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Resumen

El VIH/SIDA es en la actualidad una de las enfermedades maés
preocupantes y dificil de enfrentar en el mundo. Por otra parte, la
eutanasia y aquellos procesos basados en la apresuracion de la muerte,
han llegado a convertirse en uno de los topicos mas debatidos en estos
tiempos. La relacion entre VIH/SIDA y eutanasia es en esta época un
tema por el cual, ademéas de crearse controversia, existen tanto
preocupaciones como dudas en cuanto al desarrollo, permisividad y
actitudes que esta union conlleva. Este trabajo recopila tanto conceptos
relevantes, como procedimientos, datos y actitudes que juegan un papel
vital en la comprension y analisis del tema. Debido al dificil manejo de
esta enfermedad, sus efectos secundarios, y la falta de recursos y
capacitacion en los cuidados de la salud publica, se refuerza en los
pacientes la preocupacion de no lograr afrontar y lidiar de manera
adecuada con este complejo proceso.

Palabras Claves: eutanasia, VIH/SIDA, salud publica, enfermedad,
actitudes.

Abstract

HIV/AIDS is actually one of the most worry and difficult illness of
dealing with all around the world. On the other hand, euthanasia and
hasten of death process have become one of the most debate topics at
this time. The relationship between HIV/AIDS and euthanasia is at this
time a subject for which, besides of making controversy, there is not
only worries but also doubts and attitudes that play an important role in
the comprehension and analysis of this topic. Because of the difficult
management of this illness, his side effects, and the lack of resources and
training in the public health care, it enhance in the patients the worry of
cannot deal with this complex process in the right way.

Key Words: Euthanasia, HIV/AIDS, public health, disease, attitudes.



Eutanasia y SIDA 3

EUTANASIA Y ADHERENCIA AL TRATAMIENTO EN VIH/SIDA.

Por medio del presente estado de arte se desarrollara una recopilacion de las
diferentes revisiones bibliograficas en cuanto a los tdpicos de adherencia al
tratamiento en VIH/SIDA y Eutanasia, para de esta manera llevar a cabo una
completa sintesis de los mismos por separado, y luego establecer la relacion entre
estos dos importantes temas.

Una de las principales razones por las cuales se desea desarrollar un trabajo
que abarque estos topicos, es la iniciativa de profundizar en la existencia de la
concordancia entre los mismos, y afianzar o modificar aquellos supuestos
establecidos en cuanto a estas tematicas.

A pesar de que el VIH/SIDA es una enfermedad sobre la cual existen
bastantes casuisticas e informacion, se considera relevante crear el empalme con
una tematica de sumo debate como lo es la Eutanasia, y de esta manera lograr
comprender las diferentes razones que continiian obstaculizando el camino hacia
una mejora para la poblacion infectada, asi como la influencia de esta en cuada

una de las areas vitales del individuo.

VIH/SIDA y Adherencia al Tratamiento.

A continuacidn se pretende darle inicio al cuerpo del trabajo, proporcionando
informacion relevante acerca de la conceptualizacion del VIH/SIDA, por medio
de diferentes fuentes bibliografias, las cuales se espera, proporcionaran
importantes aportes en la busqueda de una eficiente y completa comprension del

tema.

En el articulo El VIH y su tratamiento (2006), se destacan las implicaciones
de un diagnostico de VIH (Virus de inmunodeficiencia Humana) asi como las
inquietudes acerca de su desarrollo, la resignificacion y la adaptacion en las

diferentes areas vitales de la persona. El estar infectado por el VIH no significa
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tener SIDA (Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida). Sin embargo, si este se
deja sin tratar, la infeccion por el VIH dafiara el sistema inmunitario de la persona
y de esta forma llegara a convertirse en SIDA. El SIDA es la etapa mas grave de
la infeccion por el VIH. Es el resultado de la destruccion del sistema inmunitario
de la persona infectada, cuya funcion es defender el organismo. Las células del
sistema inmunitario luchan contra la infeccion y otras enfermedades. Si este
sistema no funciona correctamente, la persona corre el riesgo de desarrollar
complicaciones que pueden ser potencialmente mortales, tales como infecciones
graves y cancer. Los linfocitos CD4 son un tipo de glébulos blancos que
combaten las infecciones. Cuando el VIH entra dentro de los linfocitos CD4, estos
son utilizados para reproducirse. Este proceso destruye los linfocitos CD4 y el
recuento de éstos disminuye. La perdida de estos linfocitos, debilita el sistema
inmunitario, y, como se habia mencionado anteriormente, esto dificulta de manera
significativa que el organismo luche contra las infecciones.

Para lograr determinar de manera adecuada la forma en que se llevaré a cabo
el tratamiento, se practican diferentes examenes, entre los que se encuentran:
Recuento de linfocitos CD4, prueba de carga viral y prueba de resistencia. El
resultado de estos proveera un valor inicial para las pruebas futuras.

A continuacion se explicardn brevemente cada uno de los examenes
realizados, los cuales se encuentran expuestos en el articulo nombrado (El VIH y
su tratamiento), asi como también las categorias importantes (clinica e
inmunoldgica) y su respectiva explicacion.

Recuento de linfocitos CD4: El recuento de CD4 es la cifra de linfocitos CD4
en una muestra de sangre.

Prueba de carga viral: Esta prueba mide la cantidad del VIH en una muestra
de sangre. Muestra como el sistema inmunitario esta controlando el virus.

Prueba de resistencia: prueba de laboratorio para determinar si el VIH de
una persona es resistente a alguno de los medicamentos contra este. El virus puede
adaptarse y el VIH puede no ser controlado con ciertos medicamentos.

Pruebas funcionales hepaticas: Pruebas que miden la concentracion
sanguinea de enzimas hepdticas (proteinas producidas y usadas por el higado)

para determinar si el higado funciona debidamente.
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Conteo sanguineo completo

Perfil bioquimico de sangre (que incluye pruebas funcionales hepaticas)

Examenes de otras enfermedades de transmisién sexual (ETS)

Examenes para otras infecciones tales como hepatitis, tuberculosis o
toxoplasmosis

Las dos pruebas de carga viral que se usan con mas frecuencia para el VIH
son: 1) Prueba de amplificacion del ARN del VIH (RCP-TI) y 2) Anadlisis del
ADN de cadena ramificada (Badn)

Para asegurar resultados precisos, la prueba de la carga viral se debe hacer en
dos ocasiones diferentes, con el mismo laboratorio y utilizando el mismo tipo de
prueba.

Para determinar los criterios de SIDA (véase Tabla 1), actualmente se utiliza
la clasificacion de 1993 en la cual se clasifica a los pacientes segun los datos
clinicos (categoria clinica) y el nimero de linfocitos CD4 (categoria
inmunologica). No se considera todavia la carga viral (dada la antigiiedad de la
clasificacion), a pesar de ser un parametro importante tanto para el pronostico,

como para el inicio y seguimiento del tratamiento antirretroviral.

Categorias clinicas
Categoria A

Se aplica a la infeccion primaria y a los pacientes asintomaticos con o sin
linfadenopatia generalizada persistente (LGP). Esta enfermedad se basa en el
crecimiento de mas de un centimetro de los ganglios linfaticos en mas de un sitio
y por mas de tres meses.
Categoria B

Se aplica a los pacientes que presentan o han presentado enfermedades
relacionadas con VIH, cuyo manejo o tratamiento puedan verse complicados
debido a la presencia de la infeccion por VIH.
Categoria C

Se aplica a pacientes que presenten o hayan presentado alguna de las
complicaciones del SIDA cuando tiene una infeccion por el VIH bien demostrada

y no existen otras causas de inmunodeficiencia que pueda explicarla.
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Categorias inmunolégicas
Categoria 1
Linfocitos CD4 mayor o igual a 500/mm3 en niimero absoluto o bien CD4
mayor o igual al 29%.
Categoria 2
Linfocitos CD4 entre 200 y 499/mm3 o bien entre 14-28%.
Categoria 3
Linfocitos CD4 menor de 200/mm3 o bien CD4 menor del 14%.

Segun Galiana (2002), existen tres Unicas vias de transmision: a) Trasmision
sexual, el riesgo de transmision de VIH por un episodio de exposicion sexual se
estima en un 0,1-0,3%. Las relaciones heterosexuales suponen el 22% del total de
los casos, siendo el 17 % de los casos en los varones y el 40 % en las mujeres.
Las relaciones homo-bisexuales son causa del 15% de los casos descubierto en
varones; b) Transmision parentenal, el riesgo de transmision de VIH por un
episodio de exposicion a una aguja por via intravenosa) se estima en un 0,67% y
por exposicion percutanea, en un 0,4%. Es la mas frecuente en Espafia (55 % del
total) siendo la causa en el 58% de los varones y 54% mujeres; y por ultimo c)

Transmision vertical, la cual supone le 1% de los casos.

Tabla 1.
Clasificacion mixta (clinica e inmunologica) de los pacientes en VIH/ SIDA

Categorias Clinicas

Categorias Inmunolégicas A B C

1.>500 CD4 6 CD4 >29% Al B1 C1*
2.—200—499 CD4 6 CD4 14 — 28% A2 B2 C2*
3.<200 CD4 6 CD4 < 14% A3 B3 C3*

*es considerado SIDA
Adaptado de Galiana, L. (2002) VIH — SIDA. Guias Clinicas, 2, 1 - 17.
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Habiendo finalizado con los aspectos mas importantes del VIH/SIDA, sus
caracteristicas, y diferentes vias de transmision, se continia con algunas

consecuencias neuroldgicas e implicaciones del mismo.

Respecto a los diferentes trastornos neuroldgicos desarrollados por el
VIH/SIDA:

Prigerson y Jacobs (2002) expresan: El principal trastorno neurologico que
produce el VIH es una encefalitis subaguda, con curso lentamente progresivo
hacia la demencia. Otros trastornos neurologicos consisten en cuadros de
mielopatias progresivas. Las infecciones oportunistas, con lesiones
neuroldgicas focales y cuadros meningeos, causan la afectacion del sistema
nervioso central.

Clinicamente es caracterizada por la apariciéon de un cuadro de demencia
acompanado de trastornos conductuales y alteraciones motoras. Puede ser la
primera manifestacion de la enfermedad, aunque se presenta habitualmente en
fases avanzadas del SIDA. Entre sus rasgos clinicos mas destacables se incluyen
la bradipsiquia, perdida de la memoria para los hechos recientes y alteraciones de
la marcha. En la fases iniciales se puede encontrar apatia, depresion, cambios de
la personalidad, temblores y hipertonia.

La diarrea puede definirse como el aumento de volumen, fluidez o frecuencia
de las deposiciones en relacion con el habito intestinal normal de cada individuo.
Se considera que una diarrea es cronica cuando persiste mas de tres semanas.
Afecta a todas las edades y razas étnicas, constituyendo una causa importante de
morbilidad y mortalidad mundial.

Las complicaciones gastrointestinales en los pacientes que desarrollan SIDA
son frecuentes. Entre el 30 y el 70%, e incluso mas segiin la zona geografica,
pueden desarrollar diarrea crénica, que suele acompanarse de perdida de peso y
dolor abdominal.

El dolor es un sintoma y una complicacion frecuente en los pacientes con
SIDA. En las ultimas fases de la enfermedad lo tienen mas del 95% de los
pacientes. La mayoria de veces puede obedecer a causas concretas, pero otras

veces no es posible atribuirle una etiologia. Puede manifestarse en diversos
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sistemas: dolor digestivo, dolor muscular, dolor articular, dolor neurologico. La
mayoria de las veces condiciona la calidad de vida del paciente con SIDA
pudiendo llegar a ser invalidante.

Cerca de un 30 — 40% de los pacientes con SIDA desarrollan una neuropatia
periférica, que se refiere a los nervios que se encuentran fuera del Sistema
Nervioso Central. En ella pueden afectarse las terminaciones nerviosas que envian
sensaciones al cerebro. Esto condiciona una alteracion de las trasmisiones
dolorosas hacia el cerebro. Por lo general se manifiesta como sensaciones intensas
y extrafias en los dedos, en los pies y en las piernas.

Psicologicamente el dolor suele ser causa de depresion, pensamientos
negativos, ansiedad y desesperacién., y juega una parte importante en la
presentacion del problema y la efectividad del ulterior tratamiento (Pag. 615).

A continuacién, es tanto importante como necesario definir las diferentes
infecciones oportunistas, debido a la significancia que estas presentan en el
desarrollo del VIH/SIDA, y de esta manera comprender los diferentes sintomas de
cada una de estas.

Seglin Gutierrez — Maguifa (2005), las infecciones oportunistas (IOs) han

sido la principal causa de morbilidad y mortalidad de los pacientes infectados

por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) desde el inicio de la
epidemia del SIDA. La instauracion de pautas eficaces de profilaxis primaria

y secundaria frente a las principales 10s supuso el primer gran avance

terapéutico para los enfermos infectados por VIH, permitiendo un

significativo descenso de mortalidad ya antes de la era TARGA. En los
ultimos afios con la introducciéon del TARGA hemos asistido a un notable
cambio en la evolucién de la infeccion por VIH, con una drastica reduccion
de la mortalidad y de la incidencia de enfermedades oportunistas. Sin
embargo, continuamos observando casos de IOs en varias situaciones:
pacientes que no se sabian infectados por el VIH y que comienzan con una

10; aquellos que no reciben TARGA por mala tolerancia; fracaso del

TARGA por falta de adherencia u otras. Por ello, el tratamiento de las 10s

sigue siendo un tema de actualidad en el manejo de pacientes infectados por

el VIH (Pag. 1).
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Segiin estos autores (Gutierrez y Maguifia), las manifestaciones
psiconeurologicas mas caracteristicas que se presentan en las infecciones
oportunistas son:

Leucoencefalopatia multifocal progresiva

Se manifiesta por ceguera, demencia, afasia y ataxia.
Meningitis aséptica

Puede manifestarse con cefalea, signos meningeos, fiebre, sudoracion y
diarrea, entre otros. Pueden durar de 1 a 4 semanas y desaparecer
espontaneamente.

Toxoplasmosis del SNC

Crisis convulsiones, trastornos cognoscitivos, fiebre, cefalea y letargia.
Linfoma del SNC

Letargia, convulsiones y deficits corticales.

Miopatia relacionada con el VIH

Trastorno poco frecuente, caracterizado por debilidad muscular y mialgias
(dolor muscular).

Complejo demencial del SIDA

Principal y mas frecuente manifestaciéon neuropsicologica presentada en los
pacientes con infeccion por VIH. De progreso rapido, se va produciendo deterioro
fisico y cognoscitivo severo. Dentro de los sintomas cognoscitivos se encuentran:
dificultad de concentracién y pérdida de la memoria. Los primeros sintomas
motores son: temblor de las manos, debilidad de las piernas y ataxia (alteracion de
la coordinacion muscular). Dentro de las alteraciones del comportamiento se
encuentran: aislamiento social, apatia, trastornos afectivos, depresion y psicosis.
El sindrome progresa a un cuadro de demencia consistente en desorientacion,
confusion, mutismo, paraplejia, incoordinacion, pérdida del control de esfinteres,

ideas paranoides y alucinaciones.

Psicosis aguda
Existen reportes que sugieren que es una de las manifestaciones tempranas de

la infeccion por VIH, manifestadas por algunas alucinaciones auditivas, visuales,



Eutanasia y SIDA 10

olfatorias, bloqueos del pensamiento, ideas delirantes, paranoides y agitacion
(Pags. 12 — 14).

Referente a la presencia de esta enfermedad, la Organizacion Mundial de la
Salud, junto con el ONUSIDA, arroj6 datos significativos que revelan la

importancia de esta en América Latina (Figura 2 y 3).

Europa oriental y
Asia central

1,7 millones
(1,2-2,6 millones)

Europa,occidental
y central

740 000
(580 000-970 000)

Ameérica del Norte

1,4 millones
(880 000-2,2 millones)

Asia oriental
750 000
(460 000-1,2 millones)
Oriente Medio

Caribe

250 000
(190 000-320 000)

América Latina

1,7 millones
{1,3-2,5 millones)

y Africa del Norte

460 000
(270 000-760 000)

Africa
subsahariana

24,7 millones
(21,8-27,7 millones)

Asia meridional y
sudoriental

7.8 millones
(5,2-12,0 millones)

Oceania

81 000
(50 000-170 000)

Total: 39,5 (34,1-47,1) millones

Figura 2. Namero estimado de adultos y nifios que vivian con el VIH a final del

2006 (Figura tomada de ONUSIDA, 2006).
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Europa oriental y

Asia central
Europa.occidental 270 000
y central (170 000-820 000)
América del Norte 22 000
43 000 (18 000-33 000) Asia oriental
(34 000-65 000) 100 000

(56 000-300.000)
Oriente Medio

Caribe y Africa del Norte Asia meridional y
27 000 68 000 sudoriental
(20 000-41 000) (41 000-220 000) 860 000

(550 000-2,3 millones)

América Latina Africa
140 000 subsahariana
(100 000-410 000) 2'3 millones
(2,4-3,2 millones) Oceania
7100
(3400-54 000)

Total: 4,3 (3,6-6,6) millones

Figura 3. Nimero estimado de nuevos casos de infeccion por el VIH en adultos y
nifios en el 2006 (Figura tomada de ONUSIDA, 2006).

De acuerdo con el UN Theme Group on HIV/AIDS in China (2002), mientras
el primer caso de SIDA en China fue detectado en 1985, se han presentado
bastantes cambios en las Gltimas dos décadas. En la actualidad China tiene uno de
los mas rapidos crecimientos en la epidemia del VIH del mundo, con un
incremento de los casos reportados de aproximadamente el 30% anualmente. Se
estima que el namero de personas con VIH/SIDA alcance los 10 millones para el
final del 2010 si se permite que la epidemia continuie a esta velocidad. EI gobierno
Chino ha sido acusado de no responder a este problema de salud publica y se
como principales factores influyentes en este fendmeno se encuentran: a)
insuficiente compromiso para confrontar la epidemia, b) falta de liderazgo en el

gobierno, especialmente a nivel local y provincial, ¢) carencia de los adecuados
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recursos, d) una fuerte caida del sistema de salud publica, asi como ¢€) importante
estigma y discriminacidn hacia las personas infectadas.

Un estudio realizado en China demostré un bajo apoyo hacia las personas
con VIH/SIDA por parte de los proveedores de cuidados de la salud, con
excepcion del grupo de las enfermeras, asi como un pobre entendimiento de la
prevencion del VIH (Chen, W.T., Han, M., & Holzemer, W.L., 2004).

Una vez aclarados ciertos aspectos importantes acerca del VIH/SIDA, asi
como las diferentes pruebas de las cuales se hace uso para su diagnostico, se
continuard con aquella informacion relevante acerca de la adherencia al
tratamiento, conjuntamente con la explicacion de los tratamientos realizados.

La adherencia al tratamiento se define como el proceso en el cual se toman
como prioridad las condiciones necesarias para el alcance del éxito terapéutico.
Estas condiciones se agrupan en 4 categorias: caracteristicas del régimen; factores
especificos del paciente; relacion entre paciente-proveedor; y por ultimo, pero no
de menos importancia, los sistemas de cuidados de la salud (Puccio et al., 2006).

Segin Wu (2000), la adherencia al tratamiento es un tema complejo donde no

se trata s6lo de simplificar la medicacion sino también de adaptarla al estilo

de vida, de cambiar normas de conducta y, sobre todo, de lograr el
compromiso del paciente. Varios autores consideran este objetivo como un
ambito donde los cientificos de la conducta —psicologos y psicopedagogos
especialmente- tienen ain mucho que aportar. El objetivo de la calidad de
vida se ha considerado importante desde el advenimiento de la terapia
antirretroviral y cada vez tendrd mas relevancia. Cuando las personas
seropositivas vivan casi el mismo tiempo que las no infectadas la cuestion

clave serd como aumentar su calidad de vida (Pag. 1450).

El tratamiento de la infeccion por el VIH comprende diferentes aspectos
entre los cuales destaca la dieta, los tratamientos de las distintas patologias
infecciosas y tumorales presentes en la misma y el tratamiento antirretroviral.

En la actualidad se dispone de un total de 15 farmacos antirretrovirales (13 en
la Unién Europea, ya que la delavirdina y el amprenavir no estan autorizados por

la Agencia Europea del Medicamento) para el tratamiento de la infeccion, que
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pertenecen a cuatro familias. Estos seran nombrados a continuacioén con el inico
fin de proporcionar conocimiento acerca de los mismos.

1. Analogos nucledtidos de la transcriptasa inversa (ANITI): Zidovudina
(AZT), Didanosina (ddI), Zalcitabina (ddC), Estavudina (d4T), Lamivudina (3tC),
Abacavir (ABA)

2. Analogos nucleotidos de la transcriptasa inversa (ANTITI): Tenofovir
(PMPA)

3. No analogos de los nucledsidos de la transcriptasa inversa (NNITI):
Nevirapina, Delavirdina, Efavirenz

4. Inhibidores de la proteasa (IP): Saquinavir, Ritonavir, Indinavir,
Nelfinavir, Amprenavir, Lopinavir.

Ademas de estos cuatro grupos, existen otros farmacos que también se
utilizan en algunas ocasiones en el tratamiento de la infeccion como la
hidroxiurea, el 4&cido micofendlico y la interleukina (Galiana, 2002).

En el articulo EI VIH y su tratamiento (2006), se reconoce el HAART (highly
active antiretroviral therapy) como uno de los tratamientos mayormente utilizados
en SIDA, y a pesar de que proporciona al paciente mayor esperanza de vida, y
cambia la percepcion del mismo hacia su enfermedad, este tratamiento requiere
que la toma del medicamento sea llevada a cabo en un 95% para lograr los
objetivos esperados.

El Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos
(HHS) provee pautas de tratamiento contra el VIH para médicos y pacientes.
Estas pautas recomiendan que se tome una combinacion de tres o mas
medicamentos en un régimen conocido como tratamiento antirretroviral de gran
actividad (TARGA). En inglés se conoce por sus siglas HAART. Estas pautas dan
una lista de los regimenes de TARGA adecuados. Sin embargo, su régimen debe
estar de acuerdo a las necesidades del PVV (Persona viviendo con el virus) o
enfermos de SIDA. Los factores que se deben tener en cuenta al elegir un
tratamiento incluyen: a) El resultado de la prueba de resistencia, b) Numero de
pastillas que se deben tomar, c) La frecuencia con que se tienen que tomar las
pastillas, d) Las pastillas se toman con la comida o sin la comida, e¢) La

interaccion entre los medicamentos del régimen, f) Otros medicamentos que se
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estan tomando, g) La existencia de otras enfermedades o condiciones de salud, h)
El embarazo.
Los efectos secundarios posibles de HAART incluyen:
Problemas hepaticos — hepatotoxicidad
Diabetes — hiperglucemia
Distribucion anormal de la grasa (sindrome de lipodistrofia)
Colesterol alto — hiperlipidemia
Disminucidon de la densidad dsea — osteonecrosis, osteoporosis y osteopenia
Eczema cutaneo (sarpullido) — erupcion cutanea
Pancreatitis (inflamacion del pancreas)
Problemas del sistema nervioso
Incremento de la hemorragia en pacientes con hemofilia.

Los efectos secundarios que pueden parecer menores, tales como fiebre,
nauseas y fatiga, pueden significar graves problemas.

En cuanto a las barreras mas comunes en la adherencia al HAART, se pueden
encontrar: la complejidad en la dosis, efectos debilitadores, depresion,
inestabilidad y apoyo social limitado.

Alvarez (2002) expresa: Aunque los beneficios de la terapia antiretroviral se

han manifestado en los ultimos afios de una manera espectacular en lo que se

refiere al retraso de la progresion en la infeccion por VIH, el aumento de la
supervivencia y la disminucion del nimero de hospitalizaciones, también son

cada vez mas patentes las limitaciones bioldgicas, clinicas, sociales y

econdomicas que afectan al éxito de esta terapia. Una de las principales se

refiere a la dificultad de lograr una completa adherencia al tratamiento (Altice

& Friedland, 1998). Las nuevas combinaciones farmacoldgicas basadas en

los inhibidores de la proteasa pueden no sélo perder su eficacia sino

convertirse en agentes negativos para el propio paciente pues su éxito
depende de un correcto cumplimiento del tratamiento; presentando éste,
demandas muy exigentes para el individuo tanto por su misma complejidad

(numero de pastillas y modos diferentes de tomarlas) como por sus efectos

secundarios. El problema principal es que cada vez que una dosis se retrasa u

olvida, se proporciona al virus la oportunidad de replicarse con gran
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facilidad, lo que aumenta su capacidad de mutacion y, por lo tanto, el

desarrollo de resistencias ante el tratamiento.

El impacto de los nuevos tratamientos (High Active Antiretroviral Therapy,
HAART) tiene, por este motivo, claras consecuencias para la calidad de vida de
los pacientes. La clave de su eficacia depende de la capacidad y voluntariedad del
sujeto para adherirse a estos complejos regimenes antirretrovirales. Ademas de la
relacion con la propia supervivencia, el problema tiene consecuencias para la
salud publica, ya que el nimero de sujetos infectados, y que pueden transmitir
resistencias, aumenta de manera considerable. Asi mismo las consecuencias son
econdmicas por el elevado costo de estos medicamentos (Pp. 68).

La eficiente funcionalidad de los medicamentos se puede interpretar en el
momento en el que la carga viral disminuya. Ademads de lo anterior, la estabilidad
o elevacion del recuento de linfocitos CD4, La salud actual y los resultados de los
examenes fisicos son otros aspectos importantes a tomar en cuenta. La razén mas
comun por la cual falla el tratamiento y se desarrolla resistencia al medicamento
es saltarse las dosis.

Existen varias razones por las cuales es necesario cambiar el régimen
terapéutico. Dos de las mas importantes son la toxicidad al medicamento y el
fracaso terapéutico. Toxicidad al medicamento significa que el régimen
terapéutico estd creando efectos secundarios que dificultan tomar los
medicamentos, lo cual implica que se cambiaran uno o mas de los medicamentos
del tratamiento. Fracaso terapéutico significa que los medicamentos no estan
dando el resultado esperado, y en este caso se deben cambiar todos los
medicamentos y recetar unos que nunca se hayan tomado.

Si en el régimen se presentaban tres medicamentos y no se pueden cambiar
todos, por lo menos se deben considerar cambios en dos. Si se usan medicamentos

nuevos se reducird el riesgo de resistencia al medicamento.
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Respecto a la frecuencia con la que el PVV debe hacerse la prueba de la
carga viral, esta debe ser de 2 a 8 semanas después de comenzar el tratamiento y
luego cada 3 a 4 meses mientras dure el tratamiento para asegurarse de que los
medicamentos todavia estan funcionando. El tratamiento contra el VIH deberia
reducir la carga viral al punto tal que no se pueda detectar. Lo anterior no significa
que la infeccion por el VIH ha desaparecido; simplemente hace referencia a que la
prueba no es lo suficientemente sensible para detectar la pequefia cantidad del
VIH que queda en la sangre.

Para lograr un mayor éxito en el tratamiento, se considera la importancia de
integrar al desarrollo del mismo, una etapa en la que se lleve a cabo un panorama
educativo con respecto a: la revision de la prescripcion; recomendaciones para
cambios apropiados; monitoreo de la adherencia a la terapia antirretroviral y a los
medicamentos que utilice el paciente; ayudas en el manejo de los efectos adversos
de los medicamentos; asi como la correccion de los errores en la utilizacion de la
medicacion. La teoria no s6lo denota los beneficios anteriores que conlleva la
induccion terapéutica, sino que le afiade a esta una mayor reconstitucion
inmunolodgica en cuanto al aumento del conteo de los linfocitos T CD4. Lo
anterior determina una relacion directamente proporcional entre la mayor
induccion farmacéutica, la disminucion de carga viral ARN-VIH vy la efectividad
terapéutica. Por consiguiente, se destaca la forma en que la induccién influye de
manera positiva en el aumento de la adherencia al tratamiento antirretroviral
(Sandi & Arias, 2003).

Es indiscutible la gran dificultad que representa para las poblaciones la
adherencia, debido al régimen en cuanto a la medicacion, sin embargo los
adolescentes infectados se encuentran entre aquellos mas perjudicados. Los
factores de desarrollo que caracterizan a esta poblacion (invulnerabilidad,
experimentacion), agregados a la pobreza, apoyo social bajo, desplazamiento,
abuso de sustancias y enfermedades mentales influyen de manera significativa en
la adherencia. Los jovenes infectados expresan que entre las mayores causas por
las que no siguen el tratamiento se encuentran los efectos secundarios y la rutina

que este implica (Puccio et al., 2006).
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En busqueda de mejorar la adherencia a los regimenes de la medicacion en
SIDA, se ha desarrollado DOT (Directly Observed Therapy). Esta terapia ha sido
puesta en uso en pacientes con tuberculosis, demostrando un alto éxito. Se han
demostrado las significativas diferencias en la aplicacion de la terapia (DOT) en
pacientes con SIDA comparado con aquellos que sufren de tuberculosis.

Entre estas diferencias se encuentran tres a destacar: 1) los pacientes con
SIDA estan enfrentando un tratamiento que debe tener una continuidad durante
toda la vida, 2) la importancia de los requerimientos de la dosis diaria, y 3) el
desarrollo de la resistencia a los medicamentos (Puccio et al., 2006).

Debido a la presencia de importantes casos en pacientes con tuberculosis, es
necesario traer a colacion aspectos significativos sobre la misma. La tuberculosis
(TB, TBC) es una enfermedad infecto-contagiosa que en la actualidad se
transmite, basicamente por via respiratoria, de persona a persona, a través de
pequeiias gotas infecciosas procedentes de enfermos con TB pulmonar activa, y
que se forman de las secreciones cuando se tose, se estornuda o se habla.

En general el diagnostico de TB se debe tener en cuenta en los pacientes VIH
positivos que:

Presentan fiebre y sintomas respiratorios de mas de una semana de evolucion.

Presentan fiebre y adenopatias (enfermedad de los ganglios) periféricas.

Presentan fiebre y sindrome meningeo.

Presentan fiebre de origen desconocido.

Los estudios demuestran que en las personas infectadas por el VIH existe una
alta tendencia de TB, ya sea por la reactivacion de una infeccion TB previa o
primaria. En las PVV la TB presenta caracteristicas clinicas atipicas con
predominio de sus formas extrapulmonares. También se ha demostrado que existe
un bajo nivel de cumplimiento del tratamiento, lo que favorece la aparicion de
resistencias adquiridas a las drogas antituberculosas (Sandi — Arias, 2003).

Luego de haber nombrado puntos significativos de los tratamientos, se
presentard una breve explicacion acerca del ART, el cual se traduce como TARV
(Tratamiento Antirretroviral), para luego pasar a justificar cada una de las barreras
mencionadas en el estudio de Hardon, y de esta forma lograr un mejor punto de

vista acerca del tema abordado.
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El GESIDA (Grupo de estudio de SIDA de La Sociedad Espafiola de

Enfermedades Infecciosas y Microbiologia) y el Consejo Asesor Clinico del

Plan Nacional sobre el SIDA (2000), presentan un documento conjunto de

recomendaciones consensuadas sobre el TARV en adultos infectados por el

VIH. Las consideraciones generales aportadas son:

1. Actualmente el TARV con combinaciones de al menos tres farmacos
constituye el tratamiento de eleccion de la infeccion por VIH. Esto contribuye a
retrasar la progresion clinica, a disminuir los ingresos hospitalarios y los costes
asociados, asi como a aumentar significativamente la supervivencia.

2. La adherencia al TARV juega un papel primordial en el inicio y en la
duracion de la respuesta antiviral por lo que es imprescindible que se lleven a
cabo en todos los centros estrategias para mejorarla, mediante una estrecha
colaboracion entre todos los profesionales sanitarios implicados.

3. El objetivo del tratamiento en los pacientes que no han recibido TARV
debe ser disminuir la carga viral plasmatica del RNA del VIH-1 por debajo de los
limites de deteccion de los métodos comerciales actualmente disponibles (<500 o
<200 copias/ml.), a ser posible medida mediante técnicas ultrasensibles (<20-<50
copias/ml.) durante el mayor tiempo posible. En los pacientes pre-tratados este
objetivo es dificil de obtener y si no se consigue, lo ideal es que se mantenga la
carga viral plasmatica lo mas baja posible.

4. La toxicidad a medio y largo plazo de los antirretrovirales en general y de
los inhibidores de la proteasa en particular son un factor limitante del TARV. Por
consiguiente esto obliga a buscar nuevas opciones terapéuticas que mantengan la
potencia antiviral y limiten o eliminen los efectos secundarios.

5. Ya que con los medicamentos actualmente disponibles no es posible la
erradicacion del virus, asi como no ha sido comprobado que el sistema inmune
sea capaz de contener al mismo tras la suspension del tratamiento, la estrategia
actual serd identificar el momento mas oportuno, en cada paciente, en el cual se
lleven a cabo las diferentes opciones tratamiento.

Respecto al seguimiento del TARV, la carga viral (CV), el numero de

linfocitos CD4 y la evolucién clinica son, los pardmetros para monitorizar la
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eficacia del TARV, siendo los tres conjuntamente necesarios para la valoracion
del tratamiento.

1. Carga viral (respuesta viroldgica): debe efectuarse una determinacion de
CV a las 4 semanas de haber iniciado el TARV para comprobar que existe una
respuesta viroldgica y posteriormente debe solicitarse esta determinacion cada 3
meses.

2. Numero de linfocitos CD4+ (respuesta inmunoldgica): debe efectuarse una
determinacion de las poblaciones celulares (CD4+/CD8+) cada 3 meses en
pacientes asintomaticos.

3. Respuesta clinica del paciente: debe efectuarse un control clinico a las 2-4
semanas y posteriormente cada 2-3 meses. Si la adherencia es correcta no hace
falta efectuar la CV a las 4 semanas.

La falta de adherencia al TARV es la primera causa de fracaso terapéutico.
Varios estudios han demostrado que para que el TARV sea efectivo es necesaria
una adherencia al TARV superior al 95%. Por tanto, es de suma importancia que
los pacientes tomen conciencia de su enfermedad, participen en la decision de
iniciar el TARV, entiendan su objetivo, se sientan capaces de cumplirlo y
comprendan la enorme importancia que tiene una toma continuada y correcta de la
medicacion (Pp. 14).

Un estudio realizado por Hardon et al. (2007). Destaca como varios autores
hacen hincapi¢ en la presencia de obstaculos en cuanto a la adherencia, y la forma
en que estos se interponen en el éxito del tratamiento ART (Antiretroviral
treatment). Entre los diferentes impedimentos, se pueden encontrar: costos de
transporte y cuotas; tiempos de espera; hambre; estigmatizacion; efectos
secundarios; apoyo profesional pobre; y duras cargas de trabajo. Estos aspectos
seran explicados a continuacion.

Costos de transporte y cuotas

En la mayoria de las ocasiones, la distancia en cuanto al lugar de la vivienda
y los sitios mas comunes de ubicacion de los pacientes, no presentan facil acceso
respecto a aquellos centros hacia los cuales se deben dirigir para llevar su
tratamiento. Un valor agregado a esta dificultad, es que la poblacion no posee los

medios de transporte para dirigirse a estas instituciones. Por consiguiente, los
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gastos econdmicos en transporte disminuyen la adherencia y por lo tanto, la
efectividad del tratamiento. Adicionalmente, los pacientes deben contar con
recursos econdmicos para asi ser registrados y obtener los diferentes planes del
centro.

Tiempos de espera

Este aspecto fue uno de los mas citados, debido a que las horas que se debe
permanecer en estos institutos son significativamente extensas, y esto crea en ellos
emociones negativas tales como cansancio, fatiga y stress, de manera que se
sienten indispuestos en cada visita. De la misma manera, el permanecer amplio
tiempo en el centro, implica para los pacientes que son trabajadores, conflictos
importantes con sus superiores y negativas a permisos ulteriores, debido a que
esto representa perdidas de dias de trabajo.

Hambre

El tratamiento implica una mayor nutricion guiada a conseguir que el cuerpo
gane fuerza y peso, esto significa para el paciente una dificultad de adaptacion en
cuanto a su imposibilidad para costear un mayor gasto en alimentos.

Debido a que algunos de los medicamentos deben ser tomados con la comida,
y los horarios de nutricion de los pacientes no son los mas adecuados, se expresa
la problematica para cumplir el régimen presentado. En algunas ocasiones los
individuos solo comen una vez al dia.

En este estudio se denota la importancia que representan los hijos para los
pacientes, debido al significativo apoyo que ellos les proporcionan, asi como la
forma en la que se esfuerzan por diferentes medios para lograr ser una ayuda y
asumir roles que, aunque la etapa no es la acorde, los ayuden a fortalecer su
caracter y conocer la realidad de la vida.

Estigmatizacion

Para una significativa proporcion de la sociedad el VIH/SIDA representa una
enfermedad vergonzosa y moralmente juzgada. Por esta razon, los pacientes
desarrollan una percepcion negativa en la que deben evitar que la sociedad se
entere de su actual condicion, ya que lo contrario implicaria la emision de juicios

negativos acerca de ellos, el aislamiento y la discriminacion.
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El ocultar a la sociedad el padecimiento de esta enfermedad influye
significativamente en las diferentes conductas que debera desarrollar la persona,
ya que serd necesario que los momentos en los que lleve a cabo rituales sociales e
interactué con los demas, no tenga en cuenta el horario y el régimen de sus dosis,
ni los diferentes cuidados en pro de un mejor estado de salud.

Otra de las implicaciones que trae consigo el no compartir este diagnostico
con los seres mas allegados, es la imposibilidad de recibir el apoyo social que
puede ser proporcionado para afrontar este duro y continuo proceso. Aunque
anteriormente se expresa la percepcion negativa que una gran mayoria de la
poblacion posee acerca de esta enfermedad, es importante destacar coémo la
familia luego de asimilar esta situacion, se convierte en una red de apoyo
totalmente necesaria y significativa, y adopta un papel importante en cuanto a la
motivacion hacia el bienestar propio.

El estigma que rodea a las personas con VIH/SIDA y el miedo de contagio
son los elementos claves en las actitudes negativas de los proveedores de cuidados
de la salud hacia aquellos que viven con VIH/SIDA, y han contribuido a que los
profesionales alteren las decisiones de su carrera con el proposito de evitar los
pacientes con esta enfermedad (Webber, 2007).

Este estigma hacia individuos tales como los hombres homosexuales o
trabajadores sexuales, o comportamientos tales como el uso de las drogas
intravenosas contribuyen al existente miedo de la enfermedad y muerte en los
proveedores de cuidados de la salud. Esto puede guiar hacia un segundo estigma
donde aquellos que permanecen cerca de los pacientes con esta enfermedad,
también experimentan los resultados negativos del estigma del VIH/SIDA (Brown
et al, 2003).

Efectos secundarios

Entre los efectos secundarios mas mencionados en este estudio se encuentran:
‘rasquifia’ corporal, piernas hinchadas, nauseas, dolor de cabeza, incremento del
ritmo cardiaco, diarrea y vomito. La ocurrencia de estos efectos posee una directa
influencia en la forma en que la persona cumplird el régimen de las dosis. Las

consecuencias de la toma de los medicamentos desarrollardn en las personas
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emociones negativas ante los demas, como vergiienza, las cuales los llevaran a
aminorar o posponer sus dosis.

En la mayoria de los casos los efectos secundarios desaparecen con el paso
del tiempo. Sin embargo existen ocasiones en las que esta informacion no es dada,
o en el paciente quedan dudas, las cuales refuerzan la idea de no continuar con el
tratamiento.

Por tal razén se observa la importante relacién entre un completo apoyo
profesional y el aumento de la tolerancia a los medicamentos y sus consecuencias.
Apoyo profesional pobre

Es de significativa importancia la forma en que el profesional proporciona su
ayuda a las personas que viven con VIH/SIDA, y cémo estos tltimos se sienten
con el profesional, de modo que la funcion que desempeiia no solo sea la de
indicarle los medicamentos que debe adicionar a su rutina, sino también los
diferentes aspectos que logren permitir que el paciente se adapte a su nueva vida
de manera efectiva.

Es importante destacar el hecho de que para lograr la ayuda de profesionales
eficientes, es necesario que el centro posea las posibilidades para costear las
capacitaciones y cursos de entrenamiento que los apoyen a establecer un eficiente
encuadre, asi como englobar los puntos necesarios a tratar con los involucrados.
Duras cargas de trabajo

Este aspecto hace referencia a como ha incrementado la proporcion de
asistentes a estos centros, pero la cantidad de trabajadores que se hacen cargo no
es suficiente para proporcionar una atencion adecuada a cada uno de ellos.

Luego de haber explicado mas profundamente los diferentes impedimentos y
continuando con la poblacion de homosexuales, existen aspectos relevantes a
destacar.

A pesar de la sobrepoblacién que estaba siendo tratada, en este estudio los

pacientes manifestaron satisfaccion en cuanto al manejo y la atencion del centro.

Referente a una de las poblaciones mas afectadas con esta enfermedad,
Freda, et al (1999), expone: Los Hombres que tienen Sexo con Hombres han

sido La poblacion mas afectada por el VIH en América Latina y el Caribe.
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Aunque la transmision heterosexual esta aumentando rapidamente, la

transmision homo- y bisexual representa aproximadamente 48% de los casos

de SIDA comparado a 25% correspondiente a la transmision heterosexual.

Esta vulnerabilidad epidemioldgica estd fuertemente ligada a su
vulnerabilidad sociocultural y politica. Los Hombres que tienen sexo con
Hombres enfrentan la discriminacion social en el lugar de trabajo, en la
escuela/universidad, clinicas/hospitales y en sus propias familias. Legalmente, la
conducta homosexual estd penalizada en Chile, Ecuador y Nicaragua. En otros
paises, se utilizan otras formas de represion y de discriminacién contra los
hombres que tienen sexo con hombres.

En cuanto a la debilidad multi-factorial de los Hombres que tienen Sexo con
Hombres, esta ha sido poco enfocada por los programas nacionales de lucha
contra el SIDA, las agencias de las Naciones Unidas y otras agencias de
cooperacion técnica, los cuales, de manera general, han respondido
inadecuadamente centrando principalmente sus esfuerzos en la ‘“comunidad
general” u otros grupos especificos. Son pocas las intervenciones integrales
disefiadas por ONG que han sido apoyadas adecuadamente por el sector

gubernamental (Pag. 4).

Una vez aclarada la informacion concerniente a VIH/SIDA y adherencia al
tratamiento, se continuard con una completa sintesis de los aspectos vinculados al
término eutanasia, para luego finalizar el cuerpo del trabajo con la relacion entre
los dos temas citados, y aquellos puntos relevantes encontrados en la bibliografia
revisada.

Eutanasia.

Desde los tiempos de Descartes, la medicina occidental ha separado la mente
del cuerpo, dividiendo enfermedad en dos categorias: 1) dolencia, concerniente a
la disfuncion fisica y el tratamiento, y 2) padecimiento, que incluye la experiencia
humana con la enfermedad, incluyendo las creencias y cultura (Mackelprang, W.,

& Mackelprang, D, 2005).
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El término eutanasia hace referencia a una muerte digna. A pesar de la
dificultad para conceptualizar este término, debido a su misma subjetividad,
existen importantes caracteristicas que crean un cierto consenso entre lo que esto
implica. Estas caracteristicas son: muerte en paz, sin dolor, licida y rodeada de los
seres queridos.

En el articulo Decisions at the End of Life (Hinman, 2006), se destaca una
especifica tipologia en términos de eutanasia, la cual serd normada y explicada de
forma breve a continuacion:1) FEutanasia Activa vs. Pasiva; 2) Eutanasia
Voluntaria, No-voluntaria, e Involuntaria; 3) Eutanasia Asistida vs. Inasistida.
Eutanasia Activa

Ocurre en las instancias en las que alguien forma parte activa del proceso. Ej.
Aplicar una inyeccion letal.

Eutanasia Pasiva

Situaciones en las que la persona simplemente se rehtisa a intervenir en la

prevencion de la muerte de la persona.
Eutanasia Voluntaria

Los pacientes deciden que su muerte sea inducida.
Eutanasia No-voluntaria

El paciente no se encuentra en la capacidad para tomar las decisiones al
respecto.

Eutanasia Involuntaria

El paciente elige no inducir su muerte, pero la accién es llevada a cabo.
Eutanasia Asistida

Proceso en el que aquellos pacientes que a pesar de haber tomado la decision
de llevar a cabo su muerte, no se encuentran en las capacidades para cumplir esto
por si mismos, y por esta razon requieren la ayuda de otro.

Eutanasia Inasistida

Contrario a la asistida, en esta situacion el paciente lleva acabo la accidon por
s1 mismo.

A pesar de la tipologia dada por el articulo anterior, se considera necesario
establecer una comparacion con otra fuente y asi observar las discrepancias que

estas presentan, para de esta forma llevar a cabo una mejor comprension y analisis
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del desarrollo del tema. De esta forma, con el proposito de aclarar la terminologia
que se utilizara es importante destacar que se hard uso de la siguiente
caracterizacion, la cual a pesar de poseer concordancia con la anteriormente

presentada, proporciona una mas completa y clara visualizacion de los términos.

Suicidio Asistido

Incluye proporcionar al paciente con los medios (usualmente una
prescripcion de una dosis letal o barbituricos), teniendo el previo conocimiento de
que el paciente hara uso de estos para cometer suicidio. Aunque alguien mas,
aparte del paciente entrega los medios, el paciente es la persona que directamente
le pone fin a su vida. Para que esto ocurra el paciente debe ser fisica y
mentalmente capaz de cometer suicidio (Turla, 2006).

En cuanto a este término, los diferentes principios morales involucrados en
esta practica son: 1) Autonomia, derecho de los individuos a tomar sus propias
decisiones; 2) Beneficencia, el deber de hacer el bien o ayudar a las personas; y 3)
No maleficencia, el deber de infligir dafio a otros. Los anteriores principios,
proporcionan la base tanto para aquellos que se encuentran a favor de este tipo de
practicas que como para los que las rechazan, por esta razén en la actualidad los
debates en cuanto a este tema presentan una significativa complejidad.

Eutanasia Activa

Ocurre cuando una persona, usualmente una enfermera o médico, lleva a
cabo un acto (como administrar una inyeccion letal) para asi terminar con la vida
del paciente. Esta practica también suele ser llamada asesinato por compasion.
Dentro de este término se agregan descripciones adicionales que incluyen cuando
el paciente solicita eutanasia (voluntaria), especificamente se rehusa a la eutanasia
(involuntaria), o no posee las habilidades para comunicarles a los demas sus

deseos (no-voluntaria)

Retirar o negar el tratamiento para mantener vivo (Withdrawing or withholding
life sustaining therapy (WWLST))
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Esto hace referencia a discontinuar aquellas terapias que mantienen a la
persona con vida, como resucitacion cardiopulmonar, ventilacion mecénica,
nutricion e hidratacion  artificialmente  proporcionada y antibioticos.
Anteriormente esta terapia era llamada eutanasia pasiva, pero debido a confusion
con los términos y las connotaciones negativas que esta recibia, en la actualidad es
raramente utilizada (Turla, 2006).

Dejar morir

Este es un término del cual se hace uso en la accion anterior (WWLST), y
denota la diferencia con el suicido asistido y la eutanasia activa, ya que estos
primeros indican que el equipo de la salud deja que la naturaleza siga su curso.
Sin terapia el paciente naturalmente muere en su condiciéon médica.

Organizaciones profesionales, varios estados y la Corte Suprema de Estados
Unidos hacen referencia y apoyan al manejo agresivo al dolor en el final de la
vida. La justificacion moral para proporcionar opidceos, aun cuando estos pueden
apresurar la muerte, proviene de la doctrina bioética del doble efecto, la cual
expone que realizar una accion con intenciones de alcanzar un efecto bueno
(como aliviar el dolor y sufrimiento) es justificable a pesar de la posibilidad de un
efecto secundario no deseado (como apresurar la muerte), si la intencion de los
clinicos se basa en el efecto bueno (Ersek, 2005).

Existen dos modelos importantes que hacen alusién y contienen argumentos
relevantes en cuanto a esta debatido y controversial topico. A continuacidon se

presentaran de manera justificada cada uno de estos modelos.

Modelos Justificantes
Utilitarismo

Una posicion utilitaria es frecuentemente expuesta en estos topicos. El
principio de la “Mayor felicidad” sostiene que las acciones son correctas cuando
estas tienden a promover la felicidad, y esta término de entiende como placer y
ausencia de dolor.

Uno de los principales fundadores de este modelo es Jhon Stuart Mill (Mill,
J. S., 1859) Este autor modifico el concepto de placer — dolor, e expuso la

diferencia entre los placeres ‘altos’ y los ‘bajos’.Los altos constituyen el



Eutanasia y SIDA 27

desarrollo del individuo. Por esto, el individuo merece dignidad humana y tiene
autonomia moral. Para este modelo la moralidad es considerada un asunto de
consecuencias, las cuales deben ser tomadas en cuenta para cada una de las
personas. Cada accion ejecutada debe ser justificada por medio de las buenas
consecuencias que conllevan.
En su obra On liberty, Mill defiende la maxima libertad social para el
individuo, argumentando que una buena sociedad maximiza y respeta la
opinion individual. Expone, la sociedad es justificada por intervenir con el
individuo, sdlo por su propia proteccion o por prevenir el dafio a los otros. La
sociedad no puede intervenir en nombre de un individuo, por su propio bien,
ya sea fisico o moral.- El principio antipaternalista:
La tnica parte de la conducta de alguien por la que es enmendable a la
sociedad, es la que concierne con otros. El individuo es soberano de si
mismo, de su cuerpo y de su mente. Ni una, ni varias personas son
garantizadas de decirle a otro individuo maduro, que debe o no debe hacer
con su vida, por su propio beneficio, por encima de lo que este escoja. (Pag.
233)

Modelo Kantiano

Este modelo, creado por Immanuel Kant (Cassirer E., Korner S., & Haden J.,
1986), centraliza su idea en la premisa de que las personas no pueden ser tratadas
como simples objetos. Sus nociones claves se basan en: 1) la autonomia y la
dignidad, 2) el respeto y 3) los derechos.

En cuanto al primer aspecto, el autor destaca que la autonomia ser compone
tanto de libertad como de razon, esto hace referencia a el hecho de que el ser
humano posee la habilidad de razonar, asi como de decidir en base a ese
razonamiento. Este modelo enfatiza en la importancia del derecho del paciente a
tomar decisiones, contrario al primer modelo que se centra en las consecuencias.
Ulteriormente, se denota la idea del criterio propio en el individuo, y como este
supone de igual manera la posesion de derechos y por consiguiente el deber de los

demas a respetarlos.
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En la revista Journal of Psychosomatic Obstetrics & Gynecology, (Heintz, P.
M., 2007) se presenta un articulo llamado quality of dying, en ¢l cual la eutanasia
es definida como la administracion de drogas por peticion del paciente
involucrado con el propdsito de apresurar la muerte. Como consecuencia de esta
definicion, la eutanasia pasiva no es considerada un criterio completo de la
eutanasia. A pesar de las diferentes conceptualizaciones que se le otorgan a este
término, se presenta un significativo debate, ya que las diferentes religiones
defienden la premisa de la vida como regalo de Dios, y por este motivo no es
aceptable que un ser humano disponga de este a su voluntad. En este trabajo el
tema en cuanto a las creencias e implicaciones religiosas no sera abordado de
manera extensa, ya que, ademas de ser un topico de bastante subjetividad, no
representa uno de los principales temas en los que se pretende hacer énfasis.

En este articulo se presenta un estudio desarrollado con 2 grupos, miembros
de la familia y amigos cercanos a pacientes con cancer que murieron por eutanasia
y el otro que muri6 de forma ‘natural’. En este estudio se exponen aspectos
importantes a destacar en cuanto al tema de la eutanasia.

Segun el estudio las razones mas importantes que fundamentan la peticion de
eutanasia son: sufrimiento en vano (65%); pérdida de la dignidad (44%); extrema
debilidad/ fatiga (43%); y dolor (29%).

En un diferente articulo el autor apoya el resultado anterior en cuanto al bajo
porcentaje otorgado a aspectos como el dolor y otros sintomas fisicos, a pesar de
esto, expone tematicas que representaron mayor significancia, tales como: deseo
de control y autodeterminacion; asi como el no significar una carga para los
demas. En adicion, este estudio destaca la posible correlacion entre la decision de
practicar la eutanasia asistida junto con la presencia de depresion clinica y/o
desesperanza, lo cual guia la interrogante de si el aliviar condiciones psicoldgicas
tales como las mencionadas, eliminaria o reduciria de manera significativa el
deseo de apresurar la muerte. Este articulo destaca como aquellos que sufren de
una enfermedad de esta clase, no poseen ideas de vida mas alla de la muerte,
prefieren calidad de vida sobre una vida ‘santa’, y ademas de esto, no encuentran

mayor valor intrinseco en el sufrimiento. Esta ausencia de creencias en cuanto a
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recibir un ulterior castigo de Dios por apresurar su muerte parece ser mas
poderosa que la misma religiosidad (Blevins et al., 2005).

La depresion, el estrés psicoldgico, las perturbaciones emocionales, la falta
de estrategias de aceptacion a la seropositividad son factores predictivos de no
adherencia. Los factores cognitivos, psicologicos, sociales, ambientales que
determinan el bienestar social y la calidad de vida tienen un impacto en la
adherencia (Fagan, 1996).

Lavery y colaboradores (2002) destacan en su articulo las diferentes razones
por las cuales las PVV presentan el deseo de suicidio asistido o eutanasia. Estas
son: 1) desintegracion, la cual se caracteriza por los sintomas y la baja en la
funcionalidad; 2) pérdida de la comunidad, esta incluye la disminucion del deseo
y oportunidades para iniciar y mantener relaciones personales, poca movilidad,
exclusion por parte de los demds asi como autoaislamiento; y por ultimo 3)
pérdida del yo, como consecuencia de los dos primeros factores, la persona
experimenta la erosion de su esencia como individuo.

En la tabla 2 se pueden observar los factores que segun Johansen y
colaboradores (2005), influyen en la presencia del deseo de la eutanasia y el

suicido asistido.

Tabla 2.
Factores influyentes en el deseo de eutanasia o suicidio asistido y caracteristicas
del mismo
Factores influyentes Caracteristicas
Temor a un dolor futuro asi como una Orientado hacia el futuro

muerte dolorosa

Experiencias pasadas o presentes de Hipotético/ condicionado
dolor

Preocupaciones acerca de la falta de incierto

calidad de vida

Preocupaciones acerca de la falta de Ambivalente

esperanza
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* Adaptado de Johansen, S. (2005) Attitudes towards, and wishes for, euthanasia
in advanced cancer patients at a palliative medicine unit. Palliative Medicine, 19,
454 — 460.

Continuando con el articulo quality of dying, la familia y amigos del grupo
que practic6 la eutanasia presentaron menor cantidad de sentimientos y sintomas
traumaticos de duelo, asi como menores reacciones de estrés postraumatico.
Ademas de lo anterior, este estudio demostré un alto nivel de comprension en
cuanto a la peticion por parte de la familia y los amigos, y un 80% de cambio en
la actitud negativa en aquellos que se encontraban inicialmente en contra de este
proceso.

La principal razén por la cual se justifican mejores resultados en el grupo de
eutanasia, se basa en el énfasis que se establece en cuanto la posibilidad de la
apertura de espacios importantes para los amigos y familiares que les permitan
tomar parte de este proceso y evitar el dolor de la incertidumbre y espera.

Una de las mas importantes conclusiones que presenta este articulo es la de
comprender la calidad en el momento de la muerte, como parte necesaria de la
calidad de la ultima fase de la vida, asi como el desarrollo de un completo duelo
para aquellos que rodean al paciente.

Rietjens y colaboradores (2006) destacan las diferentes caracteristicas para
una buena muerte en un estudio realizado en Los Paises Bajos. Estas son: a)
muerte libre de dolor y digna; b) tener la posibilidad de despedirse de los seres
queridos; y ¢) ser capaz de decidir personalmente acerca de los tratamientos a
practicar. De igual forma expusieron aquellos aspectos que eran menos obvios en
estos momentos, tales como: morir en casa, estar consciente hasta la muerte, y
lograr resolver sus problemas existenciales. Este estudio explica el porque del alto
nivel de aceptacion a la eutanasia en este pais. Una de las razones por las cuales se
presenta este fenomeno es la importancia que se le otorga a valores tales como, el
individualismo, la independencia, el control y la autodeterminacion, asi como la
forma en que estos se fortalecen en el proceso de la muerte. La incidencia de
eutanasia y otras decisiones con respecto a la finalizacion de la vida en los Paises
Bajos en 1991 se presenta en la tabla 3 (Laane, 1995). Esto se observa en la forma

en que los pacientes se involucran en mayor proporcion a la toma de decisiones
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en los procesos de apresurar la muerte, comparados con otros paises. Otra de las
razones por las que se justifica esta aprobacion es la presencia tanto de
mecanismos sociales como culturales, como lo es la fuerte necesidad de discutir y
regular practicas controversiales. A pesar de las similitudes presentadas en este
estudio respecto a las razones de peticion de eutanasia, existe una especifica que
en este caso no apoya las demads investigaciones. El representar una carga para los
familiares en los cuidados terminales solo fue reportado en un 17%. Como dato
interesante a destacar, aquellas personas que aceptaron ser sedados, pero
rechazaron la eutanasia, otorgaban menos importancia al deseo de hacer parte de
las decisiones en estos procesos. Lo anterior es justificado en cuanto a que los
pacientes que solicitan ser sedados, estdn basando su decision en el inmanejable
dolor que se esta presentando.
Tabla 3.
Incidencia estimada de decisiones medicas de la finalizacion de la vida en los

Paises Bajos.

Decisiones médica de la finalizacion de Porcentaje de muertes
la vida
Eutanasia 'y decisiones de la 2.9

finalizacion de la vida

Eutanasia 1.8
Suicidio asistido 0.3
Actos de finalizacion de la vida sin 0.8

peticion explicita y persistente

Aliviamiento de dolor y sintomas 17.5
Decisiones de no tratamiento 17.5
Total de decisiones 37.9

* Adaptado de Laane, H. M. (1995). Euthanasia, assisted suicide and AIDS.

Psychology and Behavioral Sciences Collection, 7, 1 — 6.

Respecto a la legalidad que poseen estos diferentes actos, Oregon, es la tnica

jurisdiccion de Estados Unidos en la cual uno de estos ha sido aprobado. La ley
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the Death with Dignity Act (DWDA), que traduce “muerte con dignidad”, fue
aceptada en febrero de 1997, y permite a los médicos hacer prescripciones de
dosis letales de medicamentos a pacientes terminales, competentes, quienes
solicitan que les sea aprobado el suicido asistido. Los diferentes requerimientos en
esta ley son: el paciente debe tener 18 afios o mas, ser capaz de llevar a cabo
decisiones de salud y comunicarlas, tener pronostico de 6 meses o menos, y
realizar dos peticiones orales y por lo menos una escrita, esta ultima firmada en
presencia de dos testigos, para asi permitir su prescripcion. En cuanto a la
eutanasia activa, esta s6lo ha sido aprobada en Los Paises Bajos y Bélgica. En
paises como Alemania y Austria en la actualidad este concepto es ilegal y es
definido como ‘“‘asesinato por encargo”; en Japon y Turquia no es claramente
definido pero se encuentra prohibido y es considerado como asesinato. La tabla 4
muestra las diferencias y similitudes entre las leyes de Oregon y los Paises bajos
en este tema (Ersek, 2005).
Tabla 4.

Comparacion de las leyes de Eutanasia/Suicidio Asistido en Oregon y los Paises

Bajos.

Dimension Oregon Los Paises Bajos
Meédicos prescriben la Médicos prescriben
medicacion de dosis letal. medicacion de dosis letal.

1. Formas de muerte (suicido asistido) (suicidio asistido) o los
médicos administran la
medicacion de dosis letal
(eutanasia).

2. Justificacion para Una enfermedad El sufrimiento de Ia

finalizar la vida Terminal que pronostique persona debe ser
muerte en menos de 6 insoportable, sin
meses. esperanza de mejorar.
El pronostico de la El pronostico de la

3. Responsabilidad del persona y las opciones persona y las opciones

médico para discutir las  alternativas de alternativas de

opciones tratamiento deben ser tratamiento deben ser
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discutidas con la persona

por el médico.

discutidas con la persona

por el médico.

4. Cémo se debe hacer la
peticion para la

finalizacion de la vida.

La peticién debe ser por

escrito.

La peticion debe ser

oralmente o por escrito.

5. Quién puede hacer la

peticion

Soélo la persona a la que

se le va a realizar el acto.

Soélo la persona a la que

se le va a realizar el acto.

6. Limites de edad

18 anos o mas, con
consentimiento

informado

18 anos o mas, con
consentimiento
informado.

16 — 17 si los familiares

del individuo son
consultados primero.
12 — 15 cuando el

pariente lo aprueba.

7. requisitos del estado

mental

Debe ser competente en
el momento en el que se
hace la peticion, y en el
momento en el que se

lleva a cabo esta.

Debe ser competente en
el momento en el que se
hace la peticion, y en el
momento en el que se
lleva a cabo esta.

Si no es competente en el
momento en el que se
realice el acto, debe estar
por escrito en el

momento en que lo era.

8. Requisitos para una Un médico debe Un médico debe

opinién independiente confirmar pronostico de 6 examinar 'y  concluir
meses y competencia diagndstico de
mental. sufrimiento insoportable.
No cubre estas FEutanasia y  suicido
enfermedades, debe ser asistido se pueden
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9. Sufrimiento
psicolégico como criterio

de la peticién

fisico.

justificar basadas en el
sufrimiento  psicologico,
luego de 2 revisiones por
médicos independientes,
uno de ellos debe ser

psiquiatra.

10. marco de tiempo

2 peticiones  orales
separadas por 15 dias,
mas 1 peticion escrita

firmada por dos testigos.

No hay marco especifico
de tiempo entre la
primera peticion y la

finalizacion de la vida.

11. Reporte

Reportar a las autoridades
gubernamentales en cada

caso requerido.

Reportar a las autoridades
gubernamentales en cada

caso requerido.

12. Responsabilidad del

médico para participar

Participaciéon voluntaria.
Los médicos no deben ser

obligados a participar.

Participaciéon voluntaria.
Los médicos no deben ser

obligados a participar.

* Tomado de Ersek, M. (2005) ASSISTED SUICIDE: Unraveling a complex
issue. Nursing2005, 35, 48 — 52.

Continuando con la permision en cuanto a estos procesos, a continuacion se

presentara una breve revision a través de los afios de los casos que se han llevado
a cabo, con el proposito no se solo de conocerlos, sino de introducir un tema
importante como lo es la perspectiva feminista, la cual a pesar de alejarse en cierta
proporcion del tema objetivo del trabajo, representa un importante marco a
trabajar posteriormente.

En 1957, en el Reino Unido, Mrs, Morell era la paciente del Dr. Dr John
Bodkin Adams, quién le aplico una inyeccion para acortar su vida, con el
argumento de que ella se encontraba en etapa agénica severa.

En 1971, en los Paises Bajos, la Dra. Geertruida Postma fue acusada de
intento de asesinato y sentenciada a 12 afios en prision por inyectar a su madre
con una dosis de morfina. La paciente se encontraba sorda y parcialmente

paralizada, habia presentado intento de suicidio sin €xito, y por esta razén acudio
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a su hija en busca de ayuda. A pesar del veredicto, la doctota Postma solo se
arrepintio de no haber actuado antes.

En Estados Unidos (1975), se presenta el primer caso de ‘derecho a morir’
en la paciente Karen Quinlan, cuando sus padres pidieron cesar el tratamiento y
fue retirado el respirador artificial. En 1983, el caso de Nancy Cruzan implicaba la
posibilidad de retirar la nutricion e hidratacion. Ella se encontraba en un estado
permanente de vegetacion luego de un accidente automovilistico, y debido a que
su cerebro permanecia intacto podia vivir independientemente sin respirador, pero
con hidratacién y nutricion artificial. Un caso similar ocurrié en Victoria,
Australia en el 2003. (Tulloch, 2005)

En 1984 se presenta el caso Alkamar, que involucra una mujer de 95 afios de
edad, Mrs. B, quien era incapaz de comer o beber, y pidid al doctor acabar con su
sufrimiento.

El Doctor Bourwijn Chabot, participo en el caso de una paciente con
depresion severa (1991). El doctor argumento que la paciente sufria de un
incurable dolor, y por esta razon accedi6 a proveerle la prescripcion que daria fin
a su vida. Chabot consulto con varios colegas en busca de una segunda opinién, y
a pesar de que ninguno de ellos la vio, todos coincidieron con él.

En 1992 el Dr. Nigel Cox, inyectd a su paciente Mrs. Boyes, una doble dosis
de Cloruro de Potasio, encima de una dosis de heroina. La paciente habia sufrido
de artritis reumatoide por 20 afios, estaba cercana a la muerte y en terrible dolor.
Sus dos hijos estuvieron con ella y poyaron su decision. El Dr. fue acusado de
intento de asesinato, y encontrado culpable, aunque su sentencia fue suspendida y
no se le cancelo su licencia medica.

Diane Pretty ha sido el mas reciente caso de alto perfil en el Reino Unido
(2001). La paciente fue diagnosticada con la enfermedad motora y neuronal. Ella
solicito por un seguro para que su esposo no fuera juzgado si le ayudaba a
cometer suicidio. A pesar de la simpatia que se presentd y de de apelar a la Corte
Europea de Derechos Humanos, esto no fue aprobado, y la paciente murid en
Mayo del 2002 de asfixia, como ella temia.

Otro de los casos de mayor perfil es el de Nancy Crack (Australia, 2002).

Una mujer de 69 afios de edad fue diagnosticada con céncer de intestino. A la
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paciente se le habian realizada tres operaciones anteriores, y permanecia
constantemente enferma. Ella se contacto con el Dr Philip Nitschke, y obtuvo su
prescripcion letal a través del Internet. La paciente invito a 21 personas para que
lo presenciaran, tomo dos barbittricos, 1 cigarrillo, un trago de Bailey’s y murid
20 minutos después.

Uno de los méas nombrados casos, ha sido el de Schiavo, (1990 — 2005). Esta
paciente estuvo en estado vegetativo por mas de una década. Su cerebro se
encontraba con dafio severo. Durante bastante tiempo este caso se convirtié en un
debate entre los padres de la paciente y el esposo, ya que los primeros no

permitian que se le removiera el tubo del cual ella dependia (Tulloch, 2005).

En un estudio acerca de las diferentes percepciones en médicos y
profesionales de la salud acerca de la practica de las diferentes formas de la
eutanasia se encontraron resultados importantes a exponer, los cuales son citados

a continuacion.

Los autores Turla A, Ozkara E, Ozkanli C, Alkan N, coincidieron en que las
razones para estar en contra de la eutanasia son: preocupaciones acerca de lo
indebido de estos actos (38.4%); creencias religiosas (30%); consideraciones
éticas (29.6%); y obligaciones legales (14.8%) (Turla et al, 2006). Como se puede
observar en la figura 1, existe una importante diferencia en cuanto a la aprobacion

de la practica de la eutanasia por parte de profesionales de la salud y médicos.

‘B YES|
NO

Figura 1.
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Distribucion de rtas. A la pregunta si la eutanasia debe ser practicada. (Figura
tomada de Turla et al, 2006).

Adicionalmente en un estudio realizado en el Reino Unido, se encontrd que
los médicos pertenecientes presentaban similitudes con otros en paises permisivos
con respecto a la discusion de las decisiones del fin de la vida, aunque se destacan
semejanzas con aquellos en paises no permisivos en cuanto a aspectos
involucrados con acortar la vida. Al comparar con paises no permisivos, el Reino
Unido se encuentra en mayor disposicion a discutir estos temas con los pacientes
y sus familiares (Seale, 2006).

En un estudio se entrevistaron 355 onco6logos. De los cuales 15.8% expreso
haber participado en procesos de eutanasia o suicidio asistido. 34.2% de los
oncoOlogos tomaron en cuenta 3 pasos importantes antes de desarrollar los
procedimientos: 1) notar la iniciativa de la peticion del paciente asi como la
repeticion de la misma, 2) asegurarse de que el paciente estd experimentando
sufrimiento o dolor fisico extremo y 3) consultar con un colega. El 52.6% de los
oncologos sintieron alivio por haber ayudado a un paciente por medio de
eutanasia o suicidio asistido. 23.7% se arrepinti6 de haber llevado a cabo uno de
estos procedimientos (Emanuel, E. J., Daniels, E. R., Fairclough, D. L., &
Clarridge, B. R., 1998)

En relacion a los cuidados de la salud y su prestacién, se encuentran
importantes datos que determinan los diferentes aspectos para la eficiencia de este
sistema.

Segun Mackelprang, W., & Mackelprang, D., (2005) Estados Unidos tiene la

tecnologia mas avanzada en cuanto al cuidado de la enfermedad en el mundo,

pero 43 millones de sus habitantes se encuentran sin seguro. En contraste
otros paises desarrollados proporcionan acceso universal a los cuidados de la
salud, pero cuentan con menos tecnologia para tratar a los enfermos.

Aunque las personas estan viviendo mayor cantidad de tiempo, ha
incrementado la cantidad con problemas multiples de salud. Asi como los que
mueren en las instituciones. Para algunos individuos las enfermedades cronicas

comprometen la calidad de vida. Los resultados presentan a las enfermedades
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médicas como factor de suicido entre individuos de 50 afios de edad o mas, y el
70% de ellos mayores de 70 afos. El incremento en la esperanza de vida,
enfermedades cronicas, diferentes opciones de tratamientos se reconocen como
factores que han complicado la toma de decisiones respecto a la finalizacion de la
vida y el proceso de la muerte.

Debido a que desde mitad del siglo pasado los cuidados en el final de la vida
han sido formalizados e institucionalizados, las diferentes opciones de tratamiento
se han extendido y la toma de decisiones se ha vuelto mucho mas complicada. Los
tratamientos para el final de la vida han sido conceptualizados en un continuo de
cuatro niveles: 1) paliativo, 2) activo, 3) agresivo y por ultimo, 4) invasivo.

Los cuidados paliativos proveen ‘comodidad’ y alivian el dolor, mas no curan
o prolongan la vida. Antes de la introduccion de tratamientos como las
medicaciones intravenosas o la quimioterapia, estos tratamientos eran
basicamente paliativos. En la actualidad estos cuidados son brindados por los
seres queridos o por hospicios.

El segundo nivel incluye esfuerzos no invasivos para preservar o prolongar la
vida. Involucra antibidticos orales y asistencia con comida y bebida.

El cuidado activo involucra la administracion de tratamientos tales como la
comida y bebida artificial.

El cuarto y ultimo nivel involucra, como su nombre lo dice, tratamientos
invasivos, tales como la ventilacion artificial y resucitacion cardiopulmonar (Pag.
2).

Existen diferentes dimensiones psicoldgicas en cuanto a la toma de
decisiones en la eutanasia, y estas serdn nombradas con el objetivo de identificar y
conocer las emociones que en cuanto a este topico se pueden encontrar: 1) Shock
y negacion, 2) Ira, 3) Negociacion, 4) Depresion y 5) Aceptacion. Es importante
hacer énfasis en las diferencias en cuanto a temporalidad y orden en cada
individuo (Wood & Elwyn, 2005).

En cuanto al significativo debate que presenta la realizacion de estas
practicas, Magnusson (2004) propone agregar una dimension en esta discusion.

Esta se basa en tomar en cuenta las practicas clandestinas, asi como ser honestos
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acerca de los riesgos, tanto en la prohibicion como en la legalizacion, que afectan
a los pacientes.

Continuando con los aportes de este autor, se destacan argumentos
importantes por los cuales los oponentes a estas practicas mantienen su postura.
Uno de estos se basa en la razéon de que por el hecho de que la eutanasia ilicita
ocurra, o que la persona que este muriendo otorgue su consentimiento para ser
asesinada, esto no es una buena razon para legalizar estas actividades.

En aquellos campos en los que existe un importante desacuerdo acerca de si
algo es o no incorrecto de forma inherente, se vuelve prudente para quienes
desarrollan las politicas distinguir entre sus creencias morales personales y
aquellas importantes cuestiones del beneficio publico. El reto para aquellos
envueltos en la creacion de las politicas es, evaluar las consecuencias de la
prohibicién en contra de los riesgos, beneficios y perjuicios de las diferentes
percepciones. Por consiguiente, se enfatiza en considerar la mejor forma para
regular la asistencia en la muerte para asegurarse de que los pacientes no sean
victimizados. Es importante, de igual forma, comprender que toda opciéon implica
un riesgo, y en este caso es necesario desarrollar un analisis profundo en cuanto al

tema (Callahan, 1992).

Luego de haber citado de forma individual los aspectos mas relevantes en
cuanto a los dos temas base del presente trabajo, se pasard a exponer la relacion
que se encuentra entre los mismos, para asi dar lugar a la finalizacion del cuerpo

del trabajo.

Eutanasia y Adherencia al tratamiento VIH/SIDA.

Andraghetti, R. et al. (2003) expone: ...La mayoria de personas con VIH
(78%) se encontraron a favor de legalizar la eutanasia en aquellos casos en
los que el sufrimiento fisico era severo, 47% en los casos de sufrimiento
psicologico severo y, 24% favorecian la eutanasia por peticion unica del

paciente. En nuestro estudio 51% de los participantes expusieron que ellos
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considerarian la eutanasia cuando sus opciones de tratamiento se hubieran
agotado. Notablemente, la mitad de las PVV reportaron que la posibilidad de
eutanasia reduciria la ansiedad acerca del futuro. Esto puede indicar que las
estrategias de afrontamiento de la enfermedad estan influenciadas por la
libertad que los pacientes experimentan en la toma de las decisiones del fin
de sus vidas. Cuando se les permite a los pacientes terminales expresar sus
ultimos deseos, aun cuando esto significa simplemente rehusarse al
tratamiento, ellos preservan por lo menos un poco de autonomia y mantienen
un aspecto de calidad de vida.

Otros estudios que examinan las actitudes de las PVV hacia la eutanasia han
demostrado resultados similares. 82% de los participantes en un estudio en
Bélgica sintieron que los médicos deberian encontrarse en la capacidad de
proporcionar ayuda de acabar con la vida a la peticion explicita de un paciente con
sufrimiento fisico severo. En un estudio Australiano, 94% de las PVV expresaron
que un individuo con una enfermedad que requiera de tratamiento permanente,
deberia tener la opcion de eutanasia. En un estudio en Estados Unidos, 63% de los
pacientes apoyo las politicas a favor de la legalizacion del suicidio asistido, y un
55% lo ha considerado para ellos mismos.

...Las PVV toman en mayor consideracion la eutanasia en comparacion con
pacientes que sufren de otras enfermedades. Ademas del importante sufrimiento
fisico, la estigmatizacion con VIH/SIDA constituye un componente de
sufrimiento psicoldgico importante. Las PVV son generalmente joévenes, bien
informados acerca de su enfermedad, y usualmente han visto a sus amigos morir
de la misma enfermedad. En un estudio desarrollado en Australia en personas con
la infeccion del VIH avanzada, 86% reporté miedo al sufrimiento, mientras que
solo el 19% miedo a la muerte (Pag. 8).

Los anteriores resultados pueden ser corroborados con otros estudios. En este
estudio el 33% de PVV ha considerado eutanasia o suicidio asistido, aunque s6lo
el 28% lo report6 en la primera entrevista. Adicionalmente, las personas con VIH
pueden presentar una mayor tendencia a buscar un apresuramiento de su muerte

en comparacion a otras enfermedades terminales (Green, 1995).
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En un estudio de 53 sobrevivientes a largo plazo de SIDA, se reporto que el
23% habia cometido intento de suicidio antes de conocer de la infeccion de VIH,
y de los 3 que presentaron adicionales intentos de suicidio después del
diagnostico, todos habian tenido previos intentos. En un estudio similar se
encontrd que desde el momento en el que se enteraron de la infeccion de VIH,
63% de una muestra de 36, lo habia considerado, y 32% habia hecho arreglos para
practicar la eutanasia. Van den Boom expuso resultados en los que de una muestra
de familiares de individuos que murieron de enfermedades relacionadas con VIH,
el 60% habia discutido acerca de la eutanasia, 23% hizo uso de esta y 31%
finaliz6 el tratamiento y recibié solo cuidados paliativos. Otro de los resultados
importantes a destacar es entre el estilo de afrontamiento y la disminucion natural

de las células con virus (Hedge, 1991).

Debido a que existe una gran proporcion de homosexuales con VIH/SIDA, en
este estudio se presentan datos relevantes en cuanto a esta especifica poblacion.
22% de los hombres homosexuales con SIDA, murieron por medio de eutanasia o
suicidio asistido, y un adicional 13% tomo otras decisiones médicas concernientes
a la apresuracion de su muerte (Bindels, 1996).

Destacando importantes aspectos caracteristicos en cuanto a la presencia de
emociones en PVV, se encontr6 en un estudio un aumento en la depresion y
ansiedad en poblaciéon no clinicamente deprimida, la cual se volvia mas
sintomatica. De igual manera se reportaron previos desordenes psiquiatricos, 36%
en aquellos que recibieron apoyo emocional por parte de profesionales antes de
conocer del diagnostico y 66% desde, asi como también un 67% de los casos
reporto aumento en la depresion. Este estudio destaca la importancia de
diferenciar entre los cambios transicionales de animo con las respuestas
emocionales a la infeccion.

Al comparar el funcionamiento psicosocial de los hombres y las mujeres con
el temprano estadio de la infeccion VIH, los resultados arrojan que para la mujer
la depresion se encuentra altamente correlacionada con la cantidad de alteracion
que esto causa en sus vidas. Se encontr6 que ambos sexos se sintieron aislados y

preocupados acerca de la confidencialidad y acceso a los servicios médicos,
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aunque las mujeres se encontraban mayormente afectadas por asuntos de pareja,
ajuste de rol, aislamiento y apoyo social (Hedge, 1991).

La mayoria de las personas con VIH/SIDA avanzado, experimentan, en
mayor o menor grado, una perdida de peso progresiva e involuntaria, acompanada
a menudo por fiebre, debilidad fisica, deficiencias nutricionales y diarrea
(Sindrome de desgaste).

En un estudio se comprobd que el proporcionar tratamientos con testosterona
apaciente con este Sindrome, les ayuda a ganar masa muscular, libre de grasa, asi
como a sentirse mejor, con una apariencia renovada y reforzada calidad de vida
(Grinspoon, 1998).

Aunque la pérdida de peso es la ostentacion mas visible del proceso, no es un
marcador sensible del estado de nutricion del paciente; para conocer este se
recurre generalmente a la medida de la MCC (que equivale de un modo
aproximado al volumen de agua intracelular y corresponde a musculos y visceras
y por lo tanto no es adiposa). Diferentes estudios demuestran que algunos
pacientes con VIH pueden presentar una pérdida importante de MCC sin
practicamente pérdida de grasa, por lo que el peso suele disminuir poco y pasar
desapercibido a la simple exploracion visual. Otros predoctores de muerte son, el
porcentaje de pérdida de peso y el porcentaje de masa corporal: Se han
demostrados resultados de muerte en personas infectadas por el VIH cuando el
peso corporal llega a ser un 66% del ideal, o cuando el porcentaje de masa
corporal es un 54% del normal (Prigerson & Jacobs, 2001).

La prevalencia de VIH/SIDA excede el 30% en Africa, lo cual es similar en
algunas partes de Asia y la Union Soviética. En 1999 soélo el 5% de los infectados
podian contar con la terapia antirretroviral. En el 2004, 3 millones de personas
murieron de SIDA, y 5 millones de personas mas fueron infectadas de VIH. A
finales del 2004, aproximadamente 39 millones de personas estaban viviendo con
VIH.

En el articulo Ethics and infeccious disease (2005) el autor propone 5 razones
principales del porque las enfermedades infecciosas no tienen un espacio
prominente en la literatura ética. 1) La bioética nacid, como disciplina autdbnoma,

con avances médicos tecnologicos y se centro en esto; 2) la iniciativa de la
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bioética aparecido en el momento en el que se creia que la medicina controlaba
totalmente las enfermedades infecciosas; 3) las enfermedades infecciosas son a
menudo vistas como problemas de ‘otros’; 4) las cuestiones éticas acerca de las
enfermedades infecciosas parecer no ser temas de intereses para los éticos
académicos; y por ultimo 5) El debate ético ha sido asumido por la iglesia.

Referente al equipo de trabajo que participa en el desarrollo de estos
procesos, el papel de las enfermeras, el cual puede llegar ser central, en muchas
ocasiones pasa a ser relegado a segundo plano. Aunque la probabilidad de que las
enfermeras se encuentren involucradas en la eutanasia y el suicidio asistido con
pacientes con VIH/SIDA es bastante grande, la realidad es que permanecen en una
posicion extremadamente perecedera.

Bastantes acciones del diario vivir de las enfermeras, las cuales pueden
constituir el suicidio asistido o la eutanasia, no son dependientes de la direccion
médica o directamente supervisadas, no obstante, la ausencia de reconocimiento
de este hecho es significativa. Se destaca la importancia de incluir a las
enfermeras en aquellos debates sobre eutanasia y suicidio asistido, y de esta forma
analizar y examinar estos topicos de manera critica.

La complejidad del rol de las enfermeras necesita ser reconocido y
adecuadamente valorado dentro de la ley. No existe concordancia con el hecho de
que se hallan desarrollando cambios legislativos apoyando la eutanasia voluntaria,
y sea dejado de lado el papel que cumplen las enfermeras para tipificarlas como
aquellas que siguen las ordenes del médico, cuando esto no representa de ninguna
manera la realidad (Crock, 1998).

En cuanto a las caracteristicas que deben poseer los profesionales de la salud,
aquellos que se encuentran de manera significativa en el proceso de los pacientes,
Un estudio denota dos importantes habilidades para el eficiente establecimiento de
canales de comunicacion. La primera categoria involucra los diferentes aspectos
para la comunicacién en general con los pacientes, en la cual se encuentran:
contexto, escucha, reconocimientos y estrategias. La segunda se refiere a la
comunicacion de malas noticias y abarca: escenario, percepcion, conocimiento y

empatia (Sandrick, 1998).
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Referente a los grupos con VIH/SIDA, médicos y pacientes, han destacado
preferencias en cuanto a la frecuencia con la que se escoge el suicido asistido por
encima de la eutanasia. Esta preferencia se debe al concepto del manejo de la
muerte que posee este grupo, asi como el énfasis que este expone en la
responsabilidad del paciente (Philipsen & Van der Wal, 1998).

Aunque existen teorias que se han focalizado en factores globales, recientes
areas de estudio han sido desarrolladas para describir los estados especificos de
que afectan la narrativa individual del dolor y sufrimiento. Entre estos se
encuentran: miedo, atencion y vigilancia, preocupacion, evitacion, depresion, ira,
autodenigracién, afrontamiento, accidén y control, informacion y previsibilidad
(Eccleston, 2001). Estas anteriores caracteristicas hacen que cada individuo
reaccione de forma diferente a un momento de su vida, y de esta forma influyen
en las decisiones que toman acerca de su futuro.

En la figura 4 se muestra las diferentes situaciones que contribuyen a la
alteracion de la conducta. La presencia de dolor cronico, persistente, crea cambios
en el comportamiento (illness behavior). La mayoria de las ocasiones este
comportamiento es aprendido, y, sin intencion, reforzado. Los cambios en el
ambiente empeoran el dolor. Este empeoramiento puede guiar a un incremento en

el comportamiento (Russo & Brose, 1998).
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PAIN

ENVIRONMENTAL ILLNESS BEHAVIOR
RESPONSE

Figura 4. Factores asociados al dolor crénico (Figura tomada de Turla et al,
2006).

Otros de los aspectos que caracterizan la enfermedad crdénica son: la
incertidumbre, la progresion, mas o menos lenta, la impredecibilidad de la propia
enfermedad, lo cual produce en el paciente una fuerte sensacion de ansiedad. En
este articulo se enfatiza en la importancia no s6lo de la ayuda médica, sino
también psicologica debido a que, aunque cada paciente experimenta un numero
diferente de amenazas y pérdidas, para la gran mayoria el proceso de enfrentar
una segunda vida implica bastantes dificultades. Por esta razoén se destaca la
importante necesidad de educar al paciente, de promover intervenciones tipo
counseling para crear cambios conductuales, o de incentivar al personal sanitario
para integrar profesionales que manejen el comportamiento y no sélo mantengan
focalizada su atencion en las variables bioldgicas que se presentan.

Los cambios de conducta no se suelen llevar a cabo por causa de una mayor
informacion, sino por medio de habilidades y sobre todo de la motivacion. Para
obtener adecuados resultados es necesario trabajar tanto en el diagnostico de las
debilidades y fortalezas de la persona, como en la ejecucion por parte de la misma

(Alvarez, 2002).
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El counseling es una ayuda psicologica que admite todo tipo de técnicas, no
solo aquellas centradas en el apoyo emocional. En la actualidad las mas
frecuentemente empleadas por su eficacia son las propias del enfoque cognitivo-
conductual, pero siempre dependera del tipo de problema, de la personalidad del
cliente y de la formacion del terapeuta (Noring, 2002).

Esta ayuda debe proporcionarse en los diferentes momentos que la
enfermedad lo requiera, lo cual supone la existencia y disponibilidad de este tipo
de profesional. El counseling se hace imprescindible en los aspectos relacionados
con la mejora de la adherencia al tratamiento o de la calidad de vida del paciente
que puede verse disminuida por la misma enfermedad, efectos secundarios de la
medicacion, el estigma o la falta de apoyo social. Igualmente, muchos pacientes
necesitan de este apoyo para afrontar, a través del reestructuramiento cognitivo,
los necesarios cambios. Siendo importante el apoyo emocional no es, sin
embargo, la tnica técnica que usa el orientador (counselor). Aunque no existe una
gran cantidad de ensayos que traten este tema, algunos han mostrado la eficacia
del counseling para disminuir conductas de riesgo en determinados grupos,
incluso en poblaciones donde lo prioritario es obtener los fdrmacos necesarios
(Van de Perre, 2000).

Debido a la centralizacion que se ha creado en cuanto al debate de la
realizacion de practicas como la eutanasia y el suicidio asistido, se ha dejado de
lado las diferentes pautas y recomendaciones necesarias a los profesionales ante
esta clase de peticiones.

Hudson, P. (2006) propone las diferentes claves que se le pueden ofrecen a
los profesionales de la salud, ya sean médicos, enfermeras o disciplinas aliadas a
la salud, para afrontar la serie de necesidades que se presentan en los pacientes.
Estas claves son:

1. El profesional debe estar alerta a sus propias respuestas y emociones.
Adoptar una postura abierta. Mantener la comunicacion adecuada.

2. Estar en disposicion para escuchar la realidad de los problemas.

3. Evaluar las diferentes causas que pueden estar contribuyendo al problema.

4. Dar respuesta a los asuntos especificos, asi como desarrollar un plan y

estrategias a llevar a cabo.
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5. resumir los puntos mas importantes. Revisar y comparar puntos de vista y
percepciones, tanto del paciente como del profesional.

6. Registrar la informacion recopilada, para de esta forma compartirla con los
diferentes colegas.

Ademas de los anteriores pasos a tomar en cuenta para llevar a cabo una
adecuada atencion al paciente en su problema, este articulo enfatiza en la
necesidad de incitar y propinar el dialogo con sus pacientes en cuanto a estos
temas, y no desentenderse de las causas por las cuales se estd dando esta peticion,
ni minimizar los canales de dialogo (Hudson, 2006).

Volviendo al tema de la realizacién de estas practicas en pacientes con
VIH/SIDA, existe un estudio en el cual el autor, a pesar de la desaprobacion de su
pais (Canada), decidid desarrollar un proyecto en el cual describe detalladamente,
quienes hacen estas peticiones, quienes las realizan y, como son llevadas a cabo.

En el primer estudio de este autor, 17 individuos (entre los cuales se incluyen
doctores, enfermeras, abogados, trabajadores sociales y dos sacerdotes),
expresaron la forma en que habian ayudado a los pacientes con VIH/SIDA a
cometer suicidio. Entre los resultados, uno de los aspectos mas importantes es la
discordancia con el objetivo de proporcionar una muerte digna. De los 34 casos de
eutanasia, se encontr6 que la mitad estos fueron ‘corregidos’ de forma superficial,
y dieron resultado a un aumento en el sufrimiento. En 5 situaciones, la asfixia no
fue exitosa. En un caso quien asisti6 el suicidio tuvo que herir al paciente, y en
otro se tuvo que cortar la muiieca del paciente con una cuchilla de afeitar. Estos
intentos fallidos, fueron seguidos por largas horas (ain mas) de procesos de
eutanasia. En uno de los casos se necesitaron de 4 dias para que el paciente
pudiera morir.

Segin este articulo, la falta de conocimiento médico, asi como Ila
indisponibilidad de las drogas apropiadas y la ignorancia de las dosis letales,
contribuyeron al sufrimiento adicional.

En este articulo se denota brevemente un segundo estudio en el cual se
entrevistaron 100 personas (médicos y proveedores no médicos de estas practicas)
en El Reino Unido, Estados Unidos, Canad4d y Los Paises Bajos. En Estados

Unidos y Canadéd se encontr6 una gran presion en cuanto al suicidio asistido
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cuando los pacientes toman la decision de cuando morir, y tomarse las drogas
ellos mismos. Esto se observa como una vision mas individualista y autonoma. A
pesar de los descubrimientos, debido a la polémica y la no proteccion de datos, el

autor se vio forzado a descontinuar y no publicar su proyecto (Martindale, 2005).
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CONCLUSIONES

El VIH/SIDA trae consigo no solo consecuencias fisicas, sino sociales,
comportamentales y psicoldgicas, las cuales afectan de tal manera las diferentes
areas del individuo, que se vuelve necesario reestrucuturar los proyectos e ideales,
asi como encaminarse a comprometidos y voluntarios cambios en los diferentes
habitos fundamentados en el compromiso, para de esta forma afrontar de manera
adecuada los diferentes conflictos y necesidades que se presentaran a lo largo del

desarrollo de esta enfermedad.

A pesar de los avances en los diferentes tratamientos, y debido al avanzado
progreso del VIH/SIDA, se desarrolla una importante necesidad de educar acerca
de los diferentes aspectos de la misma, no so6lo a los pacientes que deberan
convivir con esta, sino también a la sociedad en general, para que de esta manera
tome conciencia de la importancia que juega en el incremento de la enfermedad y

la vulnerabilidad con la que se encuentra cada vez mas amenazada.

Ademas de ser necesario reeducar a la poblacion acerca de las conductas de riesgo
que mantienen el SIDA, asi como tratar de modificarlas, la poblacion en general
debe partir de la premisa de que la solucion real a esta problematica no se
encuentra en la emision de juicios y discriminacion hacia los infectados, sino en la
integracion de los mismos a las diferentes actividades del diario vivir. Por mas
utopico que esto puedo sonar, el incluir a esta poblacion o hacerle saber que la
base de la negativa hacia estas conductas no se encuentra en el hecho de juzgarlos,
sino en el tratar de erradicar o disminuir un fendmeno que esta afectando de
manera significativa a la poblacion, puede lograr un entendimiento y

reconocimiento de parte de ellos en pro de un bien colectivo.
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En cuanto a la eutanasia, la raiz del problema respecto al incremento en las
peticiones, se puede percibir como la ineficiente prestacion del servicio al
paciente por parte de los sistemas de cuidados de la salud. Aunque es inadecuado
recargar las causas hacia un solo sistema, se podria observar una mejora
significativa si la peticion de cada paciente fuera tomada de forma seria y se
realizard un completo seguimiento en cuanto a las diferentes razones de peso por
las cuales se esta presentando estd incomodidad en el paciente, asi como las
diferentes soluciones y la participacion de aquellos involucrados en la

problematica.

La moralidad de estas practicas, se convierte en un tema bastante complejo para
unificar, debido a las creencias, culturas, principios, y aspectos de la historia de
vida de cada individuo, los cuales guian y modelan su criterio y de esta forma
definen su manera de pensar. Se hace impensable el intentar cambiar de modo de
pensar a una cantidad de personas tan significativa, de forma tan impersonal.
Aquello que puede verse posible a trabajar es ahondar en las diferentes
necesidades del individuo, como paciente, y velar por cumplir sus derechos en

cuanto a ser humano es.

La eficiente integracion de los diferentes entes reguladores de las normas asi
como aquellos profesionales en las dimensiones involucradas en este topico,
proporcionarian una mayor y mas completa perspectiva acerca de los diferentes
pasos a seguir en estos casos. Lo anterior, sumado a una reestructuracion de
ciertos puntos en los sistemas de los cuidados de la salud, asi como la integracion
de las diferentes poblaciones marginadas por esta enfermedad, daria lugar a

cambios significativos en la percepcion y manejo de la enfermedad.
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Los diferentes aspectos concluidos anteriormente, al ser integrados en la relacion
eutanasia y VIH/SIDA, podrén aportar de manera significativa bases para lograr
identificar y comprender aquellos importantes aspectos que estan tomando cada
vez mas fuerza en el descontento de los pacientes y por lo mismo el surgimiento
de esta clase de peticiones. Lo anterior demuestra, de igual manera, la necesidad
de integrar tanto calidad como cantidad para la prestacion de los servicios a

aquellas personas que estan sufriendo una enfermedad tan universal como esta.
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