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¢{QUE TIENEN QUE VER LOS
CUIDADOS PALIATIVOS
CONEL VIH Y EL SIDA?
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SALUD MENTAL ADHERENCIA A TRATAMIENTO ART
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{QUE SON LOS

CUIDADOS PALIATIVOS?

Todas las personas que viven con VIH y SIDA
deberfan recibir cuidados paliativos como parte
esencial de los cuidados y tratamiento que reciben.
Ofrecidos desde el momento del diagnéstico, con
frecuencia se administran junto al tratamiento
curativo.

éQué ofrecen los cuidados paliativos?

Los cuidados paliativos son una respuesta exhaustiva
a las necesidades de cuidados y apoyo de las personas
que viven con y estén afectadas por VIH.

Idealmente son instrumentados por un equipo
multidisciplinario en el que se incluyen profesionales
médicos y de enfermerfa, personas que viven

con VIH, asesores, profesionales, trabajadores
comunitarios y voluntarios. Al objeto de lograr esto,
los pacientes son derivados a otros servicios segin
lo necesitan?

La respuesta exhaustiva implica:

Cuidado fisico, incluyendo la evaluacién v la
gestién del dolor y otros sintomas.

Cuidado psicolégico, incluyendo apoyo emotivo
para la persona y sus cuidadores, evaluacién

y cuidados de las necesidades psicolégicas,
incluyendo depresién, ansiedad y duelo.

Apoyo social, incluyendo identificacién

de las necesidades financieras, alivio de la
pobreza, seguridad alimentaria e identificacién

v planificacién para huérfanos y menores
vulnerables.

Apoyo legal, incluyendo identificacién de los
requerimientos legales y problemas de derechos
humanos.

Apoyo espiritual, incluyendo la evaluacién
espiritual y cuidados espirituales apropiados.
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El objetivo de los cuidados paliativos es ofrecer la mejor calidad de
vida para los adultos y nifios que viven con y estin afectados por
enfermedades que limitan la vida. Los cuidados paliativos mejoran la
calidad de vida previniendo y aliviando el sufrimiento mediante la
identificacién temprana, la valoracién impecable y el tratamiento del
dolor y de otros problemas fisicos, psicolégicos y espirituales.!

éPor qué necesitan cuidados paliativos las
personas que viven con y estan afectadas
por VIH?

Las personas que viven con VIH, incluyendo
aquellos que reciben una terapia antirretrovirica
(ART) experimentan dolor y otros sintomas que
afectan la calidad de sus vidas a lo largo de todas
las etapas de la enfermedad.

- Las personas que viven con VIH que reciben ART
informan de altos niveles de depresién, fatiga,
ansiedad, dolor y otros sintomas.

- Los sintomas fisicos, incluyendo el dolor y la
depresién contribuyen a reducir significativamente
la tasa de adherencia al tratamiento con ART.

- Una poblacién envejecida de personas que viven
con VIH tiene mayores necesidades de cuidados y
apoyo.

- Las comorbilidades como el céncer, la hepatitis y
los trastornos cardiovasculares contribuyen a la
carga de sintomas. La gente que vive con VIH tiene
més probabilidades de ser diagnosticada de cancer
que la poblacién general.

- A pesar de que hay mejor acceso a los tratamientos
con ART, la gente que vive con VIH solicitan los
cuidados que necesitan tarde cuando tienen una
alta carga de sintomas.

- La depresién, la ansiedad, la demencia y otros
problemas de salud mental estdn muy extendidos
entre las personas que viven con VIH y los mismos
estdn muy subdiagnosticados y tratados.

- A pesar de que actualmente hay més acceso a ART,

mucha gente sigue muriendo de SIDA y otras
comorbilidades como el cancer.

¢éDe qué forma ayudan los cuidados

paliativos a las personas que viven con y

estan afectadas por VIH?

Los cuidados paliativos:

- Mejoran la calidad de vida de adultos y nifios que
viven con y estén afectados por VIH.

- Tratan problemas fisicos, psicolégicos, legales,
sociales y espirituales.

- Apoyan la adherencia a los tratamientos con ART
mediante la identificacién y el tratamiento de los
sintomas y los problemas asociados a los trastornos
mentales.

- Tratan el dolor y otros sintomas.

- Tratan y ofrecen cuidados contra el sufrimiento
emotivo y social, incluyendo la depresién y la
ansiedad.

- Tratan las necesidades especificas de cuidados y
apoyo para ancianos y nifios.

- Apoyan a familiares y cuidadores.

- Ofrecen cuidados para el final de la vida.

- Ofrecen apoyo a los familiares después del
fallecimiento de la persona enferma.
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Para que los tratamientos con ART tengan éxito la gente debe adherirse
a los mismos. Algunas personas no se adhieren al tratamiento debido a
varios factores entre los que se incluyen sintomas fisicos, problemas de
salud mental y efectos secundarios de los medicamentos. Los cuidados
paliativos pueden tratar algunos de estos factores.

éQué factores contribuyen a la falta de
adherencia?

Existen muchos factores que contribuyen a la falta
de adherencia a los tratamientos con ART. Estos
incluyen:

« Sintomas fisicos y efectos secundarios, como el
dolor, vémitos y nduseas .

- Problemas de salud mental, como depresién,
ansiedad y abuso de sustancias.

- Apoyo social limitado.

- Relaciones pésimas entre el paciente y el proveedor
sanitario.

- Falta de servicios de cuidados comunitarios y
de apoyo, incluyendo la gestién de infecciones
oportunistas, asesoramiento personal en cuestién
de adherencia, apoyo a los familiares que cuidan
del enfermo y apoyo nutricional #

éCudles son los efectos de la falta de
adherencia?

La falta de adherencia al tratamiento con ART puede
dar lugar a una serie de resultados, que incluyen

el fallo del tratamiento (lo que da como resultado
aumento de la morbidez y la mortalidad) ademés

de un aumento en el riesgo de mutaciones viricas.
Esto puede dar como resultado la resistencia cruzada
a otros medicamentos® o la transmisién de otras
cepas viricas multirresistentes. La falta de adherencia
también puede tener un impacto negativo sobre la
calidad de vida, por ejemplo, para el desarrollo de
problemas de salud mental.

éCudl es el alcance del problema?

La cantidad y la severidad de los sintomas y los
efectos secundarios asociados con el medicamento
también se han asociado con la reduccién en la

tasa de adherencia al tratamiento con ART 78 Un
estudio realizado en los Estados Unidos descubrié
que los pacientes que informan de dolor eran menos
probables de adherirse al tratamiento que aquellos
que no sufren dolor?

Un estudio que examiné datos relacionados con 5491
pacientes que justo acababan de empezar la terapia
antirretrovirica en 15 programas de tratamiento en
Africa, Sudamérica y Asia hallé que para los seis
meses de tratamiento se habia perdido a un 21% de
los pacientes, incluyendo un 4% al que no se habia
visto desde la primera receta de antirretroviricos.®

éCémo ayudan los cuidados paliativos?

Los cuidados paliativos pueden mejorar la adherencia

al tratamiento al tratar con las barreras que lo

previenen. Los cuidados paliativos:

- Gestionan los sintomas fisicos, incluido el dolor.

- Tratan los problemas psicolégicos.

+ Ofrecen cuidados comunitarios y servicios de apoyo
y aseguran que se satisfacen las necesidades de
todas las personas.

- Apoyan a los familiares y a los cuidadores
comunitarios.

- Tratan los problemas de salud mental como la
depresién y la ansiedad, ademés de abordar las
causas raices de los problemas de salud mental.

+ Aseguran que siempre exista una comunicacion
eficaz y buena entre el paciente y sus cuidadores.
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En las primeras etapas de la infeccidn, alrededor del 30% de la gente
con un conteo de CD4 superior a 500 experimentan clinicamente un
dolor importante, y hasta un 75% de las personas con SIDA sufren
dolor.™ El dolor de las personas que viven con VIH puede ser debido
a una diversa gama de razones, incluyendo el propio VIH, infecciones
oportunistas, efectos secundarios de la medicacién, comorbilidades y

causas psicosociales.

El dolor reduce la calidad de vida de adultos y nifios
que viven con VIH, tanto si reciben tratamientos

ART como si no. También da lugar a la angustia

de los familiares y cuidadores. Por desgracia, para

las personas que viven con VIH, el dolor est4
subestimado y subtratado y existen muchas barreras
que previenen el acceso a tratamientos contra el dolor.

Los cuidados paliativos pueden aliviar el dolor de las
personas que viven con VIH, lo que a su vez mejora
la calidad de vida tanto para ellas como para sus
cuidadores.

éQué factores previenen el tratamiento del
dolor en pacientes con VIH?

Existen muchos factores que previenen el tratamiento
del dolor en pacientes con VIH. Estos incluyen:

- La subestimacién de que el dolor es algo
frecuente y la falta de valoracién por parte de los
profesionales sanitarios.

- La falta de formacién en el tratamiento del dolor
por parte de los trabajadores sanitarios que trabajan
en la comunidad, profesionales sanitarios y la falta
de apoyo para los cuidadores primarios.

- Lafalta de acceso a opioides y a medicamentos que
alivian el dolor debido a que los gobiernos no han
implantado sistemas de suministro de drogas que
funcionen, falta de politicas para el tratamiento del
dolor, regulaciones restrictivas para el control de
drogas y los costes innecesariamente altos de los
tratamientos para el dolor.”?

éQué impacto tiene el dolor para las
personas que viven con y estan afectadas
por VIH?

Cuando el dolor se deja sin tratar, reduce la calidad
de vida, las personas sufren innecesariamente, la
adherencia a los tratamientos se ve reducida y la
gente no tiene la posibilidad de ganar dinero.

El dolor también puede dar como resultado
problemas de salud mental, como depresién, en las
personas que viven con VIH, ademés de crear tensién
y ansiedad entre sus familiares y cuidadores.

éCuél es el alcance del problema?

Varios estudios realizados han hallado que entre un
29% y un 74% de la gente que recibe ART experimenta
sintomas de dolor®

Muiltiples estudios informan que entre un 60% y
un 80% de pacientes en las tltimas etapas de VIH
experimentan un dolor importante*

Se estima que un millén de pacientes de VIH

y SIDA en las ultimas etapas de la enfermedad

viven en paises con muy poco o ningun acceso a
medicamentos controlados y no tienen acceso o
tienen un acceso limitado a tratamientos para el dolor
moderado a severo.®

éCémo ayudan los cuidados paliativos?

Los cuidados paliativos pueden mejorar el acceso de

adultos y nifios que viven con VIH a medicamentos

que alivian el dolor. Los proveedores de cuidados

paliativos:

- Evaltan, diagnostican y tratan el dolor desde el
momento del diagnostico hasta el final de la vida.

- Apoyany ensefian a los familiares y a los miembros
de la comunidad a gestionar el dolor.

- Forman a los proveedores sanitarios en diferentes
escenarios para tratar el dolor.

- Desarrollan sistemas de suministro y distribucién
seguros v eficaces.

- Abogan por el acceso a opioides y a medicamentos
que alivian el dolor.
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Las personas que viven con VIH y SIDA tienen una incidencia més
alta de problemas mentales que los individuos que no estdn infectados
de VIH, lo que tiene un impacto negativo sobre la calidad de vida.®
Los problemas de salud mental pueden incluir el deseo de acelerar la
muerte, angustia existencial, suicidio y pensamientos suicidas, estrés,
demencia debida a enfermedad por VIH y trastornos psiquidtricos
como esquizofrenia y trastorno afectivo bipolar.

Los cuidados paliativos pueden ayudar a prevenir y
tratar los problemas de salud mental de las personas
que viven con y estén afectadas por VIH.

éQué factores contribuyen al desarrollo de
problemas de salud mental?

Estos factores son diversos pero incluyen sintomas
fisicos como el dolor, sintomas psicolégicos?, acceso a
un puesto de trabajo, la carga de cuidar para la familia
v los miembros de la comunidad *** y la angustia de
perder al ser querido, incluyendo la angustia parental
por los hijos®.

¢Qué impacto tienen los problemas de
salud mental para las personas que viven
con o estan atectadas por VIH?

Ademas de reducir la calidad de vida, los problemas
de salud mental pueden demorar el comportamiento
de busqueda de atencién sanitaria, reducir

la adherencia al tratamiento e incrementar la
probabilidad de abandonar programas de reduccién
del riesgo Los problemas de salud mental como la
depresién también pueden empeorar la supresién
inmunolégica?

éCudl es el alcance del problema?

Diversos estudios han documentado una alta carga
de problemas de salud mental entre las personas que
viven con VIH. Del 38% al 63% presentan sintomas
de depresién®. Una muestra representativa de
personas que viven con VIH en EE UU, hallé que
aproximadamente el 50% de las personas que viven
con VIH habifan sido diagnosticadas con trastornos
psiquiatricos.™

En un estudio realizado en Reino Unido, el 31% de un
grupo que vivia con VIH informé tener pensamientos
suicidas en los siete dias anteriores®

La depresién también afecta a los cuidadores. El
ochenta y nueve por ciento de los cuidadores basados
en casa que cuidan de pacientes de SIDA en la
provincia noroeste y en Mpumalanga en Sudafrica
estaban deprimidos o mostraban indicios de
depresién®

éCémo ayudan los cuidados paliativos?

Los cuidados paliativos tratan los factores que
contribuyen a los problemas de salud mental y
diagnostican y tratan los problemas de salud mental
cuando ocurren.

Los cuidados paliativos:

- Evaltan, diagnostican y tratan los problemas de
salud mental de las personas que viven con y estan
afectadas por VIH.

- Tratan los sintomas fisicos, incluyendo el dolor.

- Tratan las necesidades psicolégicas.

- Apoyan a familiares y cuidadores para que ofrezcan
a sus pacientes cuidados de calidad.

- Ofrecen apoyo psicolégico y espiritual para
aquellos que se enfrentan al final de la vida.

- Apoyan las necesidades psicolégicas, fisicas,
espirituales y emotivas de los propios cuidadores,
garantizando su propia salud mental.

- Aseguran que todas las necesidades de un
individuo se satisfagan a través de derivaciones a
los servicios apropiados, por ejemplo, generacién
de ingresos, empleo.

+ Ofrecen apoyo cuando la vida del ser querido llega
asufin.
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ENVEJECIMIENTO, VIHY
LOS CUIDADOS PALIATIVOS
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El éxito de los tratamientos ART ha hecho posible que muchas
personas que viven con VIH en todo el mundo vivan durante més
tiempo. Sin embargo, a medida que las personas que viven con
VIH envejecen, aumentan sus necesidades de cuidados paliativos.
Los cuidados paliativos también pueden ayudar a las numerosas
personas mayores en todo el mundo que son los principales
cuidadores de las personas que viven con VIH.

¢Qué impacto tiene el envejecimiento
para las personas que viven con y estdn
afectadas por VIH?

Las personas mayores que viven con VIH con
frecuencia:

- Se enfrentan a una carga cada vez mayor de
sintomas fisicos.

- Experimentan un nivel mas alto de angustia
psicolégica debido al aislamiento y la soledad?, la
creencia de una expectativa de vida reducida® y
dolor y sintomas fisicos*

+ Padecen comorbilidades como cancer,
enfermedades degenerativas de los érganos y otras
enfermedades que limitan la vida.

- Tienen necesidades especificas de cuidados y
apoyo a medida que se acercan al final de la vida.

Las personas mayores, sobre todo en los paises en

vias de desarrollo, también pueden:

+ Tener la carga de cuidar de su familia y miembros
de la comunidad, incluyendo menores vulnerables.

- Experimentar la angustia de perder a un ser

querido de su familia, incluyendo sus hijos, amigos
o miembros de la comunidad.

éCudl es el alcance del problema?

En 2006, ONUSIDA estimé que 2,8 millones de
personas de 50 afios y més mayores estaban viviendo
con VIH®*

En el Reino Unido, uno de cada doce diagnésticos de
VIH es de una persona mayor de 50 afios. Mientras
que las tasas de diagnésticos tardios son altas entre
adultos mayores, se piensa que un poco menos de la
mitad de los mismos eran de una infeccién adquirida
cuando la persona tenfa méas de 50 afios de edad ®

Una serie de encuestas en siete paises del Africa
Subsahariana® revelé que la gente mayor estaba
cuidando de aproximadamente un 40% de las
personas que viven con VIH, con cada cuidador més
mayor apoyando un término medio de dos personas
viviendo con VIH.

¢Cémo pueden ayudar los cuidados
paliativos?
Los cuidados paliativos:

- Aseguran que se satisfacen todas las necesidades
de cuidados de las personas mayores que viven
con VIH, incluyendo el tratamiento de problemas
fisicos, psicosociales y espirituales.

- Tratan y gestionan las necesidades fisicas,
psicosociales, espirituales y sociales que surgen
como resultado de comorbilidades como el cancer.

- Apoyan a los cuidadores mayores en su papel de
cuidados y aseguran que a ellos también se les
cuide.

- Ofrecen a la gente mayor afectada por VIH ayuda
en el duelo.

- Ofrecen cuidados para el final de la vida.
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Al objeto de mejorar la calidad de vida
de las personas que viven con y estdn
afectadas por VIH:

+ Los cuidados paliativos deberian estar disponibles
para todos los ciudadanos, independientemente de
su edad, en el entorno de su eleccién incluyendo
hospitales de cuidados agudos, instalaciones
de cuidados a largo plazo (clinicas), hospicios
residenciales, en la comunidad y en casa.

Los cuidados paliativos deberian incluirse en las
estrategias y planes de sanidad nacionales para
HIVy SIDA.

Las barreras que previenen el acceso universal a
medicaciones de cuidados paliativos, incluyendo
analgésicos orales, necesitan derribarse.

Las agencias multilaterales y bilaterales deberfan
asegurar que los cuidados paliativos estan incluidos
en sus politicas y en la implementacién de los
programas de VIH y SIDA.

Es necesario incrementar el acceso a fondos por
parte de organizaciones y servicios basados en la
comunidad.

Las necesidades de cuidados paliativos deben
formar parte de todos los programas de formacién
de estudiantes universitarios para profesionales
sanitarios.

Es necesario mejorar, tanto en el &mbito nacional
como internacional, la supervisién y la evaluacién
de los cui ados y servicios de apoyo para personas
que viven con VIH.



Prinect Color Editor: Farbmanagement
Page is color controlled with Prinect Color Editor: Farbmanagement 3.0.52
Copyright 2005 Heidelberger Druckmaschinen AG

To view actual document colors and color spaces,
please download free Prinect Color Editor: Farbmanagement (Viewer) Plug-In from:
http://www.heidelberg.com

Applied Color Management Settings:
Output Intent (Press Profile): IsoCoated_v2 (330%).icc

CMYK Image:
Profile: ISOcoated_Link_TAC_320.icc
Rendering Intent: Perceptual
Black Point Compensation: no
Preserve Black: no

Device Independent RGB/Lab Image:
Rendering Intent: Relative Colorimetric
Black Point Compensation: yes

Device Independent RGB/Lab Graphic:
Rendering Intent: Relative Colorimetric
Black Point Compensation: yes

Device Independent CMYK/Gray Image:
Rendering Intent: Relative Colorimetric
Black Point Compensation: yes

Device Independent CMYK/Gray Graphic:
Rendering Intent: Relative Colorimetric
Black Point Compensation: yes

Turn R=G=B (Tolerance 0.5%) Graphic into Gray: no

Turn C=M=Y,K=0 (Tolerance 0.1%) Graphic into Gray: no
CMM for overprinting CMYK graphic: no
Gray Image: Apply CMYK Profile: no
Gray Graphic: Apply CMYK Profile: no
Treat Calibrated RGB as Device RGB: yes
Treat Calibrated Gray as Device Gray: yes
Remove embedded non-CMYK Profiles: no
Remove embedded CMYK Profiles: yes

Applied Miscellaneous Settings:
All Colors to knockout: no
Pure black to overprint: no
Turn Overprint CMYK White to Knockout: no
Turn Overprinting Device Gray to K: no
CMYK Overprint mode: as is
Create "All" from 4x100% CMYK: no
Delete "All" Colors: no
Convert "All" to K: no



Para mas informacién sobre cuidados
paliativos en todo el mundo

Organizaciones internacionales

Foundation for Hospices in Sub-Saharan Africa
www.thssa.org

International Association for Hospice & Palliative Care
www.hospicecare.com

International Children’s Palliative Care Network
www.icpen.org.uk

‘Worldwide Palliative Care Alliance
www.thewpca.org

Asociaciones pannacionales
African Palliative Care Association
www.apca.org.ug

Asia-Pacific Hospice Palliative Care Network
www.aphn.org

Asociacién Latinoamericana de Cuidados Paliativos
www.cuidadospaliativos.org

Canadian Hospice Palliative Care Association
www.chpca.net

European Association for Palliative Care
www.eapcnet.org

U.S. National Hospice and Pelliative Care

Organization
www.nhpco.org

Fundadores internacionales de cuidados
paliativos

Open Society Institute - International Palliative Care
Initiative

www.soros.org/initiatives/health /focus/ipci

The Diana, Princess of Wales Memorial Fund
www.theworkeontinues.org

True Colours Trust
www.truecolourstrust.org.uk
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Rendering Intent: Relative Colorimetric
Black Point Compensation: yes

Device Independent RGB/Lab Graphic:
Rendering Intent: Relative Colorimetric
Black Point Compensation: yes

Device Independent CMYK/Gray Image:
Rendering Intent: Relative Colorimetric
Black Point Compensation: yes

Device Independent CMYK/Gray Graphic:
Rendering Intent: Relative Colorimetric
Black Point Compensation: yes

Turn R=G=B (Tolerance 0.5%) Graphic into Gray: no

Turn C=M=Y,K=0 (Tolerance 0.1%) Graphic into Gray: no
CMM for overprinting CMYK graphic: no
Gray Image: Apply CMYK Profile: no
Gray Graphic: Apply CMYK Profile: no
Treat Calibrated RGB as Device RGB: yes
Treat Calibrated Gray as Device Gray: yes
Remove embedded non-CMYK Profiles: no
Remove embedded CMYK Profiles: yes

Applied Miscellaneous Settings:
All Colors to knockout: no
Pure black to overprint: no
Turn Overprint CMYK White to Knockout: no
Turn Overprinting Device Gray to K: no
CMYK Overprint mode: as is
Create "All" from 4x100% CMYK: no
Delete "All" Colors: no
Convert "All" to K: no



