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INTRODUCCION

La familia estd expuesta constantemente a la angus-
tia y el sufrimiento de sus miembros debido a su
proximidad fisica y psiquica. Cuando los miembros
de una familia caen enfermos, causan una turbulen-
cia mucho mds grave y profunda dentro del contex-
to familiar, que amplifica el sufrimiento, modifi-
cando los mecanismos y la capacidad de defensa.
Las enfermedades graves y sus implicaciones
sociales afectan profundamente, en compafifa de
aquellos a los que aqueja de manera directa, a los
familiares del paciente y crean un velo de dolor,
ansiedad y tristeza, que pueden llevar a la desespera-
cién. Entre estas enfermedades, la infeccién por el
virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) ha asu-
mido recientemente un papel particular (Maj, 1996).
Cuando pensamos en el problema de la enferme-
dad por VIH y el paciente seropositivo, no debemos
olvidar al tercer personaje que participa siempre tan-
to en primer lugar como en la implicacién a largo
plazo en los acontecimientos relacionados con la
enfermedad: la familia del paciente. Ciertas conside-
raciones generales merecen ser introducidas, pues
afectan a la dindmica familiar. En el contexto de la
familia, existen fenémenos dinamicos relacionados
con el sufrimiento del miembro enfermo de la fami-
lia que modifican las reacciones de sus otros miem-
bros y precipitan la aparicién de sentimientos de
angustia o exacerban perturbaciones preexistentes. A
menudo, el médico es la primera persona que
encuentra estas situaciones, y el manejo profesional
y ético que se haga de ellas es con frecuencia crucial.
Las tensiones dentro de las familias, el llamado
“clima emocional”, se pueden reconocer por un and-
lisis de la emocién expresada (EE). Se ha estudiado
mucho la EE en la investigacién de la esquizofrenia,
donde se considera que es un factor de riesgo psico-
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social relacionado. Un nivel elevado de EE, caracte-
rizado habitualmente por la asociacién de sobreim-
plicaciéon emocional, critica u hostilidad, afecta
negativamente a la incidencia de la recaida en la
esquizofrenia, que puede alcanzar el 90%, especial-
mente en ausencia de factores protectores como la
medicacion neuroléptica. Por otra parte, en presen-
cia de calidez afectiva y empatia, la tasa de recaidas
se reduce a la mitad (Bertrando et al, 1992).

En los casos de depresion, los niveles altos de
EE, es decir, las actitudes hostiles o la sobreimpli-
cacién emocional de otros miembros de la familia,
son también causa de que la incidencia media de la
recaida sea mds alta en comparacién con los con-
troles con EE baja. Se ha encontrado que las espo-
sas de los pacientes deprimidos eran mas criticas
que sus maridos tanto hacia ellos como hacia sus
hijas. El intento de suicidio, que es prevalente en
los sujetos femeninos hasta los 21-22 afios de edad,
estd correlacionado en mds del 80% de los casos
con un nivel alto de EE (Beckerman, 1995).

Los resultados encontrados en los casos de adic-
cién a drogas mostraron que, en los perfiles fami-
liares, habia con frecuencia un nivel alto de EE que
era comparable al encontrado en los perfiles corres-
pondientes de los esquizofrénicos (Cazzullo et al,
1990). Por tanto, la investigacion del clima emocio-
nal de la familia ha mostrado su pertinencia en psi-
quiatria y psicologia médica. Su aplicacién a la
infeccién por VIH puede ser igual de importante.

REACCIONES EMOCIONALES DEL
PACIENTE CON VIH

En los dltimos afios se ha indicado, cuando se ana-
lizaba el problema desde el punto de vista del
paciente, el enorme cambio que se produce en su
existencia al descubrir, a veces de modo bastante
brutal, que estd infectado. Sin embargo, mds recien-
temente la brutalidad de este cambio ha disminuido
mucho, o, al menos, se ha hecho menos pronuncia-
da. El notable cambio prondstico con respecto a la
infeccién por VIH debido al progreso de la investi-
gacién cientifica (por ejemplo, la eficacia de la tera-
pia antirretroviral, el desarrollo de una nueva gene-
racién de farmacos antirretrovirales, los inhibidores
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de la proteasa) ha desplazado el acontecimiento mds
critico a lo largo del eje temporal, desde el descu-
brimiento de la infeccién hasta el comienzo del sida
(Carpenter et al, 1996; Mellors et al, 1995).

El estrés es mds agudo en estas fases de inmuno-
depresion graves, cuando el paciente se da cuenta de
que estd en la zona de peligro y no puede escapar
(Atkinson et al, 1988; Cazzullo et al, 1989). La
amenaza a la propia integridad personal puede ser
tal que exista un peligro de que la propia individua-
lidad pierda apoyo. Los pacientes pueden experi-
mentar un ataque a su condicién misma de persona,
tanto en el sentido fisico como en el psicoldgico,
debido al modo en que la sociedad culpabiliza a los
pacientes de sida. Hay varias fases en el desarrollo
de la ansiedad; el paciente no pasa necesariamente
por todas ellas en rdpida secuencia, pero son sufi-
cientes para modificar en profundidad los aspectos
existenciales de la vida del paciente. La fase de
estrés tiene dos caracteristicas, una formal y otra
sustancial. La primera se refiere a los aspectos mds
inmediatos de la conducta, donde predomina un sen-
timiento de malestar junto con un desconcierto o
incluso incredulidad trigica. En algunos casos se ve
un aumento en la comunicacién interpersonal, que
puede ser demasiado abierto e incluso imprudente.
La noticia se puede revelar en confianza al miembro
mds préximo de la familia, en la mayoria de los
casos la madre o el compafiero sentimental. El
paciente se niega con frecuencia a hablar sobre su
dificil situacion y sélo su conducta refleja los efec-
tos del conocimiento de la infeccidn.

La otra caracteristica es mas sustancial y sus
efectos se ven en una fecha posterior. Es la cons-
ciencia de la pérdida, 1a conviccién de que la pose-
sién mas preciosa de la persona, la salud, estd en
peligro. La depresidn es la expresién mas simétrica
de esta caracteristica, y es mds o menos profunda
segin la consciencia de la pérdida (es decir, la cer-
tidumbre) domine sobre el sentimiento de pérdida
(que incluye un elemento de duda).

EL PACIENTE CON VIH Y EL. MEDIO
FAMILIAR

En el titulo de este articulo la palabra “familias™ apa-
rece en plural, en comparacién con el singular; por
tanto, se subraya que muchos tipos diferentes de dis-
posiciones sociales caben bajo este encabezamiento.
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Hay familias de origen, familias en que las personas
viven juntas sin estar casadas, uniones entre dos indi-
viduos solteros (por ejemplo, homosexuales), y unio-
nes que implican grupos o comunidades. El término
“familia”, aunque no es técnicamente preciso en
estos casos, se utiliza a menudo en el habla cotidia-
na, transmitiendo (quiza inconscientemente) la idea
de un “puerto seguro”, de un nido protector.

Las diferentes situaciones implican un efecto
“personalizado” de la conducta del paciente hacia
la familia y de la conducta de ésta hacia el miem-
bro infectado. Es importante aqui tomar en consi-
deracion las caracteristicas de la familia antes del
juicio médico.

Las familias en las que uno de los miembros tie-
ne infeccién por VIH estan con claridad entre aque-
llas en las que mds problemas suscita el enfrenta-
miento con una condicién médica. Se pueden
producir dos situaciones: los aspectos negativos de
la conducta se acentian (especialmente en los casos
de adiccidn a drogas) hasta el punto de que el
paciente puede ser rechazado de la unidad familiar,
o ésta puede ofrecer compasién y ayuda. Por tanto,
la condicién psicolégica de sus miembros antes de
cualquier forma de intervencién desempeiia un
papel importante.

En un porcentaje bastante significativo de casos
(aproximadamente 17-18% en uno de nuestros estu-
dios anteriores [Cazzullo et al, 1989]), encontramos
que habia habido contacto previo entre los servicios
psiquidtricos de los pacientes y sus familias. Ade-
mas, el nimero de intentos de suicidio y de suici-
dios consumados esta por encima de la media de la
poblacién cuando se revisa la historia previa de los
sujetos positivos. Existe un notable aumento en este
porcentaje (18-24%) en los sujetos que han contrai-
do la infeccién por VIH (Cazzullo et al, 1989; Caz-
zullo et al, 1990; Catalan et al, 1995).

Como se puede ver en las publicaciones referen-
tes a este asunto (Grummon et al, 1994), existe un
acuerdo general de que los factores ambientales son
muy importantes en la conducta suicida, y en los
intentos de suicidio en jévenes estos factores pre-
dominan de la manera mds absoluta. La familia
desempefia un papel sumamente negativo, en espe-
cial porque estd ausente en el momento en que se
emite el grito de ayuda, tanto cuando éste se comu-
nica abiertamente, Io que es poco frecuente, como
cuando se transmite indirectamente (10). Existe una
situacién andloga con los adictos a las drogas,
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cuyas familias, como hemos visto, muestran un ele-
vado nivel de EE que facilita la recaida en el 80%
de los casos (Cazzullo et al, 1990).

La condicién basica de la familia es, por tanto,
esencial (tanto en términos de aceptacién como de
rechazo) para una ruptura o en el mantenimiento de
la comunicacién, incluso si es el mds precario de
los didlogos.

LA REVELACION DE LA INFECCION POR
VIH A LA FAMILIA

En los casos de infeccién por VIH, entra en juego
otro factor en la relacién entre el paciente y la fami-
lia. Es el mmomento en que ésta se entera de la
infeccién en relacién con la cantidad real de tiempo
que el sujeto ha sabido que era seropositivo. Este
fendmeno se investigé, aunque no sistemdaticamen-
te, observando la modalidad de admisién del
paciente en un servicio ambulatorio.

Durante un periodo de 2 afios en la Clinica de
Dermatologia y Enfermedades de Transmision
Sexual dirigida por la Universidad de Mildn, se
encontré que en 95% de los casos los pacientes
acudian solos al servicio de pacientes externos. La
familia rara vez esta presente al principio, no debi-
do a una falta suya, sino porque el paciente los
mantiene en completa ignorancia. Si éste vive toda-
via con ellos (esto se aplica tanto a los homosexua-
les como a los adictos a drogas) normalmente estd
muy preocupado por la idea de ser expulsado de la
unidad familiar. Esta preocupacién es incluso mas
fuerte cuando el sujeto es joven y disfruta todavia
del sentido de proteccion, aunque incompleto, que
ofrece el nicleo familiar.

En la segunda, tercera o cuarta entrevista, el
paciente puede aparecer con un miembro de la
familia o con su compaiiero sentimental. Las muje-
res parecen ser mds “fieles” y estar mas dispuestas,
al menos inicialmente, a proteger al paciente. Los
homosexuales es mas frecuente que vengan acom-
pafiados de sus compafieros sentimentales, y casi
nunca de miembros de su familia.

La familia ha asumido a menudo una actitud par-
ticular hacia los miembros de la poblacién general
en riesgo de infeccién por VIH. Los adictos a dro-
gas ya se han ido de casa, de manera que la expul-
sién activa se combina con un distanciamiento
espontdneo por el propio paciente.
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Sin embargo, deberiamos consignar la actitud
protectora de las familias que no han expulsado al
adicto a drogas de su niicleo, lo mismo que la de
aquellas que han vuelto a admitir al miembro que
ya ha dejado de utilizarlas. Por ejemplo, en los
casos de antiguos adictos a drogas que se han abs-
tenido de usarlas durante 10 afios y se encuentran
entonces con que son seropositivos, la familia ha
reconocido sus intentos de rehabilitacion y ha resul-
tado ser protectora, compasiva y de gran ayuda
préctica.

Son las familias de los homosexuales las que
muy a menudo desconocen que un miembro es
seropositivo y siguen sin saberlo durante largo
tiempo, hasta que la enfermedad se hace manifies-
ta. La actitud protectora puede asumir diversas for-
mas y canalizarse o bien hacia el paciente o bien
hacia el grupo entero. A veces, la familia pide una
nueva prueba serolégica para el sujeto infectado, o
el paciente insiste en que toda ella la realice, com-
partiendo asi un sentimiento de responsabilidad con
sus familiares. Los compaiieros sentimentales, sean
homosexuales o heterosexuales, solicitan una prue-
ba de VIH motivados frecuentemente por un senti-
miento de culpa que puede adoptar proporciones
dramaticas.

El efecto de la intranquilidad subyacente o la
enfermedad previa es mds grave en los casos de
unidén heterosexual pasajera que en las relaciones
homosexuales, o incluso en los nicleos familiares
establecidos que no han perdido, sin embargo, su
sentido de cohesidn.

Existe una heterogeneidad enorme entre los
pacientes positivos al VIH. Sin embargo, después
de recibir la noticia de la infeccién todos expresan
el deseo imperioso, que no siempre se puede hacer
realidad, de compartir este drama personal con
otros. En un grupo de 30 pacientes examinado en la
Sala de Enfermedades Infecciosas del Hospital de
Cremona, todos a excepcién de dos expresaron la
necesidad de sentir la calidez de la aceptacidn, si no
de sus familias, si de los compafieros sentimentales
de otras personas seropositivas en la misma situa-
cioén. Algunas personas querian formar un grupo de
seropositivos y encontrar un espacio donde pudie-
ran reinventarse a s{ mismos en la angustiada
dimensién de este acontecimiento inalterable. Este
grupo tiene la sensacion neta de un limite casi defi-
nido para su propia existencia, pero deriva energia
de una especie de solidaridad social que le anima a
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solicitar sesiones de informacién para las familias
con miembros seropositivos, de manera que puedan
darse cuenta de lo que significa exactamente vivir
en estas situaciones.

De los 30 pacientes mencionados, cuatro fueron
aceptados por la familia en un espiritu de solidari-
dad con fuerte apoyo psicolégico. Otros 15 pacien-
tes fueron aceptados por la familia, pero con una
serie de recriminaciones y con poca ayuda psicol6-
gica. Uno de estos pacientes, un homosexual de 30
afios, explicé: “Cada vez que nos sentamos a comer
mi madre me dice que todo es culpa mia”. Después
de descubrir que estaban infectados, cuatro pacien-
tes tuvieron que separarse o dejar a su familia, tres
viven en una comunidad y cuatro viven solos.

La familia es menos probable que expulse al
paciente cuando la infeccién se ha verificado, y se
hace mds protectora, aunque la dialéctica en su
interior puede hacerse tan insistente que distancie al
paciente, que trata de escapar del abrumador senti-
miento de culpa sentido fuera, combinado con la
culpa sentida dentro, que no cesa nunca, excepto en
la fase de deterioro cognitivo grave (es decir, el
complejo de demencia por el sida).

COMUNICAQION INTRAFAMILIAR Y
ACEPTACION DE LA ENFERMEDAD

Tanto el paciente de sida como la familia se
encuentran en realidad en un estado de incapacidad
impuesta para comunicarse, lo mismo para preser-
var una cierta sociabilidad residual que para no
degradar mds su imagen de su propia condicién de
persona. La soledad es el resultado inmediato y le
sigue de cerca el aislamiento, y en algunos casos el
abandono.

La pérdida de reconocimiento, que es el respeto
por la propia individualidad, induce un comienzo
mds o menos rdpido y profundo de una perturba-
cién grave del estado de 4nimo que puede llevar
incluso al suicidio. El paciente seropositivo teme
debatir su condicién con otros por miedo a ser rele-
gado al ostracismo. Esto difiere de los pacientes de
cancer, que, con la ayuda de su familia, pueden
librar valientemente su batalla.

El sufrimiento de los pacientes irreflexivos y
transgresores puede aumentar por los conflictos fre-
cuentes entre los miembros del nicleo familiar, con
el riesgo de dividir y, asf, disminuir la posibilidad
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de ayuda reciproca. Kubler-Ross (1968), uno de los
principales expertos en el fenémeno de la respuesta
psicolégica a la enfermedad, observé que la adapta-
cién, tanto por parte de la familia como por parte
del paciente, a una muerte inminente (real o imagi-
naria) afecta a la personalidad de los implicados y
a las relaciones dentro de la familia.

Sin embargo, si la conducta del paciente esta
influida profunda y constantemente -en un sentido
positivo- por la familia, encontramos que el paciente
mejora desde un punto de vista clinico y hay mds
energia individual y colectiva que se ha perdido
durante algdn tiempo o quizd sélo ha cristalizado.
Sigue una evolucién inesperada y un aumento de los
recursos Utiles que ayudan a tolerar los efectos nega-
tivos de la enfermedad que ya no se puede superar.

Cuando la familia tiene apoyo y consenso social
puede adoptar de nuevo un papel importante y posi-
tivo. Ayudar a comprender mejor un problema y
ofrecer solidaridad son prioridades al garantizar
soluciones rdpidas vdlidas para los que sufren. La
comunicacién y las relaciones interpersonales se
deberian recordar como herramientas de tratamien-
to muy utiles.
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vehiculo a motor 0 manejar maquinaria. Reacciones adversas: Las reacciones
adversas més frecuentes durante el tratamiento con Rexer son: aumento de apetito
y aumento de peso; somnolencia/sedacién, generalmente durante las primeras semanas
de tratamiento (Nota: En general, fa reduccién de dosis no producird menor sedacidn
y ademds puede comprometer la eficacia antidepresiva). En casos raros puede
presentarse hipotensién (ortostatica), manfa, convulsiones (ataques), temblores,
mioclonia, edema, depresion aguda de la médula ésea (eosinofilia, granulocitopenia,
agranulocitosis, anemia aplsica y trombocitopenia) {ver "Advertencias y precauciones”),
aumento en las transaminasas séricas y/o exantema. Sobredosificacién: No se ha
establecido la seguridad clinica de Rexer por intoxicacién. Los estudios de toxicidad
no mostraron efectos cardiotéxicos relevantes en intoxicacién con Rexer, y en los
ensayos clinicos tampoco se observaron efectos de importancia clinica por
sobredosificacién, aparte de sedacién excesiva. La sobredosificacién debers tratarse
mediante lavado géstrico més una terapia sintomética apropiada y apoyo de las
funciones vitales. Incompatibilidades: Ninguna. Presentaciones: Los comprimidos
se presentan en blisters de seguridad a prueba de nifios, con pelicula opaca de cloruro
de polivinilo de color blanco y limina de aluminio, en envases de 30 comprimidos
rojo pardo de 30 mg de mirtazapina. PYPIVA(NM): 8395,- Pts. Instrucciones de
uso/manipulacién: Ninguna en especial. Condiciones de prescripcién y
dispensacién. Prestacién farmacéutica de! S.N.S: Con receta médica. Incluido
en la prestacién. Aportacion reducida. RU M 1060.041.101/2-PU Organon Espafiola,
S.A. C/ Castellé6 n°t, 08830 Sant Boi de Llobregat (Barcelona).
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MIRTAZAPINA

PARA LA

NUEVO IMPULSO
DUAL Y ESPECIFICO

Combate la depresion
protegiendo al paciente
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