quan se li minimitzen les emocions l'usuari se
sent queda pitjor que abans i segurament es posara a la defensiva.

4.3 Viurelesemocions

Les emocions son part de I'ésser huma i no shan d'evadir ni intentar "arre-
glar". Es recomanable acceptar les emocions, sentir-les, viure-lesi aprendre’n.

Una reacci6 forca comuna davant emocions com la pena, la por o larabia és
intentar ignorar-les. Aixo podria causar problemes com la psicosomatitzacio, la
depressié o0 que les emocions surtin de cop d'una manera exagerada en un altre
moment (Miller 1991).
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L'important és sentir per dins les emocions, admetre que es tenen, entendre-
les, acceptar-lesi escallir laforma d'exterioritzar-les (com, on, amb qui, de quina
manerai amb quinaintensitat).

4.4 Emocions de |l'usuari seropositiu

Per animar |'usuari a compartir el que esta vivint emocionalment, el profes-
sional pot prendre lainiciativa preguntant :

"Hi ha alguna cosa en particular que I'angoixi darrerament?"
"Com es troba en aguesta situaci de ser portador de I'HIV?'

"Quins sdn els moments més dificils per a voste?"

Situacions com ara la disminucié de cdl-lules CD4, I'augment de la carrega
viricao I’ aparici6é d' un simptoma o una infecci6 tenen un gran impacte emaocio-
nal i el paper del professional en aguest moment és oferir el seu suport (Bor
1992).

Oferir al'usuari I'ocasio per parlar de les emocions o expressar-les quan se'l
veu angoixat, trist o enfadat, es pot fer amb frases com:

"El veig angoixat (trist, enfadat). Que li passa?"

"Em sembla que no esta del tot bé. Que li passa?’

Quan |'usuari veu gque pot parlar de les seves emocions o |es pot expressar, €l
professional cal que sapiga com respondre (taula 4).

Les emocions sdn com onades. tenen un principi, un moment alt i després es
calmen. Quan una persona sent una emocio intensa cal que pugui expressar-la
(plorar, cridar, enfadar-se, etc.) i no haver de mantenir una cornversa racional
sobre el perque d'aquesta emocié. Parlar d'allo que se sent es pot fer quan la per-
sona esta més calmada.

4.5 Emocions del professional

El professional, com a ésser huma, també sent emocions. Tanmateix, quan
estableix una relacié d'ajuda no és e moment adequat per expressar-les. Quan
esta escoltant un usuari i li famolta penai sent rabia o té por, és aconsellable que
deixi de banda aquestaemocid i la consideri després. Si el professional se centra
només en l'usuari i no en la propia emocio, la podra deixar de banda. Quan I'u-
suari senvagi € professiona pot anotar € que ha sentit per tal de reflexionar-hi
guan tingui una estona.

Situacions com ara

la disminucio de cél-lules
CD4, I'augment de

la carrega virica o
I”aparicié d’ un simptoma
o unainfeccié tenen un
gran impacte emocional

i el paper del professional
en aquest moment

és oferir € seu suport.
(Bor 1992)
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El professional pot processar €l que sent, veu 0 escolta en la seva feina
(O'Farrell 1988). Aixo es pot fer parlant amb algl (company de feina, d'equip,
supervisor, terapeuta o altres professionals). Si no parla del que ha sentit en la
seva feina podria arribar a sentir-se molt malament i patir alguns problemes

(Flérez Lozano 1994).

Taula 4. Actuacions davant I’ expressié emocional del’usuari

Quecal fer quan I'usuari sesplaia emocionalment?:

- NO minimitzar (" no n’hi ha per tant").

- NO fer pr eguntes en aquests moments ni intentar mantenir
una conver sa.

- NO canviar detema.

- NO deixar-lo sol.

- Deixar-lo plorar.

- Dir-li: " No hi ha cap problema si vol plorar".
- Ser al seu costat.

- Estar calmat.

- Oferir-li un mocador.

- Assentir.

- Dir-li: " No hi ha cap pressa".

- Romandre en silenci i atent.



Counselling sobrel"HIV: Suport psicosocial i relacié d'ajuda a la persona seropositiva

5. Por i1 HIV

Lapor i I'ansietat sGn emocionsi ni es poden eradicar ni se'n pot fugir, perd
si que es pot aprendre a viure-hi (Bermejo 1996).

Atés que I’ evolucié de la infeccid no pot preveure quan o com es desenvolu-
paran simptomes o infeccions, 0 si els tractaments seran prou efectius, I’ usuari
viu amb aguesta incertesa, que pot causar por i ansietat.

5.1 Causes de la por
Hi ha diver ses situacions possibles en les quals |a persona
seropositiva pot tenir por:
- de desenvolupar infeccions oportunistes
- que un simptoma sigui una infeccié oportunista o la sida

- que la soca ddl virus desenvolupi resistencies als tractaments
disponibles

- queli canvii I’ aspecte fisic com a efecte secundari del tractament
- que seli noti queté un problema de salut

- de ser rebutjat per les persones que |'envolten

- deperdrelafeina per ser seropositiu

- queli disminueixin les defenses

- detenir dificultats economiques quan estigui massa malalt per
treballar

- del dolor i e sofriment fisic
- de |'abandonament

- delamort

- de perdrela seva familia

- del futur dels seusfills

- deperdrel'autonomia

La por i I'ansietat son
emocionsi ni es poden
eradicar ni se'n pot fugir,
pero si que es pot
aprendre a viure-hi.
(Bermejo 1996)
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Davant la por, €l
professional pot utilitzar
I'empatia, ésadir,
imaginar-se el que sent
I'usuari d'acord amb

la seva manera de ser

i deviure.
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El professional té un paper important a I'hora d'ajudar la persona
aviureamb la por. Per fer-ho hi hatres etapes:

a) Acceptar la por del'usuari.
b) Animar I'usuari a definir els pensaments queli causen la por.

c) Ajudar I'usuari a desenvolupar els seusrecursosi estratégiesinterns
per viure millor amb la por.

5.2 Acceptar la por

Acceptar la por de l'usuari vol dir no negar-la, ni minimitzar-lani distreurell
del que sent.

Exemples d'inter vencions no recomanables:

- Negar-ho: "No hade tenir por que li baixin les defenses fins que no shi trobi.

- Minimitzar-ho: "No n'hi ha per tant, no es preocupi, segur que aquesta f ebre
no serares.”

- Distreure'l: "Bé, parlem d’una altra cosa."
Aquests tres tipus dintervencions faran que l'usuari se senti ridiculitzat.

També augmentara la seva ansietat, perque pensara que li passa alguna cosa
estranya si li diuen que no hauria de tenir ansietat i en té.

Davant la por, €l professional pot utilitzar I'empatia, és a dir, imaginar-se €l
gue sent l'usuari d'acord amb la seva manera de ser i de viure.
Exemple d’unainter vencié recomanable:

Usuari: "Cadavegada que sento que algi sha mort a causa de la sida m'agafa
panic i penso que jo seré el proxim."

Professional: "Es normal que tingui aguest sentiment, ja que vosté és seroposi-
tiu."

El fet de sentir que la por que té és normal gjuda I'usuari a conviure-hi més
facilment.
5.3 Parlar dela por

Es important animar I'usuari a definir les seves pors (Pollin 1994).
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5.3.1 Pensaments vagues

Lapor és més intensa quan els pensaments son poc clars, estan mal definitsi
no es verbalitzen. Per aix0 és molt important que el professional pregunti atots
els usuaris seropositius sobre €l's seus temors.

Exemple:

Professional: "Hi ha alguna cosa que li preocupi en especia darrerament?”
Usuari: "Si, de vegades tinc por de quedar-me sol."

Professional: "Quina situacié simagina exactament?"

Usuari: "Que lameva parella es cansi de cuidar-me i em deixi quan estigui
molt malalt.”

54 Laincertesa

Esnormal tenir ansietat davant laincertesa que comportala seropositivitat. Si
I'usuari no verbalitza les seves preocupacions €l professional li pot oferir la pos-
sibilitat de fer-ho amb preguntes sobre e futur, com ara:

"Quan pensa en €l futur, hi haalguna cosa que li preocupa especialment?"

5.5 Recur sosinternsdavant la por

Hi ha diverses maneres d'gjudar I'usuari a desenvolupar els seus recursos
internsi les seves estrategies per viure millor amb la por.

a) Cal animar-lo apensar en situacions del passat en les quals hatingut ansie-
tat i ha pogut fer alguna cosa per sentir-se millor.
Exemple:
Professional: "Ha tingut ansietat alguna altra vegada?'

Usuari: "Si, quan vaig tenir candidiasi per primera vegada. Em vafer panic
pensar que aixo jaerasida.”

Professional: "I qué vafer per sentir-se una mica millor?"

Usuari: "Em vaig passar una bona estona parlant per teléfon amb una amiga,
vaig plorar i després em vaig calmar.”

Professional: "Potser pot fer unallista de coses que pot fer o que pot pensar
gue I'ajudaran quan tingui molta por."
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b) Animar I'usuari a preveure quan sentira ansietat. Hi ha situacions que en
causen a gairebé totes les persones seropositives.
Exemple:

Usuari: "El dia abans de venir a buscar els resultats de I'analisi dels meus T4
em poso com una moto de nerviés, ja que no deixo de pensar s m'hauran bai-
Xat."

Professional: "Queé podria fer per sentir-se millor aquest dia?"

Usuari: "Com gue sé que no aclucaré I" ull aguesta nit, podria fer alguna cosa
divertida."

Professiond: "Com ara que?"

Usuari: "Doncs...no ho sé...Ilogar algun video divertit."

c) Ajudar-lo a definir detalladament que faria davant la pitjor situacio possible
("el pitjor que em podria passar..."). Quan es deservolupa un pla o una estrate-

gia per a una possible situaci6 dificil, que es tem que sesdevingui en el futur,
I'usuari tindra la percepcid que esta més preparat per afrontar-la.
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6. Rabiai HIV

La persona que s hainfectat amb I'HIV té molts motius per sentir rabia.
Larabia, en general, es manifesta amb molta energia. Si la rabia no es viu
ni sexpressa, € pacient podria desenvolupar una depressié cronica. Quan
I'usuari sent rabia envers qualsevol aspecte de la seva seropositivitat voldra
manifestar-la i també que el professional I'escolti (Pollin 1994). Tanmateix,
com que la rabia, en general, es manifesta d'una forma agressiva fa que
representi un gran repte per al professional que escolta.

Es important saber com cal actuar davant larabia de l'usuari per, almenys, no
fer-lo sentir pitjor i, s és possible, gjudar-lo a sentir-se escoltat i valorat (vegeu
taula 5). Per a professiona és molt dificil treballar amb un usuari que mostra
rabia, ja que la pot interpretar com un atac personal.

Unavegada I'usuari ha expressat |a seva rabia és important que el professio-
nal no faci comentaris sobre aguest comportament. Tampoc no és una bona idea
comencar a parlar del que ha dit I'usuari en aquests moments. Pot ser que hagi
volgut parlar d'un tema determinat quan estava expressant la seva rabia, perod
també pot ser que sigui un temadel qual no vol parlar més.

També es pot informar |'usuari que, com que la rabia crea molta energia, és
bo treure-la per tal que no li causi problemes fisics (davallada de les defenses,
mals de cap, Ulceres, etc.).

L'usuari pot buscar maneres d'exterioritzar la seva rabia quan esta sol en un
espai privat, fent coses com donar cops de puny a coixins o d'altres que es poden
fer en espais publics com correr, ballar, etc.

Quan l'usuari sent rabia
envers qualsevol aspecte
de la seva seropositivitat
voldra manifestar-la i
també que el professional
I"escolti.

(Pollin 1994)
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Taula 5. Actuacions del professional davant la rabia del’usuari.

EEER R S B
- Noser paternalista (" pobret..

-
3-.-.-".'-.-.- Al

- No acceptar la violéncia fisica.

- Nointer rompre.

7z

- Valorar i acceptar larabiadel'usuari (" ésnormal que senti

rabia...",
"esta bé expressar larabia").

- Mantenir la calma.
- Escoltar.
- Protegir-se o marxar s sintueix que l'usuari es posara violent.

- Centrar-sea observar I'emocio i la seva intensitat, i no en el que diu
I’usuari.
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/. Necessitats de la persona
Seropositiva

7.1 Ajudar-se un mateix

Tot i que no és una bona idea generalitzar sobre les necessitats de les perso-
nes seropositives, hi ha certs temes que es poden tenir en compte quan es fa coun-
selling sobre I'HIV i que es presenten en aquest capitol.

Per estar segur del que necessita |'usuari seropositiu cal preguntar-li quines
son les seves necessitats (Bond 1991).

Encara que el professional i pregunti qué necessita, aixo no vol dir que hagi
de ser ell € queli doni laresposta. Cal fer-li una série de preguntes per gjudar-
lo a definir el que necessita i buscar maneres d'organitzar-se i millorar la seva
qualitat de vida, per exemple:

"Actualment, qué és & que necessita més?"
"Queé podriafer per tenir una mica més d'aixo que diu que necessita?"

"Qui e podria gjudar?

Esimportant dir al'usuari que |'objectiu no és tenir totes |es seves necessitats
cobertes (laqual cosa estaria molt bé, perd no ésrealista), sind identificar-les per
tal d'organitzar-se. Si l'usuari coneix les seves necessitats podra ajudar-se millor
un cop preses les decisions.

7.2 Suport

Tradicionalment, el paper del professional sanitari ha estat, sobretot, curatiu.
Per aix0 |'usuari seropositiu no simagina que també pot tenir un paper de suport
psicosocia. Es recomanable explicar qué se li pot oferir: escoltar-lo de forma
activa, gjudar-lo a prendre decisions sobre les quals hagi reflexionat préviament,
oferir-li un espai per expressar les seves frustracions i donar-li suport sense jut-
jar-lo.

El professional també pot animar |'usuari a buscar suport entre les persones
més properes. La vida d'una persona seropositiva és plena de reptes i haura de
saber demanar i rebre suport de les persones que I'envolten, per la qual cosa €
professional el pot animar a:

Per estar segur

del que necessita I'usuari
seropositiu cal
preguntar-li quines son
les seves necessitats.
(Bond 1991)

31




32

Counselling sobre I'HIV: Suport psicosocia i relacié d’ ajuda a la persona seropositiva

a) Definir a quines de les persones que I'envolten pot recérrer per rebre suport.

b) Pensar en com és cada persona de |la seva "xarxa de suport” i de quina forma
el pot gjudar cadascuna, segons la seva manera de ser i les seves limitacions.

¢) Pensar en com demanar suport d'una manera eficag, ésadir, de formaque
|'altra persona entengui la peticio.

d) Reflexionar sobre quines coses es volen canviar de cada relacio que es té.

Exemple:
Professional: "Qui li déna un cop de ma quan ho necessita?”'

Usuari: "Doncs la veritat és que estic forga sol..., no tinc parellai els meus
pares ja sbn una mica grans.”

Professional: "L'ha gjudat algu alguna vegada?"
Usuari: "Bé, si, alguna vegadala meva germana o un amic."
Professional: "Quin tipus d'ajuda necessita ara?"

Usuari: "Doncs necessito gjuda per als menjars..., estic molt cansat per cuinar
i no tinc gaires idees... i menjar fora de casa és molt car."

Professional: "A qui podria demanar gjuda?"

Usuari: "No ho s2... és que tothom esta tan ocupat... potser ala meva
germana... encaraquejali hetirat un parell d'indirectes dient-li que em costa
molt cuinar...perd no crec que m'hagi entés..."

Professional: "Com podria dir-li-ho perque e comprengués?'

Usuari: "Suposo que li ho hauria de demanar d'una manera directa perqué és
una persona gue no capta subtileses."

Professiona: "Com li ho demanara exactament? Suposem que soc la seva
germana, qué em diria?"

7.3 Poder parlar delaincertesa

Laincertesaésun problemareal per alapersonaseropositiva, per laqual cosa
['usuari necessita parlar de la incertesa de la seva seropositivitat i de com |'afec-
ta

El professional es pot adonar que |'usuari esta preocupat per aquest tema si
diu coses com:
"Com m'ho faré?"
"No sé qué faré."

"No sé mai qué passara amb la meva salut.”
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El paper del professional no és donar solucions al'usuari, que esta preocupat
pd futur, sind animar-lo a desenvolupar idees, plansi recursos interns.

7.4 Saber que allo que se sent és normal

La persona amb I"HIV viu nous reptes i situacions amb una intensitat emo-
ciona que no havia sentit abans. Aquestes noves reaccions emaocionals sorpre-
nen, sovint, I'usuari seropositiu. El professional pot gjudar-lo assegurant-li que és
normal el que sent.

7.5 Saber que hi ha opcions

L'usuari portador de I'HIV té la sensacié de tenir menys opcions alavida, la
qual cosa és consequencia de tenir una infeccio que potencialment I'amenaca, i
gue ha de dependre molt del sistema sanitari (metges que prenen decisions que
I'afecten). Aixi mateix, laincertesainflueix en la sensacié que té menys opcions
alavida

El professional recorda |'usuari que té unes opcionsi un tempsalavidai l'a
nima a gaudir-ne.

7.6 Seguretat economica

Els escassos recursos economics son una realitat per a moltes persones sero-
positives. La majoria de persones portadores del virus son joves que encara no
estan en |'edat d'haver assolit una seguretat economica.

El professional pot ajudar |'usuari a veure de quina manera la seva situacio
economica li afectala salut i derivar-lo as serveis adequats per tal que rebi |'a-
juda economica que tingui a |’ abast.

7.7 Comprendrel'etapa que esviu

Unapersonaalaqua seli acabade diagnosticar que és portadora de I'HIV o
gue ha desenvolupat la sida té una gran necessitat de suport emociona. El que
sovint desconeix el professional és el sofriment que viu una persona que fa anys
gue és seropositiva i que no ha desenvolupat la sida. El professional pot pensar
gue una persona que varebre € diagnostic fa, per exemple, deu anys, té sort. En
realitat, aquesta experiénciali fa viure les angoixes propies del fet de saber que
té el virus, com ara:

- pensar que pot desenvolupar la sida en qualsevol moment, encara que tingui -
bona salut

El paper del professional
no és donar solucions
al'usuari, que esta
preocupat pel futur, sind
animar-lo a desenvolupar
idees, plansi recursos
interns.

El professional recorda
['usuari que té unes
opcionsi un temps
alavidai I'anima
agaudir-ne.

33




El professional pot

donar suport i mostrar
comprensio davant

el desgast emocional

de la cronicitat que pateix
I"usuari.

Counselling sobrel"HIV: Suport psicosocial i relacié d’ gjuda ala persona seropositiva

- haver vist morir el's amics seropositius que van ser diagnosticats posterior-
ment 0 en el mateix moment

- trobar-se sol en la seva experiéncia de "supervivéencia'

7.8 Concepte de temps

L'usuari seropositiu sent una gran incertesa sobre els anys de vida dels quals
disposa i una sensacio d'urgéncia de prendre decisions sobre tractaments, dietes
i atencions en general. Algunes vegades si que hi ha una pressa real per prendre
una decisio, perd, generalment, aquesta sensacié d'urgéncia és el producte de
I'ansietat i laincertesa, que sdn normals en la seropositivitat.

El professional pot ajudar I'usuari aidentificar i expressar les seves angoixes,
per tal de permetre-li poder prendre decisions amb més calmai temps per refle-
xionar-hi.

7.9 Suport en la cronicitat

Amb els nous farmacs la supervivencia de molts seropositius esta millorant.
Tot i que aquest fet és positiu, causa dificultats com ara el cansament emocional
que comporta haver d’ estar constantment pendent de la seropositivitat (horaris de
lamedicacid, visites médiques, observacio i seguiment de simptomes, aspectes
psicosacials, etc.).

El professional pot donar suport i mostrar comprensié davant el desgast emo-
cional de la cronicitat que pateix I’ usuari.
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8. Decisions amb reflexio: aclarir
els problemesi informar sobre
les opcions

8.1 Decisions

En e counsdlling sobrel'HIV, el professional pot ajudar |'usuari a
aprendre a prendre decisions animant-lo a:

a) Definir els seus problemesi les seves necessitats.
b) Buscar totes les opcions possibles per a cada problema o necessitat.

c) Comencar per |'opcio mésrealista per a €ll.

8.2 Responsabilitat

En e counsdlling, l'usuari defineix e problema a la seva manera i intenta
afrontar-lo. El professional I'anima en aguest procés perd no ho fa per ell o dlla,
jaque laresponsabilitat del procés és de I'usuari.

8.3 Petits canvis

El professional recorda I'usuari que qualsevol canvi gque es propos (viure
millor amb I'ansietat, menjar millor, millorar larelacié amb lafamilia o la pare-
Ila, etc.), esfaapoc apoc i no de sobte. Els canvis de comportament o d'habits
gue es fan drasticament no duren gairei ben aviat estornaalaformade fer da
bans. L'avantatge de canviar gradualment és que en tenir éxit els canvis poden
animar |'usuari aintentar-ne d'atres.

8.4 Aclarir elsproblemes

Per tal quel'usuari adareixi els seus problemes € professonal I'anima a:
a) Explicar-li, amb les saves par aules, ds problemes que té en aguell moment.

b) Dir quin és el problema que més|'angoixa.
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c) Explicar-li quéli representa aquest problemai com I'afecta emocio-
nalment.

d) Reflexionar sobre quant de temps fa que té aquest problema
i per qué en aquest moment és més important.

€) Explicar-li com li agradaria que millor és aquest problema.

f) Explicar-li qué ha provat defer per afrontar aquest problema, quin
resultat li ha donat i per queé.

g) Fer unallista de totes les opcions possibles que té, detot allo que
pot fer per millorar una mica aquest problema.

h) Decidir per quina opcié comencar a, quant de temps ho farai com
ho avaluara. Decidir, amb €l professional, si esveuran unaaltr a
vegadai quan, per tal d'avaluar-ne €l progrés.

Exemple:

Professional: "Qué el preocupa actualment?"

Usuari: "Em trobo molt sol..., no puc dir als meus amics que soc seropositiu. No
han conegut mai cap persona seropositiva, i alafeinatinc por que sospitin algu-
na cosa. Des que em varen fer d diagnostic estic una mica estrany... nomésfaig
gue donar-hi voltes... i lameva parella, que és seronegativa, senfada amb mi per-
gué arajano tinc tantes ganes de tenir relacions sexuals.”

Professional: "Del que m'haexplicat, que és el que el preocupa més actual-
ment?'

Usuari: "Aixo de donar voltes sobre el mateix tot el dia."

Professional: "Com |'afecta aixo?'

Usuari: "Em fa estar molt cansat i deprimit."

Professiona: "Quant de temps fa que sent aix0 i per que sha decidit ara afer-
hi alguna cosa?'

Usuari: "Des que sé el diagnostic, perd ara me'n comengo a cansar..., em pensa-
va que amb el temps em trobaria millor."

Professional: "Com voldria que millorés aquest problema?”
Usuari: "M'agradaria passar moltes estones del dia sense donar-hi voltes."
Professional: "Ha fet alguna cosa per trobar-se millor?"

Usuari: "De vegades, quan miro latelevisio, m'ablido de tot aixo de I'HIV ...,
perd quan treballo (és carter) no tinc aquesta distraccio.”

Professional: "Qué podriafer, mentre treballa, per estar més tranquil ?"
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9. Prova d’ anticossos

9.1 Importancia delaprova

El moment clau per aun usuari que no sap el seu estat serol 0gic és quan deci-
deix fer-se laprovad'anticossos de I'HIV. El professional el pot ajudar en aquest
moment tan important (Bond 1991). La decisi6 de fer-se la prova pot demostrar
una preocupacio i unes ganes de controlar més la sevavida, la qual cosa genera
uns canvis de comportament en |'usuari. Encara que la decisio de fer-se la prova
sigui unaresposta a suggeriment del professional té igualment un caracter posi -
tiu per al'usuari en € seu procés de canvi.

Fer laprova d'anticossos de I'HIV sense €l consentiment informat de I'usuari
té uns efectes contraproduents a l'hora de poder induir canvis de comportament,
apart de tenir implicacions étiquesi legals.

Quan es déna €l resultat positiu 0 negatiu de la prova d'anticossos de I'HIV a
un usuari aqui no seli haviademanat abans el consentiment, es destrueix larela
cio d'gjuda. A part d'aixo, l'usuari reaccionara en contra i no voldra entrar en €l
procés de canvi sobre les glestions relacionades amb I'HIV.

Quan l'usuari treu el tema de la possibilitat de fer-se la prova o la suggereix
€l professional i I'usuari dubta de si fer-se-la o no, el professional ha d'anar amb
compte de no donar-li pressa. Aquesta pressa és del professional i és contrapro-
duent en larelacio d'gjuda. Per facilitar canvis de comportament (que és I'Unica
manera d'evitar lainfeccid i latransmissio de I'HIV) és més Util que I'usuari tin-
gui el temps que li calgui per prendre la decisio, encara que hagi de tornar diver-
ses vegades a la consulta per parlar-ne.

9.2 Coneixement de la situacié emocional de |'usuari

Abans de verificar la necessitat de I'usuari defer-se la prova, €l pro-
fessonal sha d'assegurar de la situacié emocional d’aquest tractant s
temes seguents:

a) Per que esvol fer la prova ara? (motivacio)
b) Quins avantatges hi veu de fer-se la prova?
¢) Quins desavantatges hi veu de fer-se la prova?

d) Quinesporsté?

Fer la prova d'anticossos
del'HIV sense d
consentiment informat
de I'usuari té uns efectes
contraproduentsal'hora
de poder induir canvis
de comportament, a part
detenir implicacions
étiquesi legals.
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€) Com pensa quereaccionara s €l resultat és negatiu?
f) Com pensa quereaccionara si € resultat és positiu?
g) Alguna vegada a la vida ha r ebut males noticies? Com va reaccionar ?

h) Quina xarxa de suport té€? Si € resultat éspositiu,a qui li explicara?

9.3 Assessorament abans de fer-sela prova
Raons per les quals s 'ofereix la prova:
a) Si, en l'entrevista, I'usuari ha proporcionat informacié que indiqui:

- que hatingut relacions sexuals sense proteccié amb persones de les quals
desconeixial'estat serologic

- que hatingut relacions sexual's sense proteccié amb una persona seropositiva

- que hatingut relacions sexuals sense proteccié amb algu que ha estat usuari
de drogues per via parenteral

- gue ha consumit drogues per via parenteral

- que, en @ cas que sigui una dona, pensa quedar-se embarassada o sospita
0 sap que n'esta

b) S alarevisié 0 ales proves es detecta:

1. Preséncia de simptomes no explicats:
- febre

- suor nocturna

- pérdua de pes

- diarrea persistent

- limfadenopatia generalitzada persistent

2. Dermopaties:

- dermatitis seborreica severa

- xerodermia

- mol lusc contagiés

- tinya corporis severa

- fol liculitis estafilococcica severa
- herpes simple labial sever

- herpes genital

- herpes zoster

- condilomes acuminats
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3. Lesions mucoses:

- candidiasi vaginal severao recurrent
- estomatitis angular

- periodontitis/gingivitis

- Ulceres o aftes orals recurrents

4. Troballes de laboratori o altres proves:
- anemia, leucopénia o trombopénia

- hipoalbuminémia

- hipergammaglobulinemia

- atipia cervical o displasia

- PPD positiu

El professional shad'assegurar quel'usuari, abansdefer-selaprova,
télainformacio segient:

a) Quela prova serveix per saber si la persona té els anticossos de
I"'HIV, la qual cosa assegura que n'és portadora. Aquesta prova,
pero, no determina |'estat de les defenses de I'or ganisme de la per so-
nani s ha desenvolupat sida.

b) Ques d resultat ésnegatiu i no han transcorregut dotze setmanes
desde la data de possible contagi, cal repetir la prova. Aquest periode
finestra representa € temps entre el moment en d qual la persona es
vainfectar amb I'HIV (quan €l viruses va introduir en el seu organis-
me) i quan va desenvolupar anticossos, la qual cosa es pot produir
normalment entre unai dotze setmanes després de la infeccio.

9.4 Criterisd'actuacio

Per tal d'estandarditzar els criteris d'actuacid per fer la prova d'anticossos
de I'HIV es recomana tenir en compte les quatre "c":

1. Consentiment informat
2. Confidenciditat

3. Counsdlling abans i després de la prova
4. Cautela

9.4.1 El consentiment informat consisteix en € fet que l'usuari diu que esta
d'acord a fer-se la prova una vegada ha estudia, conjuntament amb €
professional, els avantatges i desavantatges de fer-se-la. El professional intentara
esbrinar que sap 'usuari delaprova, del'HIV i delesvies de transmissid, buscant
la seva xarxa de suport i la seva possible reaccié davant un resultat positiu. Si
I'usuari esnegaafer-selaprova, el professional n’ha de respectar la decisio. No
es pot fer aquesta prova sense el consentiment informat de I'usuari.

Per tal d'estandarditzar
els criteris d'actuacio
per fer la prova
d'anticossosdel'HIV
€s recomana tenir en
compte lesquatre " c":
1. Consentiment informat
2. Confidencialitat

3. Counselling abans

i després dela prova

4. Cautela
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9.4.2 La confidencialitat implica no compartir amb ningu la informacié que ha
donat I'usuari ala consulta del professional, com tampoc € resultat de la prova.

9.4.3 Atés que la prova d'anticossos de I'HIV marca un abans i un després per a
['usuari i té una gran repercussié emocional, cal que el professiona utilitzi €l
counselling abans i després de la prova.

9.4.4 Cal anar amb cautela davant dels resultats de laprovad'anticossos de I'HIV,
jaque hi halapossibilitat que hi hagi un error a causa dels falsos positius i del
periode finestra. Aixi mateix, cal assegurar-se que un resultat positiu s hagi
confirmat.

9.5 Donar un resultat negatiu

El professional, 10gicament, prefereix donar un resultat negatiu que no pas un
de positiu, perd cal anar amb compte de no projectar €l propi aleujament al'u-
suari, ja que no es poden treure conclusions, abans que calgui, sobre qué repre-
senta un resultat negatiu per a l'usuari. El professional s'ha de mantenir neutre i
no projectar les propies emocions.

Quan es déna un resultat negetiu cal:

a) Explicar que sha de repetir laprovaa cap de tres mesos. Aixo cal fer-ho
per si I'usuari s hagués infectat just abans de fer-se la prova.

b) Explicar que un resultat negatiu no és una vacuna ni protegeix i que si es
continuen tenint comportaments de risc es pot produir una infeccio.

¢) Verificar en quina mesura l'usuari necessita assessorament i suport per
canviar d' habitsi comportaments que el podrien portar ainfectar-se. (Per fer
aquest assessorament vegeu el Manual d'educacié sanitaria per ala
prevencié de lainfecci6 pel VIH.)

d) Assessorar |'usuari sobre |es seves reaccions emocionals.

La reaccié emocional davant un resultat negatiu pot variar. Algunes de les
reaccions possibles poden ser les seglients:

a) Alleujament. L'usuari esta content de no tenir I'HIV. Es recomanable
considerar la necessitat que té I'usuari de suport i assessorament per tal
de mantenir la seva seronegativitat.

b) Invencibilitat. L'usuari pensaque, si amb els comportaments de risc que ha
tingut no shainfectat, és que deu estar "immunitzat" i que ja no Sinfectara
En aquesta situacio cal estudiar amb I'usuari les seves interpretacionsi
treballar lamotivacio i els canvis de comportament.
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En algunes situacions també hi podria haver:

¢) Pena. L'usuari sent pena que un o més dels seus éssers estimats seropositius
se n'aniran (moriran) i € deixaran agui.

d) Culpabilitat. L'usuari té un sentiment de culpabilitat perqué, encara que sigui
seronegatiu, atres persones amb les quals ha tingut comportaments de risc
no han tingut tanta sort. En aquesta situaci6 se li ofereix suport i se l'anima
gue sesplai emociona ment.

9.6 Donar un resultat positiu

No és gens facil donar un resultat de seropositivitat, perd aixo no és excusa
per retardar-ne la notificacié (vegeu taula 6). Cal fer-ho en personai no per telé-
fon ni per correu, i és millor notificar-ho al comengcament de la setmana, ja que
és quan hi ha més serveis de suport que poden ser crucials per a algi que acaba
de conéixer un diagnostic greu.

Per donar un resultat de seropositivitat cal:
a) Buscar un espai privat i acollidor, mai sha de fer en un passadis, ni qui hagi
més d'un professional.

b) Dir-ho d'unaformadirecta, breui tranquil -1a, i assegurar-se que es disposara
de temps suficient per donar suport emocional al'usuari.

El més important de |'entrevista en la qual es dona un resultat de
seropositivitat és:

- donar suport emocional al'usuari
- deixar-lo que sesplai

- animar-lo i gjudar-lo a comencar a pensar en la seva xarxa de suport i en
com compartira el seu diagnostic amb algu que li pugui donar suport aquell
mateix dia

- esperar altres entrevistes per parlar d'altres temes relacionats amb
la seropositivitat.
¢) Recordar al'usuari que hi hatemps per anar parlant de temes relacionats

amb la seropositivitat.

d) Recordar-li que en la seva vida com a seropositiu no estara sol, ja que hi ha
serveisi grups as quals podra recorrer per rebre gjudai suport.

e) No shadintentar animar I'usuari, sind que se I'ha d'assessorar i donar
importancia a alo que sent.

f) Donar informacié seleccionada. Es millor dedicar el temps a suport
emociona i al'gut sobre com pot potenciar la seva xarxa de suport.
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g) Animar l'usuari a parlar sobre €l que pensa, si diu que té por o sent pena
orabia

h) Mostrar tranquil -litat per tal de crear una certa sensacio de seguretat
al'usuari, €l qual sent que acaba de perdre e control de la sevavida.

i) Donar-li informaci6 sobre teléfons als quals pot trucar les 24 hores del dia
per parlar del's seus temors.

j) Concertar una altra cita per a cap de dos o tres dies, per tal de veure com va
assimilant el diagnostic i comencar a parlar de temes relacionats amb la
seropositivitat (andlisis que cal fer, curade lasalut, sexei HIV,
preocupacions socialsi familiars, etc.).

Taula 6. Comunicacio delsresultats del test serologic HIV

Com NO sha de donar € resultat de seropositivitat:
-"Vosté que creu que és?"

- " Suposo que ja sospitava que seria positiu.”

- " Es seropositiu, truqui a aquest nimero."

- " No pateixi, ara es pot viure molt detempsamb I'HIV."
- " Téanticossos, pero no n’hi ha per tant."

- "No passa res, tranquil."

Com es pot donar €l resultat de seropositivitat:

- "Tinc € resultat dela prova d'anticossosi és positiu, la qual cosa vol
dir que ésportador del'HIV."
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10. El primer any despreés
del diagnostic

10.1 Adaptacio

El primer any després del diagnostic de la seropositivitat representa
per al'usuari un temps d'adaptacié important, ja que durant aquest
periode tindra unes tasgues noves.

a) Adaptar-se emocionalment al diagnostic.

b) Informar-sei assimilar la nova informaci6 sobrel'HIV
(tractaments, analisis, prevencio d'infeccions, manteniment
delasalut).

c) Reavaluar I'autodefinicid i elstemesrelacionats amb el seu futur
i la seva autonomia.

d) Compartir €l diagnostic amb les per sones més properes.

€) Frequientar més el sistema sociosanitari.

Aquestes tasques comporten una despesa important d'energia mental.
A mesura que transcorre I'any, segons cada persona, €l xoc inicial passaa ser una
sensaci6 de portar un pes al damunt del qual hom no es pot aliberar. Al cap de
sis mesos del diagnostic, un usuari ho va explicar aixi: "Quan em desperto,
durant un parell de segons no recordo que soc seropositiu, pero de seguida que
emve al cap em torna aquestasensacio de pes." A mesurague transcorre el temps
la seropositivitat es vaintegrant dins la realitat de la persona.

Es important que el professional sapiga quant temps fa que I'usuari va ser
diagnosticat, per poder entendre'n les reaccions.

10.2 Primeresvisitesamb un usuari seropaositiu

Durant les primeres visites és convenient que el professional esbrini
el seglent:

a) Quan va ser diagnosticat i com va viure |'experiéncia de ser informat
de la seva seropositivitat.
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b) De quina manera ha canviat |a seva forma de veure la seropositivitat
des d'aleshores fins ara (per quines etapes ha passat).

c) Com estava la seva salut quan es va diagnosticar, com estaarai quins
problemes ha tingut amb la salut (i és una dona, també |la data de |a darrera
citologia).

d) Si sap qué son i quins nivells té de cél-lules CD4 i de carregaviral.

€) Quins medicaments o tractaments complementaris pren, els seus beneficis
i efectes secundaris.

f) On esfael seguiment medic i S esta satisfet del servel.

g) Quin és el seu estat emocional actual, quines son les seves preocupacions
més immediates i qué fa quan esta angoixat.

h) Si pot comptar amb una xarxa de suport.

i) Quina és la sevasituacio afectivai sexua, si térelacions sexualsi si practica
el sexe més segur.

j) Si consumeix droguesi quines son i, si sinjecta, si sap fer-ho d'unaforma
higienicai més segura.

Pel quefaalasaut fisica, e professional li had’ explicar quin tipus de segui-
ment li farai, en relacié amb la salut emocional, € que li ha d’ oferir és counse-
[ling i suport.

10.3 Pensar a compartir €l diagnostic

El professional té un paper important al'hora d'ajudar I'usuari a compartir €l
seu diagnostic (Miller, R. 1991).

Per gjudar-lo li pregunta:
"Amb qui ha compartit el diagnostic?'

"Quinava ser la seva experiéncia quan ho vafer?'

10.4 Amb qui compartir € diagnostic?

El professional animal'usuari a considerar els avantatgesi desavantatges que
hi ha pel fet de compartir e diagnostic amb una persona en particular.

Exemple:
(Aquest usuari no sap si dir-li ala seva mare que és seropositiu.)

Professional: "Per qué li fa por fer-ho?"' (els desavantatges).



Counselling sobreI"HIV: Suport psicosocial i relacié d'ajuda a la persona seropositiva

Usuari: "Tinc por que es quedi destrossada... seria horrible."
Professional: "Qué simagina gque passaria exactament en aguesta situacio?"

Usuari: "Es posaria histerica i durant molt temps hi hauria molt mal ambient a
casa dels meus pares.”

Professional: "I quins serien els avantatges de dir-li-ho?"

Usuari: "Doncs que no hauria de fer teatre cada vegada que lavaig aveurei... €s
lamevamarei sé que es preocupa per mi... i si algun dia estic malalt, em podria
gudar..."

Professional: "Quan temps creu que trigaria a donar-li suport, després de dir-1i-
ho?'

Usuari: "No ho sé... un mes o dos com aminim..."

10.5 Reaccio del'altre davant € diagnostic

També hi pot haver la preocupacié de compartir €l diagnostic pel tipus de
reaccio que tindra l'altra personai cal saber queé fer davant aguesta situacio.
Exemple:

Professional: "En quines altres situacions ha rebut males noticies la seva mare?"
Usuari: "Quan es vamorir la seva germana d'accident de cotxe."
Professional: "l com vareaccionar?'

Usuari: "Primer no parava de plorar, pero al cap de dos dies va comencar a ocu-
par-se detot €l que s haviadefer."

Professiona: "En quina mesura creu que es produiria una situacié semblant si li
digués que és seropositiu?’

Usuari: "Segur que plorara... plorara molt."
Professiond: "l vosté qué fara?"'
Usuari: "Men sentiré culpable... intentaré consolar-la."

Professional: "Qui podria gjudar la seva mare en aquesta situacio, perque totala
tasca ho recaigués sobre vosté?"

Usuari: "Potser... lameva cosing, que sap que soc seropositiu.”

Professional: "També hi ha grups de suport per a pares de seropositius. D'altra
banda, 1a seva mare pot venir aveure'm."
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10.6 Quan compartir €l diagnostic?

Una altra consideracio que sha de tenir en compte és quan sha de compartir
e diagnostic amb aguesta persona. Cal pensar en €ls avantatgesi desavantatges
de compartir-lo ara 0 més endavant.

Exemple:
Usuari: "Encarano li ho puc dir ala mevamare."

Professional: "Quan creu que seria millor, ara que té una bona salut, més enda-
vant, alguna de les vegades que tingui un problema de salut?"

Usuari: "Si estigués malalt, seriainevitable, tothom ho notaria, si li ho digués ara
el que té de positiu és que veuria que no passa res i que es pot viure bé amb
aquest virus..."

Aixi mateix, cal considerar quin és el moment o el lloc més adequats per fer-
ho, per tant, sha de tenir en compte el seglient:

- On (acasade qui, aquin altre lloc).
- En persona o per teléfon.
- Sol amb agquesta persona o amb una altra.

- En quin moment del dia, de la setmana.

Tot aix0 sha de reflexionar en funcié de la persona que ha de rebre lanoti-
cia, per tal que pugui assimilar-la el millor possible.

10.7 Parella sexual

Quan l'usuari seropositiu comparteix el seu diagnostic amb algu que és, o ha
estat, la seva parella sexual, és una situacio molt diferent de les descrites en
aquest capitol. En agquesta situacié, la persona que rep la informacié escolta la
noticiacom s ell o ella pogués estar en perill. El professional pot gjudar I'usua
ri adesenvolupar estratégies per dir-ho ala seva parella actual i ales anteriorsi
oferir-li poder compartir els seus temors. Si ['usuari no es veu capag de parlar a
soles amb la seva parella, el professional |i pot proposar que vagin tots dos ala
consultai queli ho digui ala, d'aquesta maneratindra el seu suport i ajuda.

En el cas que |'usuari seropositiu no vulgui, de cap manera, que la seva pare-
[la ho sapiga, e professional podria pensar que e seu deure és fer-ho. Encara
que, legalment, es podria intentar justificar que €l professional es posi en con-
tacte amb la parella, no és convenient fer-ho perqué té conseqliencies greus en la
relacio d'gjuda. L'usuari seropositiu sentira que shatrencat larelacio d'gjuda, ja
que no sha respectat la confianga i la confidenciditat. Es forca improbable que
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aquesta persona dipositi 1a confianca una altra vegada en un professional sanita-
ri. Aquest usuari també podria posar en perill lasevasalut i la d'altres persones,
jaque, probablement, per aquesta situacié, podria minvar la seva motivacio pel
gue faa seguir mantenint practiques de sexe més segur.

Abansdarribar alasituacié en laqual € professional té intencié de posar-se
en contacte amb la parella de l'usuari seropositiu, hauria de consultar-ho amb
atres col-legues especiaitzats en psicologiai HIV, per tal de sol licitar el seu gjut
o derivar-hi I'usuari.
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L’usuari estroba en una
situacié dificil, ja que

ha de prendre decisions
sobre tota aquesta
informacié que se

li presenta, la qual té
una carrega emocional
important en

ser presentada com un
element que pot significar
la diferencia entre la vida
i lamort.

(Bor 1992)
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11. Decisions sobr e tractaments
| proves

11.1 Informaci6

La persona seropositiva viu bombardejada per informacié sobre tractaments
i proves relacionats amb I'HIV. Els mitjans de comunicacié presenten constant-
ment noticies sobre nous tractaments, tractaments complementaris i fins i tot
cures miraculoses. Aixi mateix, és corrent que les persones del seu entorn lavul-
guin gjudar oferint-li informacio sobre medicaments i remeis possibles.

L'usuari estroba en una situacio dificil, ja que ha de prendre decisions sobre
tota aquesta informacié que se |li presenta, la qual té una carrega emocional
important en ser presentada com un element que pot significar ladiferéncia entre
lavidai lamort (Bor 1992).

Encara que hi hagi tractaments al -l opatics (medicaments que utilitza el siste-
ma sanitari) i tractaments alternatius que poden millorar considerablement la
salut de la persona seropositivai finsi tot allargar-li lavida, cap d’ aguests, per s
sols, es poden considerar encara com la solucio, ja que un tractament, per més
eficag que sigui, és una part de la curaintegral que necessita aquesta persona.

11.2 Opcionsi decisions

El professional és qui té la responsabilitat de prendre la iniciativa sobre els
tractaments i les proves que cregui adequats per a l'usuari, ja que és qui té els
coneixements més especiaitzats. Aixo no vol dir, pero, que I'usuari no es pugui
implicar en aquest procés. La relacio més eficag entre el professiona sanitari
i l'usuari és la de col-laboracio, ja que €ls gjuda a ambdds: a professional, per-
que un usuari implicat en el procés de decisi6 col -laboramés, i al'usuari, perqué
pot tenir més control de la situacié que si actués de forma passiva (Bor 1992).

Es més eficag que e professional sanitari:

- Informi |'usuari, detalladament, dels tractaments i |es proves que se li proposen.
- Sinformi de que representa per al'usuari allo que se li proposa.

- Sinformi de si hi ha algun motiu pel qual I'usuari pensi que no pot seguir €
tractament o fer-se la prova suggerida.
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- Escolti les preocupacionsi les experiéncies de |'usuari relacionades amb tracta
mentsi proves.

- Ajudi l'usuari a prendre decisions informades sobre tractaments i proves,
i aconsiderar-ne les opcions i possibles conseqliéncies.

- Comprengui les implicacions emocionals que tenen per al'usuari € tractament
i les proves proposats.

- Respecti la decisio de I'usuari.

11.3 Relaci6é entre el professional sanitari i I'usuari

Per crear unarelacio de col-laboracié € professional anima l'usuari aimpli-
car-shi, cosa gque es pot fer explicant-li el paper que pot tenir en aquesta relacié
de col laboracid, basada en el respecte i latolerancia. Per aconseguir-ho, el pro-
fessiona I’informa que pot:

- Compartir el que pensai sent envers el que li proposa.

- Parlar d'éxits o problemes que ha tingut amb tractaments o proves.
- Preguntar i informar-se sobre els tractaments i les proves.

- Prendre la decisio final sobre tractaments i proves.

- Dir s esta comode o no amb €l tipus de comunicacié que hi ha entre ambdos.

L'usuari té el dret d'estar implicat en els tractaments i les proves, com també
de decidir que no vol estar-n'hi.

11.4 Reper cussions emocionals de tractamentsi proves

Comencar una medicacio, canviar-la o fer una anaisi o provanova té unes
repercussions emocionals per al'usuari, perque representen un possible canvi en
lasevasalut (Bor 1992).

Per ala persona seropositiva, €l fet de passar de no prendre cap medicament
per al'HIV aprendrel pot representar veure's ara com a malat, perque mentre
no en prenia cap es veia gairebé igual que quan era seronegatiu. D'altra banda,
canviar una medicacio per una atra de nova li pot fer imaginar "que se salvara
delasida".

Laprova analitica per comprovar €l nombre de cél-lules T4 i laque Sutilitza
per mesurar lacarregaviral tenen moltaimportancia per al'usuari seropositiu, ja
gue, en e moment de publicar aquest manual, son les proves que es fan servir
mMeés per seguir la progressio de lainfeccié per I'HIV. Una pujada o una davalla
dad aquests valors analitics representa, per alamajoriadels usuaris seropasitius,
I'esperanca o la desesperacio.

Comencar una
medicacio, canviar-la o
fer una andlisi o prova
nova té unes
repercussions emocionals
per al'usuari, perqué
representen un possible
canvi en la seva salut .
(Bor 1992)
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11.5 Tractaments

Per al'HIV hi hatractaments al-lopétics i tractaments alternatius. La persona
portadora de I'HIV rep informacié sobre aquests dos tipus de tractaments pels
mitjans de comunicacié, pels amics o pels professionals al-lopatics i/o comple-
mentaris; amb aquesta informacio pren decisions sobre qué prendra o fara.

Malauradament, la persona seropositiva sol prendre aguestes decisions tota
sola, sense el suport ni € counselling necessaris per fer-ho després d’ haver-hi
reflexionat.

11.6 Procés de decisio

L'usuari necessita estar informat del tractament i els seus beneficis, i per qué
se li proposa aguest tractament, com també de possibles efectes secundaris i
reaccions que hi pot haver durant el periode en €l qual I'organisme shi adapta.
Aixi mateix, ambdds poden acordar quant de temps l'usuari provara el tracta-
ment, abans de decidir si se n'esta beneficiant, i com ho avaluaran (andlisis,
observacié, autoobservacio, etc.).

En unareacio de col -laboracio entre el professional i I'usuari, ambddstenen un
paper important al’ hora d'observar simptomesi carvisi d'informar-ne al'dtre.

11.7 Actituds envers el's medicaments

Es convenient que e professional sanitari conegui el tipus d'actitud que té I'u-
suari i gqué pensa dels medicaments, ja que sovint aquestes actituds determinen
si l'usuari es pren els que ha dit que es prendra i com se'ls prendra (regularment,
ales horesindicades, etc.).

Per saber quina opinio té l'usuari dels medicaments es poden fer preguntes
com les seglients:
- "Que pensa quan es pren un medicament?'

- "Les vegades que es descuida de prendre la medicaci, per qué creu que sen
descuida?"

- "Laseva familia que en pensava dels medicaments? Qui en prenia?’

11.8 Problemes practics

Encara que un usuari estigui d'acord a prendre un medicament, de vegades hi
ha problemes de tipus practic que li impedeixen fer-ho. El professional pren la
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iniciativa d'estudiar aguests possibles problemes conjuntament, ja que a l'usuari
li pot semblar que certs aspectes no sdn importants per a professional.

Alguns dels problemes practics que poden interferir en I's d'alguns medica-
ments per al'HIV, com també les idees possibles per a aguests problemes son:

a) Si shade prendre lamedicacié fora de casa, cal tenir flascons petits que
€s puguin portar ala butxaca o a la bossa.

b) Si sha de prendre lamedicacié en un lloc public, on hi hagent alaqual se
li vol amagar la seropositivitat, es pot portar un got plegable i prendre els
medicaments al lavabo.

c) Per recordar-se de prendre la medicacio, es pot portar un rellotge digital
programat a unes hores determinades per recordar-se de prendre la medicacio.

d) Lamedicacié ha d'anar relacionada amb els apats i ha de seguir les
indicacions mediques. Al mati cal preveure I'hora dels apats del dia
i programar €l rellotge digital.

11.9 Protocols, estudisi proves

Atés que els medicaments per a I'HIV sestan desenvolupant i introduint a
nostre pais a mesura que es descobreixen, a moltes persones seropositives se'ls
ofereix la possibilitat de formar part de protocols d'investigacié. Quan es fa
aquest oferiment, el professional sanitari utilitzales técniques del counselling per
assegurar-se que hi ha una bona comunicacié.

El professional sanitari parla amb |'usuari seropositiu de certs aspectes per
assegurar-se gue haentrat en I'estudi després d'haver pres una decisié informada
(vegeu taula 7). Cal recordar que, perque aquest didleg sigui Util per a ambdos,
el professional ha d'escoltar d'una manera eficag i utilitzar totes les altres técni-
gues del counselling sobre I'HIV.

11.10 Provesi analisis de laboratori

Lesprovesi analisis que es desconeixen creen ansietat a l'usuari, com també
gualseval resultat que se n'hagi de rebre.

Si 'usuari vol estar informat deles provesi andlisis € professional li explica:
- larad per laqua seli fan
- en queé consisteixen
- qué voldran dir els resultats

- quant de temps shaura d'esperar per als resultats
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Aquest tipus d'informaci gjuda a reduir |'estrés de no saber que li estan fent,
perd hi ha persones que se senten més angoixades pel fet de conéixer-la. El pro-
fessional I'nad'assessorar. Fer determinades provesi rebre'n els resultats pot pro-
vocar situacions com:

- por d'empitjorar
- por de lamort
- desesperacio

En aguest moment el professional ofereix a l'usuari la possibilitat de parlar
d'allo que sent i donar-li suport emocional.

Taula 7. Aspectes dels quals cal parlar abans que I’ usuari accepti
participar en un protocol

- L'objectiu del'estudi.
- Les condicions per participar en I'estudi i sequir-hi.
- Els efectes secundaris possibles de la medicacio.

- L'opini6 del'usuari sobre la participacio en I'estudi, qué representa
per a€l o ellai quina ésla seva motivacio.

- El tempsi € nombre de visites que li suposara €l fet de participar en
I'estudi i quina és la seva disponibilitat.

- Lareaccié del'usuari davant del fet de ser seropositiu (si no ho
accepta no podra participar-hi eficagment).

- Els coneixements de I'usuari sobre I'HIV i com funcionen aquests
medicaments pel que fa a aquest virus.

- Elsavantatgesi desavantatges que troba I'usuari de participar en
aquest estudi.

- Ladecisio que prendra s té algun problema arran dela seva parti-
cipaci6 en el protocol.

- Les preocupacions que té sobre la seva participacio.
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12. Seropositivitat
| drogodependencia

12.1 Drogodependénciai HIV

Fins araunade lesvies principals per les quals es transmet I'HIV és compar-
tir xeringues, per la qual cosa moltes de les persones que han consumit drogues
per via parenteral son seropositives.

Aquest capitol només intenta donar uns suggeriments per gjudar d’'alguna
manera el professional que es troba amb e repte de donar suport a l'usuari sero-
positiu que, a més, és drogodependent.

Sha comprovat que a la persona addicta a les drogues, quan sap que és sero-
positiva, li augmenta la sensacio de desemparament i la baixa autoestima
(Morcillo, Barciai Pefialver, 1995), per tant, el counselling -amb I'émfasi en I'es
coltaactiva, €l respectei |'empatia- podria ser Gtil per a aquestes persones.

12.2 El professional davant el dr ogodependent

Ladrogoaddicci6 és un tema molt complex, finsi tot per a's qui sespecialit-
zen en l'atencio dels toxicomans.

Els professionals, naturalment, volen gjudar, perd en el camp de les drogode-
pendencies els canvis son lentsi petits. El drogodependent no necessariament vol
ser gjudat, per les raons propies de la seva organitzacio psiquicai pels efectes de
les substancies que utilitza. Aixo pot causar una sensacié de fracas o de frustra-
ci6 a professional que, alavegada, pot limitar I'eficacia

Per intentar prevenir o reduir aquesta frustracio, el professional pot disminuir
les seves expectatives de "curacid" de I'usuari i acceptar les limitacions del seu
paper i les seves tasques. També cal saber portar millor la frustracié i recordar
gue e drogodependent, com tothom, té la llibertat de demanar assisténcia o
rebutjar-la en qualsevol moment. Voler imposar I'ajudatrenca larelacié amb I'u-
suari i creaun malestar en el professional.

Al professional li pot ser Util reflexionar sobre lesraons per les quals una per-
sona arriba a desenvolupar una drogoaddiccié (vegeu Y antes de la droga ¢qué?
de Victor Korman, Grup Igia, 1996).

Cal saber portar millor la
frustracid i recordar que
e drogodependent, com
tothom, télallibertat de
demanar assistencia o
rebutjar-la en qualsevol
moment.
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Ladrogoaddicci6 és el resultat de lacombinaci6 de factors psicol ogics, fami-
liars, culturalsi econdmics. La manera de ser d'una persona és el resultat de pro-
cessos psicologics complexos i de la dinamica familiar en la qual va estar
immers. Es fregiient observar que la persona addicta a les drogues presenta difi-
cultats importants en el plapsicologic i social queli dificulten afrontar els reptes
i les decepcions de lavida. Ladroga és una pseudosolucié que li complica enca-
ramés l'existéncia.

El drogodependent busca, mitjancant les substancies que utilitza, pal-liar un
gran sofriment emocional (Cancrini 1988). El drogodependent no és ni culpable
ni innocent de la seva situacio i malgrat que sigui el producte de certs determi-
nants familiars i socials, n'és un agent actiu i responsable. El concepte de "res-
ponsabilitat" pot ajudar el professiona a desenvolupar una relacio d'gjuda més
eficag amb el drogodependent, animant-lo a participar més activament en la seva
autocuracio

12.3 Comportaments del dr ogodependent
12.3.1 Rabia

La rabia és una de les maneres amb les quals el drogodependent mostra la
sevapocatoleranciaalafrustracid. També hi haaltres motius pels quals en mani-
festa: per sentir-se marginat, perqué percep, segurament, que |'assumpte de la
droga "se li ha escapat de les mans", per les seves mancances afectivesi dificul-
tats econdmiques, €tc.

El drogodependent que esta en procés de desintoxicacio, perqué ha canviat de
substancia o ha reduit la quantitat de droga consumida, sentira una rabia especial,
jaqueli comencaran aressorgir antics malestars que li havien quedat tapats pels
efectes de ladroga. Pel que faa com sha d'intervenir davant larabiade |'usuari,
vegeu el capitol 6.

12.3.2 No respectar elslimits

Es habitual que e drogodependent transgredeixi els [imits socialment esta-
blerts per diversos motius: uns relacionats amb el fet de no poder tolerar frustra-
cions, altres vinculats a haver d'aconseguir droga o els diners per pagar-la.

Davant d'un usuari que no respecta els limits, cal mantenir-los (si son raona-
bles) d'una manera consistent, tranquil-la i respectuosa, i assegurar-se que tot
I'equip hi col-laborai no es contradiu.
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Quan l'usuari esta infringint els limits, el professional pot empitjo-
rar lasituacio si:

- no és coherent

- senfada

- esdefensa

- entra en llargues discussions amb I'usuari

- NO ésrespectuds

- cedeix

- explica més d'una vegada les raons per les quals existeix € limit
en questio

A la frustracio de l'usuari davant els limits es pot respondre d'una manera
suau pero ferma: "ho sento, perd ésaixi".

12.3.3 Pensaments magics

El drogodependent de vegades pot mentir i ho fa per diversesraons, princi-
palment per protegir-se de la sevarealitat. També ho pot fer per raons Iligades a
lail-legalitat de algunes de | es substancies que consumeix.

Quan la persona addicta a les drogues dona una informaci6 falsa, no ho fani
per molestar el professional ni perqué en tingui una opinié més bona, siné que ho
fa com a mecanisme de defensa per tal de no sentir -ni deixar tradluir- el dolor
emocional que pateix.

Davant la mentida constatada del drogodependent, ésrecomanable
gue €l professional:

- no s'ho prengui com una cosa contra la seva persona

- no entri en una discussié sobre € contingut del que ha dit
- no doni gaire importancia a la mentida

- no manifesti que s adona que esta mentint

Mostrar al'usuari que esta mentint és, efectivament, destruir-li la defensa, la
qual cosa no és recomanable. Es millor treure importancia a la mentida de I'u-
suari i tornar al'objectiu principal de I'entrevista.

12.3.4 Pressa
El drogodependent sovint acut al centre de salut o al'hospital amb presses; no

es vol esperar i desitja ser atés immediatament. Aquesta pressa de vegades és
consequéncia de la sindrome d'abstinéncia (el mono). També pot estar causada

55




56

En la reducci6 de danys,
la finalitat és ajudar €
drogodependent a
mantenir la salut i
comengar a crear una
relacio d'ajuda amb
algun professional.
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per les "urgéncies' de lavida quotidiana del drogodependent: aconseguir diners,
obtenir la substancia o drogar-se sense que el molesti lapolicia. Unaaltrarad de
la seva pressa és no saber conviure amb les seves emocions, laqual cosali causa
hiperactivitat. Latranquil-litat faria que el's seus sentiments afloressin.

12.3.5 Autodestrucci6

L'usuari drogodependent mostra una exacerbacié de comportaments autodes
tructius per la utilitzacio de ladroga, per |la maneraque la consumeix i per atres
habits. De vegades, un cop comencada una relacié d'gjuda eficag, de sobte,
aquest usuari rebutja o interromp aquest vincle, laqual cosatambé podria formar
part de la sevatendencia autodestructiva. Aquest és el resultat de processos psi-
cologics complexos. Si I'usuari mostra o dona informacié sobre comportaments
actual s autodestructius, seriaimportant que el professional no sho prengués com
un atac persona o com una manipulacié. Si esté en compte la complexitat de la
situacio i es continua oferint gjuda a |'usuari, a la vegada que es reconeixen els
obstacles que impliquen aquestes conductes, és possible que la persona addictaa
les drogues pugui reflexionar sobre les conseqiiéncies d'aquests tipus de com-
portament. En cap cas resulta eficac que e professional adopti una actitud puni-
tiva.

12.3.6 Hospitalitzacio

Quan un drogodependent esta hospitalitzat per algun motiu relacionat amb
I'HIV/sida sha de tenir en compte que hi ésper I'HIV i no per deixar ladroga. Es
important que savalui correctament el tractament substitutiu que necessita.

Sovint, I'hospitalitzaci6 de pacients dr ogodependents suposa un repte per as
professionals dinfermeria de la planta de malaties infeccioses, ja que les normes
i elslimits son especiament dificils per a aquests usuaris que toleren molt poc la
frustracié. Per disminuir les dificultats, els professionals hauran de tenir en
compte laimportancia de la unanimitat de criteris, i no prendre's com a cosa per-
sonal I'agressivitat de l'usuari. Al mateix temps, juntament amb la fermesa
necessaria, els han de mostrar comprensio, respecte i suport.

12.4 Reducci6 de danys

Per fer una feina més eficag amb |la persona seropositiva drogodependent, cal
que €l professional tingui present quins son els objectius de la seva tasca.

En lareducci6 de danys, lafinditat és ajudar € drogodependent a mantenir la
salut (fisicai psiquica) a millor possible dinsla sevaredlitat i les possibilitats del
moment, i comencar a crear una relacio d'ajudaamb algun professiona amb qui €
drogodependent pugui, i vulgui, comencar a compartir les seves angoixes.
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Per a molts usuaris de drogues I'abstinéncia no és la primera opcié quan es
plantegen un canvi en els seus habits de consum. Aixi mateix, cada persona dro-
godependent es troba en una situaci6 diferent en relacié amb la droga, lasalut i
I'estat psicologic.

En la politica de reduccié de danys s ofer eixen unes opcions al dro-
godependent per tal de prevenir quetingui més problemes de salut mit-
jancant:

- intercanvi de xeringues, és a dir, que puguin canviar les usades per
unes altres de noves (per tal que n'utilitzin de netesi n'hi hagi sufi-
cients per no haver de compartir-les)

- material per netgjar les xeringues (lleixiu i aigua)
- material per netgjar la zona de la injecci6 (tovalloletes amb alcohol)

- educaci6 per aprendre a injectar-se higiénicament i sense crear
problemes circulatoris, d'infeccionslocals, ni sobredosis

- preservatius per prevenir lainfeccid, reinfecci6 o transmissio de
I'HIV per via sexual i altres malalties de transmissio sexual

- educacio per aprendre la practica d'un sexe més segur

- educaci6 i suport per canviar la via de consum o als qui consideren
la desintoxicacié

- programes de metadona

L'addiccié a una droga ja causa, per ella mateixa, problemes de salut fisica,
per les substancies que shi barregen i per la manera de consumir-la. Tanmateix,
sense la politica de reducci6 de danys, € drogodependent desenvolupara altres
problemes de salut, com per exemple els relacionats amb la infecci6é de I'HIV i
I'hepatitis, problemes circulatoris per haver-se injectat massa vegades en una
mateixa zona, sobredosis, etc. Es més facil prevenir els problemes relacionats
amb I'Gs de drogues (HIV, hepatitis, sobredosis) que deixar completament la
droga.

12.5 Consum injectat de menysrisc

La qgliesti6 de lainjecci6 higiénica és fonamental a I'hora d'ajudar I'usuari a
protegir-se la salut i, en molts casos, la vida. Per saber quins problemes té |'u-
suari quan sinjectadroga, €l professional, d'una manera directai sense jutjar, li
ha de demanar que li expliqui com ho fa.

Possibles suggeriments sobre certs aspectes relacionats amb la droga.
a) Sobre com obté ladroga se li pot preguntar:

Esmésfacil prevenir

€ls problemes relacionats
amb I'Gs de drogues
(H1V, hepatitis,
sobredosis) que deixar
completament la droga.
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- Si quan canviade camell se n'injecta una quantitat meés petita que I'habitual, per
tal d'evitar una sobredosi, en el cas que la droga que li ven aquest nou subminis-
trador sigui massa pura.

- Si té la xeringa abans que la droga (algunes persones creuen que aixo els porta
mala sort), ja que una vegada aconseguida I'heroina es pot caure en la temptaci
d'utilitzar qualsevol xeringa que es trobi. En relacié amb aixd convé preguntar:
"de vegades ha de demanar una xeringa?"

- Si sap on aconseguir xeringues, com ara les dels Programes d'Intercanvi de
Xeringues (PIX) i alesfarmacies, i s té problemes per portar-les al damunt (per
por que les hi trobi la policia).

- On sinjecta (acasa, a carrer, etc.) i s ésun lloc en el qual es poden mantenir
les minimes condicions d'higiene.

- Si sinjecta en preséncia d'una atra persona per si li passa alguna cosa (sobre-
dosi), per tal que pugui demanar una ambulancia.

b) Sobre com barrejar I'heroina se li pot preguntar:

- Si utilitza aigua destil-lada. Si no és possible, si fa servir aigua embotellada.

- Si faservir un recipient net per ala mescla (el tap de I'ampolla d'aigua és una
possibilitat) i s ho comparteix.

- Si barrgja I'neroina marré cal recomanar-li que no utilitzi Ilimona, ja que pot
causar candidiasi sistémica; cal quefaci servir, amb preferéncia, acid citric o acid
ascorbic.

- Si escalfalamesclai sassegura que no se lainjecta calenta (evitar cremades).

- Sl "carrega per darrere” (una persona prepara en unaxeringa diverses dosisi les
altres n'agafen la sevatraient I'embol de laxeringa que té ladrogai emplenant la
seva), 0 S "carrega per davant" (igual que I'anterior, pero traient I'agulla en lloc
de I'émbol). Aquestes practiques comporten un cert risc dinfeccié s totes les
Xeringues no sdn Noves.

c) Sobre com lafiltraseli pot preguntar:

- Si utilitza un filtre nou de cigarretai no el comparteix (no es fan servir com a
filtre productes que tinguin cotd, com el tampo absorbent, perqué les fibres es
poden introduir dins la xeringai causar problemes en ser injectades).

d) Sobre com sinjecta se li pot preguntar:

- Si fa servir la propia xeringa neta i no la comparteix amb ningu.

- Si utilitza I'agulla més fina possible (xeringa americana o d'insulina) que
causa menys traumatisme a la vena.
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- Si canviasovint €l lloc de lainjeccid, per tal de no crear problemes ala vena.
- Si coneix altres llocs per injectar-se que no sigui el brag (mans, peus).

- Si té cura de no injectar-se a una artéria ni a les venes centrals com lajugular
o lafemoral.

- Si sinjectaen ladireccié de la sang (cap al cor).

- Si netgjaamb alcohol el lloc on sinjectarai fent un cercle cap enfora.

- Si utilitza un torniquet per estabilitzar la vena.

- Si Sassegura que no hi hagi aire alaxeringa.

- Si sinjectaaun angle de 45°1 amb I'ull de I'agulla cap amunt.

- Si sinjectaapoc apoc i safluixa €l torniquet quan comenca a injectar-se.
- Si facompressié sobre e punt de lainjeccié després d'injectar-se.

- Si netegja el material dinjectar-sei de quina manera ho fa.

12.6 Reinfeccio

Atés que moltes de les persones drogodependents ja sdn seropositives, cal
assegurar-se que e concepte de reinfeccié estigui ben explicat i compres.

En primer lloc, d professiona verifica s I'usuari esta consumint droga per
via parenteral i qué entén per "reinfecci¢". Per aclarir aquest concepte sexplica
gue cada vegada que sinfecta de nou amb I'HIV, tant per via parenteral com
sexual:

- sintrodueix un major nombre de virus a I'organisme i es produeixen
més problemes de salut

- sintrodueixen altres soques del virus possiblement més resistents, i és
probable que també ho siguin a deter minats medicaments

-savanca el diaen e qual seli declararala sidai seli escurcara |'espe-
rancadevida

El professional escolta d'una manera activai amb empatia per tal d'avaluar en
quina mesura a l'usuari li preocupa la reinfeccié. Hi podria haver alguna petita
motivacio per protegir-se de lareinfeccio en €l cas que hi hagi fillso el desig de
tenir-ne. També n'hi podria haver si I'usuari ja esta fent alguna cosa per ala seva
salut com, per exemple, anar a centre de salut, prendre lamedicacio o procurar-
Se Xeringues noves.
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12.7 Metadona

El drogodependent que hafet el pas d'entrar en un programa de manteniment
amb metadona (PMM), en general, ja té un cert desig de comencar a ocupar-se
delasevasalut, tot i que aixd varia molt en cada persona.

Pot ser que quan un usuari segueix un tractament amb metadona la seva sero-
positivitat li sembli més un repte que abans. Araque hafet I'esfor¢ de deixar I'he-
roina, saber que és portador de I'HIV e podria desanimar. El professional pot
esbrinar que pensai sent un usuari en aquesta situacio i donar-li el suport neces
sari.

La metadona és una opci6 important per a una persona seropositiva drogode-
pendent, ja que és millor per a sistema immunol dgic que I'heroina que es com-
praen les condicions habituals del carrer.

12.8 Desintoxicacid i recaigudes

Si un usuari de drogues per via parenteral (UDVP) es planteja la possibilitat
de desintoxicar-se s€'l deriva a un servei adequat i se I'anima que consideri la
desintoxicaci6 com € primer moment d'un procés allarg termini. Laidea de dei-
xar ladrogatot sol, quan esvol, no ésrealista. Esimportant derivar I'UDVP aun
servel on tindra €l temps i e suport adequats per plantgjar-se com sera la seva
vida sense la droga, com conviuraamb sentimentsi situacions dificils, i on podra
examinar les raons per les quals va desenvolupar |'addiccié.

Si e drogodependent que ja no consumia droga en torna a prendre, €l pro-
fessional no li projectaladecepcié ni € "castiga', ja que aix0 espatllarialarela
cio d'gjuda.

Deixar ladroga és un procés llarg que té més a veure amb altres factors que
amb la substancia. Davant d'un usuari que ha tingut una recaiguda, €l professio-
nal ha de mostrar-li empatia, animar-lo a parlar del que pensa que hainfluit en el
fet de tornar a consumir droga, i oferir-se a derivar-lo a un servei adequat si ho
desitja.
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13. Donai HIV

13.1 Risc per aladona

Els motius pels qualsles dones estroben o es poden trobar en situa-
cio derisc d’infectar-se per I'HIV son els segiients:

- Els organs genitals de la dona tenen una part interna en la qual
entrai viu facilment I'HIV.

- Moltesdones, per la seva educacio, tenen dificultat per ser assertives
i proposar alasevaparelael sexe méssegur.

- Moltes dones depenen de la seva parella. Aquesta dependéncia
reforca el sentiment de no poder imposar els seus desigs (per exem-
ple proteccié en les relacions sexuals).

- Algunes dones, també per la seva situacié economica i perqué no
tenen feina, esveuen obligades a intercanviar sexe per diners.

- Latransmissié del’HIV en larelacié sexual d’home a dona és meés
facil que de dona a home perque I’ epiteli de coll uteri i la vagina son
molt vulner ables al pasdel’HIV ala via hematica per les microle-
sions que es puguin produir durant e coit.

13.2 La dona seropositiva

A part de les necessitats de qualsevol persona seropositiva, la dona seroposi-
tiva en té unes altres d'especifiques.

13.2.1 Atenci6 del professional

En e sistema sanitari, les preocupacions de les dones es consideren sovint
queixes sense gaire importancia (Ehrenrich i English 1980). Sobretot pel que fa
a les questions ginecol dgiques, que son les que fan més vergonya de comentar,
és convenient que el professional escolti amb més atencié i respecte. La dona
seropositiva possiblement desenvolupara algun problema de tipus ginecologic
durant |a seva seropositivitat. Es important que aguests problemes es tractin al
més aviat possible, per la qual cosa el professional necessita prendre's seriosa
ment les preocupacions de la dona seropositiva i donar-li suport perqué sigui
assertiva
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13.2.2 Asserci6

L'asserci6 és necessaria si la dona vol tenir unarelacié de col -laboracié amb
el professional. En I'assercid, la persona esmenta les seves necessitats sense ata-
car ni ridiculitzar |'altre, i Sexpressa amb claredat, assumeix les seves necessitats
i tracta amb respecte la persona ala qual demana suport o gjuda.

Algunes dones han estat educades per ocupar-se de les necessitats dels altres
(marit, fills, pares) i per minimitzar les seves. Aixi, en la primera entrevista amb
una dona seropositiva, €l professional pot establir unarelacio de col-laboracié en
laqual ladona percebi que pot ser assertiva. Aixo ho pot fer el professional dient-
li coses com ara:

"Per gjudar-la necessito saber qualsevol preocupacio o simptoma que tingui.”

"Si hi haalgunacosaqueli preocupade laseva situacio, encaraque li sembli que
no té importancia, expliqui-m'ho, i si no la puc gjudar, li puc recomanar algu que
ho faci."

13.2.3 Necessitats de la parellai elsfills

Moltes dones seropositives no es poden ocupar de la seva salut, ja que tenen
al seu carrec una parella que també ho és i possiblement fills. El professional
esbrina si la dona seropositiva es troba en aquesta situacio i I'gjuda a fer servir
recursos que li redueixin responsabilitats perque es pugui ocupar més de la seva
salut. Elsvoluntaris, € servel adomicili i els grups de suport son exemples d'a-
quests recursos.

13.2.4 Necessitats econOmiques

Al professional i cal saber quina és la situacio real de la dona seropositivai,
s laseva situacié economica li afecta la salut, I"ha de derivar als serveis socials
corresponents i facilitar-li recursos que la puguin gjudar a afrontar agquest pro-
blema.

Hi ha algunes dones que recorren a la prostitucié per necessitats economi-
quesi, de vegades, també per les de la seva parellai els seusfills. La dona que
intercanvia sexe per diners necessita suport i recursos,per poder-se assegurar que
estara protegida de lainfeccio o reinfeccié en la sevafeina.

Es molt important que, quan es parli d'aquest tema, el professional no jutgi i
deixi de bandai reexamini qualsevol reaccio emocional quetingui envers el tema
de laprostitucio.

Quan la dona parli de les seves relacions sexuals, si es prostitueix, és possi-
ble que no esmenti I'intercanvi de sexe per diners, ja que és probable que no ho
consideri com unarelacié sexual siné com unafeina.
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Cal encoratjar la dona que realitza sexe comercial aincorporar el preservatiu
masculi en la seva feina. Quan no sigui possible perqué I'home shi negui o per-
qué pagui més per no utilitzar-lo, la dona pot fer servir e preservatiu femeni.

13.2.5 Orientacio sexual

El professiona no pot arribar a la conclusié que una dona seropositiva és
heterosexual, ja que hi ha leshianes que també ho son. Fins ara, perd, no se sap
de cap dona que shagi infectat en unarelacié sexua amb unaaltradona. Lesles
bianes seropositives, de moment, shan infectat per via parenteral o per unarela
cio sexual esporadicaamb un home.

13.3 Embarasi HIV

La majoria de les dones seropositives estan en edat fértil. Tenir fills, és un
aspecte important per aunagran part de les dones seropositives (Miller, R. 1991).

El fet de la possible maternitat de la dona seropositiva pot ser un tema dificil
per a professiona. Davant d'aquesta situacio, cal que recordi i utilitzi tots els
conceptes basics del counselling sobre I'HIV per no actuar de forma negativa.

13.3.1 Els professionalsdavant I'embarasi I'HIV
a) El professiona ha de reexaminar les actituds propies.

Es comprensible que al professional sociosanitari |i preocupi laidea que neixi
una criatura seropositivai vulgui evitar aquesta situacio. Lavida d'un infant sero-
positiu, en general, és curtai implica molt sofriment.

Tanmateix, €l professional no pot oblidar el seu paper en el counselling sobre
I'HIV que, en aguest cas, és ajudar la dona a prendre una decisié després de
reflexionar-hi, donar-li suport en el procés, assistir-la en la seva situacié emocio-
nal i respectar la sevadecisio.

Intentar imposar el punt de vista propi no funcionai, sovint, té un efecte con-
trari. De vegades la persona trenca larelacio d'ajuda (no torna a veure el profes
sional o hi vaperoli amagalarealitat) o reaccionacontrael punt devistadel pro-
fessional. Per treballar eficagment cal que el professional reavalui les seves acti-
tuds envers el possible embaras de la dona seropositiva.

b) El professional had’introduir aquest tema a totes les dones seropositives en
edat fertil.

Tenir fills és un aspecte
important per aunagran
part de les dones
seropositives.

(Miller, R. 1991)
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Si ladonano introdueix €l tema de la maternitat, ho fael professional. N'hi ha
gue prefereixen no parlar-ne perque és un tema dificil, o perqué pensen que si la
dona no en parla és perqué no hi pensa. El silenci no gjuda.

Si quan el professional introdueix e tema ("ha pensat a tenir fills?' o "en vol
tenir més?') ladona li diu que ha decidit no tenir fills o no tenir-ne més, e pro-
fessional li ha de preguntar quins son els tipus de contracepcié que utilitza. Si ha
decidit fer servir un métode com un contraceptiu oral, un dispositiu intrauteri
(DIU), un diafragma o una lligadura de trompes, sha de verificar que sapiga que
també cal utilitzar una barrera com el preservatiu masculi o el femeni, per tal d'e-
vitar lareinfeccié i latransmissio de I'HIV. De vegades és dificil per ala usuaria
pensar que ha de fer servir € preservatiu quan ja utilitza un atre métode contra-
ceptiu, laqual cosa sha d'assessorar i treballar per mitja del counselling.

13.3.2 La dona que pensa quedar -se embar assada

Cad qued professional sigui prou respectudsi no jutgi, per tal que la donasero-
positiva que esta considerant la possibilitat de quedar-se embarassada, ho compar-
teixi amb ell.

Exemple:
Professional: "Ha pensat alguna vegada que li agradariatenir un fill?"

Usuaria: "Bé...sl, de vegades."

Professional: "Es normal, ala seva edat, pensar-hi, perd, només és un pensament,
0 és una cosa que pensa fer en els mesos vinents?'

Usuaria: "Bé... no n'he parlat amb la meva parella.”

Professional: "Quin meétode contraceptiu fa servir en les seves relacions sexual s?"

Si la dona seropositiva pensa quedar-se embarassada, €l paper del professional
és gjudar-laa considerar totes les opcions que té i les consequiéncies de cada opcio,
com també els sentiments que comporta cada consegiiencia, per tal que prengui
una decisié despreés de reflexionar-hi.

L es opcions son les seglients:

a) Quedar-se embarassada.
L es conseqiiencies possibles son:

- Que el nadd sigui seropositiu. Hi ha un 20 % de possibilitats que el nad6 sigui
seropositiu, tot i que aguest percentatge pot quedar reduit amb determinats far-
macs. El professional encoratja la dona a parlar de com serala seva vidaamb un
nadd seropositiu, tenint en compte la seva situacio de pardlla (s és seropositiva o
no), familiar i de la seva propia saut. Que passarasi ha d'ocupar-se d'una criatura
maldtai ellatambé ho esta? Que sentirasi lacriatura es mor?

- Que € nad6 sigui seronegatiu. Si ellaes mor, qui se n‘ocupara? Com se sentira
el seu fill amesura que vagi creixent? Com se sentira ella? Amb quins recursos
compta? (econdmics, emocionalsi practics).
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b) No quedar-se embarassada.
Una consequéncia possible és:

- Queli fara pena no haver tingut un fill. El professional ha de dedicar tanta
energia a la dona seropositiva que decideix no tenir un fill com ala que deci-
deix tenir-lo, ja que quan no es pot tenir una criaturai es voldriatenir, S experi-
menta un procés de dol, de pérdua. Aquest sentiment encara és més fort en la
dona seropositiva, aqui agradaria sentir que "deixa alguna cosa en aquest
mon", ja que pensa que la seva esperanga de vida pot ser curta.

13.3.3 La dona seropositiva embar assada

De vegades, amb un embaras, |a dona seropositiva pot tenir sentiments con-
traris als que té ervers la seva seropositivitat: alegriai sensacio de futur (tot i que
també podriatenir por, culpa o sentir rabia).

Per aun professional és dificil encoratjar la dona seropositiva embarassada a
considerar totes les opcionsi consequéncies, si ellavol gaudir d'aguest nou estat
d'il-lusié. Tanmateix, cal fer-ho la primera vegada que es veu la dona embaras-
sada, jaque, s decideix interrompre I'embaras, €l factor temps és crucial.

Les opcions que la dona ha d'estudiar amb |'gjuda del professional son les
seguents: continuar amb I’ embaras o bé interrompre’| legal ment.

En € cas que la dona seropositiva decideixi quedar-se embarassada o conti-
nuar I'embaras, després d haver-la gjudat a reflexionar i prendre una decisio, €
paper del professional és donar-li suport i counselling per atots els reptes que se
li puguin presentar durant I'embaras i quan neixi la criatura.

13.3.4 La dona seronegativa amb par ella seropositiva

Algunavegada el professional es trobara amb la situacio en laqual una dona
seronegativa, que viu en parella amb un home seropositiu, vol tenir un fill.

Les opcions que cal estudiar en aquesta situacié son:

a) No guedar-se embarassada. A part de la pena de la dona, I'nome seropositiu
també podria tenir la sensacio de frustracid, per no haver pogut tenir un fill
i "deixar descendencia en aguest mén" si es moris.

b) Quedar-se embarassada per inseminaci6 artificial d'un donant seronegatiu.

¢) Técnicadel rentat de semen. En alguns centres clinicsi de forma
experimental sutilitza aquesta técnica per extreure, en part 0 en la seva
totalitat, € virus de I'HIV del semen. Tot i aixi, no hi haevidéncia cientifica
que I’ aplicacié d’ aquesta técnica no comporti risc de transmissio de I'HIV.

d) Quedar-se embarassada de la seva parella. En aguesta opci6 la dona
es podriainfectar i també infectar € nado.

En el casquela dona
seropositiva decideixi
gquedar-se embarassada o
continuar |’embaras, €
profesional ha de donar-li
suport i counselling per a
totselsreptes que seli
puguin presentar durant
I’embarasi quan neixi la
criatura.
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dubtes, cosa que pot fer
d'una manera directa.
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14. Sexei HIV

14.1 Activitat sexual

La seropositivitat no exclou la necessitat ni el desig de tenir activitat sexual.
Tanmateix, atés que una de les vies de transmissié de I'HIV és la sexual, la per-
sona seropositiva de vegades sent ansietat envers la seva activitat sexual. L'usuari
necessita informacio i suport sobre com s ha de plantgjar la vida sexual, i hade
poder parlar de les preocupacions gque té sobre aguest tema.

El professional introdueix el temadel sexe perqué l'usuari seropositiu parli de
les seves preocupacionsi els seus dubtes, cosa que pot fer d'una manera directa.

Exemples:
"Des que sap que és portador de I'HIV, ha canviat la seva vida sexua ?"

"Té cap pregunta o dubte sobre com ha de plantejar-se la vida sexual ?"

L'activitat sexual de la persona seropositiva és com la de la seronegativa. Li
calen practiques segures per no reinfectar-se ni transmetre € virus. També podria
tenir determinades preocupacions com: por de transmetre el virus, dubtes de com
i quan ha de compartir el diagnostic amb una possible parella sexual nova, por
del rebuig per part de la seva parella sexual.

14.1.1 Reinfecci6

Perqué I'usuari seropositiu estigui motivat per practicar el sexe segur, li cal
saber queé és lareinfeccid i laimportancia de protegir-se del virus encara que ja
en sigui portador.

Lareinfeccid es pot explicar dient que cada vegada que sesta exposat a virus,
hom es pot reinfectar, la qual cosa significa que entren més virus a l'organisme,
Meés soques i, possiblement, algunes de més resistents. Com més virus hi ha a
I'organisme, més danyaran el sistemaimmunologic.

Una manera de veure lareinfecci6 és pensar que cada vegada que €l seropo-
sitiu esreinfecta se li acosta el dia que se li declaralasida.
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14.2 Actitudsenversl'orientacio i I'estil de vida sexual de l'usuari

Hi ha usuaris que, encara que volguessin parlar amb un professional sobre
problemesi dubtes respecte ala seva activitat sexual no ho fan, perque temen ser
jutjats per la seva orientacié sexua o per la manera com viuen la seva activitat
sexual.

En I'activitat sexual no té importancia allo que la persona és (homosexual,
bisexual, heterosexual), siné qué fai com ho fa en les seves relacions sexuals.

Aix0 vol dir que e mésimportant no és que una personatingui relacions amb
un home o unadonao si canviade parella, sind que en el's seus contactes sexuals
sasseguri que & que fa (penetracié vaginal, anal o oral) ho faci d'unaforma que
no afavoreixi la transmissio de I'HIV.

S hom es protegeix en totes les relacions sexuas, e nombre de parellesi lafre-
gliencia de lesrelacions no és tan important. L a personaes pot infectar amb només
unarelacio sexual, si és sense proteccid i amb algu que és portador del virus.

Tanmateix, atés que no es pot saber si algl és seropositiu només mirant-1o i
gue amoltes persones encara els és dificil integrar el sexe més segur en totes les
relacions sexuals, com més parelles sexuals es tinguin, més possibilitats hi ha
dinfectar-se si no sutilitzen mitjans de proteccio.

14.3 Sexe més segur

El sexe més segur és e que modifica les practiques sexuals perque dismi-
nueixi € risc de latransmissio de I'HIV o altres malalties de transmissio sexual
(MTS). Se lI'anomena més segur perqué forma part d'una gradacio de riscs.

Cada persona, en cada moment de la seva activitat sexual, se situa dins d'a-
guesta gradaci6 segons €l tipus de practica que realitzi. Per exemple, una perso-
na pot decidir, un dia, practicar el sexe oral a un home amb preservatiu, un atre
dia sense preservatiu pero senseingerir € semen, i un altre, ingerint-lo. Aquestes
tres maneres de practicar el sexe oral es troben en diferents Ilocs de la gradacio.

Quan €l professional pregunta a l'usuari s es protegeix quan té relacions
sexualsi li respon que si, no vol dir que es protegeixi cadavegada que en té.

El paper del professional en el tema del sexe més segur és:
1. Ajudar l'usuari a avaluar €l risc que hi ha en les sevesrelacions

sexuals.

2. Ajudar-lo aidentificar |'obstacle o els obstacles que li impedeixen
tenir relacions protegides cada vegada.

3. Ajudar-lo a desenvolupar habilitats per augmentar la proteccio en les
seves relacions sexuals.

En I'activitat sexual no té
importancia allo que la
persona és (homosexual,
bisexual, heterosexual),
siné quéfai com ho fa
en les sevesrelacions
sexuals.
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14.3.1 Avaluar € risc

El professional pot oferir informacié a l'usuari sobre les practiques sexuals
i el seurisc, per tal que n'avalui la situaci6 (vegeu taula 8).

14.3.2 | dentificar els obstacles

No és gaire Util que el professional doni informaci6 sobre preservatiusi sexe
més segur al'usuari si abans no han aclarit, conjuntament, larad o les raons per
les quals, quan arriba el moment de posar en practica lainformacid, no ho fa.

Lamajoria de persones del nostre pais saben, per exemple, que el preservatiu
protegeix de I'HIV i tenen laintencio de no infectar-se per aquest virus. El pro-
blema és passar de laintencio alapractica, i e que ho impedeix, en general, sdn
les actituds. Quan sha de posar en practicalainformaci6 sobre el sexe més segur,
la persona pensa: "segur que ami no em passard’, i deixa de banda la responsa-
bilitat de protegir-se.

Algunes de les idees que impedeixen la practica del sexe més segur
sOn les seguents:
- "La persona amb qui estic no sembla seropositiva (drogoaddicta).”
- "La persona amb qui estic sembla neta."
- " La persona amb qui estic sembla normal."
-"La personaamb qui estic ésmassa jove per ser portadoradel'HIV."
- "Esmolt dificil que un home sinfecti d'una dona."
- " Seria molt mala sort que em toqués a mi."
-"Sijatinc € virus, tant mefa."
- " Si trec un preservatiu es pensar a que ho havia plangjat.”
- " Si trec un preser vatiu es pensara que soc facil."
- " Si trec un preser vatiu pensar a que soc seropositiu.”
- " Segur que a €l no li agrada utilitzar preservatius."

- " Per una cosa divertida quetinc a la vida, no m'amar garé amb tot
aixo dels preservatius.”

-"Si jaestem infectatstots dos..."
-"Jafaréservir preservatiu la proxima vegada."
-"Un dia ésun dia."

-"S detotes maneresem moriré..."
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14.3.3 Desenvolupar recursos per al sexe meés segur

Una vegada l'usuari, encoratjat pe professional, ha identificat les
ideesqueli impedeixen la practica del sexe més segur, € professional |'a
juda a desenvolupar:

a) actituds envers el sexe més segur

b) habilitats per negociar € sexe més segur

) habilitats tecniques per al sexe més segur

14.3.3.1 Actituds envers el sexe més segur

Quan jashan identificat els obstacles, es pot encoratjar I'usuari areavaluar les
seves actituds envers el sexe més segur.

A l'usuari seropositiu li poden faltar motivacions per practicar €l sexe més
segur, si la seva parellatambé ho és. No és eficag ni pedagogic que el professio-
nal li parli sobre laresponsabilitat de protegir els atres. Si I'usuari no té aguesta
motivacid, el fet de moralitzar no I'ni augmentara. Es més (til que I'usuari trobi
una motivacio que li serveixi. A lapersona seropositivanomésli cal unarad que
faci que recordi la seva motivacié en els moments crucials.

Possibles raons per les quals un usuari seropositiu es vol protegir del
virus:
- "Vull viure el maxim detemps possible."
-"Jovalclapena.”
- " Si estic prenent antiretrovirals, no té sentit que em reinfecti."
- "Si jo no em cuido, qui ho fara?"

- "No val la pena que em reinfecti per cap relacio.”

Unaaltraactitud de la nostra societat és que sexe més segur vol dir sexe avo-
rrit, la qual cosa no necessariament ha de ser veritat sind tot el contrari; el fet
d'estar obligats a pensar en possibles maneres d'expressar-se sexuament que no
afavoreixin latransmissio del virus, pot estimular I'erotisme de la sexualitat. Aixo
significa buscar la sensaci6 de plaer en cada part del cosi les diferents maneres
d'expressar-lo, i tenir orgasmes per altres vies que no siguin necessariament la
penetracio.

14.3.3.2 Habilitats de negociacio del sexe més segur

No n'hi ha prou d' estar motivat. L'usuari ha de saber com ha de negociar i
integrar €l sexe més segur quan esta amb la seva parella sexual.
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La negociacio és necessaria quan una personavol gque la seva parella sexua
faci servir preservatius i altres técniques per al sexe més segur (vegeu taula 9).
Per gjudar I'usuari, € professiona I'encoratja a assgjar € dialeg que utilitzara
amb la seva parella.

Quan l'usuari vol introduir € tema del sexe més segur amb una parella pot
trobar resisténcia per part de l'atra personai es poden produir situacions com les
seglents:

- "No, amb mi no et cal fer servir preservatius."
- "Els preservatius me'n treuen les ganes.”
-" Sitotsdos jatenim € virus..."
- "Per0 g jo t'estimo molt."
- "Que passa, que no em tens confian¢a?"'
El professional pregunta a l'usuari quin tipus de resisténcia ha trobat o pensa

gue trobara i I'gjuda a intentar maneres d'arribar a un acord amb |'altra persona
(es pot fer amb un joc deral).

Per assgjar el dialeg, el professional anima l'usuari a descriure la situacio.
Exemples:
Professional: "Qué passa quan diu ala seva parella que faci servir un

preservatiu?’

Usuari: "Diu gue com que jatenim tots dos el virus que em deixi de ximpleries
i que, amés, ell amb preservatiu no té tanta sensibilitat.”

Professional: "Queé podriadir-li voste?"
Usuari: "Li diria que ami m'importa la salut de tots dos."
Professiona: "I, qué diriala seva parella?"

Usuari: "Diria que per uns virus més o menys no canviagareresi que €
preservatiu és un pal."

Professional: "Que podria dir-li voste?"

Usuari: "Li podriadir que, amb una mica dimaginacio, podria fer que aixo del
preservatiu fos més interessant."

14.3.3.3 Habilitats técniques per al sexe més segur
Per saber com cal utilitzar € preservatiu masculi i femeni, com també les barre-

resorals, vegeu el Manual d'educacio sanitaria per a la prevencié de lainfeccio pe
VIH (Departament de Sanitat i Seguretat Socia, Generalitat de Catdunya, 1995).
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14.4 Compartir el diagnostic amb una parella nova

Un repte que se li presenta a la persona seropositiva que no té una parella
estable és com i quan ha de compartir €l diagnastic amb una persona que, poten-
cialment, podria ser la seva parella. Aquest aspecte preocupa moltes persones
seropositives, que voldrien suport per poder aclarir aquesta situacio.

Quan una persona seropositiva coneix algd amb qui sent una atraccié mutua
i hi podria haver unarelacié sexual, es plantgja la qliestié de quan ha de com-
partir-hi € diagnostic. Algunes persones son partidaries de fer-ho abans que hi
hagi cap contacte sexual, d'altres prefereixen esperar per veure si la relacio té
futur, encara que hi hagi hagut contacte sexual (amb sexe més segur per evitar la
transmissio o reinfeccid). Pel que fa a aguesta quiestio, € paper del professional
que fa counselling sobre I'HIV és gjudar I'usuari a pensar en totes les opcions i
decidir una estratégia sense fer prevaler les seves opinions.

Compartir €l diagnostic abans del primer contacte sexual

Avantatges:
- S larelacio continua ja ha comencat honestament.

- Lanova parella veu que tétota la informacié abans de decidir
s vol tenir un contacte sexual.

- No hi hal'estrés de per cebre que s esta amagant un secret.

Desavantatges:

- No hi hala possibilitat de tenir relacions sexuals sense haver
de parlar del tema del'HIV.

- Hi ha persones que per por o per desconeixement no volen tenir
relacions sexuals amb algi que sigui seropositiu, la qual cosa limita
molt la vida sexual d’aquests.

El professional encoratjal'usuari seropositiu a pensar: "Qué passariasi com-
partis e meu diagnostic amb alguna persona amb la qual vull tenir una relacio,
abans de tenir-hi cap contacte sexua?', "que passaria S compartis € meu
diagnostic amb una persona després d'haver-hi tingut relacions sexual s?"

Per a cada pregunta el professional anima l'usuari areflexionar sobre els seus
sentimentsi les seves idees sobre com cal actuar en aquesta situacio.
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Taula 8. Practiques sexuals segons €l risc d’infeccié per I'HIV

Risc més baix:

- penetracié anal o vaginal amb preservatiu
Senserisc:

- petons a la boca

- masturbacié matua

- car icies, massatges

- llepar € cos

- sexe oral amb bar rera protectora

- compartir joguines sexuals amb barrera protectora
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Taula 9. Elements en la negociacio per al sexe més segur

T e Jaml

Factors que no animen a col-laborar en el sexe més segur:
- la sospita (" tu tens alguna cosa")

- la culpabilitzaci6 (" deus haver fet alguna cosa dolenta™)
- I’agressivitat

- lesllar gues discussions

- el fet deno tenir un preservatiu alavista
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15. Nensi HIV

15.1 Nensinfectats

Actualment, el 95% dels nens infectats per I'HIV son fills de mares infecta-
desi ho han estat durant I'embaras o € part. La taxa de transmissio vertical de
I'HIV és, en aquests moments, d'entre un 4-9% si es fa tractament profilactic i
d'un 15-25% s no se'n fa.

La infeccié per I'HIV en els nens té unes caracteristiques cliniques que la
diferencien de la de I'adult. Laimmaduresa del sistemaimmunoldgic, durant les
primeres setmanes de vida, determina que el periode d'incubacié sigui més curt,
I'evolucié més rapidai, en definitiva, tingui un pronadstic pitjor. D'altra banda, la
poca edat d'aguests nens fa dificil el tractament terapéutic, jaque moltsdelsfar-
macs antiretrovirals no disposen de presentacions que siguin apropiades per al'e-
dat pediatrica.

Quan es treballa amb nens infectats es considera que es fa amb una unitat:
fillsi pares (0 els qui actuen com atal). Totes |es persones d'aguesta unitat neces-
siten suport psicoemocional. El nen infectat sSenfronta amb el sofriment des del
comencament de lasevavida, i els pares senfronten amb el sofriment i la possi-
ble mort del seu fill. La incertesa del desenvolupament de la infeccio per I'HIV
provoca canvis alafamiliai estendeix ano mirar e futur ni afer plans.

15.1.1 El paper del professional

La majoria dels nens infectats no tenen experiéncia ad mén com a persones
seronegatives. Tant si el nen coneix i entén el seu diagnostic com si no, els seus
familiarsi els professionals que shi relacionen €l tracten tenint en compte la seva
especial situacio des del naixement, la qual cosa fa que visqui en un ambient en
gué sovint hi ha un clima de crisi, i que aguesta sigui |'Unica experiéncia de la
sevavida (Bor 1992).

Cal tenir en compte I'edat del nen, € seu nivell de comprensié i quina aten-
cié pot prestar a que seli diu ala seva edat, com també que, malgrat les limita-
Cions que aixo comporta, és un ésser intel-ligent capag de desenvolupar recursos
internssi rep el suport i I'estimacid necessaris.
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Es important no dir-li mentides ja que, quan se n'adoni, es trencara la con-
fiancaen larelacio d'ajuda

Quan sha de donar informaci6 a un nen infectat, el professional i els pares,
conjuntament, es pregunten:
- "Quin objectiu té donar-li aguesta informaci6 ara?"
- "Quines en seran les consequéncies?”
- "Quines seran les consequiencies de NO donar-1'hi ara?"

- "Li estem amagant informacio per protegir-nos de les seves possibles
reaccions?'

15.1.2 Necessitats del nen amb HIV

a) Tranquillitat i normalitat.

En la mesura del possible, cal crear un ambient de tranquil-litat i naturalitat al
voltant del nen. La vida que viu € nen infectat, per curta que sigui, és I'inica
experiencia que té. Amb calma, podrajugar, aprendre i gaudir de lavida, dinsles
seves limitacions.

b) Prendre-se’| seriosament.

Per petit que sigui, un nen es mereix que se'l prenguin seriosament, laqual cosa
implica escoltar-lo atentament i amb calma, tant € que diu verbalment com
observant el seu comportament. Les queixes que comunicael nen reflecteixen un
malestar obvi 0 menys obvi.

El professional el pot ajudar aidentificar el seu malestar oferint-li informacio
amb preguntes com les dels exempl es seglients:
Professional: "No veig que estiguis gaire content, qué et passa?”
Nen: (plora)
Professional: "Et fa mal alguna cosa?"'
Nen: "No!"
Professional: "Estas trist?'
Nen: "No!"
Professional: "Estas enfadat per alguna cosa?"'
Nen: "Sit"

Professional: "Digues-me que és e que fa que estiguis enfadat."

75




76

Quan es parla amb un
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Prendre-se'l seriosament també vol dir donar importanciaal quediui sent. S
e nen diu que sent alguna cosa, o que alguna cosa no li agrada, el professional i
els paresno li han de portar la contraria, sin que han de donar importanciaaallo
gue hadit.
Exemple: Si un nendiu:

- "No em vull estar al'hospital, me'n vull anar a casal"

No se li han de donar respostes com:
- "Si agui estas molt bé."
- "No diguis bestieses, saps que encara nho pots anar a casa."
- "Jat'he explicat que t'has d'estar a I'hospital."
- "No t'agraden les infermeres? Tan simpatiques com son!"
- "Javeuras que bé que t'ho passaras aqui."
El problemad’ aquestes respostes és que no donen importanciaaalld que sent
i diu e nen. En primer lloc, seli poden dir coses com:
- "No poder-te'n anar a casa no et deu agradar gens."
- "Si, entenc que prefereixis ser a casa teva.”

- "Em sap greu que t'hagis d'estar al'hospital.”

Després se'l pot animar a parlar més d'alo que sent i se I'escolta amb atencié:
- "Que és el que trobes més afaltar de casa teva?”'

- "Com et sents d'haver-te d'estar al'hospital ?"

Aixi mateix, seli pot demanar que pensi com podria millorar la seva situacio.

- Professional: "Em sap greu que encara no te'n puguis anar a casa. Sé que
t'agradaria anar-te'n. Hi hauria alguna cosa que t'ajudés a estar més bé aqui?'

- Nen: "Si pogués tenir totes les meves joguines agui, i lameva mare es quedés
adormir cada dia..."

Quan un nen diu que no li agrada alguna cosa, algu o0 alguna situacio, encara que
aguesta situacié no es pugui canviar, no seli pot portar la contraria, ja que és €
seu sentiment. Portar-li la contraria només augmentara la sevafrustracio i creara
desconfianga vers €l professional.

Exemple del que no és una bonaidea dir:

- Nen: "No em vull prendre la medecinal"
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- Professional: "Per que?’
- Nen: "Té molt mal gust.”

- Professional: "l aral Javeuras com no té tan mal gust.”

Exemple del que es podriadir:
- Nen: "Té molt mal gust.”

- Professional: "Si, té mal gust. Em sap greu. Té mal gust perod fara que et trobis
millor. Com te la podries empassar perqué no et molestés tant?"

- Nen: "Molt rapid."
c) Desfogar larabia.

Un nen sense problemes de salut té frustracions perqué ha de seguir |es pau-
tes dels seus pares, tant s son |ogiques com no. La falta inevitable de control
sobre lasevavidali creafrustracié. Un nen portador de I'HIV encaraté mésres
triccions que els dtres, ja que esta condicionat per les hospitalitzacions, els trac-
taments i les cures preventives. Aquestes restriccions augmenten quan la salut
empitjora.

El nen necessita un tempsi un espai on pugui esplaiar les seves frustracions
en companyiad'un adult, amb qui se senti segur i respectat.

Quan a un nen li agafa rabiai fa una rebequeria, és convenient que e pare,
lamare o e professional sestiguin amb ell en un lloc on es pugui desfogar.

Alguns dels suggeriments per quan un nen fa una rebequeria son:

- No deixar-lo sol.

- Mantenir la calma.

- Estar-se amb €l en un espai privat, s se'n disposa.
- Nofer-li crits.

- No pegar-lo.

- No intentar raonar-hi.

- Noridiculitzar-lo.

- Deixar que es desfogui.

- Fer-li abracades, s vol.
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d) Afectei seguretat.

El nen seropositiu viu moltes separacions quan encara és molt petit: dels
pares per hospitaitzacions, tractaments, mort o incapacitat d'aguests, del seu
espal i dels seus objectesi de les seves rutines habituals a causa de les visites fre-
guents al metge o per ingressos al’ hospital.

Aquestes separacions generalment son inevitablesi a nen i causen insegu-
retat, rabiai pena. Si @ professional quetreballaamb el nen infectat, per breu que
sigui aquest contacte, li demostra afecte, el dolor creat per aguestes separacions
seraméslleu.

€) Reforc positiu.

El nen infectat pot desenvolupar una imatge negativa de s mateix
per diversesraons.

- Té moltesrestriccions en la seva vida.

- Rep molts tractamentsi seli fan intervencions incomodes i de vega-
des dolor oses.

- Quan esta malalt no pot participar en activitats propies de la seva edat.

- Esé centre d'atencio, de forma exager ada, per part dels adults.

Esimportant que € professional que tracta el nen en reforci tots el's aspectes
positius: dir-li que fa bé les coses, que portamolt bé el fet d'estar malalt, etc.

f) Ajudar areavaluar.

Elsnensinterpreten laredlitat de lamillor manera possible, perd sovint en fan
interpretacions erronies. Un nen seropositiu pot interpretar que esta malalt i que
esta hospitalitzat com un castig. En general, un nen pot pensar que qualsevol cosa
desagradable que li passa (dolor, intensitat emocional dels adults, separacid) és
el resultat d'alguna cosa que ha fet malament.

El professional pot esbrinar quines interpretacions fa el nen de cada situacio
desagradable que viu i ajudar-lo a reinterpretar-les o reavaluar-les. Si €l nen no
pot verbalitzar els pensaments, perqué és massa petit, € professional pot oferir-
li lainformaci6 donant-li sempre missatges positius.

Exemple:

Professional: "Ets a I'hospital perqué estas malalt i t'gjudarem perque et tro-
bis millor. Em sap greu que estiguis malalt i t'ajudaré. Et portes molt bé. Ets un
nen fantastic."
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g) Rutinesi limits.

Per sentir-se segurs, €ls nens necessiten limitsi rutines. Els adults que socupen
d'un nen infectat poden caure en la temptacié de no posar-li limits perque ja esta
passant per una situacio dificil a causa de la seva salut. No posar-li limits o no
crear-li rutines no I'ajuda, sSin6 a contrari, pot crear-li més confusié delaquejate.

Per a nen infectat és important mantenir la rutina, sempre que sigui possible,
en tots els canvis que es produeixen en la seva vida (de casa sevaal'hospital 0 a
casa d'altres persones que en tenen cura). Tots els adults que se n’ ocupen, tant si
son professionals com no, han de saber quines sbn aguestes rutines (joguina pre-
ferida, rutina per adormir-se, etc.).

h) Alleujament de I'ansietat.

El nen infectat té moltes pors: del dolor, del’abandonament, del des-
conegut, del que li faran. Es important que el professional I'ajudi a
alleujar aquestes pors:

- animant-lo a parlar

- gjudant-lo a buscar maneres de sentir-se més segur (amb algun objec-
te o algunajoguina especial, amb musica, amb un [lum encesdurant la
nit, etc.)

- ensenyant-li tecniques de visualitzacio i relaxacio

Les families amb nens infectats solen aillar-se per por que la gent sassaben-
ti de la seva seropositivitat i elsrebutgi. Aixi mateix, el nen, per les hospitalitza-
cionsi malalties fregients no sempre pot participar en activitats per anensdela
seva edat (grups d'esplai, escoltisme, etc.), per laqual cosa se sol sentir aillat. El
professional pot animar €ls pares aintegrar-lo en activitats amb nens de la seva
edat, tant com sigui possible. Les activitats escolars i socials poden continuar
guan el nen estigui hospitalitzat, amb la col-laboracié de I'escola, I'hospital o
atres entitats.

i) Informacio.

El minim queli cal saber a un nen que és portador del'HIV i queja
sap parlar ésqueté una malaltiai que, per tant:

- devegades had'anar al metgei li han de fer proves

-siesfamal i li surt sang, had'anar a buscar un adult perquéli renti la
feridai li tapi

Abansdefer-li cap prova, ésimportant que se li expliqui en que consis-
tira, la qual cosa ésnecessaria perque el nen col-labori i perquéetingui la
sensacié que té un control del procés. Seli explica ensenyant-li qué seli
fara, amb una nina o un 6s de peluix; també es pot animar el nen que
provi defer-ho amb una nina.
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J) No haver de protegir €ls pares.

El nen infectat, amesuraque es vafent gran, Sadona que la seva malaltia pre-
ocupa molt els seus pares. Hi ha nens que volen protegir-los de més preocupa-
cionsi no hi comparteixen les seves cabories, pors o penes.

El professional pot ajudar € nen areavaluar-ho explicant-li que el paper dels
pares és saber qué els passa als seusfillsi poder-los gjudar. Sanima el nen abus
car suport en els pares.

15.2 Pares de nensinfectats
15.2.1 Objectiu

L'objectiu del professional pel que fa als pares és gjudar-los a desenvolupar
els recursos interns en €l's reptes que hauran d'afrontar. El professional també pot
gjudar els pares a tenir més confianca en ells mateixos.

15.2.2 Noticiesi esper a

Els controls analitics es redlitzen a cap de pogues hores de vida i, en gene-
ral, esrepeteixen a cap de quatre o sis setmanes i després a cap de tres mesos
fins al's dos anys. Els nens que resulten infectats poden necessitar controls enca
rameés frequents. L'equip que sencarrega del seguiment del nen informaels pares
que, per establir o descartar de forma precog el diagnostic dinfeccié per I'HIV,
caldra un seguiment exhaustiu durant els sis primers mesos i, especialment, les
sis primeres setmanes de vida. Per fer-ho shauran de dur a terme proves, cosa
gue els suposara un nou estres, tant per la manipulacié invasiva ddl petit com per
laincertesa que creara l'espera dels resultats.

Al 99 % dels nens se'ls podra fer un diagnostic a cap de tres 0 quatre mesos,
i alarestaa cap de sis mesos.

Durant el temps d'espera el counselling sobrel'HIV se centra a:

- Animar elsparesa esplaiar €ls seustemaors.
- Encor atjar-losareduir |I'estreés.

- Ajudar-los a centrar-se en € present, tenir cura i gaudir del nadé
"aquiiara".

- Assegurar-los que s € nado resulta infectat disposara detota la cura,
totselsfarmacsi tot el suport que necessiti, com també que no estaran
solsi quetindran suport.
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15.2.3 Culpabilitat

Si el nad6 estiguésinfectat els pares es podrien sentir culpables. El sentiment
de culpa pren moltaenergiai no anima a ser actiu ni eficac.

El professional pot gjudar els pares a reavaluar la seva culpabilitat i centrar-
se en laresponsabilitat, la qual cosa es pot fer animant els pares a ocupar-se del
seu fill de lamillor manera possible (Bor 1992).

15.2.4 Elsparesamb el nen

Un dels aspectes més dificils de tenir un fill infectat és el fet de no saber qué
passara ni quan. Els pares tenen la sensacio que €l nen esta en perill i que és pos-
sible que & perdin. El professional pot gjudar €ls pares a:

- esplaiar laseva frustracio sobre la incertesa

- centrar-seen I""aqui i I'ara’

- aclarir les necessitats i €l's problemes
- desenvolupar estratégies davant dels problemes definits

- conviure millor amb la por

Es possible que els pares es deprimeixin. El dol anticipat que viuen els pares
davant la possible pérdua del fill es mereix suport i espai perqué pugui ser
expressat regularment. ES pot suggerir als pares que es prenguin el temps per plo-
rar cada vegada que sentin pena, i que després se centrin en les activitats que
poden ajudar €l nen atenir unamillor qualitat de vida. A I'adolescéncia seracru-
cia quetingui informacié sobretot allo que estigui relacionat amb les seves futu-
res relacions sexuals.

Per decidir com i quan cal dir-li a un adolescent que és seropositiu,
el professional i els pares es poden plantgar les preguntes seguents:

- "Quinainformaci6 téja sobrel'HIV/sida i quina necessita?"

" Quin objectiu tédir-li ara que és seropositiu?"

"A quina edat seli hauriadedir i per qué?"

"Com sesap s esta preparat per saber-ho?"

" Quins son els desavantatges que no ho sapiga?"
- "Que ésel que preocupa dedir-li?"

- "Com seli explica? Qui ho fara?"

El professional pot ajudar
elsparesareavaluar

la seva culpabilitat

i centrar-seen la
responsabilitat, la qual
cosa es pot fer animant
els pares a ocupar-se del
seu fill de la millor
manera possible.

(Bor 1992)
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- " Com es pensa que reaccionara?"
- "Que es fara davant la seva reacci6?"

- " Esmillor dir-li-ho quan estigui bé de salut? o quan tingui algun pro-
blema?"
-"Si noseli diu, seli estaimpedint que faci preguntes?"

- " Com se sentiran els pares quan |'adolescent ho sapiga? Com canviara
larelacio entre ells?"

-"Si no seli diu, aqui s'esta protegint?"

El professional pot ajudar els pares a considerar com parlaran
amb €l seu fill.

15.2.5 Reacci6 fora de la familia

Els pares d'un nen infectat tenen €l dret de no compartir lainformacié que el
seu fill estainfectat amb persones aienes alafamilia.

Tot i que hi haavantatges en €l fet de mantenir aquest secret, per la discrimi-
nacié que encara poden patir les persones seropositives, també hi ha desavantat-
ges, un dels quals és I'aillament. El professional pot animar els pares a buscar
suport entre els amicsi veins amb els quals creuen que poden compartir aquesta
informacio i dels quals podran rebre el suport que tant necessiten.

15.2.6 Escolaritzacio

Per a seu benestar emociona e nen infectat necessita amistats amb nens de
laseva edat. El lloc més coml perqué €s nens desenvolupin la seva vida social
éslaguarderia o I'escola. Encara que € nen infectat, per raons de salut, de vega-
des s'hagi d’ absentar de I’ escola, és molt important que hi vagi.

15.2.7 Dinsla parella

A causade |'estrés que comportadinslaparellatenir un fill infectat per I'HIV,
el professional pot gjudar els pares a buscar possibles estratégies perque aquest
disminueixi, les quals podrien ser les seglients:

- centrar-se en la vida quotidiana (aqui i ara)

- intentar gaudir del nen i reavaluar €l concepte de la vida, centrar-se més en la
gualitat i menys en la quantitat

- tenir gjut i suport d'altres persones (voluntaris, amics, parents, assistents socials
i psicolegs)
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- tenir, de tant en tant, estones d'esbarjo com a parella, que permetin alliberar-los
de tenir cura del nen per unes hores (anar a cinema, passegjar, parlar d'un altre
tema, etc.)

- fer petites vacances cadascu individual ment

15.3 Nens seronegatius

Lamajoria dels nens que son fills de mares seropositives no estaran infectats.
Aquests nens podrien necessitar €l suport de professionals en temes relacionats
amb:

- l'ansietat sobre la malaltia dels seus pares

- lainseguretat sobre qui se'n fara carrec

- lamanca d'informaci6 sobre I'HIV

- lapenai lapor relacionades amb la mort

- el procés de dol després de lamort del pare o lamare

- lainseguretat sobre €l seu futur familiar i economic
L es necessitats del nen seronegatiu inclouen:

- esplaiar-se emociona ment

- ser escoltat i pres seriosament

- ser informat

- poder decidir, en la mesura que sigui possible, sobre el seu futur

- conéixer lanovallar i la persona que se n’ ocupara abans que morin el seu pare
olasevamare

- tenir el maxim de continuitat possible pel que faaamics, parents, escola, jogui-
nesi activitats, encara que se li morin els pares
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gue un usuari té una
persona propera que és
portadoradel’HIV, és
recomanable queli
pregunti com |’ afectai li
ofereixi la possibilitat de
parlar dels seus
sentiments.
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16. Familiai entorn

16.1 Per sones afectades indir ectament

L es persones properes a la persona seropositiva també es poden
beneficiar del counselling sobrel'HIV, ja que les afecta indir ectament.
El fet de saber que una persona estimada viu amb €l repte de la ser o-
positivitat pot causar malestar per alguna rad, com per exemple;

- por del contagi

- ansietat per la salut i € futur de la persona estimada que és ser opo-
sitiva
- preocupacio per |'estat emocional del'altra persona

- cansament i depressio per tot €l queimplica ocupar-sed’un malalt de
sida

- depressio per I'aillament que sent pel fet de no poder compartir el
diagnostic de la persona estimada

16.2 Necessitatsdel'entor n

Sovint, les persones que tenen un familiar, una parella o un amic seropositiu
tenen la sensaci6 gque les seves propi es necessitats no sdn tan importantsi que no
tenen dret a ocupar-se'n.

A lallarga, aguesta manera de pensar pot ser perjudicial per a qualsevol per-
sona que no té cura dels seus malestars, ja que no ocupar-se d'un mateix pot
repercutir en la persona malalta de sida.

El professional tindra ocasié d'oferir suport a familiars o amics de persones
seropositives, quan van ala consulta per acompanyar-les o quan hi van perqué ho
necessiten ells mateixos.

Si un professional sap que un usuari té una persona propera que és portadora
del’HIV, ésrecomanable que li pregunti com |’ afecta i I’ ofereixi la possibilitat
de parlar dels seus sentiments.
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16.3 Pena

Diferents situacions faran que l'usuari que té una persona propera portadora
del'HIV senti pena. Aquestes situacions poden ser |'empitjorament de la salut de
la persona seropositiva, una davallada de les cél-lules T4 o lanoticiaque unaaltra
persona ha mort a causa de la sida. Quan un usuari mostra pena, €l professional
deixaque sesplai' i li demostra que allo que sent és important.

16.4 Por i ansietat

E1 professional pot agjudar la persona que té un ésser estimat portador de
1'HIV a conviure millor amb les seves pors, per tal que li afectin menys la qua-
litat de vida.

Sovint, aquestes persones mostren una preocupacio exagerada envers la per-
sona portadora de 1'HIV. En lloc d'ocupar-se de la propia ansietat, € familiar, la
parellao I'amic sovint intenten gjudar la persona seropositiva, més del que aques
tavol o desitja, laqual cosa crea una dinamica entre la persona seropositiva, que
se sent aclaparada, i € familiar o amic. A més, sobreprotegir i centrar-se total-
ment en |'altra persona no és una manera eficag d'ocupar-se de la propia ansietat.

Alguns dels exemples de comentaris que ho poden indicar son:

- "Intento que mengi bé, perd no ho fa."
- "Noemfacas."

- "No sap cuidar-se."

-"Jali heditjo que..."

El professional no pot saber si la persona seropositiva, de la qual sesta par-
lant, Socupade la seva salut o no.

Tanmateix, en aquest moment aixd no és el més important. Els professionals
shan de centrar en la persona gque tenen al davant i no en laque no hi és.

Exemple:
Usuari: "Es que el meu fill no es cuida prou. Intento que mengi millor perd no

em facas."

Professional: "Si e seu fill vol tenir mésinformacié i ajuda per cuidar-se millor
em pot venir aveure, perd arano és aqui i voste si, i m' agradaria que em parlés
del que sent vosté. Que representa per a voste tenir un fill seropositiu?’
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16.5 Rabia

Esnormal que la persona que té un familiar o un amic seropositiu senti rabia.
En pot sentir contra e virus, contra les actituds de la societat envers la persona
seropositivai contra |'escassetat de recursos per a aguestes persones, com també
contra la mateixa persona seropositiva, sobretot si se n'esta ocupant molt, ja que
la considera la causa del seu estrés.

L'usuari se sentira culpable de sentir rabia contra una persona malatai no ho
compartira amb el professional. En aquesta situacié es pot dir:

"Ha de representar molta feina ocupar-se d'un malalt. Hi ha persones que, en
la seva situacio, de vegades senten rabia contra el malalt, la qual cosa és normal.
No sé s li passa aixo avoste."

Davant d'aguesta situaci6, el professional I'encoratja perque sesplai alacon-
sulta, jaque si no ho faali, ho fara de manera indirecta amb el malalt.

16.6 Ajuda

L'usuari que socupa d'un ésser estimat amb sida necessita que I'ajudin en les
seves tasques. Hi ha persones que es volen ocupar de I'ésser estimat sense dema-
nar gjuda, fins que sesgoten i la seva qualitat de vida es deteriora molt.

Es una bona idea que la persona o les persones que socupen d'un malalt de
sida organitzin un horari d'atencio, és a dir, quines persones i a quines hores se
n’ ocuparan.

Qualsevol persona que socupa d'un malalt de sida necessita, amenys, una
estona diaria lliure de responsabilitats (que li permeti fer altres activitats fora de
casa), per alasevasalut mental i fisica. Hi ha persones a qui els costa molt pren
dre's aguestes estones perqué se senten culpables de tenir un moment de lleure,
mentre que la persona malalta no té mai "lleure de la sida". El professional pot
assegurar a l'usuari que prendre's un temps per a ell mateix repercutira positiva-
ment en el malalt.

16.7 Secrets

De vegades, en unafamiliaen la qual hi ha una persona que és portadora de
I'HIV hi ha secrets. La persona seropositiva pot decidir compartir el seu diagnos-
tic amb uns familiars o altres perqué pensa que compartir-lo amb determinats
familiars tindria alguna conseqiiencia negativa.

Els secrets no son ni bons ni dolents, perd repercuteixen en lesrelacions fami-
liars. D'una banda, els que coneixen e diagnostic senten que hi ha una alianca
entre ells, perd també saben que tenen una gran responsabilitat i moltes preocu-
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pacions. D'altra banda, €ls que no € coneixen no tenen la responsabilitat que
suposa aquesta informacio, perd sadonen d'alguns canvis en e comportament
dels que el coneixen i no saben perqué es produeixen. Per aixo, sovint es poden
fer interpretacions erronies.

De vegades |a persona seropositiva no comparteix el diagnostic amb els altres
per no donar-los un disgust. En redlitat, no comparteix e secret per no haver
d' assitir a la reaccié emocional dels atres, la qual cosa faria que se li accen-
tuessin encara mes el's seus sentiments.

El paper del professional davant els secrets d'una familia es:
- animar dsqui saben € secret a reflexionar sobreles conseqliencies que
pot tenir € fet d'excloure'n alguns familiars

- no divulgar el secret entre els qui no el coneixen

16.8 Allunyamentsi apropaments

L es persones que tenen un familiar, una parella o un amic portador de I'HIV
poden passar per periodes tant d'allunyament com d'apropament de la persona
seropositiva. De vegades aquests canvis son tan bruscs i rapids que creen confu-
sig, finsi tot en la mateixa persona que els experimenta.

Aquests canvis poden estar relacionats amb quiestions familiars com ara:
- sentiments negatius envers la persona seropositiva pel seu passat amb les
drogues

- sentiments negatius per la seva homosexualitat

- reactivaci6 de conflictes familiarsi de lainfantesa que encara no shan comprés
ni reavaluat

- sentiment de culpabilitat per no haver protegit la persona seropositiva,
d'algunamanera, de I'HIV

- por que aguesta persona es mori
- sentiment de sobr eproteccié envers aguesta persona

- rabia envers la persona seropositiva per haver-se infectat.

El paper dd professional davant d’un usuari queté un familiar sero-
positiu i que es veu que passa per moments conflictius, és:

- animar-lo a verbalitzar
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- reafirmar-li que tenir sentiments contradictoris és normal

- animar-lo a expressar els seus sentiments
- encor atjar-lo a observar i entendre d'on venen aquests sentiments
- ajudar-lo a reavaluar els pensaments que vulgui modificar

- animar-lo a sentir quetédret adecidir quin apropament i quin allun-
yament vol que hi hagi en cada moment amb la per sona seropositiva

16.9 Par ella ser onegativa-ser opositiva

En laparellaen laqual hi ha una persona seronegativai una altra seropositi-
vahi poden haver conflictes que necessitin I'ajut del professional. Els problemes
gue hi pot haver en una parella es poden aguditzar amb el diagnostic de seropo-
sitivitat d'un d'ells.

Els sentiments de |a persona seronegativa amb parella seropositiva poden ser:

- sensacio de tenir sort per no ser portadora de I'HIV

- rébia envers |'altra per ser portadora de I'HIV

- por de quedar-se sola

- sensaci6 d' estar obligada a ocupar-se de |'altra persona

- culpabilitat davant el sentiment que |'altra persona es una carrega

- cansament per estar sempre pensant en el temade I'HIV, els medicamentsi els
simptomes

- sensacio que larelacié és desigual, ja que té més tasques i responsabilitats
gue l'altra persona

D'dltrabanda, els sentiments de la persona seropositiva amb parella serone-
gativa poden ser:
- sensacio que |'altra persona té sort per no ser portadora de I'HIV
- sensacio que I'altra persona no entén el que esta vivint

- percepcio que no pot parlar, sempre que voldria, del’ HIV, les cdl-lules T4,
els medicamentsi els simptomes, per por d'avorrir laseva parella

- por que I'abandoni
- por que la deixi per una altra persona seronegativa
- sensacio que és una carrega per al'altra persona

- sensacio que en depén
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El paper del professional davant d'una parella seropositiva-seronegativa és fer
counselling amb cadascun dels seus components per tal d’ animar-los a entendre
els propis sentiments, buscar maneres de millorar la comunicacié i derivar-losa
professional's especialitzats per tal de fer counselling en parella.

En una parella en la qual ambdues persones son seropositives perd una esta
més bé de salut que no pas I'atra, hi pot haver sentiments semblants al's que hi
ha en una parella seropositiva-seronegativa.

16.10 Ser seronegatiu entre seropositius

Hi ha persones seronegatives que tenen diversos amics i coneguts que son
portadors de I'HIV. En general, es tracta de persones joves ja que la majoria de
les persones seropositives ho son.

Tot i que la persona seronegativa no té el repte de conviure amb I'HIV, si que
pot tenir certes dificultats emocionals com per exemple:
- veure morir molts dels seus amics

- sentir que les seves necessitats i angoixes no tenen importancia comparades
amb les de les persones seropositives

- sentir que "el deixen" els que es moren

- voler i/o sentir-se obligat a ocupar-se dels amics a mesura que vagin
emmalaltint

- veure que els servei's sociosanitaris no entenen que també ell esta afectat per
I'epidemia

Un professional pot esbrinar si un usuari esta vivint aquest tipus de situacié
quan:
- esfalaprovadanticossos i surt negativa
- ['usuari parla dels seus coneguts que sdn seropositius

Si un usuari seronegatiu esta vivint les dificultats descrites anteriorment, €l
professional I'anima a valorar la seva redlitat i donar importancia a les seves

necessitats i €l's seus sentiments. Se li pot suggerir que participi en un grup de
suport mutu per a familiars o amics de persones seropositives.

Davant d' una parella
seropositiva-seronegativa
caldria fer counselling
amb cadascun dels seus
componentsi derivar-los
a professionals
especialitzats per tal
defer counselling

en parella.
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16.11 El professional i la familia de la persona ser opositiva

Es convenient que e professional que treballa amb familiars de persones
seropositives no prengui partit en els conflictes. De vegades el professional esta
d'acord amb un familiar i en desacord amb un altre. No és |la seva funcio crear
aliancesi divisions. El professional hadetreballar amb el que sent i viu cada per-
sona que té al davant sense prendre partit per cap tema.

El professional tampoc no had’ actuar com un pont entre familiars o coneguts
de la persona seropositiva, la qual cosa significa que no pot traslladar informacié
d'una persona al'atrani substituir la comunicaci6 que hi podria haver entre dues
persones. Ca que el professional les animi perqué millori la comunicacié entre
ambdues.



Counselling sobrel’HIV: Suport psicosocial i relacié d’ ajuda a la persona seropositiva

17. Mort i dol

17.1 Lamort

Lamort és un temamolt present quan es treballa amb afectats per I'HIV/sida.
Els malalts de sida se senten molt a prop de la mort. Les persones seropositives,
encara que no hagin desenvolupat aquesta malaltia, també pensen en la mort
guan els baixen les defenses o desenvolupen problemes de salut, que els podrien
apropar alasida

Lamort és una questio dificil de tractar, ja que representa una separacio defi-
nitiva. Aixi mateix, és un tema que causa malestar perqué implica allo descone-
gut i plantgja molts interrogants. Quan em moriré? Que se sent en morir? Qué
passa després de la mort?

En el cas de lasida €l tema de la mort és més dificil, ja que aquesta es pro-
dueix, en general, entre persones molt joves. La mort d'una persona que encara
no hatingut ocasio de viure molts anys causa més tristesa i rabia.

El paper del professional, en &l temade lamort, és acompanyar i donar suport
al'usuari i la sevafamilia, escoltar-los i oferir-los gjuda, per tal de decidir com
volen que sigui el procés, en la mesura que aixo sigui possible.

17.2 Parlar delamort

L'usuari que té la sida ha de poder tenir I'opci6, si ho desitja, de parlar dela
mort. Molts moribunds es queixen que no tenen I'oportunitat de parlar de les
seves porsi els seus pensaments sobre la mort.

No és habitual que el professional ofereixi al'usuari la possibilitat de parlar
de la mort perque pensen que si volgués parlar-ne ja ho faria. En redlitat, pero,
I'usuari que en vol parlar no pren lainiciativa perqué pensa que molestara el pro-
fessional.

No totes les persones moribundes volen parlar de la mort, perd si que cal
donar |'oportunitat de parlar-ne a tothom.

Exemples del que es pot dir per oferir la possibilitat de parlar de la mort:

El paper del professional,
en el tema de la mort, és
acompanyar i donar
suport al'usuari i la seva
familia, escoltar-losi
oferir-los ajuda, per tal de
decidir com volen que
sigui €l procés, en la
mesura que aix0 sigui
possible.

91




92

El professional pot
encoratjar la familia

a donar al moribund

la possibilitat de parlar
delamorti elsseus
temorsi, pel fet de
parlar-ne no es trobara

pitjor, sin6 més alleujat.
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- "Si hi ha alguna cosa que el preocupa sobre el que li podria passar, estic ala
seva disposici6 per parlar-ne."

- "Si hi haalgun temadificil que creu que no pot comentar amb altres persones,
en pot parlar amb mi."

Se li donala possibilitat de parlar de la mort, sense que necessariament sha-
gi d'utilitzar aguest terme. Si e moribund elegeix I'opci6 de parlar-ne i fa servir
laparaula"mort”, e professional també la pot utilitzar. Hi ha persones que ses-
tan morint que prefereixen fer servir expressions com "quan me'n vagi" i "quan
arribi € final", en lloc d'utilitzar la paraula "mort". El professiona ha de respec-
tar lamanera que |'usuari vol parlar daguest tema.

17.3 Negacio delamort

Lapersona que sestamorint té dret adecidir lamaneracom vol parlar del que
li esta passant. No parlar-ne o pretendre creure que no sesta morint sén opcions
de l'usuari.

Si el moribund vol negar que sesta morint, la familia pot decidir "entrar en el
joc". Tanmateix, lafamilia sha d'assegurar que se ha donat la possibilitat de par-
lar de lamort i que n‘ha rebutjat I'oferiment.

A moltes families en les quals sesta morint una persona, no es parladel tema
de lamort, ni es dona cap oportunitat al moribund perque ho faci, amb I'excusa
gue s aquesta persona no ha pres la iniciativa de parlar-ne és perqué no ho val,
la qual cosa, en la majoria dels casos, és un error. EI moribund no treu aguest
tema perqué sadona que lafamilia no vol parlar-ne.

El professional pot encoratjar lafamiliaadonar a moribund la possibilitat de
parlar de lamort i els seustemorsi pel fet de parlar-ne no es trobara pitjor, siné
més alleujat.

17.4 Lamort conscient

Encara gque per a una persona que sestamorint acausa de lasidalamort sigui
inevitable, hi haforca coses que es poden decidir, si e moribund ho vol. Amb la
sidalamort no és sobtadai hi hatemps perqué la persona, si ho desitja, prengui
decisions sobre determinades guiestions.

17.4.1 Coses que es poden fer abans de morir

- persones de qui hom vol acomiadar-se
- afers economicsi legals que cal arreglar (testament, etc.)

- objectes que es volen regalar abans de morir
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- llocs que es volen visitar

- afers 0 abjectes que es poden preparar per deixar-los as qui es queden
(gravar un video o una casset, escriure cartes perque siguin llegides després
delamort, fer dibuixos o altres objectes d'artesania o art, per deixar-los as
gui es queden)

17.4.2 Decisions sobrela mort

- s esvol morir acasa, al'hospital o aun atrelloc
- qui esvol tenir alavoraen e moment de la mort

- que vol que facin la persona o persones que I'acompanyin (que li donin
lama, que no €l toquin, etc.)

- si vol alguna cosa en especial al'habitacié quan sestigui morint (masica,
fotografies, etc.)

17.4.3 Preparatius per desprésdela mort

- si val queli facin un funeral o un altre tipus de comiat

- qué vol que es faci en aguest comiat i on vol que es faci

- com vol ser enterrat i on

- s vol que més endavant es mirin els objectes que ha deixat (per exemple

gue el seu fill, quan faci divuit anys, llegeixi les cartes que ha deixat)

El professional déna a moribund laidea que pot decidir sobre totes aguestes
questions, s ho desitja, i li facilita que ho faci.

17.5 Acompanyament en la mort

El professional es pot oferir per acompanyar-lo en lamort. En aquesta situa-
ci6ca:
- mostrar tranquil litat

- no fer coses practiques, sind estar-se assegut tranquil-lament al costat
del moribund

- saber estar en silenci

- parlar-hi amb veu suau

- donar-li lama, llevat que mostri que no vol contacte fisic
- preguntar-li s necessita alguna cosa

- assegurar-se que, en €l cas que senti dolor, rep prou medicacié per aleujar-lo
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El professional pot
assegurar a la persona
gue esta de dol que

tot el que sent és normal,
encara que sigui

incomode i desconcertant.
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Es normal que quan el professional acomparnya una persona que sesta morint
se senti incOmode, ja que se li despertaran el's sentiments sobre les propies per-
dues, com també de la mortalitat. Quan el professional acompanya en la mort i
sadona gque sent aquestes emacions, li son incomodes i té ganes de fugir, pot
recordar que son els seus sentiments i que no |i passa res dolent ni perillés. El
professional ha de deixar de banda les propies angoixes, per parlar-ne després
amb algu, i shad’ esforgar atenir una presenciatranquil -la per acompanyar e qui
sesta morint.

Posteriorment, el professional ha de buscar maneres d'elaborar els sentiments
gue li han sorgit durant I'acompanyament, cosa que pot fer parlant i exterioritzant
les emocions. Si no té una supervisio adequada i eficag, pot parlar-ne amb algun
terapeuta.

Per a professionals que treballen regularment amb la sidai la mort és reco-
manable que duguin aterme una feina supervisada per un terapeuta, per tal d'e-
laborar de forma regular experiénciesi sentiments.

17.6 El dol

El dol és un procés d'adaptacié dels qui han perdut una persona estimada. Es
un procés intens emocionalment, que va perdent intensitat a mesura que passen
els mesos.

El paper del professional ésinformar, escoltar, donar suport i acompanyar les
persones ales quals se'ls ha mort una persona estimada.

17.7 Procésdd dol

En el procés d'adaptacié per la pérdua d'un ésser estimat, la persona que esta
de dol sentira unes emocions molt intenses. La pena, larabiai la por sén emo-
cions comunes en € dol.

Sovint, a la persona que esta de dol |i sorprenen emocions com la rabia.
Tanmateix, se li explica que no sha de perdre energia intentant entendre e per-
gué de cada emocio, jaque e dol és un procés intens.

Hi hatradicionsi ritus, com son els funerals o altres tipus de comiat, que gju-
den adur aterme el procés de dol. Es recomanable que elsfills de la persona que
ha mort, per petits que siguin, siguin presents al'hora del comiat, perque en tin-
guin una imatge concreta i, alallarga, es puguin adaptar ala pérdua.

17.8 Evitar € dol

Hi ha persones que volen evitar €l procés de dol perque la intensitat de les
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emocions és molt incomoda. Per evitar-1o, se submergeixen en lahiperactivitat i
d'altres actuen com si ho hagués passat res.

Si no esviu e procés de dol, sentint les emocions que es tenen i parlant dels
pensamentsi els records, es poden desenvolupar problemes de mala adaptaci6 a
lapérduai possible depressié cronica.

Si @ professiona veu que una persona que va perdre un ésser estimat ja fa
temps (més d'un any), en parla com si shagués mort fa poc, podria indicar que
es va intentar evitar €l dol. Per gjudar-la, € professional li pot preguntar quin
tipus de suport li hauria agradat tenir després de la mort d'aquesta persona.

17.9 Cuidar-se durant el dol

El professional pot ajudar la persona que acaba de perdre un ésser
estimat animant-la a:
- acceptar que e procés de dol ésincomodei inevitable
- sentir i expressar allo que sent
- buscar suport entre amicsi familiars
- parlar dela persona que s’ha mort

- compartir qualsevol pensament i sentiment, encara que li semblin
estranys

- dormir i descansar suficientment

- menjar bé

- no abusar de I'alcohol (que encara pot causar més depr essio)
- acceptar que al principi tindra problemes de concentracio

- acceptar que estara esgotat, perque el procésd'elaboracié (pensar -
hi, parlar-nei sentir-ho) de la mort d'una persona estimada és una
tasca que cansa

- no prendre cap decisié drastica ni fer cap canvi en la seva vidafins
al cap d'uns quants mesos després de la mort

17.10 El dol i la sida

El dol després de lamort d’ una persona estimada a causa de la sida té deter-
minats reptes especifics. Atés que encara hi ha molts tabus relacionats amb la
sida, lapersona gque ha perdut un ésser estimat per aquesta causa, tot i que neces
sita parlar-ne per tal d'elaborar aguesta mort, podria tenir la sensacié que no ho
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pot compartir amb gaires persones per por de lareaccid que podrien tenir. Haver
de viure el dol en secret dificulta encara més el procés d'adaptacio.

Aixi mateix, el fet que lamajoriade persones que es moren acausadelasida
siguin joves, fa que en € procés de dol hi hagi més rabiai frustracié. Els pares
d'aguests joves viuen un dol més intens, ja que és molt dificil acceptar que els
fills es morin abans que els pares.

17.11 Elsdols multiplesi la sida

Hi ha persones que, jasigui al'ambit laboral o a social, en coneixen d'altres
gue son seropositives. Aquestes persones, possiblement, perdran amics i cone-
guts regularment. Quan es viuen diversos dols paral -lelament i es pot donar I'a-
tencié necessaria a cadascun, és recomanable que pugui parlar amb algu, dedi-
car-se amenys a un comiat i parlar de la persona desapareguda.
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18. Millora de la salut: un nou
repte

18.1 Crisi del canvi

Al nostre pais hi comenca a haver un nombre significatiu de persones sero-
positives que, amb I’ gjut de noves combinacions farmacol 0giques, aconseguei-
xen una reduccié important de la carrega viricai un augment de les cél-lules T4.
Aquesta millora drastica esta creant un canvi psicoemocional entre aguestes per-
sones ja que, de tenir una salut precaria i les defenses baixes, passen a experi-
mentar una gran millora. Aixo implica que la persona seropositivavegi la vida
d’'una altramanera, canvi que, per desitjable que sigui, comporta una situacié de
crisi.

El professiona que assisteix usuaris seropositius que viuen una gran millora
delasaut, pot oferir el suport necessari per gjudar-los en el procés d’ adaptacié
alanovarealitat.

En rebre la noticia que era seropositiu, I’ usuari vainiciar un llarg procés d' a
prenentatge i de canvi. Davant d’un diagnostic que aleshores tenia connotacions
de malatia terminal, la persona seropositiva va passar per atsi baixos emocio-
nals relacionats amb € dol anticipat i també va gjustar |a seva redlitat i els seus
plans a una esperanca de vida més curta.

Lagran majoria de persones seropositives es varen diagnosticar entre els 20
i 30 anys d' edat, ésadir, després de |’ adolescencia. Lainformacié de qué es dis-
posava llavors indicava que I’ esperanca de vida seria d’uns 10 anys, tot i que
molts morien abans.

Hi ha persones seropositives que van abandonar carreres professionals, van
decidir no fer plans allarg termini (de tipus economic o professional) i no esvan
plantejar establir relacions de parella duradores o la possibilitat de ser pares. Un
gran nombre de persones, en tenir una salut precaria, van obtenir la invalidesa
permanent (subsidis de la Seguretat Social) i van entrar en una situacio de semi-
jubilaci6, la qual no sol ser habitual entre la gent jove.

El professional, en observar que |’ esperanca de vida i la qualitat de vida han
millorat de forma drastica, podria no estar prou sensibilitzat envers la reditat
emocional i els nous reptes que se li presenten actualment al’ usuari..

Quan a|’ésser huma li
canvia algun aspecte
important de la seva vida,
per positiu que sigui,
passa per un periode de
desorientacio i
reajustament durant el
qual experimenta

mal estar

(Pollin 1994)
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18.2 Alguns dels sentiments que gener a aquesta millora

18.2.1 Angietat

Després de grans esforgos, moltes persones seropositives han arribat a un cert
nivell d'acceptacid i de convivencia amb la seva seropositivitat. Per dura que
sigui, aquesta és laredlitat que coneix I’ usuari.

Molts d'ells ja fa temps que van deixar de ser els joves que eren abans del
diagnostic i viuen amb realitats que desconeix la majoria de les persones de la
sevaedat.

Per molt que, des de conéixer el diagndstic, la persona seropositiva hagi desit-
jat no tenir € virus, no sap qué és viure sense la preocupacio i la incertesa que
provoca ser portador de I'HIV.

Una millora drastica de la salut |i pot produir ansietat a |’ usuari si pensa en
els canvis que li podria comportar, com també € dubte de si lamilloraés allarg
termini o0 si a cap d’ uns mesos pot desenvolupar resisténcies als nous farmacs i
li empitjoraralasalut i el prondstic una altra vegada (Charmaz 1991).

18.2.2 Rabia contra € que s ha viscut

Si lasalut i e pronostic de la persona seropositiva milloren de forma impor-
tant, també podria sentir rabia contra €l's sofriment que ha viscut amb anteriori-
tat, els plans que ha abandonat, la discriminacio que hapatit i el secret de la sero-
positivitat que de vegades no ha pogut compartir.

18.2.3 Cansament de la cronicitat

L es persones que famolts anys que sdn seropositives estan cansades dels rep-
tes que han hagut d’ afrontar, la qual cosa els afecta emocional ment.

18.2.4 Por al fracas dels nous medicaments

L'HIV pot desenvolupar resisténcies a aquests farmacs i aleshores s'ha de
canviar €l tractament per altres combinacions, situacio que de vegades es pot anar
repetint en el decurs del temps i que pot originar un gran estrés a |’ usuari sero-
positiu. D’ altra banda, també hi pot haver €l temor que s esgotin totes les possi-
bilitats de combinacié de farmacs capacos de controlar € virus.
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18.2.5 Rabia contra els efectes indesitjables de la medicacié

En I’ actualitat, molts del's farmacs emprats en €l tractament de lainfeccié per
I"HIV sbn causa de nombrosos efectes indesitjables: diarrees, nausees, redistri-
bucié del greix corporal, etc. Aquest darrer efecte indesitjable, conegut com lipo-
distrofia o "crixipanxa' comporta un canvi en |’ aparenca fisica (enfonsament de
les galtes de la cara, augment del perimetre abdominal, gprimament de les extre-
mitats), que fa que moltes persones que el pateixen valorin més |’ aspecte nega-
tiu d'aguests efectes indesitjables que no pas € benefici terapéutic que els pot
aportar el tractament per ell mateix front I'HIV.

18.2.6 Les exigencies dels horaris de la medicacio

Tant la quantitat de comprimits com la complexitat de I’ horari d’ administra-
cio dels farmacs, creen una nova demanda a la persona seropositiva. El fet de
prendre la medicacio representa una tasca exigent i complicada per a la persona
seropositivai comporta una despesa d' energia important per poder adherir-se de
forma convenient ales pautes terapeutiques establ ertes.

18.3 Paper del professional davant aquesta situacio

El professional no ha de treure conclusions prévies sobre qué suposa per a
I” usuari seropositiu una millora drastica de la seva salut, sSin6 que I’ anima a par-
lar del que sent i també a elaborar els sentiments.

No se sgp quina eficaciatindran allarg termini e's nous farmacs que s' estan
emprant actualment front I’HIV. Per tant, tot i que és normal que € professio-
nal estigui esperancat davant els resultats favorables aconseguits amb nous
medicaments, és recomanable ser caut i centrar-se en € que viu i sent I’ usuari
seropositiu .
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