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Resumen

Apoyo Activo, Asociacion de Apoyo a afectados de VIH y familiares, desarrolla la la-
bor de informacidn, asesoramiento y apoyo a pacientes a través de un servicio de aten-
cidén psicoterapéutico, integrado en la Unidad de VIH del Hospital Universitario Virgen
de la Arrixaca (Murcia), conocido por sus usuarios como “Unidad de Apoyo”.

El objetivo ultimo de la investigacion es evaluar la labor desarrollada por dicha Uni-
dad, lo cual implica el conocimiento del funcionamiento de la propia Unidad de Apoyo,
la valoracién entre los pacientes y entre profesionales sanitarios relacionados, asi como
otros profesionales externos con los que dicha Unidad se coordina en sus atenciones
y/o atencién conjunta de casos.

Se ha procedido a la realizacidon de encuestas a 153 pacientes de la Unidad con al
menos 3 intervenciones en los Ultimos 2 afios y 92 entrevistas de las cuales 13 han sido
a profesionales especializados en el sector. De los resultados, cabe concluir que los
usuarios muestran una valoracion muy positiva del trabajo desarrollado en los ultimos
afos por dicha Unidad, destacando su calidad, profesionalidad, compromiso y valor
humano. La repercusion de dicho trabajo se refleja en una mayor adherencia al trata-
miento y un mayor conocimiento de su enfermedad, lo que conlleva una mejora tanto
a nivel emocional, psicoldgico y bioldgico como en su calidad de vida.
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Abstract

Apoyo Activo is a HIV affected patients and families Support Association. It deve-
lops the task of providing information, counseling and support to patients through a
psycotherapeutical attention service, integrated in the Hospital Universitario Virgen
de la Arrixaca HIV Unit (Murcia), known by its users as the “Support Unit”.

The ultimate goal of the investigation is to evaluate the work developed by said
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Unit, which implies the knowledge of the Support Unit’s performance, the mutual
valuation between patients and involved health professionals, as well as other ex-
ternal professionals with whom the Unit is coordinated with in order to provide their
attentions and/or joined case attention.

Surveys have been made to 153 Unit patients with at least 3 interventions over the
last 2 years, along with 92 interviews, 13 of them with specialised professionals in this
sector.

On the results, we must conclude users have shown a very positive valuation of
the work developed by the Unit over the last few years, highlighting its quality, pro-
fessionality, commitment and human value.

The consequence of said work is a bigger patients’ adhesion to the treatment and
a greater knowledge of their illness, leading to an improvement on an emotional,
psychological and biological level, as well as a betterment on their quality of life.

Keywords
Peers, support, patients, psycho-social, HIV, AIDS.

1. Introduccion

Desde los comienzos de la pandemia, se atendid a los afectados por VIH en las llamadas
““Unidades de VIH”, dependientes de los departamentos de “enfermedades infecciosas”
aun existentes en la mayor parte de los hospitales. Este es el contexto en el que las per-
sonas afectadas por esta infeccién reciben atencién y seguimiento médico, teniendo que
acudir al tejido social y concretamente a las numerosas asociaciones que se crearon en
torno a los afios 80/90 para encontrar apoyo en la lucha contra los prejuicios sociales, asu-
mir el rechazo social y el estigma que acompafia al diagndstico asi como encontrar acom-
pafiamiento en tanto en la elaboracion del proceso de duelo como en la aceptacién de la
enfermedad.

Una vez superada esa primera etapa de respuesta ante una realidad acompafiada de
urgencia y catastrofismo (por las pocas opciones terapéuticas y corta esperanza de vida),
los pacientes de VIH viven su afeccion como una enfermedad crdnica, de la cual quieren
tener los menos indicios posibles presentes en su vida y para lo cual ni se plantean acudir
a asociaciones. Con los nuevos tratamientos, se inicia un deseo generalizado de querer
vivir la enfermedad con la maxima normalidad, donde la persona afronta con sus propios
recursos su dia a dia y recurre al apoyo externo Unicamente en momentos de crisis y para
cuestiones determinadas.

Asi es como nace en 2005, la Unidad de Atencién Psicoterapéutica de la Unidad VIH, co-
nocida como “Unidad de Apoyo” o “Pares” (en adelante Unidad de Apoyo), perteneciente
a Asociacion Apoyo Activo y ubicada en el Hospital Virgen de la Arrixaca (Murcia).

Ademas de atencidn psico-social, ofrece otros servicios como son: informacién sobre re-
cursos sanitarios, recursos sociales, sobre la infeccién por VIH, acompafiamiento hospitala-
rio y asesoramiento legal y juridico. Destaca el apoyo entre PARES a través de un educador
VIH + que realiza intervenciones de prevencion y promocion de la salud.
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A través de este servicio, un educador, una trabajadora social y un terapeuta psico-so-
cial, apoyan la labor realizada en la unidad hospitalaria, favoreciendo en los/las pacientes la
adherencia a los tratamientos y ofreciendo una atencién psicosocial mas completa. Es de-
cir, acercandose a la conocida como “atencidn integral desde un prisma multidisciplinar”
que complementa la accidn.

2. Justificacion

Una vez superada la primera etapa de puesta en marcha del servicio, recibiamos el fee-
dback de muchos pacientes, que valoraban muy positivamente nuestra atencion. Esto nos
hizo pensar que la incorporacion de este servicio habia colaborado a la prestacion de la de-
seada atencidn integral y la contribucién con la mejora en su Salud, partiendo del concepto
que aporta la OMS (1948): “La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”.

En 2011, a través del Area Sociosanitaria de la Direccién General de Planificacién, Orde-
nacion Sanitaria y Farmacéutica de la Consejeria de Sanidad de la C.A.R.M, se inicia la eva-
luacidn de la labor desarrollada por dicha Unidad, en la que se incluye la satisfaccidn de los
usuarios con los servicios prestados. Para ello, dicha entidad encarga a un agente externo
(IMAES, Instituto de Marketing y Estudios, S.L.) el apoyo necesario para el disefio del estu-
dio y el tratamiento de datos.

Con este trabajo se intenta dar respuesta a la pregunta que origina la investigacion:
“:Contribuye la unidad de Apoyo a un mejor cuidado de la salud de los pacientes VIH+?

3. Marco tedrico-referencial

Tenemos que tener presente que dos conceptos basicos caracterizan la actividad objeto
de estudio: el modelo de “intervencion interdisciplinar”, en el que se encuadray la aplica-
ciéon en momentos de crisis, para la cual esta concebido el servicio.

Es importante tener claro el concepto de equipo de trabajo y de equipo interdisciplina-
rio ya que propone un modo de intervencion integral para el paciente y su entorno.

Se puede denominar un Equipo de Trabajo, desde el punto de vista de la psicologia so-
cial, como un grupo social secundario y formal, dado que cumple con las siguientes carac-
teristicas que segun Jesus M. Canto explica: “Son el resultado de una planificacion racional
por parte de la organizacién, con un cardcter normativo al prefijar el tipo de regulaciones y
estdn orientados a un fin” (Canto, 1998:1-2)

Por otro lado, segun Quintero, un Equipo interdisciplinario se puede definir como: “La
reunion de individuos formados en un area especifica del saber y que desde sus profesio-
nes u oficios aportan en el objeto comun del equipo. Sus acciones son coordinadas y hasta
participativas pero no implican invasion de limites o asuncidn de los otros. Son los mas fre-
cuentes en el contexto, sobre todo en las dreas de la salud y en los procesos comunitarios,
donde se exige la condicién de formacién académica para intervenir” (Quintero, 1995:3)

El trabajo interdisciplinario debe contener las siguientes caracteristicas, segun Quintero
(1995:4):
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1. Actitud personal positiva: se requiere un alto grado de madurez personal y profe-
sional, con un nivel razonable de interés y motivacion hacia el objetivo principal del
trabajo. Este conlleva la presencia permanente de procesos evaluativos que retroali-
menten tanto la capacidad humana como laboral de los miembros del equipo.

2. Adecuada formacidn profesional: que trascienda la simple adquisiciéon de informa-
cién y conocimientos y permita la asuncién de una concepcion del mundo holistica y
globalizante. Llevando explicito también in manejo objetivo de la realidad y del com-
promiso disciplinar latente.

3. Organizacion del trabajo: la coordinacidon oportuna y congruente con los objetivos y
al mismo tiempo la participacion de todas las disciplinas involucradas, en condiciones
de igualdad, permitiendo la rotacién del funcionario o profesional que centralice el
orden interno. Lo que implica el limite de los saberes y de Ia aplicacién de diversas
metodologias.

Segun Slaikeu (1999:5) el término crisis puede definirse como un estado temporal de
trastorno y desorganizacion, caracterizado principalmente por una incapacidad del indivi-
duo para manejar situaciones particulares utilizando métodos acostumbrados para la so-
lucion de problemas y por el potencial para obtener un resultado radicalmente positivo o
negativo.

Segun Slaikeu (1999:5), entre los que se han destacado como los pioneros de lainterven-
cidén en crisis son Liberman (1970) y Caplan (1964), el énfasis de Caplan es sobre el trastorno
emocional y el desequilibrio, ademas del fracaso en la solucién de problemas o el salir ade-
lante durante el estado de crisis. Con respecto a Liberman, Slaikeu (1999:5) afirma que, se
enfoca sobre la interaccidn del estado de crisis subjetiva y algunas situaciones ambientales
objetivas.

En cualquiera de los casos, requiere de una intervencion especializada, a ser posible lo
mas cercana e inmediata a la percepcidn de crisis posible y que pueda ofrecerse desde un
prisma amplio, multidisciplinar, en funcion de la particularidad de la demanda. De esta ma-
nera esta concebida la Unidad de Apoyo y con el objetivo de saber si contribuye a mejorar
la salud de sus pacientes, se ha desarrollado este estudio.

4. Desarrollo de la investigacion. Metodologia

La complejidad y multidimensionalidad del objeto de estudio y evaluacion, una Unidad
que presta servicios muy diversos a poblacidn en situaciones muy diferentes, requiere la
aplicacion de técnicas de investigacion multiples con las que aprehender una realidad ex-
tremadamente compleja.

Este hecho aconsejo el desarrollo de dos técnicas de investigacion; la encuesta y la en-
trevista en profundidad, a fin de proceder a la triangulaciéon metodoldgica.

4.1. La encuesta

A través de la encuesta llevada a cabo, se entrevistd a la poblacion receptora de los ser-
vicios de la Unidad de Apoyo, es decir, a familiares de pacientes (2,2%) o pacientes (97,8%)
de la Unidad de VIH del Hospital Virgen de la Arrixaca que tienen algun tipo de necesidad
de apoyo psicoldgico, terapéutico y/o social.
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La encuesta a este colectivo permitié conocer su grado de satisfaccién con los servicios
recibidos, entrando en una exhaustiva valoracién de la Unidad de Apoyo, en todos sus am-
bitos, tal y como se detallara en los resultados.

4.2. Las entrevistas

Las entrevistas en profundidad se han dirigido a testigos significados y/o relevantes re-
lacionados, desde ambitos y dimensiones diferentes con la Unidad de Apoyo. Las entrevis-
tas en profundidad ofrecen discursos comprensivos y explicativos sobre la realidad del VIH,
y acerca de la l[abor desarrollada por la Unidad de Apoyo.

Especialistas y profesionales del ambito sociosanitario han aportado su visién de la la-
bor desarrollada por esta Unidad. Se han realizado 13 entrevistas a médicos, enfermeras,
auxiliares, trabajadores sociales, pacientes y profesionales de asociaciones anti-SIDA de la
Region de Murcia.

(Anejo I: Esquema del método de trabajo. Anejo II: La Encuesta).
4.3. Ficha técnica de la encuesta

¢ Universo Objeto de Estudio (UOE). 153 pacientes de la Unidad de Apoyo Psicosocial
(Apoyo Activo) de la Unidad de VIH del Hospital Virgen de la Arrixaca, que hayan sido
atendidos al menos con 3 intervenciones en los ultimos dos afios.

¢ Tipo de encuesta. Telefdnica asistida por ordenador, sistema CATINet.
¢ Ambito. Regién de Murcia.
* Muestra. 92 entrevistas.

¢ Error muestral (E). E=+6,6% para un nivel de confianza de 2k. (P=Q=50%). Probabilida-
des del fendmeno mas desfavorables.

* Muestreo. Probabilistico aleatorio simple.

¢ Seleccion unidad muestral. Aleatorio simple.

e Cuestionario. Semiestructurado.

¢ Fechas trabajo de campo. Entre mayo de 2010 y marzo de 2011.

e Tratamiento estadistico. Los datos se han grabado en soporte informatico con el
programa CATI-Net para gestion de sondeos, y posteriormente tratados estadistica-
mente con el programa BARWIN, MINITAB y SPSS.

e Campo, tratamiento e informe. IMAES (Instituto de Marketing y Estudios).

¢ Fuente: Apoyo Activo.

5. Resultados
5.1. PRINCIPALES RESULTADOS DE LAS ENCUESTAS
5.1.1. CARACTERISTICAS SOCIO-DEMOGRAFICAS

Un 63% de los encuestados son hombres mientras que las mujeres representan poco
mds de una tercera parte (un 37%).
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Hasta un 68,5% de ellos, son personas de mediana edad, con entre 35 y 68 afos, de
manera que la media de edad para todos los pacientes consultados de la unidad es de 43
afnos. Si bien el porcentaje de personas mayores de 65 afios es muy reducido (6,5%), es pre-
ocupante observar que hasta el 22,8% de las personas atendidas en la Unidad cuentan con
entre 17 y 34 afos.

La mayor parte de las personas entrevistadas cuentan con estudios secundarios (el
41,3%) o, en menor medida, primarios (el 33,7%), de forma que sélo una minoria de ellos
declara tener estudios inferiores (un 9,8% sefiala que no tiene estudios) o superiores (hasta
un 14,1% de ellos tiene estudios universitarios, la mayor parte de ellos de licenciatura).

La situacion laboral de los entrevistados pone de manifiesto que dos terceras partes
de ellos pertenecen a la poblacién activa y un 35,9% se encuentra jubilado. El elevado por-
centaje de jubilados, teniendo en cuenta la edad de los individuos, inferior a los 65 afios en
la mayoria de los casos, tiene que ver con el estado de salud en el que se encuentran. Por
lo que se refiere a la poblacién activa, algo mds de la mitad se encuentra trabajando (un
34,7% del total de entrevistados), en tanto que el resto se encuentra actualmente en paro
(un 28,3%).

De los resultados de la encuesta se desprende que el perfil sociodemografico mas fre-
cuente estaria caracterizado por ser: hombre, de mediana edad (40 afios), soltero, sin hi-
jos, vive solo o0 en pareja, no trabaja (por estar jubilado o en paro) con estudios primarios
0 secundarios.

5.1.2. HISTORIAL CLINICO

Casi una tercera parte de las personas entrevistadas (el 32,6% e ellas) saben que son VIH
+ desde hace menos de 9 afios, mientras que seis de cada diez consultados (el 57,2%) sefiala
que lo saben desde hace mas de 8 afios. Asi, la media de afios que los pacientes conocen
que son VIH + es de 12 afos.

La media de afios que los usuarios entrevistados sefialan que llevan tratandose el VIH
es de 9 afos, de forma que un 25,6% sefiala que lleva entre 1y 3 afios en tratamiento, un
31,1% que el tratamiento lo sigue entre 4 y 10 afios, y una tercera parte del total (el 33,3% de
los consultados) declara que lleva mas de 10 afos.

La media de afos que los pacientes consultados llevan siendo usuarios de la Unidad de
Apoyo es de 5, mientras que un 29,3% de los entrevistados lo son entre 1y 2 afios, un 23,9%
entre 3y 4,y un 33,7%lo son mas de 5 afios.

A modo de conclusién en lo que el aspecto clinico se refiere, el perfil del usuario se ca-
racterizaria por:

Los usuarios conocen su infeccion desde hace unos 12 afios. La media de anos que llevan
en tratamiento para la infeccion del VIH es de 9 anos. La media de afios que son pacientes
de la Unidad de Apoyo es de 5.

5.1.3. EVALUACION DE LA CONSULTA

Tiempo en la consulta. A la mitad de los pacientes en consulta (el 54,3%), se les ha dedi-
cado entre 10 y 30 minutos. Un 32,6% de los entrevistados sefialan que la duracién de sus

[118] Documentos de Trabajo Social - n°56 + ISSN 1133-6552 / ISSN Electrénico 2173-8246



EVALUACION DEL SERVICIO DE ATENCION A PACIENTES (INTEGRANDO APOYO ENTRE PARES) DE LA UNIDAD VIH
DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN DE LA ARRIXACA (MURCIA)

consultas varia entre 30 y 45 minutos, mientras que una décima parte (el 9,8%) indica que
la duracion de la consulta puede alcanzar la hora.

Con independencia de la cantidad de tiempo dedicada a cada uno de los pacientes, de
los resultados del estudio se desprende que la totalidad de los entrevistados valoran posi-
tivamente el tiempo que los profesionales les dedican, considerandolo suficiente.

Uno de los aspectos en andlisis de la accesibilidad del servicio de atencién prestado
tiene que ver con la disponibilidad de los profesionales de la Unidad de Apoyo. Algo mas
de la mitad de los usuarios consultados (hasta un 56%) declaran conocer los dias que pasan
consulta.. Este conocimiento es importante porque facilita el acceso de los pacientes a la
consulta, aunque, en ningun caso es una cuestidon determinante, dado que la accesibilidad
pasa también por otros medios como son el teléfono y el correo electrénico.

A tenor de los resultados obtenidos en la encuesta a los pacientes vendria caracteriza-
das por los siguientes aspectos:

e Duracion media 31 minutos

e |atotalidad de los consultados valoran el tiempo de consulta como el necesario y
suficiente.

¢ Algo mas de la mitad de los consultados conocen los dias en que se pasa consulta.

5.1.4. EVOLUCION DE LA UNIDAD DE APOYO

Otra de las cuestiones es la facilidad para localizar a los profesionales de la misma.
Practicamente la totalidad de las personas entrevistadas (98%) ponen de manifiesto la faci-
lidad para localizar a los profesionales.

El medio utilizado para contactar con la Unidad fue el siguiente: practicamente 6 de
cada 10 (58,7%) realizaron el contacto de forma presencial en la propia consulta, una quinta
parte lo hicieron telefénicamente (19,6%) y otra quinta parte (21,7%) lo realizan indistinta-
mente, presencial y telefédnicamente.

En lo que se refiere a la confidencialidad en la consulta, uno de los aspectos mas valora-
dos en el ambito sanitario y mas necesarios en el tratamiento del tipo de afecciones como
el VIH, el 99% consideraban que estaba absolutamente garantizada.

El principal medio a través del cual los pacientes conocieron la existencia de la Unidad
de Apoyo fue por la informacién que les ofrecieron los profesionales que les atendieron en
el servicio de VIH, de esta manera se enteraron las dos terceras partes (66,3%). El 6,5% co-
nocieron la existencia a través de una asociacidn, el 5,4% por un conocido, el 7,6% por otro
servicio p profesional sanitario y el 14,1% por otros medios.

Los principales motivos aducidos para acudir a la Unidad fueron:

¢ Se lo sugirieron desde la Unidad de Apoyo o los facultativos de la Unidad de VIH.

¢ Necesitaban apoyo psicoldgico y soporte emocional.

e Hablar con sinceridad con alguna persona que le comprendiera.

¢ Necesitar informacion sobre el VIH y asesoramiento sobre los tratamientos a seguir.
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¢ Necesitar recursos econdmicos 0 recursos sociales o sanitarios.

Los pacientes suelen hacer uso de mas de uno de los recursos ofertados, siendo el mas
utilizado el “soporte emocional”, usado por 3 de cada 4 pacientes (73,9%). El segundo re-
curso utilizado es el que tiene que ver con la informacién sobre el VIH siendo 2 de cada 3
los que lo usan (63%). El tercer recurso usado por un 45,7% de los entrevistados es la infor-
macion acerca de los recursos sociosanitarios.

Otros recursos utilizados son: acompafamiento (53,3%), acogida (el 47,8%), la psico-tera-
péutica individual (27,2%), los grupos de soporte emocional (17,4%) y la orientacién juridica
(15,2%). (Anejo llI: Recurso utilizado en la Unidad de Apoyo)

En lo referente a la resolucién del problema o percepciéon de mejora del mismo, el 91%
considera que la tencidn recibida le resulto muy efectiva para solucionarlo. La complejidad,
diversidad y gravedad de las tematicas abordadas hacen muy importante el poder contri-
buir al afrontamiento y resolucién del problema. Respecto al 9% que no les sirvid la ayuda
recibida para la resolucidn del problema, se les pidid que valorasen en qué medida la inter-
vencion de la Unidad de Apoyo habia contribuido a aceptar su condicion de VIH +, mejorar
su relacidn con el entorno social o mejorar su relacion familiar siendo en todos los casos
valoraciones inferiores a 5 (escala de 0 a 10).

La efectividad del trabajo es de un 87% ya que los pacientes no necesitaron acudir a otro
servicio profesional distinto.

De los pacientes derivados a otro servicio, el 83% considero que la derivacién realizada
logré que mejorase su situacion.

La valoracién de la atencién recibida fue superior a 9 (escala de 0 a 10) en todas las
cuestiones que se plantearon: confidencialidad (9,6), interés generado por su caso (9,4%),
confianza que le genera la consulta (9,6) y libertad y seguridad para hablar y expresarse
(9,5)-

En la valoracién de la atencidn recibida se valoraron otros aspectos como fueron: infor-
macion recibida (9,2), el trabajo realizado por los profesionales (9,3),utilidad del trato y el
apoyo recibido (9,1), el lugar donde se ubica la unidad (8,6) y la comodidad de la sala de
espera (7,8).

En lo referente al trato recibido, la practica totalidad de los pacientes consultados (92%)
consideran que el trato recibido es el habitual, no produciéndose una atencidn especial o
excepcional por tratarse de su caso. El resto (8%) pensé que se la habia dado una atencién
especial.

Partiendo de que el servicio psico-terapéutico ofrecido por la Unidad de Apoyo no exis-
te en todos los hospitales espanoles, un porcentaje elevado de los pacientes (42%) era
consciente de esta realidad. S6lo un 17% de los consultados piensan que este tipo de servi-
cio estd presente en todos los hospitales espafioles; un 41% no sabia.

A modo de resumen sobre la atencidn recibida se puede destacar:

e FElevada accesibilidad a los profesionales de la Unidad.

e Absoluta confidencialidad en el trato y en la consulta, conocida por los pacientes.

e El principal medio a través del que se conoce la Unidad de Apoyo son los facultativos
que atienden a los pacientes en el Hospital.
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e | os recursos mas utilizados son el soporte emocional, informacién sobre el VIH vy el
asesoramiento sobre los tratamientos.

¢ Alta efectividad: en la gran mayoria de los casos, la atencidn recibida contribuyo a
solucionar el problema por el que acudierony en los casos que no la ayuda sirvid para
aceptar su condicion de VIH y mejorar su relacidn con el entorno y la familia.

¢ Muy elevada satisfaccidon con todos los aspectos en andlisis de la atencidn recibida,
tanto en aspectos de trato personal, como en el tratamiento profesional.

5.1.5. ATENCION AL PACIENTE EN LA UNIDAD DE APOYO

El 59% de los pacientes mostraron mayor adherencia al tratamiento tras ser atendidos
en la Unidad de Apoyo, frente a un 25% que consideran que la atencién recibida no les ha
afectado sobre su tratamiento.

Relacion entre el tratamiento y la mejora de la calidad de vida: cuatro de cada cinco
pacientes consultados sefialan que o estan mdas motivados para cuidar su calidad de vida.

Tratamiento y forma fisica. El 85% de los pacientes sefialan que se encuentran mejor
fisicamente desde que son atendidos por la Unidad.

Tratamiento y situacién animica. El 82% ponen de manifiesto la mejora experimentada
desde que son atendidos por la Unidad de Apoyo.

Tratamiento e informacion sobre la infeccion. El 83% de los pacientes considera que ha
mejorado con la atencidn recibida.

Tratamiento y mejora de la calidad de vida. El 88% considera que la atencidn recibida ha
repercutido positivamente en su vida cotidiana. Este resultado pone en evidencia, una vez
mas, la importante labor desarrollada por Ia Unidad.

En la valoracién de la Unidad de Apoyo por parte de los pacientes se consideran tres
aspectos, obteniendo todos ellos puntuacion superior a 9: ser atendidos por los mismos
profesionales (9,6), mejora del servicio (9,3) y satisfaccion global (9,3).

A modo de resumen sobre la atencion recibida la gran mayoria de los pacientes sefiala:

e |esresulta mas facil cumplir con el tratamiento.

¢ Tienen mas motivacion para cuidar mas su calidad de vida.

¢ Se encuentran mejor fisica y animicamente.

¢ Ha mejorado su informacion relacionada con la infeccion.

¢ En general, ha repercutido positivamente en su vida cotidiana.

¢ Elnivel global de satisfaccidon de los usuarios con la Unidad de Apoyo es muy elevado, 9,3.

e Un aspecto muy valorado es ser atendido siempre por los mismos profesionales.

¢ Hay un acuerdo generalizado en senalar que la capacidad de actuacidn y la atencidon
de la Unidad de VIH de la Arrixaca ha mejorado desde que se amplid el servicio con
una Unidad de Apoyo.

(Anejo IV: Propuestas de mejora)
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5.2. PRINCIPALES RESULTADOS DE LAS ENTREVISTAS

Se han producido dos cambios fundamentales en la percepcidn de la enfermedad: que
afecta al conjunto de la poblacidn, y no a colectivos concretos y que se ha hecho crénica,
lo que conlleva unincremento de los afios de atencion a los pacientes, cambio en el tipo de
atencidn, mejora de la calidad de vida, incremento de la esperanza de vida, etc.

Los avances médicos y farmacoldgicos, han permitido una importante mejora en la
calidad de vida de los pacientes, junto con un importante incremento de la longevi-
dad de estos.

Siguen produciéndose trasmisiones y por tanto, nuevos casos de VIH+, lo que pone
de manifiesto que estdn fallando los mecanismos de prevencidn, control e informa-
cion.

El VIH/SIDA es una enfermedad de trasmisidn sexual, algo tabu en la tradicién, moral
y la cultura de gran parte de la sociedad. Este hecho lastra las acciones de prevencion,
informacidn, etc.

El incremento de las transmisiones se ha producido como consecuencia de la exten-
sidn entre la poblacién de que el VIH es un virus controlado, una falsa sensacién de

seguridad.
Otra problematica de los pacientes es la no asuncidn de su enfermedad, la negacién

de la enfermedad les lleva a rechazar el tratamiento, lo que redunda negativamente
en su estado de salud.

No se encuentran los canales adecuados para que la_informacidn llegue al conjunto
de la poblacién, de manera que hay un desconocimiento generalizado sobre aspec-
tos muy importantes del VIH/SIDA.

Poca visibilidad de las personas seropositivas: marginacién y estigmatizacion.

El perfil de la persona portadora del VIH se ha diversificado en lo real, no producién-
dose el mismo efecto en el imaginario colectivo, muy vinculada a aspectos tales como
las drogas y la practica sexual de ciertos colectivos.

La estigmatizacidn, el rechazo social, el aislamiento, y el temor que estos fendmenos
generan sobre las personas seropositivas, es uno de los grandes problemas, en oca-
siones, por encima de las cuestiones propiamente sanitarias.

Valoracién muy positiva con el trabajo desarrollado hasta el punto que proponen ex-
tender ese servicio al conjunto de los hospitales espanoles y a otras especialidades.

En los ultimos afios se ha incrementado el trabajo desarrollado por la Unidad de Apoyo.

Positiva valoracidon de todos los ambitos en los que interviene la Unidad de Apovyo.

El nivel de conocimiento de la Unidad es muy elevado entre los pacientes de la Arrixa-
ca tratados por VIH y/o SIDA. Cabe destacar que los servicios de la Unidad llegan a
todos los que lo necesitan, en la medida en que son los propios facultativos que atien-
den a los pacientes quienes suelen informarles sobre la existencia del servicio.

Necesidad de poner en valor el trabajo desarrollado por la Unidad, para que se reco-
nozca en su justa medida la importante labor que desarrollan.
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e Uno de los aspectos mas valorados es el trabajo en equipo, es decir, la intensa cola-
boracidn que se produce entre la Unidad de Apoyo Psicoterapéutico con la Unidad de
VIH, que permite una mayor efectividad de las intervenciones.

e Es muy valorado por parte de profesionales y usuarios, el servicio de informacidén,
apoyo y acompafiamiento que este servicio ofrece cuando al paciente se le comunica
su condicion de VIH +.

e Otrade las fortalezas sefaladas por los entrevistados son la orientacidén y apoyo para
la obtencidn de recursos de tipo material, especialmente entre los pacientes mas ne-
cesitados.

e Otro de los aspectos muy valorados es la asistencia a pacientes hospitalizados.

e Elhorario de atencién de la Unidad de Apoyo es uno de los aspectos susceptibles de
ser mejorado, en opinidn de gran parte de los entrevistados. Hay una demanda gene-
ralizada de ampliacion del horario a todos los dias de la semana, incluso alguna tarde,
e incluso el establecimiento de un servicio de urgencia.

e Laprincipal problematica a la que se enfrenta el funcionamiento de la Unidad de Apo-
yo es la financiacién, tanto en su dimensidn cuantitativa como cualitativa. Se constata
la necesidad de incrementar los recursos destinados a la Unidad, asi como cambiar el
modelo de financiacidn, hacia otro que lo dote de mayor autonomia en su dindmica
de trabajo. Esta financiacién depende en gran parte de la decision de los laboratorios
lo que supone un importante handicap.

e Una de las demandas mas sefialadas es la de incrementar los recursos disponibles
para poder atender a mayor nimero de personas. Las propuestas sefialadas con rela-
cidn a las casas de acogida se orientan y concretan hacia la demanda de incrementar
su numero, o al menos, no reducir las ya existentes.

¢ Finalmente, la necesidad de un cambio de mentalidad entre el conjunto de la ciudada-
nia es una de las sugerencias mas sefialadas por los testigos entrevistados.

5.2.1. CONCLUSIONES DE LAS ENTREVISTAS

e E| temor a ser rechazado por el conjunto de la sociedad, particularmente por las per-
sonas mas cercanas provoca un malestar en el individuo que, al no poder compartir
con otras personas su situacion le genera angustia, ansiedad, etc.

¢ Ante esta realidad tan ardua y compleja a la que se tienen que enfrentar la practica
totalidad de las personas portadores del VIH, parece claro que sélo a través de una
atencidn psicosocial y psicoterapéutica de calidad, puede lograrse que los afectados
por el virus se encuentren animicamente capacitados para hacer frente a una enfer-
medad especialmente dura, exigente terapéuticamente y a la que normalmente el
paciente debe enfrentarse practicamente en soledad, con muy poco respaldos social

y/o familiar.

e |as principales necesidades demandadas por los pacientes de VIH son las de tipo psi-
coldgico, apoyo emocional, comprensidn, informacion, etc.
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6. Conclusiones finales

e (Cabe concluir que los usuarios entrevistados de la Unidad de Apoyo muestran una va-
loracién muy positiva del trabajo desarrollado en los ultimos afios por dicha Unidad.

e Laatencion prestada porla Unidad de Apoyo destaca por su calidad, profesionalidad,
compromiso y valor humano.

e Aunque los recursos con los que cuenta la Unidad de Apoyo son limitados, tanto en
horario como en espacios y recursos materiales, el trabajo desarrollado es muy efec-
tivo. De este hecho se desprende que una mayor inversién e incremento de los recur-
sos, materiales y humanos, redundara directa y positivamente sobre el conjunto de
pacientes de VIH.

e Enlamedida que el paciente de VIH es un enfermo crénico, es una persona que valora
mucho ser atendido siempre por los mismos profesionales, tal y como sucede en la
Unidad de Apoyo, cuya continuidad a lo largo de los afios garantiza un tratamiento
integral de la dolencia y un conocimiento completo del paciente.

e Elimportante trabajo desarrollado por la Unidad de Apoyo se evidencia en la medida
en que la gran mayoria de los entrevistados sefialan que gracias al tratamiento estan
mas motivados para tomar la medicacidn, se cuidan mas, tiene mds informacién, ha
mejorado su calidad de vida, etc.

e Endefinitiva, los resultados del estudio evidencia que la labor desarrollada por la Uni-
dad de Apoyo es vital en el tratamiento de una enfermedad como es el VIH/SIDA.

e Elllevar a cabo una atencidn integral del paciente a nivel bio-psico-social, hace que en
el caso del VIH/sida se produzca una mayor efectividad de la medicacién (en cuanto
a mejor adherencia) con la consiguiente reduccién en los costes que un paciente,
sin esta atencidn, tendria para el sistema sanitario. El que un paciente abandone la
medicacion del VIH significa que cuando quiera retomarla, los costes econémicos y la
toxicidad de la medicacién sera mayor.

e Laintervencion contribuye a una mejor integracion del paciente tanto en su entorno
familiar como en su entorno social y laboral.

7. Propuestas innovadoras

Después de 10 afios desde la puesta en marcha de este servicio, desde la certeza de que
la experiencia ha supuesto una enorme ganancia para los pacientes VIH + en seguimiento
por esta unidad y una mejora en el objetivo de atender integralmente a la personas, pro-
ponemos la difusidn de esta experiencia, animando a los facultativos a una aproximacion
humilde que reconozca la multiple naturaleza que existen en las necesidades de los pacien-
tes, con la esperanza de que servicios de otros hospitales puedan importar dicho modelo.

Esta puntualizacién de la “humildad” de los/las médicos especialistas en VIH + no es
un detalle complementario, puesto que reconocer que una enfermedad no sélo se puede
afrontar con pruebas y tratamientos quimicos es vital. La realidad actual del sistema de
Salud publico pone de manifiesto que si esta sensibilidad desde el cuerpo de médicos no
existe, las puertas a la intervencion psico-social seguiran siendo estrechas, tratando nues-
tro campo como una necesidad secundaria, aplazable y prescindible.
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9. Anejos: grdficas y tablas
1. ANEJO I: ESQUEMA DEL METODO DE TRABAJO

[126] Documentos de Trabajo Social - n°56 + ISSN 1133-6552 / ISSN Electrénico 2173-8246



EVALUACION DEL SERVICIO DE ATENCION A PACIENTES (INTEGRANDO APOYO ENTRE PARES) DE LA UNIDAD VIH
DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN DE LA ARRIXACA (MURCIA)

2. ANEJO II: LA ENCUESTA
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P37. Numero de personas convive en el hogar:

[_]

P38. Nivel de estudios:

Sin estudios [ ]
Primarios ]
Secundarios [ _]
Diplomado [ |
Licenciado [ ]

SNk W=

P39. Situacién laboral:
1. Parado
2. Jubilado
3. Trabajador por cuenta propia
4. Trabajador por cuenta ajena

Lo

Muchas gracias.
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3. ANEJO Ill: RECURSO UTILIZADO EN LA UNIDAD DE APOYO

4. ANEJO IV: PROPUESTAS DE MEJORA
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