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INTRODUCCION

Es algo devastador recibir un diagnostico de infecciéon del VIH. Aunque la
persona sospeche que podria estar infectada, oir las palabras: “Lo siento, pero
usted tiene el VIH,” es algo abrumador. El diagndstico tiene profundos efectos
en la vida del individuo y de su familia y seres amados.

Sin embargo, jel recibir un diagndstico de infeccién del VIH no puede decirle
a la persona cuanto tiempo va a vivir! No ofrece ninguna informacion sobre
el estado de salud de la persona, ni puede determinar si esta presente alguna
enfermedad relacionada con el VIH. El lado positivo de recibir el diagnéstico
es que permite que los individuos infectados y sus seres amados tomen buenas
decisiones con respecto a la atenciéon médica y el vivir de manera saludable. Y
les permite pensar en el futuro, y planear lo que pueden hacer cuando la persona
se enferme.

Este manual examina la progresion de la infeccion del VIH, desde el momento
en que se recibe el diagndstico hasta cuando la persona comienza a enfermarse
del SIDA. A medida que progresa la infeccion y la persona se pone mas enferma,
podria necesitar que alguien le ayude a encargarse de ciertas necesidades fisicas.
Este manual presenta ideas sobre las maneras en que la familia, los amigos,
la comunidad y la iglesia pueden acudir a ayudar a la persona cuando ésta se
enferme demasiado como para cuidarse a si misma.

Cuido de hospicio: Cuido basado en la casa y cuido en
un local

La palabra hospicio se usé por primera vez en Inglaterra para describir un lugar
de descanso para los viajeros fatigados. Hoy la palabra hospicio por lo regular
quiere decir ofrecer cuido fisico, emocional y espiritual a los individuos y sus
familias que se enfrentan con una enfermedad que amenaza su salud. El cuido
de hospicio ayuda a la familia y a los amigos a ajustarse a la realidad de la
enfermedad y sus consecuencias.

Cada ano por todo el mundo, aumenta el numero de personas que estan
enfermas del SIDA. Esto pone una pesada carga en los sistemas tradicionales
de cuidar a los que estan criticamente enfermos. Los costos médicos son altos,
y algunas familias no tienen los recursos para pagar por ese cuido médico. En
algunos lugares del mundo, son tantos los que estan enfermos del SIDA que
el nimero de personas saludables disponibles para cuidar a los enfermos es
limitado. Algunos estan muriendo solos, una situacién que atemoriza a la gente
por todo el globo.

Los que necesitan cuido fisico muchas veces dependen de la ayuda de sus
familiares. Muchos prefieren que se les cuide en casa. Otros no tienen a nadie en

Introduccion . 7

UNIDAD 3—UN MANUAL PARA EL CUIDO BASADO EN EL HOGAR



AVOOH Td N4 OAVSVd OdIND Td VIVd TVANVIN NN1—¢€ AVAINN

casa que les ayude, y necesitan que los de la comunidad les ayuden. Los que viven
con la infeccion del VIH quizas no tengan los recursos para pagar por atencion
médica formal. Sin embargo, las iglesias y otros grupos de la comunidad estan
desarrollando lugares de cuido de hospicio donde los enfermos del SIDA puedan
recibir el cuido que necesitan cuando se enfrentan con el final de su vida.

Propésito del manual
El propésito de este manual es:

« Hablar de las necesidades fisicas, emocionales y espiritual de la persona
que vive con el VIH/SIDA.

o Ensefar capacidades basicas para cuidar que prepararan a la familia, a
los amigos y a los de la comunidad y de la iglesia para cuidar a la persona
que se encuentra al final de su vida.

« Dirigirse a las necesidades del cuidador.

o Hablar de las varias opciones para cuidar, incluso la implementacion de
cuido de hospicio en una casa o en un local.

Este manual puede servir como una guia o como un manual de entrenamiento
para la familia, amigos, voluntarios o empleados que cuidaran a alguien que se
encuentra al final de su vida. Solamente ofrece ideas e informacién: no hay una
manera unica que sea la manera correcta de ofrecer cuido. Las necesidades y
reacciones de cada persona son diferentes, y sera necesario adaptar el cuido para
acomodar esas diferencias.

La cultura y/o el fondo étnico también tienen un lugar en la manera en que la
persona responde a los problemas del final de su vida, y también en la manera
en que se ofrece el cuido. Aunque este manual no se dirige a la miriada de
diversidades culturales representadas por los posibles cuidadores, se cree que
habra suficientes semejanzas que sera posible adaptar la informacién que aqui
se presenta.
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CAPITULO 1
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Al recibir el diagnéstico de infeccidon del
VIH

Puntos clave

1. Reacciones individuales
2. Temores ante una enfermedad que amenaza la vida
3. Reacciones comunes al diagndstico de infeccion del VIH

Representacioén

Persona que esta enferma: ;Qué me va a suceder? No puedo creer que en realidad
vaya a morir. ;Qué serd de mis hijos? Me pregunto cudnto tiempo mds viviré.
Quizds el doctor se ha equivocado--yo en realidad no me siento muy enfermo y
ciertamente no me siento como que voy a morir.”

Amigo: “Hombre, no es necesario que te hagas todas esas preguntas ahora. Sélo
trata de no pensar en ello. Quizds el doctor se ha equivocado, como dijiste. Debes
tratar de no pensar en ello y simplemente seguir como antes. Todo va a salir bien.”

o ;Quéven?

o ;Quésucede?

o ;Sucede en nuestra situacion?
o ;Por qué sucede?

o ;Qué podemos hacer?

Preguntas para discusion

Muchas veces el no creerlo esla primera reaccion de los que reciben el diagnostico
de infeccion del VIH: “{Esto no me puede estar sucediendo a mi!” Es necesario
que la persona que recibe el diagnéstico exprese sus emociones con palabras.
Pero la persona que oye esas palabras quizas no tenga ni la menor idea de lo que
debe decir. Considere las siguientes preguntas:

o ;Qué comunican las palabras como: “Trata de no pensar en ello”?

o ;Qué cree usted que la persona en realidad necesita en este momento?

o ;Como podria usted ayudar a subsanar esas necesidades?

o ;Cuales son algunas de las reacciones comunes de la gente se entera por
primera vez de que tiene una enfermedad que le amenaza la vida?

o ;Qué tipos de reacciones siguen?

Como ilustra la representacion, los que se han enterado de que tienen una
enfermedad terminal o incurable, sin importar cudl sea, por lo regular se
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sienten conmovidos. Quizas crefan que algo serio estaba sucediendo y ahora sus
sospechas han sido confirmadas. Pero para otros, sera una sorpresa total.

Es util que los que se han enterado de que tienen el virus, como también sus
seres queridos, estén al tanto de las muchas emociones que acompanan el
diagndstico. Esta secciéon habla de algunas de estas reacciones.

1. Reacciones individuales

No hay dos individuos que reaccionen exactamente de la misma manera
después de haber recibido la noticia de que tienen la infeccién del VIH. Son
muchas las cosas que impactan la manera en que la persona responde. Estas
incluyen su personalidad, fondo cultural o étnico, fe, recursos disponibles,
familia disponible, etc. No obstante, los que se encuentran en situaciones del fin
de la vida han expresado ciertas experiencias. Estas experiencias podrian servir
como una guia preliminar para ayudar a que los que reciben el diagndstico, a sus
seres amados y a sus cuidadores sepan qué anticipar.

2. Temores ante una enfermedad que amenaza la vida

Los individuos con un diagnoéstico del VIH y sus seres amados experimentan
una amplia gama de sentimientos cuando reciben la noticia de que se enfrentan
con una enfermedad que les limita la vida. A veces es dificil hablar de estos
sentimientos, y con frecuencia se mezclan con emociones positivas y negativas.
Muchas veces se muestran confusos y dificiles de comprender.

« Dolor fisico: El dolor fisico con frecuencia es lo que mas preocupa a los
que han llegado al final de su vida. Esto infunde temor y preocupacion
tanto en el paciente como en su familia.

o Depender mas de los demas: Depender mas de los demas puede ser una
causa principal de angustia y representa una serie de pérdidas graduales
para el individuo. Muchos experimentan mas angustia por no poder
funcionar que por el dolor fisico. Ellos piensan: “Cuando me enferme,
no tendré control de mi vida y tendré que depender de otros para todo.”
Es importante ayudar al paciente a retener control durante el mas tiempo
posible.

o Aislamiento: La persona también siente temor de ser aislada de la
familia y los amigos. Podria tener muy pocas visitas y podria tener
menos con el tiempo. También se podria ver obligada a tratar con la
tristeza de planes fracasados con respecto a los amigos, los familiares, el
trabajo, etc. También se podria sentir aislada de la sociedad, del trabajo,
de los amigos, de la comunicacion significativa y de participar en las
actividades de la vida.

Capitulo 1—Al recibir el diagnéstico de infeccion del VIH . 11
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o Futuro para los seres amados: El paciente puede llegar a sentirse
muy angustiado al hablar de sus seres queridos. Esa angustia podria
concentrarse en:

o Los efectos de la enfermedad en los seres queridos
o Lainevitable separacion
o Eltemor del futuro

o Labusqueda de significado: La persona que esta al borde de la muerte
podria tender a repasar y evaluar su vida y a buscar significado en su
pasado, como también en la enfermedad y en el sufrimiento presentes.
En cada uno de nosotros hay un fuerte deseo de creer que nuestra vida
ha sido significante y util.

« Elproceso dela muerteydelaagonia: Algunos de los que tienen el VIH
sienten temor de morir solos. También sienten temor de que el dolor y
los sintomas no seran controlados. Algunos querran hablar del cielo y de
la eternidad.

Cambiemos nuestras expectaciones

El paciente debe progresar en el proceso de duelo para poder cambiar sus
expectaciones. Se explorara mas sobre el duelo en capitulos subsiguientes.

Las expectaciones deben cambiar para evitar que lleven al desanimo, la desilusion
y la desesperanza.

o Proverbios 13:12—La esperanza que se demora es tormento del corazon.
o Proverbios 18:14—El animo humano

« 2 Corintios 4:7-9—Estamos atribulados, pero Dios no nos abandona.

« Hebreos 13:5b, 6a—Dios nunca nos fallara.

o Apocalipsis 21:1-7—Dios enjugara toda lagrima.

3. Reacciones comunes al diagnéstico de infeccion del
VIH

Muchos autores han escrito sobre las reacciones o etapas por las que pasan los
que se enfrentan con la pérdida. Cada persona y cada grupo cultural busca sus
propias maneras de arreglarselas, pero hay pensamientos y emociones comunes
asociados con la noticia de que la persona tiene el VIH/SIDA o cualquier
enfermedad que al final le arrebatara la vida. Lo siguiente ha sido tomado de:
“Vivir con el morir, morir en casa,” un Manual de Recurso para los que cuidan
a los que tienen SIDA (1998).

« Conmocion o insensibilidad: Cuando la persona recibe el diagndstico
por primera vez, con frecuencia hay un periodo de incredulidad o
desorientacion, un sentido de cierre porque la emocion es demasiada
como parasoportarla. Con frecuenciala gente dice que se siente insensible
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o que no siente absolutamente nada, como si estuviera suspendida en una
nube donde nada tiene sentido. Algunos podrian experimentar sintomas
fisicos como nausea o vomitar, pero con frecuencia simplemente no
sienten absolutamente nada. Esto por lo regular pasa en pocos dias a
medida que se asienta la realidad de la situacion. La proxima emocion
por lo regular es el temor.

Temor: El temor es una reacciéon emocional a lo reconocido, como una
amenaza o peligro. También puede ser ante algo desconocido o algo que
no se entiende. El diagndstico de infeccion del VIH pone a la gente cara
a cara con el temor de la muerte, la desfiguracién o el abandono y el
morir sola. Por lo regular el temor trae ansiedad, lo que puede dejar a la
persona sintiéndose fuera de control.

Ansiedad: La ansiedad es un incémodo sentimiento de tensién o pavor
que ocurre cuando nos enfrentamos con una amenaza a nuestro estado
tisico o psicolégico. Los sentimientos de ansiedad podrian ser leves,
moderados o severos. Si no se controla, la ansiedad severa puede llevar
al panico.

Culpa: La culpa es una reacciéon comun entre los que tienen el VIH/
SIDA. Es comun que la gente se culpe a si misma por haberse infectado o
que se sienta culpable por infectar a otros. Algunos podrian sentir culpa
por su estilo de vida o creer que Dios los esta castigando. Las mujeres
podrian sentirse culpables por haber sido malas madres o porque
dejaran solos a su esposo y a sus hijos. La culpa puede ser una emocion
muy consumidora y destructiva durante el proceso de la muerte. Es un
tiempo cuando la ayuda espiritual, que trae el perdon y la fortaleza de
Dios, serd de gran importancia. Se hablara mas de esto en la Leccion 5.

Negacion: En la negacidn, la gente se niega a reconocer ninguin
pensamiento, sentimiento ni preocupacién por lo que se le presenta. Le
permite mantener control al no dar lugar a esos sentimientos negativos.
Algunos se niegan a admitir que estan muriendo. A veces los cristianos
que creen en la sanidad divina niegan que moriran; insisten en que seran
sanados. Aunque la Biblia nos instruye a creer que la sanidad es posible,
a veces la sanidad en realidad llega por medio de la muerte.

Ira: Esta es una de las reacciones emocionales mas comunes ante el
SIDA. La gente podria sentirse airada con la persona que cree que le
dio la enfermedad. Podria sentirse airada con Dios, sintiendo que El la
ha abandonado o que permitié que esto sucediera. Con frecuencia se
siente sin poder y desvalida al saber que no hay cura, o que vive en un
pais donde no estan disponibles las drogas que prolongan la vida. Los
enfermos podrian expresar su ira con malas palabras o arremetiendo
contra los que los rodean. Podrian expresar sentimientos intensos hacia
ciertos individuos y hacia Dios. Al principio, la gente podria rehusar

Capitulo 1—Al recibir el diagnéstico de infeccion del VIH . 13
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la comida, el tratamiento o cualquier tipo de ayuda. Una vez la ira se
calme, esto podria cambiar.

Depresion: Cuando la gente internaliza su ira o su culpa, con frecuencia
se deprime. Hay depresion cuando la persona es vencida por la tristeza,
el pesimismo, la falta de reaccién, un sentido de desesperanza y el
vacio. Muchas veces el diagnostico de infecciéon del VIH puede causar
depresion debido al no poder encontrar esperanza de ser curado. A
veces, la depresion puede llegar a ser tan severa que la persona se niega
a comer, siempre esta durmiendo y no puede, o no quiere, hablar con
nadie. Esto se llama depresion clinica y es muy dificil para el cuidador.

Estos sentimientos ofrecen los medios, la energia y la capacidad para
que la persona pase a un saludable ajuste de su pérdida, en vez de no
poder avanzar por el proceso. El objetivo es animarla a que comparta
esos sentimientos, lo que hace posible que la persona siga adelante a
través de los sentimientos y termine el proceso.

Resolucion o paz: Resolucion es el proceso de aceptar la enfermedad que
amenaza la vida de la persona y la capacidad para encontrar paz y consuelo
y esperanza eterna en los tltimos dias de su vida. No todos llegan a esta
etapa, pero uno de los objetivos del cuido de hospicio es ofrecer apoyo
emocional y espiritual para ayudar a que la persona llegue a este punto y
pase sus ultimos dias con la menos lucha que sea posible.

Hablaremos mas del pesar y de la consejeria en los capitulos subsiguientes.

Preguntas para discusion

Después de repasar las anteriores reacciones ante la pérdida y el
diagndstico de una enfermedad terminal, ;cdmo cree usted que éstas se
relacionan con su cultura?

;Cual de estas reacciones ha observado usted mas comtinmente? ;Por
qué?

;Cree usted que la gente tiende a morir en paz? ;Por qué si o por qué no?

UN MANUAL PARA EL CUIDO BASADO EN EL HOGAR



CAPITULO 2
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Preparacién para ser cuidador

Puntos clave

Problemas personales del cuidador

Cualidades del cuidador

Preocupaciones especiales del cuidador

Estrategias para el cuidador para arreglarselas

La importancia para el cuidador de conocerse a si mismo

M S

La historia de Luisa

“Mi hermana se veia muy triste hoy. Siento como que ya no sé qué decirle. Yo sé
que ella se preocupa por sus hijos y porque el dinero se estaba acabando. Tengo que
tratar de buscar otro trabajo para poder ayudar mds con el dinero, pero entonces
squién la va a cuidar? Ya no puedo dormir. Cuando me duermo, tengo pesadillas
horribles. Parece que todo tiene que ver con la muerte. Siento el cuerpo muy
pesado, como si me fuera a caer. Sé que necesito comer mds. Estoy rebajando de
peso, pero no siento hambre y mi pobre hermana no puede comer nada, ;y por qué
debo comer yo? Creo que ya no me voy a molestar en orar porque no parece servir
de nada. Las cosas se estan poniendo peor”.

o ;Quéven?

o ;Quésucede?

o ;Sucede en nuestra situacion?
o ;Por qué sucede?

o ;Qué podemos hacer?

Preguntas para discusion

o ;Qué necesitan los cuidadores cuando atienden a alguien que estd
muriendo?

o ;Cuales son algunas de las sefias de que un cuidador podrian estar
experimentando dificultad?

+ ;Como se pueden evitar o resolver las dificultades como ésta?

1. Problemas personales del cuidador

Antes de poder ayudar a otra persona, es importante que los cuidadores
examinen sus actitudes, temores y problemas personales. Por ejemplo, si un
cuidador recientemente ha pasado por una pérdida personal, quizas todavia
no haya pasado por todo el proceso de duelo. Estar con otra persona que esta
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tratando de arreglarselas con una pérdida podria causar una gama de emociones
que podrian interferir con la habilidad de la persona para ser de ayuda a otra.

El cuidador también debe examinar sus sentimientos personales respecto al
VIH/SIDA y cualquier actitud de critica que pudiera estar presente respecto a
la manera en que se contrajo el virus. Muchas veces el primer paso para ofrecer
cuido significativo es tomar el lugar de cuidador con el corazén de Cristo: sin
ningun plan y simplemente dar amor y cuido.

Es necesario que la persona que va a ser cuidador esté preparada para
experimentar una variedad de emociones que sentiran y con frecuencia
expresaran las personas a las que cuidan.

Preguntas para discusion

o Si usted se enfrentara con la muerte, ;como cree que la gente podria
ayudarle mas?

o ;Cuales son algunas de las cualidades que podria tener el cuidador que
serian utiles para alguien que se enfrenta con el fin de la vida/enfermedad
terminal?

2. Cualidades del cuidador

No todos escogen ser cuidadores. Con frecuencia se espera que la persona mas
cercana al enfermo tome ese lugar. Ya sea voluntariamente o por la naturaleza
de la relacién, cuidar exige de ciertos requisitos. Es esencial orar continuamente
y pedir la fortaleza de Dios tanto para el cuidador como para la persona a la que
se cuida. La fortaleza que viene de depender de Dios es critica.

Ya sea voluntariamente o por la naturaleza de la
relacion, cuidar exige de ciertos requisitos.

Las siguientes cualidades ayudaran al cuidador a ofrecer mejor cuido fisico y
también a mantener su propia estabilidad emocional al tratar con una persona
que se enfrenta con una enfermedad terminal.

« Paciencia: A veces la persona que esta enferma puede ser muy exigente,
o los sintomas que experimenta exigen de mucha atencion de parte del
cuidador. Con frecuencia el cuidador, especialmente si es de la familia,
esta de turno en todo momento. Aunque sea dificil, tanto el cuidador
como el enfermo tendran mas paz si ambos pueden permanecer
pacientes ante estas exigencias.

o Compromiso: Algunos se podrian apuntar voluntarios para ser
cuidadores, pero luego decidir que es demasiado trabajo o que es
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demasiado agotador. La persona con VIH/SIDA ya teme ser rechazada,
y que alguien se presente y luego abandone la tarea podria reforzar
esos temores y hacer que se sienta inadecuada. Los voluntarios deben
saber que lo ideal es que el compromiso que toman podria durar varias
semanas, meses o hasta afios.

« Constancia: Es importante ofrecer constancia, o una rutina, a la persona
enferma: los mismos cuidadores, la misma conducta, el mismo afecto y
dedicacion. Esto requiere de esfuerzo y persistencia.

« Amor: Con la fatiga y las exigencias no siempre es facil mantener una
actitud amorosa. Es necesario tener comunion diaria con Dios y revisar a
diario su actitud para poder ofrecer constantemente amor y aceptacion.

o Amabilidad: Todos merecen ser tratados con amabilidad y dignidad.
Podria haber momentos, especialmente cuando la persona tiene
demencia de SIDA (que se define en un capitulo subsiguiente), o cuando
tiene gran dolor, en que arremetera contra el cuidador y dird cosas
crueles. Aunque es dificil, el cuidador trata de comprender que esto es
parte de la enfermedad y sigue siendo constante y amable.

« Respeto: A través de cada fase del final de la vida, se debe dar el mayor
respeto a la dignidad, privacidad, confidencialidad y persona del enfermo.

Cuidar de un amigo o familiar que sufre es una tarea
emocional y fisicamente agotadora.

3. Preocupaciones especiales del cuidador

Cuidar de un amigo o familiar que sufre es una tarea emocional y fisicamente
agotadora. La persona que hace esto por un periodo de tiempo podria llegar
a cansarse mucho y agotarse emocional, espiritual y fisicamente. Aunque se
reciben recompensas personales cuando se sabe que se estd ofreciendo amor
y apoyo, esto quizas no sea suficiente para vencer el estrés y agotamiento que
podrian afectar al cuidador.

o Demasiada identificacion: Los cuidadores podrian encontrarse tan
involucrados emocionalmente en lo que esta sucediendo con la persona
a la que cuidan que ya no pueden objetivamente dar la ayuda necesaria.
La causa de esto podria ser su apego emocional con la persona, que es
una reaccion normal. Sin embargo, con frecuencia se debe a algiin duelo
o pérdida que ha sucedido en la vida del cuidador antes de encargarse de
este cuido. Las emociones que acompaiaron el anterior suceso podrian
volver a surgir y hacer que el cuidador vuelva vivir la experiencia.
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Muy poca identificacion: Por las mismas razones de la demasiada
identificacion, los cuidadores podrian distanciarse de la persona a la que
cuidan para protegerse contra sentir el dolor de la situacién presente o
de una pérdida anterior. Aunque cumplen con las tareas, lo hacen con
despego emocional. Su cuido quizas carezca de afecto y podrian transmitir
no aceptacion o distancia a la persona que recibe su cuido.

4. Estrategias para el cuidador para arreglarselas

Ser consciente es la clave para cuidar eficazmente. El cuidador debe ser
consciente de su reaccion a lo que le esta sucediendo a la persona a la que cuida.
También debe ser consciente de lo que estd sucediendo en su interior como
cuidador, para poder protegerse contra estresarse demasiado. La persona que
esta demasiado estresada no podra ofrecer un buen cuido.

Senales de estar demasiado estresado:

Constantemente sentir ganas de llorar

No poder dormir

Querer dormir demasiado

Un sentido constante de estar abrumado

No poder dejar de pensar en la persona a la que cuida

Perder el apetito

Comer demasiado o exhibir habitos nerviosos, como morderse las ufias
No poder concentrarse; olvidar

Desarrollar sintomas fisicos que no parecen estar relacionados con una
enfermedad en particular

Ponerse irritado y de mal genio

Sentirse deprimido y decaido la mayor parte del tiempo

Pasos para evitar el demasiado estrés

Aunque algunas de las anteriores sefiales de estrés serian reacciones normales,
algunas se pueden evitar con las siguientes estrategias:

Buscar a alguien que le permita tiempo libre al cuidador, aunque sea por
momentos breves

Buscar a alguien con quien hablar de la experiencia y los sentimientos
asociados con ella

Unirse a un grupo de apoyo compuesto de personas que también ofrecen
cuido

Orary leer la Palabra de Dios; permitir que la gracia de Dios dé fortaleza
y renovacion cada dia

Asistir a los cultos de la iglesia y buscar comunién con otros creyentes
que puedan orar por la situacién

Ser consciente de que estd bien sentirse cansado y que necesita un
descanso; tratar de no sentirse culpable
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o Reconocer sus limites personales y respetarlos; una sola persona no
puede hacerlo todo.

o Aceptar ayuda de otros cuando la ofrezcan; no tratar de ser un héroe

» Hacer algo relajante o agradable todos los dias, aunque sea por unos pocos
minutos; esto le da al cuidador algo positivo que esperar cada dia.

o Tratar de dormir lo suficiente

o Tratar de alimentarse adecuadamente

Cuidarse a si mismo

Los cuidadores quizas no sientan que tienen tiempo para atender a sus
necesidades, porque las necesidades de los que lo rodean son mucho mas
grandes. Sin embargo, si no se cuidan, quizas no puedan seguir cuidando a los
que lo necesitan. Es criticamente importante que los cuidadores se cuiden ellos
mimos. Sino lo hacen, quizas no puedan seguir ofreciendo cuido, o que el cuido
no sea tan eficaz como podria ser.

Los cuidadores experimentaran todas las emociones de duelo durante los
momentos en que cuidan al enfermo. Es necesario sentir dolor activamente por
la pérdida del paciente. Los cuidadores necesitan hacer por ellos mismos lo que
hacen por los demas: ayudarse a resolver todos los sentimientos de duelo.

Los cuidadores experimentaran todas las emociones de
duelo durante los momentos en que cuidan al enfermo.

Ser cuidador puede ser tan abrumador emocionalmente como lo es fisicamente.
Esta bien que los cuidadores tomen descansos cortos durante el dia para volver
a concentrarse y regenerar fortaleza.

Un viaje de esperanza

(Una parafrasis de 1 Corintios 13): El amor es paciente; el amor es amable; el
amor no es envidioso, jactancioso, arrogante ni maleducado. No insiste en lo suyo;
el amor siempre protege, siempre confia, siempre espera, siempre persevera...el
amor nunca falla.

5. La importancia para el cuidador de conocerse a si
mismo

La mayoria escoge ser cuidador por ciertas razones. Es importante ser consciente
de esas razones, porque afectaran las relaciones entre el cuidador y la persona
que recibe el cuido. Ser consciente de y aceptar esas motivaciones le permitira
a la persona prodigar mejor cuido y crecer como individuo. Habra cosas que el
cuidador descubrira acerca de si mismo, y sera necesario tratar con esas cosas.
Es esencial aceptar las opiniones y los comentarios constructivos de otros.
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El cuidar exige de confianza en si mismo y de valor. El cuidador debe reconocer
y aceptar sus propios sentimientos, y expresarlos en el momento debido. Debe
poder arreglarselas con los fuertes sentimientos de los pacientes/familias sin
sentirse abrumado e incompetente. Cada paciente es un individuo. El cuidador
debe demostrar respeto y empatia sin prejuicio, critica ni expectaciones basadas
en la experiencia de su vida.

Una persona que esta muriendo (quizas alguien que tiene VIH/SIDA) podria
causar dolor en el cuidador al hacer surgir sentimientos de pérdida del pasado.
O la situacidn podria ser parecida a lo que el cuidador teme que le suceda a ¢l
Tratar con gente que esta muriendo hace que la persona esté mas consciente
de su propia muerte y sus debilidades. Por estas razones, es muy importante
enfrentarse con los sentimientos y los temores hacia la muerte.

Una persona que esta muriendo o experimentando duelo podria hacer que el
cuidador se sienta desvalido, inadecuado, enojado y frustrado. Es importante
que el cuidador examine sus experiencias personales relacionadas con la
pérdida personal poder entender mejor el proceso de duelo. Esto le ayuda al
cuidador a entender cdmo hacer frente a las situaciones dolorosas, y afectara la
comunicacién con la persona que recibe el cuido. Examinar los sentimientos de
pérdida y estar consciente de si mismo le ayudara al cuidador a determinar sus
limitaciones respecto a la persona a quien cuida. También le permite determinar
cudles son las mejores maneras de ofrecer ayuda. Una persona al borde de la
muerte o que experimenta duelo podria hacer que el cuidador se sienta desvalido,
inadecuado, enojado y frustrado. Es importante que el cuidador examine sus
experiencias personales con la pérdida para poder entender mejor el proceso de
duelo. Esto le ayuda a entender cémo arreglarselas con las situaciones dolorosas,
y afectard la comunicacién con la persona que recibe el cuido. Examinar los
sentimientos de pérdida y ser consciente le ayudara al cuidador a determinar
sus limitaciones en términos de la persona a quien cuida. También le permite
determinar las mejores maneras de ofrecer ayuda.

Una persona que esta muriendo o experimentando
duelo podria hacer que el cuidador se sienta desvalido,
inadecuado, enojado y frustrado.

El cuidador debe evaluar cudnto tiempo puede ofrecer, qué es lo que puede tolerar
y cudl es su nivel de capacidad. El cuidador debe ser consciente de cuanto del
dolor del paciente esta tomando para si y de cuando necesita descansar y pedir
apoyo. El cuidador no solamente necesita dar ayuda, necesita poder pedirla y
aceptarla de los demas. Es vital que el cuidador sepa cuando hablar de sus propios
sentimientos. Debe tener otros intereses y buscar maneras de reponer su energia
cuando sea necesario—fisica, espiritual y emocionalmente.
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CAPITULO 3
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Capacidades interpersonales en los
cuidadores

Puntos clave

1. Habilidades interpersonales del cuidador
2. Animo a través de la Escritura

Representacion
Dos hermanos hablando.

Roberto: “Catrina, crei que ibas a ir a ver a nuestro hermano Miguel hoy. Te
esperamos todo el dia pero nunca llegaste. Creo que se decepcioné al no verte.”

Catrina: “Oh, si, crei que podria ir, pero tii sabes que tengo mucho que hacer.
Los nifios me toman mucho tiempo y, bueno, tu sabes que simplemente no puedo
dedicar tiempo a eso.”

Roberto: “Catrina, ayer dijiste lo mismo. Sabes que a Miguel quizds no le quede
mucho tiempo de vida. De verdad creo que debes ir a verlo mafiana.”

Catrina: “Si, yo sé que debo hacerlo, pero es que, no sé. Paso bastante ocupada.”

o ;Quéven?

o ;Qué sucede?

o ;Sucede en nuestra situacion?
o ;Por qué sucede?

o ;Qué podemos hacer?

Preguntas para discusion

o ;Qué siente usted cuando esta con alguien que esta al borde de la muerte?

 ;Cuales son las razones por las que usted se podria sentir asi?

o ;Coémo es que los problemas con los que estd tratando usted mismo
podrian afectar la manera en que podria ayudar a alguien que estd al
borde de la muerte? ;Puede dar un ejemplo?

1. Capacidades interpersonales en los cuidadores

Los que han sido diagnosticados con el VIH/SIDA podrian tener mas
preocupaciones que los que se enfrentan con el cancer u otras enfermedades.
Podrian enfrentarse con el estigma social, el rechazo por su familia y por la
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sociedad, el rechazo por la comunidad médica y, tristemente, hasta el rechazo
por su familia de la iglesia.

La familia y los seres queridos de alguien que tiene el SIDA también se duelen.

Ellos también necesitan hablar al cuidador de las cosas que estan experimentando
en su propia vida.

Las siguientes capacidades para ayudar son buenos medios para usar cuando se

trabaja con los que estan pasando por duelo o que se enfrentan con cualquier
clase de pérdida.

Capacidades para escuchar

Escuchar es un trabajo duro y exige de
concentracion y determinacion.

Escuchar es un trabajo duro y exige de concentracion y determinaciéon. Cuando
se trabaja con los que estan luchando con problemas del final de la vida, el
cuidador quizas no tenga todas las respuestas.

En algunos grupos culturales, escuchar involucra hacer contacto
con la vista para mostrar atencién. En otros, esto no seria correcto,
especialmente entre dos personas del sexo opuesto.

Siéntese lo suficientemente cerca como para extender la mano y tocar a
la persona que esta hablando, si es que esto es culturalmente correcto.
Aunque tocar no sea correcto, siéntese lo suficientemente cerca para que
la persona no tenga que esforzarse para hablar.

No interrumpa a menos que necesite clarificaciéon, o que no entienda
algo. Una frase util es: “Crei haberlo oido decir” o “Permitame ver si
entiendo lo que usted esta diciendo”.

Permanezca neutral mientras escucha. No se apresure a dar su punto de
vista.

No termine las frases de la otra persona. Se le podria tomar un buen rato
para expresar lo que necesita decir.

Trate de escuchar con el cuerpo: inclinese hacia la persona, asiente con
la cabeza, etc. Esto le deja saber a la persona que lo que esta diciendo es
importante.

No crea que debe tener las respuestas a todas las preguntas. Esta bien
decir que no sabe.

Trate de entender de verdad lo que la persona esta diciendo. Reflexione
en lo que estd diciendo y comparta algunas de sus reflexiones cuando sea
apropiado para que la persona se sienta “escuchada”
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Empatia

Esta es la capacidad para ponerse uno mismo en la experiencia de la otra
persona. No quiere decir que los dos han experimentado las mismas cosas, sino
que la persona que escucha puede imaginarse como se sentiria si estuviera en la
misma situacién.

o No ayuda nada decir: “Yo entiendo exactamente por lo que esta
pasando,” aunque usted crea que asi es. La experiencia de cada persona
es Unicamente suya, y nadie mas puede saber exactamente lo que otra
persona siente.

« Responda sin pasar juicio como “Puedo ver por qué usted se podria
sentir asi”

Sinceridad

Siéntase libre de ser quién usted es y no trate de representar un papel. Deje que
la persona oiga y sienta que usted sinceramente se interesa.

+ No tema mostrar dolor ni decir que a usted le duele pensar en perderlo
o perderla.
o Esta bien que lloren juntos.

Respeto

Comuniquele a la persona a quien cuida que ella es digna de respeto. Enfatice
que usted cree que ella tiene la capacidad para seguir viviendo lo mas que le
sea posible. Digale que usted le va a ayudar a ser lo mas independiente que sea
posible, por todo el tiempo que sea posible. También es importante que todo
individuo tome parte en todas las decisiones que tienen que ver con su destino.

Afecto

Tocar comunica interés y amor, y puede hacer que
la persona se sienta valorada.

Aunque el tocar no podria ser correcto en ciertos grupos culturales y situaciones,

silo es tuselo generosamente. Tocar comunica interés y amor, y puede hacer que
la persona se sienta valorada. Esto es especialmente importante para los que
tienen el VIH/SIDA, ya que se podrian sentir como que nadie quiere tocarlos
por temor a infectarse. El toque casual no es un medio de infeccion y si el
cuidador lo usa correcta y sensiblemente, puede ser un poderoso instrumento
de comunicacién. Recuerde seguir tocando, aunque la persona parezca estar
inconsciente o comatosa.
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Presencia

A veces lo tnico que la persona necesita es no estar sola. Muchas veces, la
presencia fortalecedora, sin ansiedad de otro es de mucho consuelo.

Mantener un sentido del humor

Con frecuencia no hay mucho para sonreir o reir en medio de una enfermedad
devastadora. Sin embargo, buscar maneras de aportar algo de gozo y risa a
alguien que esta al borde de la muerte es un regalo maravilloso. Es necesario
hacer esto con sensibilidad y en los momentos apropiados, pero puede obrar
maravillas para dar revés a un dia malo.

2. Animo por medio de la Escritura

Las siguientes son expresiones comunes de los que se ven ante la enfermedad
y la muerte. Se incluyen versiculos biblicos que apoyan la validez de estos
sentimientos.

o Necesito que sea sincero conmigo. (Romanos 12:9)

« Ria conmigo, llore conmigo. Permitame expresar emociones intensas.
(Eclesiastés 3:4)

o No me tenga lastima—su comprension me ayuda a preservar mi
dignidad. (Proverbios 31:25)

« Déjeme guardar silencio si quiero—simplemente su presencia puede ser
consoladora. (Eclesiastés 3:7)

o Toéqueme. Quiero ser aceptado a pesar de mi apariencia fisica. (Levitico
19:18)

o Permitame hablar de mi enfermedad si quiero. Hablar me ayuda a
resolver lo que siento y lo que pienso. (1 Corintios 13:4)

« Deje espacio entre visitas y llamadas. (Romanos 12:10)

o Ayude a cuidar de mis hijos. Ayudeles por favor. (Marcos 10:13-16)

o Ofrezca apoyo a mi familia. (Santiago 1:27)

o Ayude con las tareas sencillas del hogar. (Mateo 26:36)

» Siga siendo mi amigo. No deje que mi enfermedad empaiie todos los
buenos momentos que hemos compartido. Yo sé que esto es dificil para
usted también. (Proverbios 17:17)
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Cuido Espiritual
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Las necesidades espirituales de los que se
enfrentan con una enfermedad terminal

Puntos clave

Al ofrecer cuido espiritual

Pautas para el compaiiero espiritual

Ritos y tradiciones espirituales

Buena disposicion para hablar de cosas espirituales
Claves para un ministerio eficaz

AN

El amor de Dios extendido por medio del cuidador

Representacioén

Cuidador recién asignado a un paciente: “Me agrada tanto poder venir y pasar
tiempo con usted hoy. Yo sé que usted quizds se estd preguntando qué le va a
suceder, y yo estoy aqui para ayudarle a que se salve y que tenga la seguridad de
irse al cielo.”

Paciente: “No sé lo que quiere decir con que “me salve,” pero si se refiere a Dios,
yo no quiero tener nada que ver con eso. ;Qué clase de Dios permitiria que algo
como el SIDA venga al mundo? ;Y qué clase de Dios dejaria que yo me contagie?
Olvidese de tratar de hablarme de un Dios amoroso.”

Cuidador: “Oh, yo sé que usted estd disgustado en este momento, pero es necesario
que sepa la verdad. Dios si lo ama y la unica manera en que usted puede irse al
cielo es aceptarlo como su Salvador personal. A usted no le queda mucho tiempo,
asi que necesita encargarse de esto lo mds pronto posible.”

o ;Quéven?

o ;Qué sucede?

o ;Sucede en nuestra situacion?
o ;Por qué sucede?

o ;Qué podemos hacer?

1. Al ofrecer cuido espiritual

Una persona con una enfermedad terminal, sin importar su persuasién o
creencias religiosas, se enfrentard con pensamientos sobre lo que le sucedera
después de morir. Aunque quizds no esté lista para hablar de esas cosas,
ciertamente tendra pensamientos internos acerca de su destino final.

UN MANUAL PARA EL CUIDO BASADO EN EL HOGAR



Aunque una figura religiosa como un pastor o sacerdote podria ser parte del equipo
de cuidadores, podria ser la persona que ofrece el consuelo diario o el cuido fisico la
que tendra la mayor oportunidad de tener estas profundas e intensas discusiones.
No hay ninguna férmula para quién debe ofrecer cuido espiritual, ni para cémo se
debe ofrecer, pero hay algunos puntos para considerar.

Examine sus propios pensamientos acerca de la espiritualidad

Antes de poder ministrar a las necesidades espirituales de otro, es importante
que la persona vea lo que cree y por qué. A veces la gente tiene prejuicios contra
algun sistema de creencia o contra el estilo de vida que representa la persona a
quien se cuida. Si esto es verdad, eso se debe dejar a un lado para dar la calidad
de cuido incondicional que el enfermo merece.

2. Pautas para el companero espiritual

o Presencia: El regalo mas valioso que usted tiene para ofrecer podria ser
el ministerio de su presencia. Este es el concepto de ponerse al lado de
la persona que esta al borde de la muerte, que es simbolico del Espiritu
Santo, quien a diario ocupa este lugar como nuestro guia.

“Los que tienen la fortaleza y el amor para sentarse
con un paciente moribundo en el silencio que va mas
alla de las palabras, sabran que este momento no es

ni de temor ni doloroso—sino un pacifico cesar del

funcionamiento del cuerpo.”
—Elizabeth Kubler-Ross, M.D.

« Risa: Reconozca el lugar importante de la risa y del juego en el cuido
espiritual de los enfermos incurables. Esto puede ser un instrumento ttil
hasta el final de la vida.

“El corazén alegre constituye buen remedio; mas el espiritu triste seca los
huesos” (Proverbios 17:22).

o Facilitar crecimiento espiritual: El objetivo del cuido espiritual es
animar a crecer hasta el final de la vida. El fruto del Espiritu: amor,
gozo0, paz, paciencia, benignidad, bondad, fe, mansedumbre, templanza
(Galatas 5:22-23) es evidente aun en la debilidad del cuerpo.

o Animar el recordar: La historia del paciente refleja la esencia de su
espiritualidad. Muchas veces, es al contar su historia cuando surgen
los asuntos que estan por terminar, y asi se crea un ambiente seguro
para la sanidad emocional y espiritual. (Vea el “Repaso de la vida” en el
Apéndice A.)
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o Componga un lugar sagrado: Este debe ser facilmente accesible al
paciente en su habitacién o en un lugar cerca. Un espacio sagrado puede
ser tan sencillo como un sitio para mantener una Biblia y un diario, o
podria ser una habitacion aparte con musica, una vela, arte sagrado, una
pequeiia fuente, libros favoritos u otros objetos sagrados.

Preguntas para discusion

o ;Qué de usted mismo como cuidador podria entrar en su capacidad
como cuidador espiritual?

o Si usted estuviera al borde de la muerte, ;qué pensamientos le llegarian
sobre las cosas espirituales?

« ;Conquiénesmasprobable que usted desee hablar de estos pensamientos?
sPor qué?

o ;Cuales podrian ser algunas de las barreras para estos tipos de discusion?

3. Ritos y tradiciones espirituales

Al evaluar las necesidades espirituales del enfermo, es importante preguntarle
qué ritos espirituales o religiosos han sido o serian significativos para él. Sin
importar las creencias que tenga el cuidador acerca de estos ritos, debe tratar de
permitirlos.

Al evaluar las necesidades espirituales del enfermo,
es importante preguntarle qué ritos espirituales o
religiosos han sido o serian significativos para él.

Ritos y tradiciones comunes:

o Comunidén

« Bautismo en agua

o Lectura de la Biblia (Vea una lista de citas biblicas en el Apéndice B.)

« Musica de adoracién (grabada o cantarla)

o Meditacién cristiana

o Oraciones (espontaneas, en silencio, de reflexion o escritas)

o Celebrar comunioén (un circulo de amigos o la familia al lado de la cama)
» Ungir con aceite

4. Buena disposicion para hablar de cosas espirituales

A veces el fervor de ver que la persona llegue a una relacion con Cristo hace
que el cuidador obligue a entrar en una discusion de las cosas espirituales antes
que la persona esté lista. También es posible que la persona que recibe cuido se
sienta mas comoda al hablar de estas cosas con otra persona.
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Al final, los que tienen fe en Jesucristo desean compartir su fe. No obstante,
deben ser sensibles y pensar en la otra persona. Tanto el momento propicio y la
buena disposicion de la persona para hablar de estas cosas se deben mantener
en mente. (Vea la “Evaluacion espiritual” en el Apéndice B.)

5. Claves para un ministerio eficaz

Toda persona necesita enfrentarse con su propia teologia del sufrimiento
y la sanidad. Examine el sufrimiento de Job (Job 1-42); Jests (Mateo
26:38-46); y Pablo (2 Corintios 11-12).

Reconozca que un milagro de sanidad puede ser presente o eterno. El
cuerpo de Cristo estd invitado a ungir con aceite y orar por los enfermos
(Santiago 5:4-16). Al mismo tiempo, Pablo anima a buscar la sanidad
eterna, que es la vida eterna (2 Corintios 5:2 y Filipenses 1:20-21).

Si el paciente no es cristiano, practique amar al pecador sin importar cual
sea su estilo de vida. Jesus nos modelo esto cuando le ministré al ladrén
en la cruz (Lucas 23:40-43), a la mujer que trabajaba como prostituta
(Lucas 7:36-48) y a la mujer adultera (Juan 4:1-26).

Busque el momento apropiado para las conversaciones sobre la salvacion
y la espiritualidad. Jests esperé a la puerta, permitiendo que el individuo
al otro lado de la puerta escogiera el momento propicio para la salvacion
(Apocalipsis 3:20).

Ofrezca la seguridad de que Dios esta presente aun en medio del dolor
y del sufrimiento. (Vea las “Sugerencias para lecturas biblicas” en el
Apéndice C.)

Comparta con otros las situaciones dificiles. Los cuidadores no pueden
ministrar eficazmente a todos los pacientes. Las personalidades,
trasfondos y géneros a veces interfieren con el ministerio. La gente debe
saber cudles son sus limitaciones, y pedir la ayuda de otros cuando sea
necesario.

Ciertas preguntas animardan a la persona a pensar en las cosas espirituales. Estas

mismas preguntas hasta podrian abrir la puerta para tener conversaciones sobre
estas cosas. Por ejemplo:

;Se siente comodo al hablar de cosas espirituales?
;De donde viene su fortaleza?

;Qué le ofrece significado a usted?

;Qué cree usted que le va a suceder?

;A qué teme usted?

;Qué lugar ocupa Dios en su vida?
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Algunos sienten alivio cuando se les ofrece la oportunidad de hablar de estas
cosas. Para otros es algo muy temeroso enfrentarse con las cosas del final de la
vida. Podrian sentirse mas cémodos hablando de ellas con un pastor o un lider
espiritual. El cuidador puede hacer arreglos para eso.

6. El amor de Dios extendido por medio del cuidador

Algunos han tenido una vida muy dificil y dura, y han experimentado muy poco
amor o cuido. El cuidador podria ser la primera persona que les demuestra
bondad, ternura y amor. Esto podria ser la primera vislumbre del amor de Dios
que la persona haya experimentado. Si el cuidador puede ver cuan regalo tan
especial es ser la mano de Dios que extiende gracia, misericordia, compasion y
amor para esta persona, su carga de cuidarla se hard mucho mas liviana.

En Mateo 11 la Escritura dice “Venid a mi todos los que estais trabajados y
cargados, y yo os haré descansar”

El objetivo de cuidar es estar dedicado a la persona, permanecer a su lado,
amarla y representarle a Cristo. {El cuidador puede ofrecer esperanza para una
eternidad con Cristo! Algunos apreciaran este mensajes y otros no. Una relacion
humanitaria, amorosa dira mucho mas de lo que todas las palabras jamas podran
comunicar.

El objetivo de cuidar es estar dedicado a la persona,

permanecer a su lado, amarla y representarle a Cristo.

Es apropiado ser paciente y orar constantemente que Dios le permita el
privilegio de presentarle a la persona a Cristo. Pero no se desanime si el mensaje
es rechazado. La razén para estar con la persona permanece: compartir el amor
de Cristo al ministrar a sus necesidades.
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CAPITULO 5

o)

Cémo tratar con el duelo y la pérdida

Puntos clave

Los efectos del VIH/SIDA en las familias

Apoyo para las familias

Definicion de pesar, pesar anticipatorio y duelo
Sugerencias para ayudar a la persona apesadumbrada

Ll

Cita de una familia que perdié a un hijo con SIDA: “Simplemente no podiamos
arriesgar la posibilidad de que la gente no comprendiera. Creimos que era mejor
mantener en secreto el diagnostico de SIDA de mi hermano. No lo compartimos
con nuestra iglesia, ni con el pastor, ni siquiera con nuestros amigos mds intimos.
En cierta manera creimos que seriamos rechazados.”

Preguntas para discusion

o Ensucomunidad, ;como responde la gente a las familias que se enfrentan
con el SIDA? ;Por qué?
o ;Cual es la actitud de los cristianos en su comunidad respecto al SIDA?

1. Los efectos del VIH/SIDA en las familias

Las enfermedades serias, especialmente las que amenazan la vida, causan un
desbaratamiento en la vida familiar normal. Cada persona de la familia debe
ajustarse a nuevas rutinas, nuevas responsabilidades y a la idea de perder a un
ser querido.

Un diagndstico de VIH/SIDA conlleva problemas que quizas no se presenten
con otras enfermedades. En algunos casos, los de la familia se enfrentan con la
posibilidad de que el estilo de vida que escogi6 el ser querido puede haber sido
la causa de la infeccién del VIH. Los conyuges podrian darse cuenta de que ha
habido infidelidad. Si es un hijo el que esta al borde de la muerte, podrian sentirse
culpables y culpar a otro, especialmente si el VIH se lo pasé la madre al hijo.

El estigma social y el posible rechazo también impactan a la familia. Como se
dijo anteriormente, el secreto y el tratar de encubrir la causa de la enfermedad
podrian hacer que la familia se retraiga y no comunique sus necesidades. Las
familias podrian terminar sufriendo solas, en silencio.

Otra causa de preocupacion es la incertidumbre con la que se enfrenta la familia:
cémo va a sobrevivir después de la pérdida de uno de los padres de familia. Esto
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aflade mas temor y ansiedad a la familia que también lucha con el pesar que
acompania al diagnoéstico de infecciéon del VIH.

Preguntas para discusion

o ;Qué se puede hacer para dar apoyo a la familia que decide no compartir
lo que le esta sucediendo?
o ;Como se puede ayudar a estas familias sin ser intrusos?

2. Apoyo para las familias

Después de perder a un ser querido, las familias necesitan apoyo emocional y
espiritual. Ya sea que decidan compartir los hechos verdaderos o no, necesitan
saber que hay amigos que estaran a su lado sin importar cudles sean las
circunstancias. Muchas veces un pastor o un amigo intimo podria decir: “No
importa lo que esté sucediendo aqui, nos interesamos por ustedes y queremos
ayudar” o “Estd bien estar enojados y decir que estan enojados y dolidos e
indignados.”

Ofrecer oracién, apoyo y ayudas practicas en este
momento ayuda a que la familia sepa que no esta sola
y que puede depender de la fortaleza de los demas.

Comentarios como éstos podrian permitir a la familia expresar lo que siente y saber
que es apoyada aunque todavia se muestre renuente a compartir el diagndstico. No
es util tratar de empujarla a hacerlo ni a decir: “Yo sé que es el SIDA con lo que
estan lidiando.” A veces guardar el secreto es un mecanismo para poder salir a flote
y es algo necesario, al menos en las primeras etapas de la crisis.

Ofrecer oracion, apoyo y ayudas practicas en este momento ayuda a que la familia
sepa que no esta sola y que puede depender de la fortaleza de los demas.

3. Definicion de pesar, pesar anticipatorio y duelo

o Pesar no resuelto: Pesar no resuelto es cuando alguien no se permite
sentir el dolor del proceso de pérdida. Se niega a sentir o expresar sus
emociones. Se dice a si mismo y a todos los demds que esta bien. Después,
esto podria ocasionar serios problemas fisicos o emocionales.

o Pesar anticipatorio: Pesar anticipatorio es hacer el trabajo de dolerse
antes que ocurra la pérdida. Los de la familia, amigos, cényuges y
cuidadores por lo regular anticipan la pérdida que saben que vendra
con la muerte. Esto podria continuar durante meses antes que ocurra
la pérdida en si y a veces se hace junto con la persona que esta al borde
de la muerte. Aunque este puede ser un proceso saludable, las personas
que estan cerca con frecuencia desean negar la realidad de que la muerte
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ocurrira y se niegan a permitir que comiencen los sentimientos de
pesar. Hay un balance entre tener esperanza de una sanidad y aceptar la
realidad de la muerte y pérdida inevitables.

Duelo: Duelo es el proceso de deshacer, dar nueva forma o atafier nuevo
significado a la conexién que se tenia con lo que se ha perdido. El duelo
por lo regular se define culturalmente: es el método de expresar pesar
y soltar a la persona o cosa que se ha perdido. A diferencia del pesar,
el duelo puede continuar indefinitivamente, aunque su intensidad
disminuye con el tiempo. En los aniversarios de la muerte, aun después
de muchos afios, la persona guardara duelo por la pérdida. Si después de
mucho tiempo el duelo sigue ocasionando intenso dolor, podria ser que
el pesar no se resolvid correctamente y que los problemas permanecen.

Preguntas para discusion

2

;Cuales son los ritos de duelo en su grupo cultural o familia?
;Qué es lo bueno de estos ritos?
;Qué no podria ser bueno?

4. Sugerencias para ayudar a la persona doliente

Estar presente: Una de las mejores cosas que un amigo puede hacer para
un doliente es simplemente estar ahi. Simplemente siéntese con la persona.
No tema los largos momentos de silencio. Muchas veces su presencia es tan
importante como cualquier cosa de la que se pudiera hablar.

Escuche: Cuando la persona quiera hablar, usted puede ofrecerle un
tremendo servicio al escucharla activamente. Ponga atencion especial a
lo que diga, aunque repita muchas de las historias. Repetir la historia de
como murio el ser querido es muy comun y puede ofrecer muchisimo
alivio al doliente. Escuche con paciencia y sin pasar juicio.

Acepte los sentimientos del doliente: Probablemente nada ayuda
mas al doliente que poder expresar sus sentimientos y dar rienda
suelta a sus emociones reprimidas. Usted puede ayudar aceptando
cualquier sentimiento—ira, culpa, tristeza, temor—que el doliente esté
experimentando en el momento. Afirme esos sentimientos diciendo

algo como: “Estd bien sentirse asi,” o “Este debe ser un momento dificil
para usted”

Hable de la persona que murid: A veces los amigos creen que hablar
del fallecido le recordara al doliente de la pérdida y le causara mas dolor.
La mayoria de los dolientes dicen que su pérdida siempre estd presente
en sus pensamientos. Le diran que no pueden tener mas dolor que ese.
Les encanta recordar historias de su ser querido, aunque los recuerdos
les remuevan fuertes sentimientos. Estaran agradecidos de que usted se
interese lo suficiente como para preguntarles por el fallecido.
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o Tenga paciencia: El duelo por la muerte de un ser querido podria
tomarse mucho tiempo. Tenga paciencia con el doliente, ya que habra
muchos altibajos, muchos cambios repentinos de humor y muchos
cambios de comportamiento. Su presencia para escuchar, una llamada
telefonica semanal y una nota de vez en cuando a lo largo de muchos
meses podria hacer una inmensa diferencia.

o Comprenda la necesidad de balance: Esté presente sin pedir mucho.
Manténgase en contacto sin ser intruso. Dé ayuda especifica sin ser
agresivo y sin proteger demasiado.

o Tome el consejo del autor Henri Nouwen: “El amigo que puede
permanecer en silencio con nosotros en un momento de desesperacion o
de confusion, que puede permanecer con nosotros en una hora de dolor
y duelo, que puede tolerar el no saber, no curar, no sanar y enfrentar con
nosotros la realidad de nuestra impotencia, ese es el amigo que de verdad
se interesa.”

Qué decir

Muchas veces, lo mejor que se puede decir y de la manera mas sencilla es: “Lo
siento” Esto permite a la persona expresar sus pensamientos y sentirse que la
persona que escucha también comparte de su tristeza y de su pesar.

Qué no decir
Clichés y temas como:

o “Fuela voluntad de Dios”
<« 4 7 . »
. Sé exactamente como se siente.
<« 4 . »
o “Usted se recuperara con el tiempo.
<« 4 . 7
o “Ella esta mejor asi:
<« . 4 . »
o “Lavida es para los que estdn vivos:.

Preguntas para discusion

i / o ;Qué es pesar?
« ;Cdémo se expresa en su grupo cultural?
« ;Cudl es la diferencia entre el pesar y el duelo?
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Seccion 3:

Cuido Fisico
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CAPITULO 6

36 .

Informacion basica sobre el VIH/SIDA

Puntos clave

1. ;Quées VIH? ;Qué es SIDA?
2. ;Qué sucede en el cuerpo?
3. ;Como se transmite el VIH?
4. ;Coémo NO se transmite el VIH?
5. Mitos que algunos creen sobre el SIDA
6. Seialesy sintomas del SIDA
7. Analisis diagnodstico de VIH
8. Tratamiento/Cura para el SIDA
. Como prevenir la infeccion del VIH
10. El embarazo y el VIH

Discusion en un cafetin

Tres hombres sentados en un cafetin tomando una taza de café después del
trabajo. Hoy estdn hablando del SIDA.

Esteban: “Uno de los hombres con los que trabajo tiene SIDA. Quisiera que se
fuera. Muchas veces compartimos las comidas y trabajamos juntos y no quiero que
me lo vaya a pasar.”

Juan: ‘;Cémo se contagio del SIDA?”

Esteban: “Dice que se le pasé cuando estuvo en el hospital, pero yo creo que
probablemente se lo pasé su novia.”

Bono: “No se puede pasar el SIDA en un hospital. Ahora examinan toda la sangre.
El se debié haber protegido contra esa mujer. Ahora es demasiado tarde. Ya no
necesita molestarse con usar condones.”

Juan: “Bueno, yo si tengo cuidado. Sélo salgo con mujeres que se ven saludables.
Ademds, si empiezo a sentirme enfermo, voy a ir a la clinica para vacunarme
contra el VIH.”

o ;Quéven?

o ;Qué sucede?

o ;Sucede en nuestra situacion?
o ;Por qué sucede?

o ;Qué podemos hacer?
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Preguntas para discusion

o ;Qué significan las siglas VIH?

o ;Qué quiere decir SIDA?

» ;Cdémo se transmite el SIDA de una persona a otra?

o ;Cuales son algunas de las opiniones sobre el SIDA en su grupo cultural?

1. ¢ Qué es VIH? ;Qué es SIDA?

El Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) es un pequefio germen que causa
la enfermedad llamada de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA). El VIH se pasa
de persona a persona por contacto con los fluidos del cuerpo que contienen el
virus.

El VIH vive y se multiplica en el cuerpo por muchos afos antes que se desarrolle
el SIDA. Durante este tiempo, la persona parecera estar en buena salud. No
obstante todavia le puede pasar el VIH a otra persona.

El Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) es un
pequeno germen que causa la enfermedad llamada de

Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA).

2. ;Qué sucede en el cuerpo?

El VIH destruye el sistema de defensa del cuerpo (el sistema inmune) que lucha
contra las enfermedades. Después de varios afios, el sistema de defensa estara
demasiado débil como para defender el cuerpo y la persona desarrollara el SIDA.

Una persona con SIDA se pondra muy enferma por diferentes enfermedades
como tuberculosis, diarrea, pulmonia, serios tipos de enfermedades de la piel y
cancer. Estas enfermedades causardn la muerte de la persona que tiene el SIDA.

La progresion de la enfermedad desde infeccién a muerte es diferente para
todos. Los expertos médicos por lo regular dicen que oscila entre tres a quince
aflos sin tratamiento médico. Sin embargo, con tratamiento médico muchos
viven veinte afios 0 mas.

Se toma muchos afnos para que el VIH destruya el sistema de defensa. No obstante
la persona con el VIH se lo puede pasar a otra inmediatamente después de
infectarse. Aunque no haya sintomas, jtodavia puede pasar el VIH a otros!

3. (Como se transmite el VIH?

El VIH se encuentra en ciertos fluidos del cuerpo de los que estan infectados
con el virus. El VIH se pasa cuando estos fluidos de la persona infectada entran
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al cuerpo de una persona no infectada. Este pasar del VIH de una persona a otra
se llama transmitir el virus.

El VIH se transmite por tres fluidos del cuerpo:

1. Secreciones sexuales
2. Sangre
3. Leche de pecho

Por lo tanto, solamente hay tres maneras de transmitir el VIH:

1. Transmision sexual por contacto con las secreciones sexuales (semen o
secreciones vaginales)

« Tener sexo vaginal o sexo anal con una persona infectada con VIH.
2. Transmisién por la sangre por contacto con la sangre

o Cualquier instrumento cortante (instrumento médico o dent,
cuchillo, navaja, etc.) que haya cortado la piel de una persona que
tiene el VIH puede transmitir el virus si el instrumento no se ha
limpiado antes de volver a usarlo.

« Usar la misma aguja o jeringa que ha usado, o que se ha usado en
alguien, que esta infectado con el VIH.

« Recibir transfusiones o productos de sangre que contienen el VIH.

3. Transmision de madre a hijo al final del embarazo, durante el parto o por
la leche de pecho

o Unamadre infectada con el VIH que le pasa el VIH a su bebé durante
el embarazo o durante el parto.

o Un bebé que toma leche de pecho de una madre infectada con el VIH.

4. ;Cémo NO se transmite el VIH?

El VIH no se transmite por la saliva, lagrimas, orina, etc. Por lo tanto el VIH no
se pasa por las siguientes actividades:

o Dar la mano, tocar ni besar

» Besar en la mejilla o en los labios

o Usar los mismos utensilios para comer

o Montarse en autobuses o en automoviles llenos
« Nadar o bafarse juntos

o Picadas de zancudos o insectos

+ Estar juntos en la misma habitacion

o Usar los mismos asientos de inodoro
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Debido a que el VIH no se pasa a través del contacto
ordinario, diario, los que tienen la infeccion del VIH no

posan ningun riesgo para los que viven a su alrededor.

Debido a que el VIH no se pasa a través del contacto ordinario, diario, los que
tienen la infeccion del VIH no posan ningtn riesgo para los que viven a su
alrededor. Al cuidar de una persona que tiene el VIH—como con cualquier otra
infeccion—podria ser necesario tomar ciertas precauciones para prevenir mas
complicaciones para la persona infectada y para el cuidador. Se hablara de estas
precauciones en capitulos posteriores.

iLos zancudos no pueden pasar el VIH! Cuando un zancudo pica a alguien
inyecta algo de su saliva en la persona. Luego chupa algo de la sangre, que entra
al estdmago del zancudo. En poco tiempo, el VIH es destruido por las enzimas
que estan presentes en el sistema digestivo del zancudo. Cuando pica a otra
persona, el zancudo vuelve a inyectar saliva—jpero no hay VIH en éstal

Después que el zancudo muerde a alguien, no queda sangre en la pequeiita
“aguja” que usa para inyectar su saliva y sacar la sangre de la victima. Si los
zancudos y los insectos pudieran pasar el VIH, jtodos los que viven cerca de
alguien que tiene el virus se infectarian!

5. Mitos que algunos creen sobre el SIDA
NO ES CIERTO: Una persona que tiene el VIH siempre se vera enferma.

NO ES CIERTO: Se puede curar el SIDA al tener sexo con una virgen, con un
bebé o con una nina pequeia.

NO ES CIERTO: Ciertas hierbas curaran el SIDA.
NO ES CIERTO: Los condones son 100 por ciento eficaces.
NO ES CIERTO: Los zancudos y otros insectos pueden transmitir el VIH.

iTodas las anteriores declaraciones son FALSAS! jCuando la gente entiende la
informacién correcta sobre el VIH/SIDA, puede reconocer los errores en
las declaraciones anteriores!

6. Senales y sintomas del SIDA

Muchos de los que viven con la infecciéon del VIH no tiene ninguna idea de
que estan infectados. En las primeras semanas después de la infeccién inicial,
podrian desarrollar una condicion parecida a la influenza que desaparecera en
pocos dias o0 semanas. La persona con el VIH llevara una vida normal, saludable
por muchos afios antes de experimentar los sintomas del SIDA.
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Primeros sintomas

Después de varios afos, el VIH hara que se debilite el sistema inmune del cuerpo
(el sistema de defensa del cuerpo contra los gérmenes que causan enfermedades).
La persona comenzara a tener sintomas que indican que el sistema inmune esta
comenzando a debilitarse Algunos de estos sintomas incluyen:

o Pérdida de peso
o Diarrea
« Falta de apetito
o Problemas en la boca, como afta (parches blancos), llagas, cambio en el
paladar, sequedad, problema para tragar o dientes flojos
o Erupciones e infecciones en la piel
o Fiebre
. Sentirse siempre cansado

Sintomas posteriores

Cuando el VIH ha destruido casi completamente el sistema de defensa, los
sintomas se haran mas serios. La persona se pondra muy enferma. En este punto
se dice que la persona ha desarrollado el SIDA.

o Severa pérdida de peso

o LaTB por lo regular empeora, lo que resulta en toser esputo y sangre
o Se puede desarrollar cancer

e Laneumonia es comun

« También puede ocurrir confusién mental y delirio

Todos estos sintomas se pueden asociar con otras enfermedades. La unica
manera de saber si es el SIDA o no es haciéndose un analisis.

7. Analisis diagndstico para el VIH

Solamente hay una manera de saber con seguridad si la persona esta infectada
con el VIH. Se debe hacer un analisis diagndstico en un centro de andlisis para
el VIH, laboratorio, clinica u hospital.

¢ Qué es un analisis para el VIH?

Solamente hay una manera de saber con seguridad si
la persona esta infectada con el VIH. Se debe hacer un
analisis diagndéstico en un centro de analisis para el

VIH, laboratorio, clinica u hospital.

Poco después de la infeccion del VIH, el sistema de defensa del cuerpo
comienza a producir una substancia, llamada anticuerpo, para destruir el VIH.
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Desafortunadamente, estos anticuerpos nunca lograran destruir el virus. Sin
embargo aunque no pueden destruir el VIH, estos anticuerpos siempre estaran
presentes en la sangre. Si la persona no esta infectada con el VIH, no tendra los
anticuerpos contra el virus.

La mayoria de los analisis para el VIH no detectan las particulas del VIH en la
sangre sino que detectan los anticuerpos. El andlisis para el VIH podra detectar
estos anticuerpos después de dos semanas a seis meses de haberse infectado por
primera vez con el virus.

Después de explicar el analisis y obtener consentimiento, el técnico extraera una
gota de sangre del dedo. En algunos casos, extraera un poquito de sangre de
la vena en el brazo, y en algunos lugares podrian usar la saliva. Si se usa un
<« /& EPR) 7 . » 4 . .
analisis rapido,” por lo regular los resultados estan listos como en 30 minutos.

¢ Qué quieren decir los resultados?
En una persona de mas de diez y ocho meses de edad:

o Sielanalisis detecta el VIH en el cuerpo, la persona es “VIH positiva.” La
persona puede transmitirles a otros el VIH.
o Si el analisis es negativo, la persona es “VIH negativa” Esto podria
significar que:
o La persona no esta infectada con el VIH, o
o Lapersona podria estar infectada con el VIH, pero el cuerpo todavia
no ha producido suficientes anticuerpos para ser detectados por el
analisis para el VIH. A esto a veces se llama el “periodo de ventana.”
El andlisis se debe repetir después de tres a seis meses.

El analisis para el VIH y los bebés

Todos los bebés que nacen a madres que tienen la infeccion del VIH naceran con
los anticuerpos contra el virus de la madre. Sin embargo jesto no quiere decir que
el bebé en realidad estd infectado con el VIH! Solamente alrededor de 1 de cada 4
de estos bebés en realidad estaran infectados con el virus. El analisis simplemente
detectara los anticuerpos que se pasaron de la madre al bebé.

Todos los bebés que nacen a madres que tienen la
infeccién del VIH naceran con los anticuerpos conftra
el virus de la madre. Sin embargo jesto no quiere decir
que el bebé en realidad esta infectado con el VIH!

En un nifio de menos de dieciocho meses, un resultado positivo del analisis
podria significar que:

o Flnino en realidad estd infectado con el VIH, o
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o El nifo no esta infectado con el VIH, pero el analisis ha detectado los
anticuerpos que se pasaron de la madre al bebé durante el embarazo.

Debido a estas dos posibilidades, es imposible saber si el bebé en realidad esta
infectado con el VIH hasta que el nifio tenga por lo menos 18 meses de edad.
Para esta edad, los anticuerpos de la madre por lo regular ya no estan presentes.
Si el bebé no ha sido de verdad infectado con el VIH, el analisis para el VIH
resultara negativo.

El andlisis para el VIH:

« No da ninguna informacion sobre el presente estado de salud de la persona

o No determina si la persona tiene una enfermedad relacionada con el VIH

o No puede detectar cuando ni como la persona se infect6 con el VIH

» No da ninguna informacién sobre si la persona con la infeccion del VIH
le ha transmitido el virus a otra persona.

Hay muchos beneficios de hacerse el andlisis. Cuando la persona sabe que esta
infectada, puede tomar decisiones responsables respecto el comportamiento y
futuros embarazos. Puede planear para el futuro de su familia y de sus hijos. También
puede aprender a cuidar de su salud: la debida atencién médica y la buena nutricion
le permitiran al enfermo tener una vida mas larga, mas saludable.

8. Tratamiento/Cura para el SIDA

No hay ninguna droga ni vacuna que pueda evitar que la persona se infecte
con el VIH. Ninguna medicina ni tratamiento puede destruir completamente el
virus: no hay ninguna cura para el SIDA.

iEl arma mas eficaz contra la expansion del VIH/SIDA es la prevencion! Cuando
la gente entiende cdmo es que se esparce el VIH, puede tomar medidas para
evitar la infeccion.

No hay ninguna droga ni vacuna que pueda evitar que

la persona se infecte con el VIH. Ninguna medicina ni

tratamiento puede destruir completamente el virus: no
hay ninguna cura para el SIDA.

Hay drogas especiales contra el VIH que ayudan a que la persona que tiene
el virus viva mas tiempo. Hasta pueden reducir el riesgo de que una mujer
embarazada le pase el VIH a su bebé. La gente que tiene el VIH debe averiguar
si estas medicinas esta disponibles donde vive. Son caras, pero algunos paises las
tienen disponibles a precios mas bajos.

Ciertas drogas comunes, como los antibidticos, ayudan a la gente a luchar
contra ciertas infecciones que ocurren cuando el sistema de defensa se debilita.
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La buena nutriciéon también es esencial para ayudar a la persona que tiene el
VIH tener una vida mads larga, mas saludable.

9. Cémo prevenir la infeccion del

1.

Transmision sexual

Abstenerse de toda actividad sexual antes del matrimonio.

Hacer un analisis de sangre para detectar el HIV de los dos antes de
casarse para estar seguros de que ninguno tiene el VIH

Ser fiel en el matrimonio: no tener sexo con nadie que no sea el conyuge
Los condones pueden reducir el riesgo de transmitir el VIH.
Los expertos médicos estan de acuerdo en que el uso correcto de
condones disminuye el riesgo de infectarse y de transmitirle el virus
a otra persona. Dan cierta proteccidn pero no siempre son 100 por
ciento eficaces.

2. Transmision por la sangre

No permita que le agujereen ni que le corten la piel a menos que los
instrumentos hayansido correctamente esterilizados antes de usarlos.
No use agujas ni jeringas que no hayan sido correctamente esterilizadas.
No acepte ninguna transfusion de sangre a menos que primero haya
sido analizada para el VIH.

3. Transmision de madre a hijo

Para evitar el riesgo de pasarle el VIH a su bebé la mujer que tiene el
VIH debe tomar medidas para no quedar embarazada.

10. El embarazo y el VIH

Las madres embarazadas que tienen el VIH/SIDA le pueden pasar el virus a su
bebé durante el embarazo, durante el parto o al amamantarlo.

Si la mujer se ha hecho un andlisis de sangre y sabe que tiene el VIH,
debe tomar precauciones para no quedar embarazada.

Sila madre sabe que esta embarazada y que tiene el VIH, debe averiguar
como y dénde puede conseguir las drogas antirretrovirales para ir el
riesgo de pasarle el virus al bebé.

Si es razonable, la familia debe considerar dar al bebé alimento alterno si
es que la madre esta infectada con el VIH.

Las madres embarazadas que tienen el VIH/SIDA le
pueden pasar el virus a su bebé durante el embarazo,

durante el parto o al amamantarlo.
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Sila familia no puede garantizar que el agua para el alimento alterno es limpia y
que la formula que reemplazara la leche materna tiene los nutrientes correctos,
el bebé debe recibir solamente leche de pecho durante los primeros seis meses de
vida. El agua sucia y el alimento alterno de baja calidad causan infeccién y mala
nutricion en el recién nacido. Esto posa una amenaza mayor, mas inmediata
para la vida del bebé que la posible infeccion del VIH.
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CAPITULO 7

rl-'

Proteccion contra infecciones y lesiones

Puntos clave

1. Control de las infecciones
2. Proteger al paciente y al cuidador contra lesiones

1. Control de infecciones

Las enfermedades se llaman infecciones cuando se pueden pasar de una persona a
otraodeun insecto a una persona. El VIH se considera ser contagioso, o infeccioso,
porque se pasa de persona a persona. Este capitulo habla de los principios basicos
para prevenir el esparcir las enfermedades contagiosas.

Al cuidar de una persona que tiene una enfermedad contagiosa, uno de los objetivos
es prevenir que le pase la enfermedad, o que infecte, al cuidador y a otros. Otro
objetivo es prevenir que la persona enferma se infecte con mas gérmenes.

El sistema inmune de los que viven con el VIH/SIDA no puede proteger
completamente el cuerpo contralos gérmenes que causan enfermedades contagiosas.
Como resultado, estas personas son mas susceptibles a infectarse con estos gérmenes.
Se debe tener cuidado de evitar ser expuestos a estos gérmenes.

El sistema inmune de los que viven con el VIH/SIDA no
puede proteger completamente el cuerpo contra los

gérmenes que causan enfermedades contagiosas.

Los cuidadores que tienen tos, resfriado, influenza u otra enfermedad deben usar
una mascara protectora al cuidar de una persona enferma con el SIDA. (De ser
posible, seria mejor que otra persona cuidara al enfermo hasta que haya pasado la
enfermedad.) Un nifio enfermo no se debe acercar mucho a una persona que tiene
el SIDA, ya que el nifio le podria pasar un germen contagioso.

Precauciones universales

Toda persona es un posible portador de cualquier numero de gérmenes
contagiosos. Cuando alguien esta enfermo, se podria saber el tipo de germen
que causa la enfermedad, pero también podria estar infectado con gérmenes
desconocidos. Los cuidadores podrian tener gérmenes en el cuerpo, aunque no
estén enfermos. Precauciones universales quiere decir que a toda persona se
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trata como si en realidad fuera portadora de gérmenes contagiosos. Por lo tanto,
no se deben tocar la sangre ni los fluidos del cuerpo (como semen, secreciones
vaginales, orina, excremento, vomito y drenaje de heridas o llagas abiertas) sin
usar una barrera.

Por lo tanto, no se deben tocar la sangre ni los fluidos
del cuerpo (como semen, secreciones vaginales, orina,
excremento, vomito y drenaje de heridas o llagas
abiertas) sin usar una barrera.

Barreras contra los gérmenes contagiosos

« Guantes: Los guantes son la barrera de protecciéon que se usan mads
comunmente. Todos deben usar guantes de hule o de plastico si es que
hay una posibilidad de tocar la sangre de la persona o los otros fluidos
mencionados arriba. Use guantes desechables solamente una vez, y
échelos a la basura en un lugar seguro. Si se usan guantes no desechables,
lavelos bien y séquelos completamente antes de guardarlos. Si no hay
guantes disponibles, cubrase las manos con bolsas plasticas limpias para
evitar tocar la sangre o los fluidos del cuerpo.

« Proteccién para la cara: Si las tiene disponibles, las mascaras y gafas
protectoras son buenas para usar si es que la boca, la nariz o los ojos
podrian ser expuestos a gotitas de sangre o de fluidos del cuerpo. Las
mascaras serian mas utiles cuando la persona esté vomitando con fuerza
o tosiendo esputo. Las mascaras también pueden reducir el riesgo de
respirar la bacteria de TB si es que no hay mucho aire circulando en la
habitacién del enfermo.

+ Ropa protectora: Si lo tiene disponible, es bueno usar un delantal
plastico o cualquier otro tipo de ropa protectora cuando tenga que
limpiar mucha sangre o fluidos del cuerpo que se hayan derramado.
Amarrarse un pedazo de plastico alrededor de la cintura ayudara a evitar
que la sangre empape la ropa del cuidador.

Lavarse las manos

Esta esla manera mas importante y mas eficaz de evitar que se pasen las enfermedades
contagiosas. Lavese las manos con agua tibia y jabdn, y enjuagueselas y séqueselas
antes y después de cuidar al enfermo. Use locion para las manos para evitar que la
piel se reseque y se agriete. Las grietas y las dreas expuestas en la piel pueden ser
puertos de entrada para los gérmenes contagiosos. La piel es la primera linea de
defensa contra la bacteria y los virus, de modo que es importante mantenerla sana y
sin cortaduras, arunos ni sequedad.
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Ventilacion

Cuando la persona tiene una infeccion en los pulmones, al toser y estornudar
puede expeler esos gérmenes al aire. Si otra persona respira el aire que contiene
los gérmenes, ella también se puede infectar. Esto es especialmente cierto con la
tuberculosis (TB).

Cuando el aire en la habitacién esta circulando, ya sea con un ventilador o
una ventana abierta, se ayuda a quitar los gérmenes de la habitacion. Si una
persona enferma estd confinada a una sola habitacidn, la habitacion debe tener
una ventana. Es bueno que la habitacion del enfermo esté al otro lado de otra
ventana, para permitir que el aire circule entre las ventanas.

Cosas cortantes o puntiagudas

Si el cuidador pone una inyeccidon con una aguja desechable, no debe reemplazar
volver a tapar la aguja. Se le podria deslizar y se podria pinchar accidentalmente
con la aguja, lo que posiblemente le podria causar infecciéon. Use un envase
resistente a pinchazos (como una botella plastica gruesa) marcado con la palabra
“CORTANTES” para desechar las agujas. Use muchisimo cuidado con estas
agujas para que no se puedan volver a usar, y manténgalas fuera del alcance de
los nifios. Al estar llenos, estos envases se deben desechar en un lugar donde no
tengan contacto accidental con gente o animales.

Ropa sucia y desperdicios
La ropa sucia y los desperdicios sucios con sangre exigen de atencidn especial.

« Mantenga la ropa sucia y las sabanas sucias en contenedores aparte de la
ropa sucia regular. Lavelas con suficiente agua caliente y jabon para lavar
ropa. Si la tiene disponible, puede usar una pequefa cantidad de lejia
para limpiar la ropa sucia manchada de sangre o de fluidos del cuerpo.
Recuerde protegerse las manos con guantes, o use una bolsa plastica
como barrera para lavar este tipo de ropa sucia.

o Los desperdicios con sangre o fluidos del cuerpo también se deben
mantener aparte de la basura regular. Deseche los desperdicios de un
modo seguro. Entierre o queme los desperdicios contaminados en un
lugar seguro, donde nadie pueda tener contacto con ellos.

Habitos diarios que ayudan a evitar enfermedades

Hay algunos hdbitos basicos que se pueden practicar para disminuir la
posibilidad de enfermarse:

o Banarse regularmente para quitarse los microorganismos (pequeios
gérmenes que causan infecciones) de la piel. La locién evita que la piel se
reseque y se agriete.
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o La higiene oral ayuda a evitar que los gérmenes se multipliquen en la
boca.

o Elbeber suficientes liquidos mantiene la orina circulando por la vejiga y
la region urinaria, lo que evita las infecciones de la vejiga. Asegurese de
que el agua para beber esté limpia hirviéndola o usando un sistema de
filtracion, si lo tiene disponible.

o El toser, respirar hondo son ejercicios importantes para los que no
pueden levantarse de la cama.

« Estos ejercicios ayudan a que la persona escupa la mucosidad que se
acumula en los pulmones.

o Una dieta bien balanceada da al cuerpo fortaleza para ayudar a luchar
contra las infecciones. Asegtrese de que las carnes y los huevos estén
completamente cocidos. Los alimentos crudos pueden acarrear
microorganismos contagiosos.

2. Proteger al paciente y al cuidador contra lesiones

Las personas que estan seriamente enfermas pueden correr un riesgo mayor
de caerse debido a que su percepcion de sus alrededores podria estar alterada.
Proporcidneles un ambiente seguro recogiendo las alfombras, dejando un
camino recto y proporcionando buena luz.

Las personas que estan seriamente enfermas pueden
correr un riesgo mayor de caerse debido a que su

percepcion de sus alrededores podria estar alterada.
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CAPITULO 8

Como controlar los sintomas del SIDA

(Mucha de esta informacion se ha tomado del AIDS HOME-CARE HANDBOOXK,
Global Program on AIDS, World Health Organization [Manual para cuidar en
casa a las personas con SIDA, Programa global sobre el SIDA, Organizacion
Mundial de la Salud], 1999)

Puntos clave

Dolor

Fiebre

Diarrea

Problemas de la piel

Problemas de la boca y de la garganta
Sintomas de tuberculosis

Cambios en la funcion mental
Medidas para ofrecer alivio

PN L=

Comfort measures

Aqui se presentaran solamente los problemas de salud mds comunes asociados
con el SIDA. Este manual sirve solamente como una guia para cuidar y no es un
manual completo.

La persona con el SIDA y su cuidador, deben aprender estas medidas sencillas
para ayudar a controlar algunos de los sintomas fisicos del SIDA. Estas medidas
no tienen la intencion de reemplazar la atenciéon médica, sino que sirven como
un puente entre el tratamiento médico y las medidas que se pueden poner en
practica en la casa.

Algunos de los sintomas que se mencionaran exigen de administrar medicina. La
mayoria de las medicinas seran medicinas sin receta que se pueden administrar
sin tener preparacion formal. Es importante apuntar en un cuaderno de una
manera sistematica cuando se dan las medicinas, cuanta se da y cualquier
reaccion o efecto secundario que se note.

1. Dolor

El dolor es un sintoma dificil de tratar, pero con cuidadosa atencion se puede
controlar. Dos puntos buenos para recordar:

« Eldolor es personal, privado y tunico para la persona que lo siente.
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o El dolor eslo que la persona dice que es y existe siempre que la persona
dice que existe.

Comunmente la gente experimenta al menos dos tipos diferentes de dolor:

« Dolor agudo: El dolor agudo es intenso, fuerte y por lo regular en un
lugar especifico. Por ejemplo, el dolor causado por una lesion es agudo.
Cuando se sabe la causa del dolor, se puede tratar.

« Dolor crénico: Por lo regular este es el resultado de una enfermedad
prolongada. Con frecuencia se describe como sentirse adolorido y con
frecuencia no se puede indicar ningtn lugar particular donde se siente.
Puede ser constante o ir y venir. A veces es mas intenso que otras veces.
El dolor crénico puede llegar a ser el enfoque de la vida de la persona
y puede resultar en frustracidén, depresién, ansiedad, irritabilidad,
disminucién de apetito y pensamientos suicidas.

Coémo evaluar el dolor

Cuando alguien dice que tiene dolor, hagale las siguientes preguntas: ;Donde
esta localizado el dolor, cuando comenzd, cuan frecuente es, cuanto tiempo
dura, qué lo mejora o lo empeora? Es bueno tomar notas de esto en el cuaderno
del paciente.

Drogas para controlar el dolor

Es importante que la persona tome medicina para el dolor en cuanto se dé cuenta
de él. Esto podria evitar que el dolor no se pueda controlar y que se haga intolerable.

Por lo regular, un cuidador sin preparacién médica dara solamente medicinas
basicas como aspirina, Tylenol (acetaminofén o paracetamol) o ibuprofeno. Si
un médico estd tratando a la persona, podria dejar recetas para medicinas mas
fuertes. Como siempre, mantenga las medicinas en un lugar seguro donde los
ninos y otros no los puedan alcanzar. Recuerde también que podrian causar
somnolencia haciendo necesario ayudarle al enfermo a caminar.

Es importante que la persona tome medicina para el
dolor en cuanto se dé cuenta de él. Esto podria evitar
que el dolor no se pueda controlar y que se haga
intolerable.

Otras medidas para controlar el dolor

Ademas de medicina, cambiar de posicion, sobar y masajear y aplicar calor o
frio también podrian aliviar el dolor. Muchas veces se ayuda mas al usar estas
medidas junto con las medicinas.
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2. Fiebre

La fiebre no es una enfermedad sino una sefial de que algo anda mal. Muchas
veces la fiebre acompaia algun tipo de infeccion. Cuando la persona tiene el
SIDA, las fiebres podrian ir y venir con gran frecuencia. Esto hace dificil saber
si la fiebre es causada por una infeccién tratable, por la infeccion del VIH, o por
algo como malaria o TB.

Como ver si hay fiebre

Es mejor usar un termdémetro para tomarle la temperatura a la persona. Si no
hay un termémetro, pongale usted el revés de la mano en la frente de la persona
y la otra mano en la frente suya—usted debe poder ver si la persona se siente
mas caliente que usted. Después de un rato usted sabra cuando la temperatura
de la persona esta elevada con sélo tocarla.

Tratamiento para la fiebre

o Quitele toda la ropa y frazadas que no sean necesarias. Abra una ventana
o una puerta y deje que entre aire fresco a la habitacién. Una brisa
ayudard a bajar la fiebre y, contrario al pensamiento popular, no hara
dano a la persona.

o Refrésquele la piel echandole agua o frotando el cuerpo con agua. A los
nifos se pueden sumergir en una tina (bafiera) de agua fresca. Moje
trapos con agua fresca y abanique con los trapos. El aire y la brisa extraen
el calor del cuerpo.

o Dele bastantes liquidos para beber. La fiebre hace que los liquidos salgan
del cuerpo, y hace que la persona se deshidrate.

o Dele Tylenol (acetaminofén o paracetamol) o aspirina cada cuatro horas
hasta que se le quite la fiebre.

Como tomar aspirina y paracetamol para el dolor o fiebre

« Las personas mayores de 12 afos: 2 tabletas (300 mg) cada cuatro horas

o Losnifos de 6 a 12 afios: 1 tableta (300 mg) cada cuatro horas

« Paralos nifos de menos de 6 afios se debe consultar con un profesional
médico si es que tienen una temperatura elevada

Si la fiebre no baja y permanece elevada por mucho tiempo, consulte con un
profesional médico. Si vive en un lugar donde la malaria es comun, considere el
tratamiento para la malaria.

3. Diarrea

La diarrea es muy comun en las personas que tienen el SIDA. Por lo regular es
clara y liquida y a veces va acompafada de dolor o calambres abdominales y de
vomitos.
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Una evacuaciéon de consistencia normal varias veces al dia no es diarrea. La
persona tiene diarrea si tiene tres 0 mas evacuaciones del vientre flojas, liquidas.
La diarrea es peligrosa porque causa deshidratacion, que es la pérdida de sal y
agua del cuerpo. Si la persona se deshidrata demasiado, puede morir.

La diarrea es muy comun en las personas que tienen

el SIDA. Por lo regular es clara y liquida y a veces va

acompanada de dolor o calambres abdominales y de
vomitos.

Causas comunes de diarrea:

+ Infecciones intestinales causadas por la comida y el agua
o Infecciones relacionadas con el SIDA
o Efectos secundarios de las medicinas

Ciertos tipos de diarrea se pueden curar con antibioticos. Consulte con un
profesional médico que le pueda decir el antibidtico correcto para la diarrea.

Tratamiento para la diarrea

El beber agua o liquidos no causa diarrea. Cuando la persona tiene diarrea, debe
beber suficiente agua para reemplazar en el cuerpo los liquidos que perdié por la
diarrea. Una persona muy enferma quizas no pueda tragar grandes cantidades
de agua de una sola vez. Podria ser necesario que beba sorbos frecuentes de agua
u otros liquidos con una taza, o con una cuchara.

Se pueden comprar paquetitos de SRO (solucion de rehidratacion oral) en una
farmacia, drogueria o clinica. Ni hay SRO disponible, se puede hacer una bebida
hidratante mezclando un litro de agua limpia con cuatro cucharadas colmadas
de aztcar, un cucharadita rasa de sal y un poco de jugo de limon si es que lo
tiene disponible. Si no se puede hacer esta bebida, se puede usar té ralo, jugo
sin endulzar, sopa (no grasienta) o agua de arroz. A nifios y adultos dé % taza (a
niftitos pequenos % taza) después de evacuaciones del vientre flojas y/o vomitar.

Aunque la persona no quiera comer, siga ofreciéndole alimentos. Si deja de
comer, perdera fuerzas y se debilitara. Ciertos alimentos pueden empeorar la
diarrea, de modo que evite alimentos que sean voluminosos o altos en fibra,
como la cascara de frutas y vegetales y cereales de grano entero. Los alimentos o
bebidas con mucha azucar también pueden empeorar la diarrea.

La persona con diarrea podria ponerse muy débil. Podria necesitar ayuda para
ir al inodoro o letrina y para ponerse de pie.
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Por lo regular es mejor no dar medicina para detener la diarrea a menos que
el médico la haya recetado. La mayoria de las medicinas compradas sin receta
detienen la diarrea temporalmente pero no tratan el problema.

Senales de deshidratacion

« Demasiada sed

« Poca o ninguna orina (la orina es de color amarillo oscuro)
o Bocareseca

o Ojos hundidos

o La piel pierde su elasticidad

Sedebebuscarayuda médicasila persona tiene demasiada sed y esta deshidratada
o si se pone letargica y confusa. Si la persona deja de orinar, péngase en contacto
con un profesional médico inmediatamente.

Coémo desechar los desperdicios del cuerpo

Tenga cuidado cuando vaya a desechar la diarrea. Protéjase las manos con
guantes o bolsas plasticas. El VIH no se puede transmitir de esta manera, pero
otras enfermedades si. Cerciorese de echar los desperdicios en el inodoro o en
la letrina. Si no hay ninguno de éstos, se debe excavar un hoyo en la tierra y los
excrementos se deben enterrar y taparse con tierra.

4. Problemas de la piel

Los problemas de la piel en las personas con el SIDA son comunes. Estas
condiciones se pueden tratar, pero pueden ser dificiles de curar. Los siguientes
son problemas comunes de la piel en las personas que tienen el SIDA:

o Erupciones de la piel

o Picazon en la piel

« Llagas dolorosas en la piel
o Mas sequedad de la piel
 Sanar lentamente

Hay muchas causas de estas condiciones. Estas podrian incluir infecciones de
levadura, otras infecciones de hongos, infecciones de bacteria, herpes, higiene
deficiente, llagas en la piel y reacciones alérgicas a las medicinas o ciertos tipos
de cancer de la piel.

Coémo controlar los problemas de la piel

Para evitar complicaciones de los problemas de la piel, mantenga la piel lo mas
seca posible. Limpie la piel todos los dias con jabon y agua. Mantenga cortas las
ufas de los dedos para que no se agriete la piel al rascarse.

Controle la picazén con:

o Refrescar la piel con agua o abanicarla.
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o Aplicar lociones como calamina, que calman la piel y evitan que la piel se
reseque demasiado.
« Algunos remedios tradicionales podrian ayudar a calmar la picazdn.

La vaselina, glicerina y los aceites vegetales o de plantas pueden ser tan eficaces
como los aceites y las cremas que se venden en las tiendas.

Tratamiento para las llagas o heridas abiertas
Es importante atender las llagas o heridas abiertas antes que se infecten.

o Lave las parte infectadas con agua limpia que haya sido hervida y
enfriada. Aflada una pequefa cantidad de sal (una cucharadita para un
litro de agua), o puede usar solucién de violeta de genciana que ayuda a
sanar la herida.

o Proteja la herida cubriéndola con vendajes de gaza o tela limpia, sin
apretar mucho. Cambie los vendajes todos los dias.

« Haga una compresa tibia sumergiendo un trapo limpio o una toalla limpia
en agua tibia con sal. Aplique esta compresa tibia cuatro veces al dia.

o Silaherida estd en la pierna o en el pie, eleve la parte afectada lo mas alto
que sea posible varias veces al dia. La persona debe dormir con la parte
afectada elevada sobre una almohada.

Tratamiento para las llagas o heridas cerradas

Las heridas cerradas (incluso los abscesos y diviesos) se podrian infectar. Los
diviesos y algunos abscesos son protuberancias rojas, elevadas, dolorosas en la
piel. Se localizan mas comtinmente en la ingle, las nalgas, las axilas, la espalda
y la parte superior de las piernas. Se deben aplicar compresas limpias y tibias
durante 20 minutos cuatro veces al dia. Esto ayuda a que el divieso “madure” o
que se forme y se endurezca y que drene su contenido. Si no se revienta por si
solo, se debe llamar a un profesional médico para que lo abra con instrumentos
esterilizados. Podria ser necesario administrar antibiéticos y dar mas atencion
a la herida.

Las heridas cerradas (incluso los abscesos y diviesos)
se podrian infectar.

Al aplicar los vendajes, cercidrese de que estén limpios y no los apriete mucho.
Si se vuelven a usar los vendajes, lavelos con agua jabonosa y séquelos al sol. Los
vendajes se deben cambiar por lo menos una vez al dia.

La cubierta protectora para las manos es importante al tratar con cualquier herida
abierta. Se deben usar guantes, bolsas plasticas o una hoja grande. Se debe tener
cuidado de desechar los vendajes y el drenaje quemandolos o enterrandolos. Si los
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vendajes se van a volver a usar, se deben lavar inmediatamente y no dejar que las
moscas ni ninguna persona tengan contacto con ellos.

Siempre lavese bien las manos después de curar las heridas y después de desechar
los vendajes y el drenaje.

5. Problemas de la boca y de la garganta

El dolor en la boca, por lo regular acompanado de parches blancos en la lengua
y en los lados de la boca, es un problema comun en las personas que tienen el
SIDA. Esto se llama afta. Puede bajar a la garganta y al es6fago, causando dolor
al tragar y dificultad para comer y beber.

Ademas de afta, muchas personas que tienen el SIDA tienen herpes simplex oral
que causa ampollas y llagas en los labios. El sarcoma de Kaposi, un cancer, puede
atacar la boca y la garganta.

Coémo prevenir problemas en la boca y la garganta

Aunque no todos estos problemas se pueden prevenir, es ttil enjuagarse la boca
con agua tibia con sal (media cucharadita de sal para una taza de agua), o con una
solucién comercial para enjuagarse la boca, después de comer y entre las comidas.
La solucion se debe revolver por toda la boca y luego escupirse. Comer alimentos
suaves, blandos sin especias también podria ser util. Usar pajillas (sorbetos) para
los liquidos y las sopas podria hacer mas facil el tragar. Los alimentos congelados
o el hielo también pueden ayudar a insensibilizar el dolor.

Tratamiento para el afta

El afta tiene la apariencia de leche cuajada pegada en carne cruda. Si las placas
blancas se pueden quitar al rasparlas con un cepillo o con las uiias, probablemente
es afta. Si no, podria ser otra condicidn llamada leucoplaquia velluda, que no es
nada serio y no bajara a la garganta.

Estas son algunas ideas para tratar el afta:

« Restriegue suavemente la lengua y las encias con un cepillo de dientes
suave por lo menos tres o cuatro veces al dia, luego enjuague la boca con
un enjuagatorio comercial diluido o con agua con sal.

« Chupe un limén o tomate si no resulta muy doloroso. El 4cido del jugo
de limé o de tomate hace mas lento el crecimiento del hongo.

» Aplique soluciéon de violeta de genciana tres o cuatro veces al dia. La
solucion se hace disolviendo una cucharadita de cristales de violeta de
genciana en medio litro de agua limpia. Recuerde que esto hara que la
boca y la piel se vuelvan moradas.

 Si estas medidas no dan resultado, un médico puede recetar medicinas
contra hongos.
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o Busque ayuda médica sila persona que tiene afta u otros problemas de la
boca se llega a deshidratar o a mal nutrirse por no poder comer.

6. Sintomas de tuberculosis

La tuberculosis (TB) es una enfermedad crénica contagiosa que es causada por
bacteria. La tuberculosis por lo regular afecta los pulmones y causa tos y hace
escupir. Es severa si se tose sangre. En los nifios y en los que tienen el SIDA, la
tuberculosis también puede afectar los huesos, el cerebro, los nodos linfaticos y
otras partes del cuerpo.

La tuberculosis (TB) es una enfermedad croénica

contagiosa que es causada por bacteria.

Muchas personas viven con la bacteria de TB en el cuerpo. Gracias a un saludable
sistema inmune, la bacteria de TB vive en el cuerpo sin causar enfermedad. Pero
el VIH debilita el sistema inmune. A medida que el cuerpo se debilita, el sistema
de defensa ya no es lo suficientemente fuerte como para evitar que la bacteria de
TB enferme a la persona.

Los sintomas mas comunes de TB son:

o Tos cronica (por mas de 3 semanas), que con frecuencia se empeora al
despertarse. La persona también podria toser sangre.

o Pérdida de peso y mas debilidad

o Fiebre moderada

+ Sudores nocturnos

« Dolor en la parte superior de la espalda y en el pecho

o Pérdida de apetito

Debido a que la TB ocurre comunmente con el SIDA,
se debe sospechar que las personas que tienen

VIH/SIDA tienen TB.

Debido a que la TB ocurre comtinmente con el SIDA, se debe sospechar que las
personas que tienen VIH/SIDA tienen TB. Se debe sospechar que las personas
que tienen TB tienen VIH/SIDA. Si cualquiera de los dos ocurre, se debe hacen
un analisis para el otro.

Tratamiento

La TB se puede tratar. El tratamiento por lo regular consiste de tres o
cuatro medicina diferentes, y las medicinas por lo regular se toman durante
aproximadamente nueve meses. Muchos gobiernos ofrecen de gratis las
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medicinas para la TB, como también rayos x y analisis para ver cuando el esputo
ya no tiene la bacteria.

Coémo evitar esparcir la TB a la familia y al cuidador

Todos deben buscar una pronta evaluacién y atencion para una tos que
dure mas de tres semanas.

Todos deben taparse la boca al toser (la TB se pasa por las gotitas de
esputo que salen de la boca y se van al aire).

Todos deben evitar estar en una habitacion sin ventilacion con la persona
que ha estado tosiendo por mas de tres semanas.

Los lugares como las casas, hospitales, etc. donde estan las personas con
TB, necesitan ser bien ventilados con aire fresco.

Se debe tener cuidado con el desecho del esputo que expele la persona
con TB.

A los bebés recién nacidos y a los nifios pequefios se deben vacunar con
BCG, que ofrece buena proteccién contra las formas mas serias de TB.
(Si se sabe que el bebé es VIH positivo, no se debe vacunar.)

7. Cambios en la funcion mental

Cuando la persona ha recibido el diagndstico de VIH y/o SIDA, es normal que

se sienta ansiosa y deprimida. Sin embargo, cuando estos sentimientos son
muy intensos y duran mucho tiempo de modo que interrumpen totalmente las
actividades diarias, entonces se consideran anormales.

Cuando la persona ha recibido el diagnéstico de VIH
y/o SIDA, es normal que se sienta ansiosa y deprimida.

Ansiedad

Este sentimiento de nerviosidad puede tener sintomas tanto fisicos como
mentales incluso:

Falta de apetito

Corto de respiracion

Temblores

Una sensacion de que el corazon esta palpitando fuertemente
Sensacion de hormigueo y sudores

Mareos

Dificultad para dormir

Un sentido de estar fuera de control

Sentirse muy preocupada

Sentirse asustada
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Depresion

Cuando la persona tiene el VIH/SIDA, experimenta muchas pérdidas en
muy poco tiempo. Algunos ejemplos son pérdida de salud, pérdida de belleza
fisica, pérdida de trabajo, pérdida de la capacidad para funcionar, pérdida de
movilidad y a veces pérdida de la vista. Por todas estas pérdidas la persona se
duele y a veces se siente devastada. La persona podria experimentar depresion
de las siguientes maneras:

o Un sentido de desesperanza

« Sentirse cansada y generalmente sin energia

o Incapacidad para encontrar placer y un sentido de que todo es una
obligacién

o Irritabilidad

o Incapacidad para concentrarse y corta memoria

o Despertarse temprano por la manana o tener dificultad para dormir

o Comer demasiado o no poder comer

Los tiempos de depresion pueden ir y venir, alternando con momentos cuando
la persona enferma no se siente deprimida en lo absoluto.

La depresion es mas que una disposicion pasajera y es algo por que preocuparse
si dura mucho tiempo o si ocurre con mucha frecuencia. A veces, la persona
puede llegar a deprimirse tanto que quiere hacerse dafio o acabar con su vida.

El tratamiento para la ansiedad y la depresion varia de cultura a cultura. En
algunos lugares los ancianos de confianza en la familia son los que ofrecen
apoyo para esos problemas. A veces los pastores y lideres espirituales pueden
ayudar. Algunas de las técnicas para aconsejar que este libro ofrece también
podrian ser ttiles.

Si la depresion llega a ser severa, el médico puede recetar medicinas que
combaten la ansiedad y la depresion.

Demencia causada por el SIDA

Cierto grado de confusién mental (o demencia) es comun entre las personas que
tienen el SIDA, especialmente en las etapas posteriores de la enfermedad. Los
sintomas podrian ser causados cuando el VIH infecta el cerebro. Los cambios
mentales que resultan de esto apenas se podrian notar o podrian llegar a ser una
seria discapacidad.

Cierto grado de confusion mental (o demencia)
es comun entre las personas que tienen el SIDA,
especialmente en las etapas posteriores de la
enfermedad.
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Los que padecen de esto describen sentirse atontados o lentos para pensar. Por
lo regular la familia y los amigos son los primeros en notar estos cambios.

Los cambios mentales podrian incluir dificultad en cualquiera de las siguientes
dreas:

o Incapacidad para pensar claramente, falta de concentracion o perder el
hilo de las conversaciones

o Irritabilidad, falta de interés o comportamiento impredecible

« Falta de fuerza o coordinacion, dejar caer las cosas, caerse o moverse con
lentitud

Coémo tratar con la demencia causada por el SIDA

La confusién mental es muy desconcertante y aterradora para todos los
involucrados. Los que padecen de esto podrian tener momentos en los que se
dan cuenta de que estan perdiendo su capacidad mental y eso es muy doloroso.
El apoyo de los pastores, consejeros, familia y amigos es muy importante en este
momento.

No hay ningtin tratamiento especifico para esta condicion. El cuidador debe tratar
de proteger a la persona para que no se haga dafo a si misma, mantener libres de
obstrucciones los lugares donde la persona camina y ofrecer sostenerla cuando la
persona esté caminando o moviéndose. Podria ser bueno poner fuera del alcance
de la persona los objetos cortantes, pues en los momentos de confusion, la persona
enferma podria hacerse dafio, a si misma o a otros.

« Evite discutir y tratar de corregir lo que la persona diga mal.

o Muéstrese calmado y apacible y trate de no agitarse facilmente por el
comportamiento raro.

« Hable lenta y claramente.

o Presente la realidad apaciblemente.

o Ofrezca distraccion.

» Toque ala persona si es que esto es correcto.

« Ponga musica tranquilizadora.

Busque ayuda si la persona llega a ser un peligro para si misma o para otros, o si
esta totalmente imposible de controlar.

Podrian surgir muchas otras condiciones al cuidar a alguien que esta en las
ultimas etapas del SIDA. Busque la ayuda y el consejo de los profesionales
médicos locales si es que surgen situaciones en las que el cuidador no sabe qué
hacer. Recuerde, hay muchas personas que quieren ayudar. No tema pedir ayuda.

8. Medidas para ofrecer alivio

Los que viven con el SIDA deben cuidarse por si mismos el mas tiempo que
les sea posible. Sin embargo, se llega el momento cuando la mayoria de los que
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tienen el SIDA querran y necesitaran ayuda con algunas de las que se llaman
medidas para ofrecer alivio. Las siguientes son maneras en las que se podria
ofrecer alivio:

+ Respete la independencia y privacidad de la persona.

o Dele tanto control como sea posible. Pidale permiso de ayudarle con
algo, siéntese a su lado, etc.

« Pregutntele qué puede hacer para hacerla sentirse aliviada o cémoda.

« Ayudele con cosas como usar el inodoro, bafiarse, afeitarse, vestirse y
comer.

o Trate de mantener la habitacion o la casa limpia, lustrosa y alegre.

o Déjele las cosas de modo que sean faciles de alcanzar para que no tenga
que ir muy lejos para alcanzarlas.

 Silapersona no puede levantarse de la cama, ayudele a darse vuelta en la
cama cada dos horas.

o Ayudele a rodar hacia un lado, y con cuidado pdngale almohadas o
cojines a la espalda para que no se vuelva a rodar.

o Podngale locién, crema o aceite en las partes huesudas, incluyendo la
espalda y las nalgas.

» Mantenga las sdbanas y el colchéon lo mds secos y sin arrugas que sea
posible.

« Ejercitele los brazos y las piernas levantandoselos, empujandoselos y
doblandoselos para mantener la sangre circulando y los musculos lo mas
fuertes posible.

o Sila persona esta teniendo dificultad para respirar, elévela la cabeza o
eleve a la persona y sosténgale la espalda y la cabeza con almohadas.

Cuidar de alguien que tiene una enfermedad terminal también tiene el objetivo
de aliviar el dolor y el sufrimiento de los sintomas fisicos como nausea, diarrea,
incomodidad, etc. Estos sintomas pueden ser causados por la enfermedad de la
persona o por los efectos secundarios de las medicinas y los tratamientos que
estd recibiendo.

Es importante mantener un apunte de los tratamientos que se dan. No olvide
apuntar cudles tratamientos alivian la incomodidad y cudles no la alivian.
Determine si este es un problema nuevo o si es un problema recurrente haciendo
algunas simples preguntas como:

o ;Cuando comenz¢ el problema?
o ;Por cuanto tiempo ha estado ocurriendo?
« ;Hay algo que lo empeora o que lo mejora?

Si el problema es nuevo y hay un profesional médico disponible, seria correcto
comunicarle las respuestas a las preguntas anteriores.
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CAPITULO 9

<)

Ayudas practicas para el paciente
y la familia

Puntos clave

1. Evaluacion de las necesidades del paciente y de la familia
2. Maneras practicas de ofrecer ayuda
3. Participacion de la comunidad/iglesia

Representacioén

Persona con SIDA: “No quiero hablar de eso. No me lo vuelvas a preguntar.
Todavia no me voy a morir y no quiero pensar en lo que quiero hacer con las cosas.
Tendremos bastante tiempo para eso.”

Esposa de la persona con SIDA: “Pero si no tenemos algo escrito, voy a perderlo
todo cuando mueras. Tus hermanos van a tomar la propiedad y la casa y quién
sabe qué sucederd con los nifios. Lo tinico que tienes que hacer es escribir tus deseos
en un papel y luego todo estard bien.”

Persona con SIDA: “Ya no quiero hablar mds de eso. Lo haré cuando esté listo y
no antes.”

e ;Quéven?

o ;Qué sucede?

o ;Sucede en nuestra situacion?
o ;Por qué sucede?

o ;Qué podemos hacer?

1. Evaluacion de las necesidades practicas del paciente
y de la familia

Muchas veces la familia, los voluntarios de la comunidad y de la iglesia y los
amigos quieren ayudar a la persona que se acerca al final de su vida y a la familia,
pero no estan seguros de lo que necesitan. Si el cuidador es alguien de afueray
no esta seguro de lo que necesitan, puede hacer una lista de la ayuda practica
que otros podrian ofrecer.

Preguntas para discusion

o ;Cuales podrian ser las necesidades mas comunes de la familia que tiene
que tratar con una enfermedad terminal?
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o ;Cuales son algunas de las maneras en que se podrian subsanar esas
necesidades?

El siguiente instrumento para evaluar podria ser util y se puede compartir con
los amigos y voluntarios que se podrian organizar ellos mismos para ayudar.

2. Maneras practicas de ofrecer ayuda
Obtener un abogado y poner las cosas en orden

Como se ve en la representacion, es extremadamente importante poner las
cosas en orden mientras la persona enferma todavia tiene la capacidad de tomar
decisiones. Con frecuencia los abogados cobran caro, pero organizar un grupo
de abogados que ofrezcan su ayuda seria de gran ayuda para las familias que
no pueden pagar a un abogado. (Vea el Apéndice D para un ejemplo de un
Testamento.)

Aunque no haya ningtin abogado, un documento escrito que dirija la distribucién
de las pertenencias personales y de la familia y la propiedad inmueble, puede
proteger a la familia contra perderlo todo. Los testigos pueden firmar el
documento si no hay ningtin abogado presente.

Recursos econémicos

Cuandoalguien se enfrenta con unaenfermedad terminal, porlo regular gastauna
significante cantidad de dinero en el tratamiento médico. Desafortunadamente,
las necesidades econdmicas del hogar y de la familia contintan, y muchas veces
no hay suficiente dinero para todo. A veces el cuidador es también la persona
responsable de ganar el dinero para la familia.

Las iglesias y las comunidades pueden ayudar con las necesidades econémicas
recogiendo ofrendas especiales para las familias con serias necesidades
econdmicas. Otra manera de ayudar es comenzar siembras o negocios pequefos
para generar dinero para las familias que estan en necesidad econdmica
desesperante.

Comidas

Aunque no se pueda dar dinero en efectivo, los amigos, vecinos e iglesias pueden
ayudar con los alimentos y la preparacion de las comidas. Esta es una gran ayuda
tanto para la persona enferma como para el cuidador, que quizas no tenga el
tiempo ni la energia para ir de compras y preparar las comidas.

Las necesidades nutricionales varian segun las etapas de la infeccion del VIH.
Si la persona esta enferma con el SIDA, es importante determinar qué tipos de
alimentos puede tolerar y cdmo se deben preparar.
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Quehaceres del hogar y siembras

Se pueden organizar los voluntarios para que ayuden con los quehaceres del
hogary que limpien el patio afuera. Sila familia tiene una siembra, los voluntarios
pueden ayudar a sembrar, quitar las hierbas malas y cosechar.

Cuidar a los ninos

La epidemia del VIH/SIDA ha dejado huérfanos a millones de nifos. Esto
ha sido un inmenso problema en Africa, pero otras regiones también estin
experimentando los efectos de la muerte de padres jovenes por el SIDA, dejando
a sus hijos sin familia que los cuide.

Una de las grandes preocupaciones cuando uno de los padres esta infectado
con el VIH es como cuidar a sus hijos durante la enfermedad, y como seran
cuidados después de la muerte del padre de familia. Esto es extremadamente
doloroso para los padres de familia solteros que se preocupan por el destino de
sus hijos.

Los voluntarios de la iglesia y de la comunidad pueden ofrecer ayuda con el
cuido de los nifios. Hay muchas opciones, incluso cuidar a los nifios en el hogar
o sacarlos por un tiempo para distraerlos y entretenerlos.

Los niflos podrian tener grandes necesidades emocionales al percibir y observar
los cambios en su padre o madre o ser amado. A veces son pasados por alto
cuando los adultos se dedican de lleno al cuido del enfermo. Los nifios van a
necesitar muchisimo amor y apoyo de los demas durante—y después—de este
tiempo dificil.

Los nifos van a necesitar muchisimo amor y apoyo de

los demas durante—y después—de este tiempo dificil.

Hacer diligencias

Si la persona esta enferma en casa o en un hospicio, se podria sentir muy mal
como para ir al banco, comprar alimentos, pagar las cuentas y encargarse de las
actividades normales que exigen de movimiento. Ofrecer hacer estos tipos de
cosas, o conducir para llevar a la persona que las haga es una ayuda muy practica.

Alivio para el cuidador

Esto quiere decir permitir que el cuidador tome un descanso aunque sea por
cortos periodos de tiempo. Un voluntario puede llegar y permitir que el cuidador
salga por un rato. A veces aunque sea s6lo una hora de descanso hard una gran
diferencia para el cuidador que trabaja en una situacion intensa.
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Cambio de nivel de energia

La energia y las habilidades fisicas de la persona enferma del SIDA cambian
de un dia a otro. Durante un tiempo de enfermedad aguda, la actividad podria
reducir grandemente. Si se puede tratar la infeccion, los niveles de energia
podrian elevarse. Los horarios necesitan ser flexibles, segin la capacidad diaria
de los individuos para hacer las cosas por si mismos.

Considere los siguientes puntos:

« ;Hay objetos en el suelo que podrian hacer que alguien tropiece y se caiga?

o ;Hay suficiente luz para ver los posibles obstaculos que podrian causar
una caida?

o ;El suelo esta resbaladizo o mojado?

Representacion

Una persona esta tratando de ayudar a otra a caminar hacia otra silla. La persona
trata de levantar a la otra persona de la silla usando los brazos solamente. La
persona que esta en la silla pesa y no se puede levantar facilmente. La primera
persona lucha por levantarla y por fin lo logra, pero la persona enferma se eleva
con tanta fuerza que las dos caen al suelo.

o ;Quéven?

o ;Qué sucede?

o ;Sucede en nuestra situacion?
o ;Por qué sucede?

o ;Qué podemos hacer?

Proteger al cuidador contra dafos

A veces las personas que estan muy enfermas necesitan ayuda para moverse en
la cama o para pasarse de la cama a una silla o para ir al bafio. Siempre que se dé
ayuda para moverse, es importante hacerlo de manera que evite dafio al paciente
o al cuidador. El usar el cuerpo correctamente se llama mecanica del cuerpo. A
continuacion hay algunos principios que se deben seguir:

Ocho principios de la mecanica del cuerpo:

1. Mantener la espalda derecha
Poner los pies a una distancia de pie entre los dos, para ampliar la base
de apoyo

3. Poner un pie un poco mas al frente del otro

Sostener a la persona cerca del cuerpo del cuidador

5. Levantar con los musculos de las piernas en vez de con los musculos de
la espalda (los musculos de las piernas son mucho mas fuertes que los de
la espalda)

6. Doblar las rodillas

=~
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7. Antes de comenzar a mover, planear como se hara: No atraparse en el
medio sin tener ningun lugar donde poner al paciente!

8. Comunicar el plan a todos los involucrados; estar seguro de que hay
suficiente ayuda si es que la persona pesa mucho o no tiene estabilidad
al estar de pie

Tenga cuidado al asir el brazo o la pierna de la persona. Trate de sostener el brazo
con la palma de la mano en vez de usar los dedos. Muchas veces los musculos
estan sensibles y la piel muy fragil. Tratar de mover a la persona halandola con
los dedos puede dafiarle la piel y causarle dolor.

El ofrecerles cuido fisico y comodidad, con frecuencia es algo que los enfermos
aprecian mucho. Cuando se hace con suavidad y respeto, es una manera
maravillosa de demostrar amor e interés. La proteccion para el cuidador y el
paciente mantendra a ambos mads saludables por mas tiempo.
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Seccion 4:

Como establecer
cuido de hospicio

UN MANUAL PARA EL CUIDO BASADO EN EL HOGAR



CAPITULO 10

¢, Qué es cuido de hospicio?

Punto clave

:Cuando es el momento para ofrecer cuido de hospicio?
:Donde se ofrece cuido de hospicio?
+Quién ofrece cuido de hospicio?

Ll

+Qué materiales se necesitan?

1. ¢Cuando es el momento para ofrecer cuido de
hospicio?

El cuido de hospicio enfatiza que cada persona tiene el derecho de recibir la
mejor calidad de vida durante el mas tiempo posible. También supone que tiene
el derecho de ser parte de la toma de decisiones en los asuntos de su propia
vida mientras pueda. La persona que esta enferma también debe poder decidir
si quiere morir en casa o en un hospital o en algun otro tipo de instalaciéon de
cuido. Debido a limitados recursos econémicos, algunos no tendrdn ninguna
atencion médica.

El hospicio no es una alternativa a la atenciéon médica institucional. El objetivo
del cuido de hospicio es tratar de ayudar a la persona que estd enferma y préxima
a la muerte estar lo mas libre de dolor y lo mas cdmoda que sea posible. El
objetivo es ofrecer apoyo para las necesidades fisicas, espirituales y emocionales,
aunque no reciba tratamiento médico formal.

El hospicio no es una alternativa a la atencion

médica institucional.

Por lo regular el cuido de hospicio, o cuido al final de la vida, comienza cuando el
tratamiento médico ya no puede cambiar el curso de la enfermedad y la persona
se enfrenta con la muerte en el futuro cercano. Por lo tanto, aunque se podria
continuar dando cierto tratamiento médico en otro lugar, el cuido de hospicio
principalmente ofrece medidas de alivio.

Aunque podria ser apropiado que la persona y sus seres amados retengan la
esperanza de sanidad o cura, es mas probable que necesiten ayuda para aceptar
la realidad de que la persona verdaderamente esta frente al final de su vida.
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2. ;Dénde se ofrece cuido de hospicio?

El cuido de hospicio con frecuencia se ofrece en la casa de la persona enferma.
Muchos prefieren morir en casa rodeados de los amigos y de la familia antes que
en un hospital. En algunos lugares, especialmente cuando no hay familia que
cuide a la persona enferma, se podria dedicar un local como hogar o centro de
cuido donde la gente pueda ir a morir. La congregacién de una iglesia o los de
una comunidad podrian decidir construir o convertir una casa en un ambiente
comodo donde los que no pueden estar en su casa y que no tienen adonde ir
puedan llegar y recibir cuido de hospicio. En algunos lugares, una seccion de un
hospital se ha dedicado a cuido de hospicio.

3. ;Quién ofrece cuido de hospicio?

El cuido de hospicio lo puede ofrecer cualquiera que se preocupe y se interese
por la persona enferma que estd proxima a morir. Es mejor que lo haga alguien
que haya tenido alguna preparacién en los asuntos con los que trata este manual.
El cuido de hospicio es mas eficaz cuando hay un grupo compuesto de familia o
amigos que conocen bien a la persona, un profesional médico, alguien diestro en
la consejeria y alguien que pueda tratar con las necesidades espirituales.

El cuido de hospicio lo puede ofrecer cualquiera que
se preocupe y se interese por la persona enferma que
esta proxima a morir. Es mejor que lo haga alguien
que haya tenido alguna preparacion en los asuntos
con los que trata este manual.

En muchas partes del mundo, la situacion en las comunidades locales no es ideal
para el cuido de hospicio. En algunos lugares, muchos de los de la comunidad
mueren de SIDA cada mes. Quizas no haya suficiente gente para formar el grupo
de apoyo. A veces, solamente podria haber una persona disponible para ayudar.
Sin embargo, con s6lo una pequefa cantidad de ayuda, esa persona puede efectuar
una gran diferencia en la comodidad y paz del enfermo.

« Voluntarios de la comunidad: En algunas partes del mundo, el SIDA y
otras epidemias han tomado la vida de los familiares que normalmente
estarfan al lado del enfermo. Es un hecho admirable que muchas
comunidades han respondido al desafio. Estan formando grupos de
voluntarios que reciben preparacion para ofrecer cuido de hospicio, y que
se organizan para ayudar a subsanar las necesidades de los necesitados
en sus comunidades.

o La respuesta de la iglesia: Algunas iglesias también han respondido a
las necesidades de la gente que se enfrenta con los problemas del final
de la vida y estan tendiendo una mano de compasion para ofrecer cuido
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y ayuda. Esto se hace de varias maneras: organizando un local o casa
donde la gente pueda ir para recibir cuido al final de la vida, o también
organizando voluntarios para que ofrezcan cuido en la casa. Como se
dira en secciones posteriores, los recursos econémicos de los que estan
muriendo muchas veces han sido grandemente agotados, y los proyectos
de la iglesia que ayudan a sostener a los necesitados son de gran ayuda.

4. ¢;Qué materiales se necesitan?

Paraestablecer cuido de hospicio, yasea en unacasao enotrolocal, no esnecesario
invertir grandes cantidades de dinero en equipo médico. Esto nos devuelve a los
puntos basicos de cuido de hospicio: ofrecer cuido en un ambiente parecido al
del hogar. Muchas de las cosas que se necesitan en un hospicio probablemente
ya se tienen en la casa, o se pueden comprar localmente.

Algunas de las cosas que por lo regular se usan a diario en el cuido de hospicio
estan incluidas en la siguiente lista. Las cosas necesarias para la vida diaria
son similares por todo el globo. Aunque la funciéon de las cosas es similar, la
apariencia de las cosas y el costo varian de una region a otra.

Para establecer cuido de hospicio, ya sea en una
casa o en ofro local, no es necesario invertir grandes
cantidades de dinero en equipo médico.

Cama

No es necesario tener camas de hospital para cuidar a un enfermo. Algunos estan
acostumbrados a las camas con marcos y colchones; otros estan acostumbrados
a dormir en una esterilla en el suelo. Lo mas importante es mantener a la persona
lo mas comoda que sea posible, especialmente si no puede levantarse de la cama.
Use la ropa de cama apropiada para la cultura local (sabanas, mantas, pedazos
de tela, etc.) y cambiela frecuentemente para que la persona no se vea obligada a
dormir en una cama sucia. Si la persona ensucia la cama con orina o excremento,
ponga pedazos de lienzos plasticos que no se rompan facilmente entre el colchén
y la ropa de cama, para proteger el colchdn o la esterilla. (Lave el plastico con un
trapo cada vez que cambie las sdbanas.) Es de gran importancia usar dos o tres
almohadas o cojines, para ayudar a elevar la cabeza y las extremidades.

Mantenga una mesa o silla pequefa junto a la cama al alcance de la persona
donde pueda poner sus articulos personales necesarios. Esto podria incluir
materiales de lectura, un radio, un teléfono o un teléfono movil, una luz,
panuelos desechables o pafiuelos, agua para beber, etc.
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Higiene personal

Algunas casas o centros de hospicio tendran servicios de baito completos con
agua de un grifo o regadera. Otras tendran bafios que consisten de una palangana
o cubo de agua para lavarse el cuerpo. El jabdn, lociones y toallas para secar el
cuerpo son necesarios para cada individuo que se cuida. Si la persona no puede
levantarse de la cama, todavia podria lavarse el cuerpo. Si no, el cuidador puede
bafar a la persona en la cama. Usando dos palanganas de agua (una para lavar
y otra para enjuagar), y manteniendo a la persona tapada con una sabana o con
pedazos de tela, el cuidador puede sistematicamente lavarle, enjuagarle y secarle
cuerpo. Luego se puede cambiar la ropa de cama para que la persona no se vea
obligada a permanecer acostada en una cama mojada.

Si la persona esta enferma y esta vomitando, es necesario tener recipientes
limpios al lado de la cama. Mantenga agua fresca y una toalla al lado de la cama
para que la persona pueda enjuagarse la boca después de vomitar.

Mantenga a la mano suficientes pafiuelos desechables si es que la persona esta
tosiendo. Si no tiene disponibles panuelos desechables, use panuelos o trapos
que se usen solamente para esto. Los paiiuelos desechables o trapos se deben
echar en bolsas plasticas, y se deben desechar con seguridad, fuera del alcance
de otras personas o de los animales, o se deben quemar. Si la persona tose esputo,
podria preferir escupir directamente en una bolsa plastica, o en un tarro (pote)
o lata lleno de arena que luego se pueda tirar, fuera del alcance de personas o
animales.

Necesidades sanitarias

Otra vez, algunas casas o centros tendran servicios completos de bafio con
inodoros. Otros tendran facilidades afuera de la casa; con frecuencia éstas
son letrinas o fosos. Es importante que haya un lavabo o palangana cerca del
inodoro para lavarse las manos. En algunos lugares siempre hay papel higiénico
disponible, en otros lugares no siempre lo hay, pero cierto método o producto es
necesario para limpiar y secar el area del ano, especialmente si la persona padece
de diarrea. Si el papel higiénico no se puede echar en el inodoro, es necesario
tener un recipiente para echar el papel higiénico y asi para poder desecharlo con
seguridad o quemarlo.

Es importante que haya un lavabo o palangana cerca

del inodoro para lavarse las manos.

Sila persona no puede caminar ni levantarse de la cama, todavia necesita orinar
o evacuar. Algun tipo de recipiente fuerte o balde se puede poner al lado de
la cama, y la persona puede pasarse de la cama al inodoro con la ayuda del
cuidador. Si una mujer no se puede levantar de la cama, el cuidador puede
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ayudarle a levantar las caderas y ponerle una silleta o una vasija plastica fuerte
para que orine o evacue. Un hombre puede usar un orinal o una botella plastica
para orinar.

Se puede hacer un simple inodoro al lado de la cama usando una banca pequefa y
un cubo resistente con tapadera. Recorte un agujero en la banca y coloque el cubo
debajo del agujero. Luego el cubo se puede vaciar y lavar después de cada uso.
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Cémo establecer un programa de cuido
de hospicio en la casa

Puntos clave

1. Descripcion de un programa de cuido de hospicio en la casa
2. Ventajas del cuido en la casa
3. Organizar un programa de cuido de hospicio en la casa
4. Trabajar con voluntarios
5. Evaluar el programa
Representacion

Persona en las ultimas etapas del SIDA: “Simplemente no puedo volver mds al
hospital. No me importa lo que me suceda; sélo quiero estar en casa. Quiero tener
a mis hijos cerca. Ya no puedo estar en ese lugar otra vez.”

Conyuge de la persona con SIDA: “Bueno, es que no estoy seguro de poder
cuidarte. Eso es lo que me preocupa. ;Qué va a suceder si te pasa algo y yo no sé
qué hacer? ;Entonces qué va a suceder?”

o ;Quéven?

o ;Qué sucede?

o ;Sucede en nuestra situacion?
o ;Por qué sucede?

o ;Qué podemos hacer?

Preguntas para discusion

o ;Qué piensa usted de cuidar en la casa a alguien que estd proximo a
morir?

« ;Cudles son las cosas positivas de morir en la casa?

o ;Cuales son las cosas negativas?

» ;Hay cosas en su cultura que harian dificil el cuido por voluntarios en la
casa?

1. Descripcion de un programa de cuido de hospicio en
la casa

El cuido en la casa significa diferentes cosas, pero cualquiera que sea la forma,
depende de dos fortalezas que existen en todas partes del mundo: la familia y la
comunidad. Cuando falta uno de estos elementos, es probable que los programas
de cuido de hospicio en la casa no tengan éxito.
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Por lo regular el cuido en la casa lo ofrece la familia, los amigos o vecinos, los
hermanos de la iglesia o las personas interesadas de la comunidad. Muchas veces
las personas se muestran renuentes a apuntarse como voluntarios para el cuido
en la casa porque creen que no tienen las capacidades necesarias para cuidar a
una persona enferma. Hasta podrian temer infectarse al cuidar a alguien que
tiene el SIDA.

El cuidar en la casa podria exigir de capacidades especificas para cuidar, pero
incluye mas que ofrecer cuido fisico a la persona enferma. También incluye una
buena disposicion para ayudar a subsanar las necesidades mas basicas, como
alimentos, ropa y vivienda.

El cuidar en la casa podria exigir de capacidades
especificas para cuidar, pero incluye mas que ofrecer

cuido fisico a la persona enferma.

En los primeros afos de la epidemia del VIH, el temor, el estigma y la falta de
aceptacion de las personas con el SIDA evitaban que la gente participara del
cuido en la casa. Aunque esto todavia existe, la gente se va informando mas sobre
el VIH/SIDA. La tendencia a ocultar o negar la enfermedad esta disminuyendo.
Esto estd resultando en mayores nimeros de voluntarios dispuestos a dar ayudar
a los que no se pueden ayudar ellos mismos.

Preguntas para discusion

o ;Cuales son algunas de las ventajas del cuido en la casa, en su opinién?
o ;Cuales son las desventajas?

2. Ventajas del cuido en la casa

Hay ventajas del cuido en la casa para las personas con el SIDA. Algunas de
las ventajas que se dan en la lista del Manual para el cuido en la casa de los
que tienen SIDA de la World Health Organization (Organizacién Mundial de
la Salud) son:

» Se puede ofrecer buen cuido basico en la casa.

o Muchos que estan al borde de la muerte prefieren morir en casa,
especialmente cuando saben que no hay ninguna cura en el hospital.

o El estar en un ambiente familiar con amigos y la familia con frecuencia
ofrece consuelo.

o Cuido en la casa quiere decir que los hospitales estaran menos llenos.

o Por lo regular es menos caro cuidar a alguien en la casa.

« Siel enfermo estd en casa, la familia puede seguir con algunas de sus
responsabilidades sin tener que estar en el hospital en todo momento.

o A veces el cuido en el hospital simplemente no es posible.
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3. Organizar un programa de cuido de hospicio en la casa

Es necesario que un grupo, una confraternidad, la congregacion de una iglesia o
la comunidad asuman la responsabilidad de iniciar la ayuda de hospicio. Debe
haber algun tipo de junta o comité que asuma la responsabilidad de todas las
operaciones del programa de cuido en la casa.

Fijar objetivos

Después de formar un comité, es necesario que los miembros decidan cuales
son sus objetivos y cudl sera el alcance del programa. Ejemplos de objetivos
podrian ser:

« Conseguir voluntarios para ofrecer cuido

» Recoger dinero para sostener a las familias que cuidan u

o Ofrecer cuido para aliviar al cuidador (tiempos de alivio para los
familiares que cuidan al enfermo)

Preguntas para discusion

o ;Como sabra usted si hay una necesidad del programa en la comunidad
en la que quiere trabajar?
o ;Qué clases de cosas necesita saber antes de comenzar?

Evaluar la necesidad

Al determinar si una comunidad necesita un programa de cuido de hospicio,
seria util hacer preguntas sobre lo que ya estan haciendo otros grupos. Quizas
no exista la necesidad de comenzar otro programa si otros ya estan subsanando
las necesidades.

Para poder saber si la comunidad necesita un programa de hospicio, el comité
tendra que hacer una evaluacion de las necesidades. Esto incluye averiguar
cudntas personas estan muriendo en las casas, cuanto apoyo para la familia hay
disponible, cudntos voluntarios se necesitaran para cuidar a estos individuos
y qué clases de necesidades son mas prevalentes, como de alimentos, ayudas
practicas, cuido fisico, etc.

En el Apéndice E se da una muestra de un formulario para evaluar las
necesidades. Si este formulario no se presta para usted, lo puede adaptar para
hacer las preguntas que ayudaran a obtener la informacién necesaria. En el
Apéndice F se puede encontrar una encuesta de casa en casa.

Objetivos y Declaracion de mision

Una vez se hayan decidido cudles son los objetivos y se haya hecho la evaluacién
de las necesidades, se deben formular los objetivos y una declaracién de mision
que clara y exactamente digan lo que el propuesto programa de hospicio espera
lograr. Estos objetivos se deben escribir de una manera que permita evaluaros.

UN MANUAL PARA EL CUIDO BASADO EN EL HOGAR



Esta es la mejor manera de saber si el programa es eficaz y si esta haciendo lo
que se dijo que haria. Busque ayuda para escribir los objetivos en el Apéndice G.

4. Trabajar con voluntarios

La mayoria de los programas de cuido en la casa funcionan a base diaria gracias
a los servicios de los voluntarios. Con frecuencia los voluntarios son vecinos,
hermanos de la iglesia o personas interesadas de la comunidad. A veces los
que han experimentado una pérdida y que recibieron (o no recibieron) ayuda
durante su lucha quieren devolver y ayudar a otros. Algunos sienten que es un
llamado de Dios que ayuden; otros simplemente ven la necesidad y quieren
servir.

El ndmero de voluntarios necesarios depende del alcance de cuido que se planea
con el programa de hospicio. La evaluacion de las necesidades que se ha hecho
debe ayudar a determinar cudntos voluntarios se necesitan.

Conseguir voluntarios

Una vez esté clara la mision del grupo, las personas del grupo organizador que
hablan bien y que pueden promover la necesidad deben buscar oportunidades
de hablar en reuniones de iglesias, funciones de la comunidad, reuniones de
padres de familia, etc. La mision del hospicio se debe comunicar claramente. Se
pueden poner hojas sueltas en los puntos de reunion.

Investigar a los voluntarios

Aunque el programa no quiere desanimar a los voluntarios, debe haber cierto
mecanismo de investigacion para que las personas sin escrupulos no se apunten
como voluntarios y asi darles entrada a las casas donde podrian explotar a las
familias a las que van para servirlas. En las comunidades mas pequefas, la mayoria
de la gente se conoce y este paso quizas no sea necesario, pero para la proteccion
del programa y de los que reciben el cuido, es mejor tener:

o Un formulario de solicitud (Vea un ejemplo en el Apéndice H.)

o Un proceso de entrevista (Vea una muestra de una entrevista en el
Apéndice 1.)

o Un proceso para revisar las referencias (Vea una muestra en el Apéndice

J.)
Preparar a los voluntarios

Una vez se hayan conseguido e investigado a los voluntarios, sera necesario
prepararlos. Es util usar este manual o una publicacion similar. La preparacion
por lo regular se puede hacer en una semana o menos. No obstante, podria
ser necesario ofrecer mas preparacion después si los voluntarios sienten que
necesitan mas capacidad o informacién para los trabajos que se les pide que
hagan.
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Organizar los horarios

El comité a cargo de organizar el programa debe fijar un horario para los
voluntarios para que hagan visitas regulares a los que estan apuntados en el
programa de hospicio. Los voluntarios se pueden apuntar para los dias y horas
en que puedan servir.

Formar los grupos

Como se dijo en la introduccién del manual, el
programa de hospicio ideal usa un método de grupo
para dirigirse a las necesidades de la persona que
esta proxima a morir en la casa.

Como se dijo en la introducciéon del manual, el programa de hospicio ideal
usa un método de grupo para dirigirse a las necesidades de la persona que
esta proxima a morir en la casa. Una persona médica, un consejero, un lider
espiritual y voluntarios para hacer los diferentes trabajos formarian el grupo.
Algunos de los del grupo podrian visitar con menos frecuencia, mientras que
los voluntarios podrian visitar todos los dias. No obstante, si los profesionales
del grupo no estan disponibles, los voluntarios todavia pueden efectuar una
gran diferencia en hacer el proceso al final de la vida menos traumatico para el
paciente y la familia.

Grupos de apoyo para los voluntarios

Cuidar de los enfermos terminales y sus familias pueden ser algo muy agotador,
emocional y fisicamente. Se debe animar a los voluntarios a que asistan
mensualmente alas reuniones delos grupos de apoyo para que puedan comunicar
lo que sienten y recibir animo. (Consulte el capitulo sobre “Preparacién para ser
cuidador.”)

Los que dejan el programa

De vez en cuando los voluntarios encontraran que el cuidar a alguien que esta al
borde dela muerte es demasiado dificil para ellos, y encontraran imposible seguir
ofreciéndose como voluntarios. Otros se daran cuenta de que no entendieron
cudn dificil seria el trabajo y sienten que necesitan dejar el programa. Otros
podrian asustarse por la seriedad de los sintomas del enfermo y simplemente
no presentarse.

Afirmar a los voluntarios

El trabajo de los voluntarios es muy dificil. Es importante afirmar su trabajo
expresandoles cuanto se les aprecia. Sila organizacién que apoya el programa de
hospicio tiene los recursos, seria bueno compensar a los voluntarios de vez en
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cuando con una cena especial o con algo especial que demuestre que se aprecia
su trabajo.

Evaluar a los voluntarios

Aunque los voluntarios estan dando su tiempo sin recibir pago, es importante
observar y evaluar su trabajo. El mejor método de hacer esto es pedir al paciente y
a la familia su opinion del servicio que les ofrecen los voluntarios que llegan a su
casa. En el Apéndice K se da una muestra de un formulario de evaluacion.

5. Evaluar el programa

Todos los programas necesitan seguir esforzandose para mejorar. Necesitan
determinar si se estan logrando los objetivos originales del programa. A veces,
especialmente si el programa crece y se expande, es beneficioso traer un grupo
de afuera, para que con objetividad evaliie como se esta desenvolviendo el
programa (por ejemplo, la junta directiva de una iglesia o un grupo de lideres
de la comunidad).

Los objetivos y la declaracion de mision del programa

se deben revisar cada seis meses.

Los objetivos y la declaracion de mision del programa se deben revisar cada seis
meses. A medida que el programa crece, se debe establecer una junta gobernante
y se deben entregar a esta junta las evaluaciones escritas.

La evaluacion debe incluir:

« Logros (estadisticas—numero de los apuntados en el programa, etc.)
« Obstaculos

» Estrategias para vencer los obstaculos

o Lecciones que se han aprendido

Aunque hay mucho mas que se necesita saber antes de ofrecer cuido de hospicio,
esta lecciéon ha dado algunas de las consideraciones que se deben tomar en
cuenta antes de comenzar este ministerio. Con frecuencia, este tipo de servicio
comienza espontaneamente cuando los vecinos extienden una mano de ayuda a
sus vecinos mostrando interés y amor cristianos. Al seguir todos el ejemplo de
cada uno, podria surgir un programa de hospicio. No hay mejor fundamento
que el que se basa en servirnos y amarnos unos a otros—asi como Cristo nos ama
y nos sirve a nosotros.
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Cémo establecer un local de hospicio

Puntos clave

Determinar la necesidad de tener un local de hospicio
El proposito de un local de hospicio

Ventajas y desventajas del cuido en un local
Organizar y equipar un local de hospicio

Locales de hospicio basados en iglesias

Problemas al final de la vida

A

Cita de una persona préxima a morir con SIDA:
“Estar rodeada de personas que saben lo que estoy
experimentando me ayuda. No soporto estar en el
hospital otra vez. Prefiero simplemente morir.”

1. Determinar la necesidad de tener un local de hospicio

Después de hacer una evaluacion de las necesidades en la comunidad, podria
hacerse evidente que hay numerosas personas que no tienen familia que las
cuide en la casa. Estas personas quizas no estén en una situacion de vivienda que
se preste a sus necesidades especiales cuando se enferman. También se podria
descubrir que no hay suficientes voluntarios que vayan y cuiden a los enfermos
en la casa.

Otra opcidn para cuidar a alguien que esté en sus ultimos meses o semanas de
vida es establecer un local con los objetivos especificos de alojar y cuidar a los
que estan proximos a morir de SIDA.

Siempre hay gastos de construir, renovar, comprar o alquilar un local para usar
como centro de cuido. No obstante, ofrecer cuido en un lugar centralizado
podria ser mas eficaz que ir de casa en casa debido al niimero de personas a las
que se pueden cuidar al mismo tiempo y en el mismo lugar.

También se podrian necesitar voluntarios para este tipo de cuido. Sin embargo,
si los recursos econdémicos estan disponibles, también se podrian contratar
empleados para que cuiden a los enfermos.

Algunos centros de la comunidad han sido convertidos en unidades de hospicio.
En algunos lugares, los hospitales han dedicado una seccién para los propositos
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de cuido de hospicio. Las iglesias también han construido o han dedicado
espacio para el mismo propdsito.

2. El propésito de un local de hospicio

Lo ideal seria que el local de hospicio ofrezca un ambiente hogarefio. De hecho,
algunos programas de hospicio comienzan en una casa de familia donde hay
una persona con SIDA, y luego se admite a otra persona enferma. Los vecinos
comienzan a llegar para ofrecer ayuda y de repente se desarrolla la idea de un
centro de cuido.

Cualquiera o dondequiera que esto tenga lugar, los principios son los mismos:
ofrecer un ambiente de paz, sosiego con personas interesadas que pueden ofrecer
apoyo y cuido fisico, espiritual y emocional. Mientras puedan, a los que llegan a
un centro de hospicio se les asignan trabajos y responsabilidades para cumplir
todo el tiempo que les sea posible. Los que tienen suficiente energia podrian
querer cuidar los que ya no pueden levantarse de la cama. En un hospicio
cristiano, se ofrece un ambiente espiritual con alguien disponible para ofrecer
aliento espiritual por medio de la oracién y lectura de la Escritura. Un pastor
debe estar disponible para ofrecer su apoyo pastoral durante los momentos de
crisis.

En un hospicio cristiano, se ofrece un ambienteespiritual
con alguien disponible para ofrecer aliento espiritual por
medio de la oracion y lectura de la Escritura.

3. Ventajas y desventajas del cuido en un local

Ventajas:

o Uso eficaz de voluntarios y otro personal de apoyo
« Sentirse menos aislado—personas de “igual dificultad” estan juntas
» Apoyo espiritual mas disponible

Desventajas:

o Podria percibirse como contenido y apoyado en si mismo, haciendo
dificil encontrar voluntarios dispuesto a comprometerse al voluntarismo.

o Mas caro: local, comidas, camas, provisiones, etc.

o Podria ser necesario cumplir con regulaciones del gobierno

o Podria parecer llevar un estigma como “un lugar para ir a morir”

Preguntas para discusion

» ;Cudles son las ventajas de un local de tipo de hospicio?
o ;Cuales son las desventajas?
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o ;Dicho local seria aceptable en su cultura? ;Por qué si o por qué no?

4. Organizar y equipar un local de hospicio

Igual que un programa basado en la casa, se debe hacer una evaluacion de las
necesidades antes de establecer un local de hospicio. Es necesario escribir los
objetivos yla declaracion de mision. Se deben establecer reglas y procedimientos.
Se debe trazar un presupuesto y planear estrategias para recaudar dinero antes
de abrir el local. Es critico averiguar si hay regulaciones del gobierno. Por favor
consulte las ideas para organizar un programa de hospicio de la Leccién 10.

Igual que un programa basado en la casa, se debe
hacer una evaluacion de las necesidades antes de

establecer un local de hospicio.

El trazado del local

Al establecer un local de cuido en estructuras existentes, podria haber ciertas
limitaciones para el trazado del local. Lo ideal seria que el local se trazara de modo
que ofrezca privacidad a cada persona, espacio para habitaciones individuales,
un drea para sentarse y para comer, inodoros y un drea para preparar la comida.
Tener un lugar de almacenaje bajo llave es importante porque las medicinas
y los abastecimientos por lo regular se mantendran en el local. Si se tiene que
construir la estructura, debe ser de un estilo que concuerde con el contexto local.
Por ejemplo, si todas las estructuras en ese lugar en particular son de lodo y paja,
entonces esta estructura también debia ser de lodo y paja. (Vea una muestra de
planos para locales sencillos de hospicio.)

Ventilacion y aire fresco

De mayor importancia en el trazado de un local de hospicio es la capacidad de
permitir ventilacion y aire fresco. Esto es muy importante cuando las personas
tienen TB, ya que una habitacién no ventilada puede ocasionar una incidencia
mas alta de transmitir la bacteria a otros. Si es que va a usar una estructura ya
existente, seria bueno determinar si pueden afiadir ventanas para permitir que
el aire fluya libremente.

Preparacion de los alimentos

En algunos programas la comida la traen otros al local. Si los recursos lo
permiten, la comida se puede preparar en el lugar. Se prefieren las comidas bien
balanceadas y nutritivas, sin mucha especia ni grasientas. De ser posible, si la
comida se preparara en el local, es preferible una cocina separada del area donde
estan los residentes ya que los olores de la comida muchas veces causan nausea
e incomodidad a los que estan muy enfermos con SIDA.
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Camas y muebles

Las camas y los muebles los pueden donar las familias, los hermanos de la
iglesia o la gente de la comunidad, o se construir con materiales locales. No es
necesario tener camas de hospital. Se pueden o no se pueden usar colchones,
segun el drea; en algunos paises, la gente prefiere dormir en esterillas en el suelo.
También se necesita ropa de cama que sea apropiada en la cultura local. Dos o
tres almohadas o cojines son esenciales para la comodidad de la persona que no
se puede levantar de la cama.

Aseo personal y baio

Las é4reas de aseo personal y de bafio son necesarias en cualquier centro. Estas
deben ser seguin las normas locales, usando materiales locales.

Equipo médico

Por lo regular no es necesario tener aparatos médicos costosos en un centro
de hospicio basado en la comunidad. Los tipos de aparatos que se necesitan
incluyen palanganas o cubos para bafarse y para otras necesidades de aseo si
la persona no puede levantarse de la cama. El objetivo es hacer que la persona
se sienta lo mas comoda que sea posible, pero no se ofrecera atencién médica.
Se puede pedir a un médico o enfermero que haga visitas regulares al local para
examinar a los pacientes y recetar cualquier medicina que sea indicada para
mantener al minimo el dolor.

Archivos

Se deben tener archivos para cada persona en el local, igual que en el programa
de cuido en la casa. Un cuaderno o algin medio de apuntar cuando se den
las medicinas, cuando vomite y cualquier cosa pertinente a la condicién del
paciente es lo iinico que se necesita.

Se deben ofrecer todas las medidas de alivio como cambiar de posicion en
la cama a los que no lo pueden hacer por si mismos, darles agua y comida,
mantener la cama seca y limpia y ayudar a vestirse, caminar, etc.

5. Locales de hospicio basados en iglesias

El desarrollo de un centro de hospicio es una manera excelente de demostrar el
amor de Jests. Es un ministerio excelente de la iglesia a la comunidad. Algunas
iglesias han formados locales de hospicio, y al haber demostrado el amor
practico de Cristo, han tenido la oportunidad de llevar a la persona terminal a
una relacion con Jesus y de instilarle una nueva clase de esperanza en su vida.

6. Problemas al final de Ila vida

En cierto momento, toda persona se enfrentard con el final de su vida. Para
algunos, parecera ser mucho mas pronto de lo que deberia ser. Para algunos,
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no sera una muerte facil. Pero todos nosotros, sin importar cuando ni cémo
muramos, compartimos una esperanza comun, que cuando llegue la muerte
sera pacifica y tan libre de dolor como sea posible. Esperamos enfrentarnos con
la muerte rodeados de nuestros seres amados, sintiéndonos seguros, consolados
y cuidados con la paz de nuestro Sefior en el corazdn, con una seguridad de
que nos espera la vida eterna en el cielo. El cuido de hospicio que enfatiza vivir
plenamente hasta el final, morir con dignidad y consuelo y estar rodeado de
amoroso y solicito apoyo, podria ofrecer por lo menos algo de lo que todos
esperamos.
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APENDICE A

Repaso de la vida

Repaso de la vida en el proceso de ver hacia el pasado. Le permite al paciente
un tiempo en el que se sentia fuerte y capaz y quizas le permita aceptar los
conflictos sin resolver y las desilusiones. El repaso de la vida sirve como un
medio para concluir los negocios que estan sin terminar.

¢ Como puedo ayudar a la persona a que recordar el pasado?

1.

Mientras esta con el paciente, su tiempo y sus pensamientos deben estar
concentrados en el paciente.

Mantenga confidenciales los recuerdos del paciente.

Mantenga la conversacion y concéntrese en los sentimientos que rodean
los sucesos y no en los sucesos en si.

Sea sensible con las capacidades, necesidades y sentimientos del paciente.
Permita que haya silencio y emocion.

Concéntrese en los recuerdos del paciente, pero el compartir de vez en
cuando alguna experiencia similar puede ayudar a que el paciente se
sienta mas conectado con usted.

Pasos para recordar el pasado

1.

Piense en algunas preguntas abiertas que le podria hacer para comenzar
la conversacion.

Escuche activamente. Haga contacto con la vista y recuerde el lenguaje
del cuerpo. Haga preguntas después que el paciente haya dicho algo y
vuelva a expresar los puntos clave.

Ayudele al paciente a sentir satisfaccion en la vida que ha tenido.

Si el paciente no logra pasar de una historia particular, ayudele a buscar
el verdadero significado y a resolverlo yendo mas alla del suceso en si.
Si el paciente solo infiere un tema, hagale preguntas disefiadas para
obtener mas informacion y animelo a hablar del recuerdo.

No todos los recuerdos son alegres. Tranquilice al paciente diciéndole
que todos cometemos errores y que todos somos humanos.

Si surge un recuerdo estresante, recuerde que su lugar es escuchar
ofreciendo apoyo, no pasar juicio ni resolver el problema. Si siente que
al paciente le gustaria o que necesita hablar del recuerdo a un nivel con el
que usted no se siente cdémo, no dude en buscar la ayuda de profesionales.
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APENDICE B

Evaluacién Espiritual

Parte 1

Nombre: ID#

Paciente: Preferencia religiosa: O Activo U Inactivo
Cuidador: Preferencia religiosa: O Activo U Inactivo

Preguntas parael U Paciente U Cuidador

84

1.

;Como calificaria su salud espiritual?

U Buena U Regular U Deficiente U Incierta

;Como clasificaria su vida espiritual? Se considera ser:

U Profundamente espiritual 1 Un tanto espiritual 1 Definitivamente no espiritual
;Cuanto es su vida espiritual una fuente de fortaleza y consuelo para usted?

U Mucho [ Moderadamente U Nada en absoluto

;Como considera su relacion con Dios?

U Significativa/importante 1 No significativa [ Causa de incomodidad
4 Otro

;Qué importancia tiene para usted el leer la Escritura?

U Mucha U Moderada [ Ninguna

;Qué importancia tiene para usted la oracién personal?

U Mucha U Moderada [ Ninguna

;Como era su actividad en su comunidad de fe?

U Mucha U Moderada [ Ninguna

;Cuales sacramentos, tradiciones o ceremonias le son importantes a usted?

O Comunién U Ungir con aceite [ Alguien con quien orar
4 Otro

;Cual de éstos ha experimentado recientemente?

UIra U Confusion W Culpa W Paz U Esperanza U Desaliento
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U Desilusion U Defraude [ Abandono W Apoyo U Amor
U Abuso [ Aceptacion W Negacion U Contentamiento U Control
U Fuera de control U Perdén U Falta de perdon U Perddn de otros

10. ;Hay cualquier otro problema en particular que le molesta?

11. ;Qué direccion religiosa recibié cuando nifio, y hay alguna historia religiosa del pasado
que tenga relevancia?

12. ;De qué tiene esperanza?

13. ;Qué le da significado a su vida ahora?

Parte 2 (Para los pastores/cuidadores espirituales)
Evaluacion de las fortalezas y necesidades de intervenciéon
Fortalezas
U Buen sistema de apoyo [ Sentido del humor 1 Flexibilidad
U Problemas espirituales/religiosos resueltos [ Problemas espirituales/religiosos utiles

U Otras:

Necesidades de intervencion
U Ira U Culpa U Problemas espirituales/religiosos no resueltos
U Problemas de dolor y pérdida (1 Alienacién/aislamiento espiritua [ Perdén
U Ansiedad/temores [ Ausencia de paz [ Reconciliacion

U Otras:
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Incomodidad espiritual

U Ninguna U Moderada U Alta

Comentarios

Comentarios adicionales

Plan de cuido espiritual

Firma del pastor/cuidador espiritual:

Fecha:

86
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APENDICE C

Lista sugerencia para lecturas de la escritura

(Las siguientes lecturas son particularmente apropiadas para usar en el cuido espiritual de los
enfermos terminales.)

Antiguo Testamento

o Job7:11-21 Job se queja con Dios

o Eclesiastés 3:1-15 Todo tiene su tiempo

o Isafas 26:1-4 Dios los guardara en perfecta paz

o Isafas 38 Oracion de Ezequias en medio de su angustia

o Isafas 40:1-11 Consuelo para mi pueblo

o Isafas 40:28-31 Los que esperan en Jehova tendran nueva fuerzas
Salmos

o Salmo 6:2-4, 6-9 Saname, oh Jehova,...porque mi alma esta muy turbada.

o Salmo 23 Jehova es mi pastor.

o Salmo 27 Jehova es mi luz y mi salvacion.

« Salmo 42:1-5 Como el ciervo brama por las corrientes de las aguas

o Salmo 46:1-5,10-11 Nuestro pronto auxilio en las tribulaciones.

o Salmo 51:1-12, 15-17 Crea en mi, oh Dios, un corazén limpio.

o Salmo 63:1-8 En la sombra de tus alas me regocijaré.

o Salmo 77 A Dios clamo que me oiga

« Salmo 86:1-7 En el dia de mi angustia te llamaré.

o Salmo 91 Esperanza mia, y castillo mio; mi Dios, en quien confiaré.
e Salmo 103:1-5 Bendice, alma mia, a Jehova.

o Salmo 130 De lo profundo, oh Jehovd, a ti clamo.

o Salmo 143:1-2, 5-6, 10 Oye mi oracién
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Nuevo Testamento
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Mateo 5:1-12
Mateo 11: 28-30
Lucas 8:43-48
Juan 3:16-17

Juan 10: 11-18
Juan 14:1-6, 25-27
Romanos 5:1-11

Romanos 8:14-23

Romanos 8:26-28
Romanos 8:31-39
Romanos 12:1-2

2 Corintios 1:3-7

2 Corintios 4:16-18

Filipenses 4:4, 6-9
Hebreos 2:14-18
Santiago 5:13-16
1 Pedro 1:3-9

1 Juan 3:1-3

1 Juan 4:16-19

Apocalipsis 21:1-7

Las Bienaventuranzas

Todos los trabajados y cargados

La mujer con flujo de sangre

De tal manera amo Dios al mundo.
Yo soy el buen pastor.

No se turbe vuestro corazon.

La esperanza no avergiienza.

Las aflicciones del tiempo presente no son comparables con la
gloria venidera.

El Espiritu nos ayuda en nuestra debilidad.

Si Dios es por nosotros, ;quién contra nosotros?
Presenten sus cuerpos en sacrificio vivo.
Compaiieros en las aflicciones y en la consolacion

Las cosas que se ven son temporales, pero las que no se ven son
eternas.

Regocijaos en el Sefior siempre; por nada estéis afanosos.
Cristo fue tentado en todo.

;Esta alguno entre vosotros afligido?

Renacidos para una esperanza viva

Somos hijos de Dios.

En el amor no hay temor.

Enjugara Dios toda lagrima.
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APENDICE D

Testamento

TESTAMENTO DE SEPASE QUE YO,

, DE , Condado de
, en el Estado/Provincia de ,
con juicio cabal, hago y declaro éste como mi Testamento y que expresamente revoco todos
mis anteriores Testamentos y Codicilos testamentarios que hayan sido hechos en cualquier
momento.

L. REPRESENTANTE PERSONAL:

Yo nombro a de ,
como Representante personal de este mi Testamento y estipulo que si este Representante
personal no puede o no esta dispuesto a servir en esa capacidad, entonces yo nombro
a de ,  Como
Representante personal alterno. Mi Representante personal estard autorizado a llevar a cabo
todas las provisiones de este Testamento y a pagar mis legitimas deudas, obligaciones y gastos
de funeral. Yo ademas estipulo que mi Representante personal no sea obligado a pagar fianza
como garantia en esta ni en ninguna otra jurisdiccion, y estipulo que no se haga ninguna
valoracion experta de mi propiedad a menos que asi lo exija la ley.

II. GUARDIAN TESTAMENTARIO:

En el caso de que yo muera siendo el inico padre de familia de hijos menores de edad, yo nombro
a como Guardian de dichos hijos menores de edad. Si este nombrado
Guardian no puede, o no esta dispuesto a servir, entonces yo nombro a
como Guardian alterno.

III. LEGADOS:

Yo dirijo que después del pago de todas mis legitimas deudas, mi propiedad sea legada de la
manera siguiente:
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Pagina___ de Iniciales del Testador

Legalizado y atestado ante un notario.

EN TESTIMONIO DE LO CUAL, he firmado y sellado este Testamento este dia de

b)

Firma del Testador

1V. FIRMAS DE LOS TESTIGOS

Eltestador ha puesto su firma al final del Testamento y en cada pagina separada, y ha declarado o
indicado en nuestra presencia que es su ultima voluntad y Testamento, y en presencia del testador

y de cada uno, hemos firmado el presente Testamentoeste _ diade ,
Firma del Testigo Direcciéon

Firma del Testigo Direccion

Firma del Testigo Direcciéon

ESTADO/PROVINCIA DE CONDADO DE

Nosotros, , » Y ,

testigos respectivamente, cuyos nombres estan firmados en el adjunto y precedente documento,
prestamos juramento y declaramos al infrascrito que el testador firmé el documento como
su ultima voluntad y que cada uno de los testigos, en presencia del testador y de cada uno,
firmarnos el documento como su ultima voluntad y que cada uno de los testigos, en presencia
del testador y de cada uno, firmamos el Testamento como testigos.

Testador: Testigo:

Testigo:

Testigo:
ESTADO/PROVINCIA DE CONDADO DE
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Pagina__ de_
En la fecha aparecio(eron) ante  mi,
, personalmente
conocido(s) por mi (o me comprobé(aron) a base de evidencia satisfactoria) ser la(s) persona(s)
cuyo(s) nombres(s) es/estan firmado(s) en el tipificado documento y reconocié(eron) ante mi
que ellos firmaron en su capacidad(es) autorizada(s), y que por su(s) firma(s) en el documento
la(s) persona(s), o la entidad en nombre de la cual la(s) persona(s) actud(aron) la(s) persona(s),
ejecuto(aron) el documento.

TESTIGO con sello autentificador oficial y firma.

Firma Firma del Notario

Declarante:

Conocido

Prueba de identidad presentada

Tipo de prueba de identidad
(Sello)

Negacion: No podemos asegurarle que cualquier documento sea legalmente aceptable en su
jurisdicciéon. Usted debe consultar con un abogado antes de usar o firmar cualquier documento
legal.
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APENDICE E

Evaluacién de una comunidad para la necesidad de

un hospicio

Pregunta de Evaluacion

Doénde encontrar las respuestas

Recomendaciones

;Cudl es el nimero
aproximado de personas con
SIDA (PCS) que hay en la
comunidad definida?

Departmento (Ministerio) de
Salud, oficina de las NU/OMS

;Cudntas familias estdn
tratando con alguien que esta
muy enfermo o muriendo de
SIDA?

Encuesta de casa en casa

;Qué clases de ayuda dicen
las familias o PCS que
necesitan mas? (por ejemplo:
cuido practico, dinero,
comida, etc.)

Encuesta de casa en casa

;Cuantas personas esran
muy enfermas con SIDA y no
tienen familia que les ayude?

Encuesta de casa en casa

;Cudntos programas
de hospicio hay en la
comunidad definida?

Departmento (Ministerio) de
Salud, Registro de ONG

;Los hospicios mencionados
arriba, si es que existen,
cumplen con las necesidades
de la comunidad?

Encuesta de casa en casa

;Cudles son las otras formas
de ayuda, si es que las hay,
que se les ofrece a las PCS?

Departmento (Ministerio) de
Salud, oficina de las NU/OMS

;Cuantas PCS estan en el
hospital en una semana
determinada?

Director del hospital

92 .

UN MANUAL PARA EL CUIDO BASADO EN EL HOGAR




APENDICE F

Encuesta de casa en casa

(Llene un formulario por cada hogar)

Nombre

Direccion

Numero de personas en el hogar Madre presente L Padre presente 4
Numero de nifios que viven en el hogar
Numero de personas muy enfermas en el hogar

(La familia sabe qué enfermedad es?

(La persona(s) estd(n) recibiendo tratamiento médico? Sil No U

(Qué tipo de dificultades se le presentan a la familia debido a enfermedad?

(La familia esta recibiendo algun tipo de visitas de cuido en el hogar de parte de alguna persona
o de algun grupo?

(Ala familia le gustaria ser visitada por voluntarios que podrian ayudar con la persona enferma
o con la familia, si es que hay voluntarios disponibles? Sid No U

(Qué tipo de ayuda de parte de un voluntario le seria mas 1til?
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APENDICE G

Coémo escribir objetivos

Hay diferentes clases de objetivos que se prestan para diferentes propdsitos—objetivos para el
que aprende, que son conductuales, y objetivos para el proyecto o programa, que se orientan
mucho mas hacia la actividad y tienen resultados especificos.

Para el propdsito de un programa de hospicio, usted debe construir objetivos para proyecto.

Estos necesitan ser especificos y ser expresados en terminologia que se pueda medir, declarando
qué actividad se hard, quién la hara, cémo se medird y en qué marco de tiempo. Estos objetivos
pueden ser de una gran ayuda en la evaluaciéon de dénde se encuentra usted con el proyecto,
si es que esta logrando sus expectaciones originales de una manera oportuna. Los evaluadores
externos por lo regular querran ver sus objetivos y hablar con usted de los resultados.

Al escribir objetivos:
QUIEN: Se refiere a la persona(s) que llevard a cabo la accion.
QUE o CUAL: Cuél es la actividad en si que se hara (cuando) y cémo se medira.

MEDIDO POR QUE: Identifica cuén bien se debe hacer la actividad para poder demostrar
aceptabilidad y qué instrumento o método se usara para medir.

CUANDO: Se refiere al componente del tiempo y debe ser realista y especifico. (Se comprende
que ideal y actual son relativos cuando se trata del tiempo.)

Ejemplo: La iglesia de Bedudu (QUIEN) construird una casa de lodo y paja para servir como un
centro de hospicio y (CUAL es la norma aceptable de la casa) para 12 personas que tienen SIDA
y a 2 ayudantes (dimensiones de la casa que sea adecuada para 14 personas segun las normas
locales) para 2011 (linea de tiempo).

Las palabras que se consideran ser utiles para escribir objetivos que se puedan medir y que
describen la accién que se puede medir son:

Escribir Contrastar Expresar
Conducir Seleccionar Comparar
Resolver Diferenciar Clasificar
Escoger Encontrar Localizar
Nombrar Hacer lista Construir
Trazar Explicar Hacer
Ajustar Emparejar
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Ejemplo: El grupo de evaluacién de proyecto nombrado por la Miller House hard una encuesta de
casa en casa, usando un instrumento de encuesta aprobado por el gobierno, de abril a octubre de
2011, para determinar cudntas familias y personas se enfrentan con o estan enfermas o muriendo
con SIDA en las comunidades de Zyswha, Kitchwa y Goodge, India. (Anote lo que se hard, quién
lo hard, qué instrumento especifico se usard, qué drea especifica se evaluard. El siguiente objetivo
debe tratar con la manera en que se utilizard la informacioén y cual serd la accion que se emprenda,
basdndose en esa informacion.)

Las palabras que se deben evitar por ser subjetivas y dificiles de medir son:

Saber Creer Estar familiarizado con
Reconocer Disfrutar Tener conocimiento de
Percibir Recordar Conocer

Aprender Entender

Pensar Comprender
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APENDICE H

Solicitud para los voluntarios

Nobre

Direccién

Teléfono

Fecha de nacimiento Lugar de nacimiento

;Qué tipo de trabajo hace?

sLeeyescribe? Sild Nol  Grado de preparacion mas alto

;Qué idiomas habla?

;Cuanto tiempo puede dar como voluntario?
U 1-2 horas cada dia
U 1-2 horas 2-3 dias por semana

U Otro

sPor qué quiere ser voluntario en este programa?

;Ha sido voluntario en otro programa en el pasado?

Por favor marque los tipos de actividades que cree que puede hacer.

U Ayudar con los trabajos de la casa

U Ayudar a dar vuelta, bafar y darle medicina a la persona enferma

U Ayudar a cuidar a los hijos de la persona enferma

U Ayudar a preparar las comidas para la persona enferma o para la familia
U Ayudar a hacer diligencias para la familia o para la persona enferma

U Ofrecer cuido espiritual a la persona enferma o a la familia

U Ofrecer consejeria para la persona enferma (capacidades
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Las personas a las que podria cuidar podrian estar enfermas de SIDA o TB u otras enfermedades.
;Como se siente con respecto a cuidar de alguien con estos tipos de enfermedades?

Aunque el riesgo es escaso, susted se da cuenta de que podria ponerse en riesgo de infectarse?
Sid NoQ

;Esta dispuesto a correr este riesgo?  Sild  No U

sAlguna vez ha sido arrestado por un delito? Sild No d

Sisi, ;fue declarado culpable y detenido?

Por favor dé el nombre de dos personas que lo conozcan y que puedan dar referencias para
usted.

Nombre:

Direccién:

Teléfono: Relacién con usted:

Nombre:

Direccién:

Teléfono: Relacion con usted:

Firmado:

Fecha:
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APENDICE |

Preguntas para la entrevista para investigar a los
voluntarios

98

. ;Doénde se enterd por primera vez del programa de hospicio?

. ;Por qué decidi6 responder?

. ;Ha sido voluntario anteriormente? Sild No U

;Donde? Hableme de esa experiencia.

. Digame qué es lo que espera que sea esta experiencia.

. ;Cual cree que sera la parte mas estresante de su lugar como voluntario de hospicio?

sPor qué?

. sHa tenido experiencia en tratar con los enfermos terminales? Sid Nod
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;Donde? Hableme de esa experiencia.

7. ;Cuan recientemente ha perdido usted a alguien de su propia familia o a alguien muy cercano?

8. ;Siente que ha tenido suficiente tiempo para llorar y dolerse por esa pérdida?

9. ;Esta consciente y entiende cudles son los riesgos que conlleva este tipo de cuido? ;Qué
siente acerca de ese aspecto de su lugar como cuidador?

10. ;Qué siente acerca de los que tienen SIDA?

11. ;Qué cree usted que es lo mejor que tiene para ofrecerle a alguien que esté terminalmente
enfermo?

12. ;Cuan ocupado es su horario? ;Cree que en realidad tiene tiempo para hacer esto?
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13. ;Tiene alguna pregunta?
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APENDICE J

Contacto con las referencias

Es importante comunicarse con las referencias que dé el solicitante. El hacer preguntas abiertas
generara mayor respuesta. Las siguientes podrian ser tiles:

s;Por cuanto tiempo ha conocido usted al solicitante?

;Qué me puede decir acerca de la persona?

;Como describiria usted al solicitante?

sPor qué cree usted que el solicitante seria un buen voluntario de hospicio?

;Hay alguna razon por la que el solicitante podria no ser particularmente apropiado
para el trabajo de hospicio?
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APENDICE K

Evaluacién del desempeno del voluntario

Supervisor evaluador:

Nombre del voluntario:

U Evaluacién de 3 meses
U Evaluacion de 6 meses
U Evaluacion de 12 meses
Escala de evaluacion
1 = practica o comportamiento inaceptable
2 = necesita mejorar
3 = regular
4 = bueno
5 = muy bueno
6 = superior
N/A=no tiene aplicacion
Profesionalismo
Entiende los objetivos y practicas en conformidad con el programa.
Muestra respeto al paciente y a la familia.
Habla con amabilidad y correctamente al paciente y a la familia.
____ Mantiene confidencialidad.
Responsabilidad
Llega al hogar o a la oficina segtn el horario.
Llega en los dias asignados, notifica a la familia o al supervisor si se retrasa.

Cumple con las actividades asignadas segun el horario.

Tiene cuidado con y protege la propiedad del paciente y de la familia.
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Eficacia

Cumple a fondo y completamente con las tareas asignadas.

Esta dispuesto a hacer preguntas cuando tiene dudas.

Documenta el progreso y las medicaciones cuidadosa y correctamente.

Va més all de lo que se espera.

Recomendaciones para continuar los servicios del voluntario:
Altamente recomendado

Recomendado

Necesita supervision y otra evaluacion después de un mes

Se recomienda descontinuar el servicio del voluntario.

Apéndice K—Evaluacion del desempefio del voluntario

Demuestra una actitud humanitaria y amable con el paciente y la familia.
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APENDICE L

Trazado del local

Casa para Cuido de Hospicio

(37°X53’ Aproximadamente)

12'x12'
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Casa para Cuido de Hospicio

(37°X42’ Aproximadamente)

10' x14'

9'x11'

9'x11'

e

3'x6'

YR

7'x11'

ol &

j 9'x11'
[

9'x11'
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