SIDA y deficiencia visual: un estudio de los programas
de rehabilitacion de la ONCE, 1988-1999

M. Diaz Salabert

RESUMEN: se presenta un estudio descriptivo sobre la atencion recibida por 31 personas con SIDA atendidas

por un equipo especifico de rehabilitacién de la ONCE entre 1988 y 1999, Se consideran aspectos
clinicos, como la incidencia de patologias oculares o la frecuencia de lesiones neurolégicas, junio
con las caracteristicas personales de los sujetos estudiados. Se analiza el desarrollo de los progra-
mas de rehabilitacién, su evolucién y resultados y las perspectivas futuras. Se concluye sedialando
la necesidad de mejorar ¢l estudio y la rehabilitacidn de los pacientes con SIDA, con el fin de
potenciar su autonomia personal y su capacidad de adapracion a esta enfermedad crénica y a sus
consecuencias,
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ABSTRACT: AIDS and visual impairment: a study of ONCE rehabhilitation programmes, 1988-1999. The

article is a descriptive survey of 31 people with AIDS aitended by a specific ONCE rehabilita-
tion team between 1988 and 1999. Both clinical aspects, such as the effect of ophthalmic dise-
ases or the frequency of neurological damage, and the personal chracteristics of the subjects stu-
died are considered. The development, evolution. results and future prospects of rehabilitation
programmes are analysed. The author concludes that the study of and rehabilitation care provi-
ded to AIDS patients must be improved to enhance their personal independence and ability to

adapt to this chronic disease and its consequences.
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SIDA Y PERDIDA VISUAL

Desde 1981, afio en el que comenzé la epide-
mia, hasta diciembre de 1999 se han acumulado
en Espaiia, un total de 54.491 casos de SIDA; en
el 55% de ellos se ha notificado ya su falleci-
miento. Hasta la fecha se ha recibido informa-
cién de 1.945 casos diagnosticados en 1999, de
los cuales, el 80% son hombres y ]a edad media
es de 37.1 ailos. La via de transmisién mds fre-
cuente fue la de compartir material inycctable
para la administracién parenteral de drogas
(58.5%), lo que se confirma tanto en hombres
(60%) como en mujeres {54%). La tasa de inci-
dencia de SIDA en Espafia en 1999 se estima en
tormo a 7 casos nuevos por cada 100.000 habitan-
tes. En todas las Comunidades Autdnomas se
detectan descensos importantes en el nimero de

nuevos diagndsticos en los iltimos aiios. (Datos
Web, Registro Nacional de SIDA actualizado a
31 de diciembre, 1999).

El V1H afecta directamente a diferentes tipos
de células como linfocitos T4, monocitos, asi
como a células del SNC. La destruccién de
estas células y su pérdida funcional explican la
mayor parte de las manifestaciones clinicas de
la enfermedad. La afectacién de linfocitos T4
produce una inmunosupresion severa que favo-
rece la aparicion de infecciones oporiunistas y
neoplasias.

En los iltimos afios se han producido cambios
importantes en las perspectivas del tratamiento
de la infeccién por VIH. La introduccion del
métado de cuantificacién de la carga virica, la
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utilizacién de terapias de alta eficacia con trafa-
mientos combinados de 3 ¢ 4 farmacos, asi como
el desarrollo de técnicas de deteccién de resisten-
cias frente a estos farmacos, ha cambiado la
expectativa de vida de los pacientes infectados
por VIH. Resultan preocupantes nuevos desafios
como la dificultad para tomar la medicacién y la
aparicion de resistencias a los farmacos por mil-
tiples factores.

Es decir, el ndmero de vanables que hay que
considerar a ia hora de elegir, tomar, supervisar y
evaluar un tratamiento antiretroviral es cada vez
mas complejo y requiere una serie de apoyos y
recursos multidisciplinares de organizacion y
coordinacién compleja. Con todo, las personas
infectadas por VIH viven hoy mas tiempo, con
una mejora sensible en la calidad de vida (Her-
nandez, 1999),

Las manifestaciones oftalmolégicas relaciona-
das con el SIDA estin progresivamente aumen-
tando debido a la mayor supervivencia de 1os
enfermos. Todas las partes del globo ocular y sus
anejos son susceptibles de afectacién. La mas fre-
cuente es la microangiopatia retiniana, seguida de
la retinitis por Citomegalovirus (CMV) y después
el sindrome del ojo seco. En cuarto lugar se si-
tvan varias patologias como el herpes Zoster
oftdlmico palpebral y comeal, sarcoma de Kaposi
y microangiopatia conjuntival. En quinto lugar
estdn la necrosis retiniana externa progresiva,
retinitis toxopldsmica, dlceras corneales y, en
nuestro medio, 1a retinitis candididsica y coriodi-
tis tuberculosa.

La retinitis por CMV es la primera causa de
ceguera en ¢l SIDA. Es una Jesién granular for-
mada por infiltrados perivasculares blanco-amari-
llentos y blanco-grisdceos, con edema y necrosis
retiniana, y hemorragias entremezcladas. El trata-
miento de eleccién es Ganciclovir ¢ Foscarnet. La
enfermedad exige tratamiento indefinido (Merino
y Cortés 1998).

Se estima que el 75% de los pacientes con VIH
se encuentran infectados por CMV. La presencia
de CMYV, aunque indicativa de infeccién, no
expresa la existencia de enfermedad por dicho
virus. Para la retinitis se acepta el diagndstico
presuntivo realizado mediante oftalmoscopia. La
retinitis es la forma de presentacion mas frecuen-
te de E-CMV (Enfermedad)}, estimdndose que
entre un 20%-40% de los pacientes desarrollan
enfermedad retiniana. De hecho, ¢l CMV es la
causa mas frecuente de infeccién retiniana en la
poblacién VIH positiva. Las manifestaciones cli-
nicas mas frecuentes de la retinitis son las miode-
sopsias, los defectos campimétricos y la disminu-

cién de la agudeza visual (Gonzilez-Lahoz y Ver-
dejo, 1998).

Por lo que se refiere a la poblacién de Barcelo-
na y Gerona atendida por los servicios de rehabi-
litacién de la Organizacidn Nacional de Ciegos
Espaiioles (ONCE), presentaria las siguientes
caracteristicas sociodemograficas y visuales:

— Sexo: 23 hombres (74.19%) y 8 mujeres
(25.80%).

— Edad media: grupo: 34.19, para los hom-
bres, 33.47 y en el caso de las mujeres
36.25.

— Estudios: 5 personas han cursado estudios
superiores, 3 estudios medios, 12 Educa-
cién General Bdsica y 9 estudios pri-
marios.

— Estado civil: 14 personas solleras, 6 casa-
das, 2 en situacion de convivencia en pare-
ja, 6 personas separadas ¢ divorciadas y 3
en estado de viudedad a consecuencia del
SIDA.

Observando las patologias oculares que apare-
cen en las solicitudes de programas de rehabilita-
¢idn valoradas por nuestro equipo, se puede com-
probar que las tres cuartas partes de los 31 casos
(uno de ellos era retinosis pigmentaria, previa a la
infeccién por VIH) corresponden al citomegalo-
virus (ver Tabla 1).

Tabla 1
Frecuencia de patologias oculares en solicitudes
de rehabilitacion de personas con SIDA.

Patologia N” personas %
Citomegalovirus 23 74.19
Meningitis 2 6.45
Virus herpes zosler 2 645
Atrofia dptica por lumor | 3.22
Candidiasis 1 322
Encefalitis ] i
Retinosis pigmentaria(*) | 322

(*) Previa al SIDA

Si se observa el intervalo de tiempo entre el
diagnéstico del SIDA y la aparicion de las proble-
madticas visuales, se encuentra que casi la mitad
(13) de los enfermos perdieron visién en los pri-
meros tres aiios, y la tercera parte (9) entre los 6 y
los 9 aios después del diagndstico (ver Tabla 2},
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Tabla 2
Tiempo entre ¢l diagnéstico del SIDA y
la patologia visual (afios).

Tiempn diagndstico SIDA/
pérdida visual N° personas Ty
Antes de SIDA 1 3.22%
Entre 0 y 3 afios 13 41.93%
Entre 3 y 6 aijos 3 9.67%
Entre 6 ¥ 9 afios 9 29.03%
Entre 9 y 12 afos 5 16.12%
TOTAL 31 100%

Teniendo en cuenta la evolucidn de la patolo-
gia visual desde su diagnoéstico hasta causar la
ceguera s¢ observa que ha sido repentina duran-
te el mismo mes, en 9 casos, y en un afio de
progresion provoco la pérdida visual en 8 casos
més. En el intervalo entre 1 y 4 afios después
del diagnéstico han perdido la vision 8 casos.
De todas las solicitudes valoradas sélo mantie-
nen resto visual cuairo afios después del diag-
nostico de la patologia oftdlmica 4 personas
ademds del caso con deficiencia visual anterior
al SIDA.

LESIONES NEUROLOGICAS, PSICO-
PATOLOGIA Y SIDA

El VIH es un virus neurotropo que penetra en
el sistema nervioso central poco tiempo después
de la infeccién inicial, pudiendo dar lugar al desa-
rrollo de un deterioro progresivo de la funcién
cognitiva y motora, Los déficits se refieren a una
disminucién de la velocidad psicomotriz y de la
memoria asi como de las habilidades dependien-
tes de las dreas frontales del cerebro.

Diferentes autores sugieren que el grado de
deterioro que presentan los sujetos infectados por
VIH esta altamente relacionado con aspectos
diferentes a la propia infeccién y afirman que si
se mantiene un control sobre estas vartables (con-
sumo de drogas, psicopatologias, trastomos adap-
tativos...) disminuye la incidencia de deterioro en
los primeros estadios de la infeccidn. Los dos fac-
tores de drogodependencia y seropositividad pue-
den actuar conjuntamente sobre el funcionamien-
to cognilivo, de forma todavia no clarificada
{(Rodriguez, 1999),

Desde el uso generalizado del tratamiento
antirretrovirico con AZT ha disminuido la inci-

dencia de 1a demencia asociada. Por ¢l contra-
rio, la mayor supervivencia de pacientes en
fases avanzadas de la enfermedad, hace que 1a
encefalitis por CMV considerada antes relativa-
mente rara, s¢ diagnostique con mayor frecuen-
cia.

Desde el punto de vista clinico es 1til clasifi-
car las complicaciones encefdlicas en: Encefa-
lopatias no focales o difusas y Lesiones
focales. Segin Corral y Quereda (1998), las
primeras denominadas demencia asociada a
VIH o complejo demencia-STDA aumentan
progresivamente con el avance de la enferme-
dad {(en pacienies con SIDA establecido es de
un 40%, y se localizan alteraciones en las
autopsias en un 90%).

— El complejo demencia-SIDA. Se caracteri-
za clinicamente por la asociacién de alte-
raciones cognoscitivas, motoras y del
comportantiento; aunque también puedcn
presentarse aisladas, Cuando las altera-
ciones cognoscitivas no alcanzan criterios
de demencia, por no producir trastorno
significativo de las actividades de la vida
diaria, se habla de trastorno cognosciti-
vo/motor menor asociado a VIH. El trata-
miento con AZT mejora la demencia aso-
ciada a VIH.

— Las lesiones encefdlicas focales. La gran
mayoria de los casos corresponden a tres
enfermedades: Encefalitis por Toxoplas-
ma (ET), Linfoma Cerebral Primario
(LCP) y Leucoencefalopatia Multifocal
Progresiva (LMP). La encefalitis por
CMV es frecuente en pacientes con inmu-
nodepresion grave. Los pacientes con
infeccién por VIH pueden también sufrir
accidentes cerebrovasculares AVC por
multiples causas.

Para valorar la existencia de lesiones neurold-
gicas, los sintomas se manifiestan en las dreas:

A) Cognitiva: afectacién del proceso de
memorizacidn, dificultad de concentracién,
lentitud de pensamiento.

B) Motora: temblores, lentitud, ligera pérdida
de coordinacién debilidad en las piernas.

C) Conductual: apatia, aislamiento, somnolen-
cia, cambios bruscos de humor, desinhibi-
cién.

En nuestra poblacién se afade la ceguera o
la deficiencia visual grave como factor conta-
minante en el deterioro de las capacidades
neuropsicoldgicas y como reto afiadido para
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complimentar la evaluacién sin vision ya que
la gran mayoria de las pruebas dependen de
este sentido,

En la poblacion atendida hasta ahora por nues-
tro equipo se han encontrado encefalitis relacio-
nadas con el SIDA en 12 casos, entre los que des-
tacan la toxoplasmosis en tres casos, la
meningitis en otros tres, y un caso de cada una de
las siguienles patologias: encefalitis por virus
herpes Zoster, encefalitis por citomegalovirus,
leucoencefalopatia multifocal progresiva, linfo-
matosis, infarto cerebral y complejo demencia
SIDA,

De estos 12 casos (38% de los 31 atendidos)
con patologia neurolégica, ha sido imposible la
evaluacién neuropsicolégica en algunas ocasio-
nes por las problemadticas anadidas como el
deterioro fisico avanzado que dificulta unas
minimas capacidades de rendimiento, la falta de
motivacién para realizar las pruebas modulada
por los trastornos emocionales especialmente
ante la pérdida visval, la necesidad de extender
demasiado el proceso de evaluacion y especial-
mente la ceguera que condiciona la posibilidad
de usar pruebas de rendimiento con componente
visual.

Se iniciaron programas con 7 personas de las
12 indicadas, de los cuales hubo que interrumpir
2 por el deteriorado estado de salud, 4 se han
podido terminar y 1 estd en proceso abierto (ver
Tabla 3),

TRASTORNOS ADAPTATIVOS ANTE
LA ENFERMEDAD CRONICA, LA PER-
DIDA VISUAL Y LA MUERTE

El diagndstico de SIDA produce sobre el enfer-
mo idénticos trastomos psicologicos que cualquier
otra enfermedad que conlleva el riesgo de muerte,
reacciones de negacion e incredulidad, trastornos
de ansiedad, depresidn €, incluso, ideas de suicidio.

La forma en que una persona se adapta a la
enfermedad depende de tres grupos de factores:

— factores derivados de la sociedad, como la
opinion que se tiene de los individuos que
desarrollan la enfermedad;

— factores derivados del propio paciente,
tales como la capacidad de afrontar proble-
mas, la estabilidad emocional, la utiliza-
cién del apoyo social, etc.;

— factores derivados de la enfermedad, como
son las manifestaciones patolégicas, la
evolucion clinica, el dolor, etc. El SIDA
altera profundamente la triada anterior,
requiriéndose una gran capacidad de com-
prension y aceptacién para adaptarse a la
enfermedad y a sus consecuencias.

Factores sociales

El principal factor que agrava la adaptacién al
SIDA es sociocultural, en cuanto al significado
que la sociedad atribuye a la enfermedad y a los

Tabla 3
Patologias, causa de lesiones neuroldgicas y efecto sobre los programas.
Casos Patologia Lesifn neurolégica Evolucién programa

Caso | Toxoplasmosis No se pudo evaluar Interrupcién
Caso 4 Toxoplasmosis Si Fallecido antes inicio
Caso 5 Com. demencia SIDA Si Interropcion
Caso 6 Meningitis No No se pudo iniciar
Case 7 Meningitis No Tenninado
Caso 11 | Toxoplasmosis No aceptd evalvacidn Terminado
Caso 12 | Encefaliis VHZ No Terminado
Caso 21 Infarto cerebral No Desestimada
Cas022 | IMP No Terminado
Caso 26 | Linfomatosis Trastornos emocionales Fallecido antes inicio
Caso 27 | Meningitis Si Desestimada
Caso 2% | Encefalitis CMV Trastornos emocionales En praceso
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individuos que la padecen. La infeccidn por el
VIH es la enfermedad mas temida en nuestra
sociedad, y el hecho de que s¢ transmita funda-
mentalmente por via sexual o por uso infravenoso
de drogas, es otro factor que empeora su conside-
racion social. Todo ello puede llevar a que la per-
sona sufra discriminacién en cuanto 2l alojamien-
to, trabajo y atencidn socigsanitaria.

De forma afiadida la persona ciega puede
encontrar que los valores, creencias y actiludes de
los videntes hacia ellos provocan sentimientos de
inutilidad y aislamiento en la sociedad que, en
interaccién con las propias caracteristicas indivi-
duales, van a dificultar en mayor o menor medida
¢l proceso de adaptacién a la pérdida visual
{Diaz, 1995).

La evolucidn de la enfermedad, el deterioro
fisico y mental y, en nuestra poblacién, la pérdida
visual provocan Ja dependencia de la familia, de
amigos o de instituciones. En nuestros 31 casos Ia
mitad volvid a convivir con los padres, especial-
mente las personas Ex-ADVP con un mayor dete-
rioro psicosocial, (15 casos). Continuaron con su
pareja 7 casos. En tres casos mantienen la inde-
pendencia con el apoyo de sus amigos y aso-
ciaciones de ayuda mutua como ACTUA, y los
tres casos restantes, corresponden a Comunidad
Terapedtica para extoxicémanos, Hospital de
enfermos terminales, y vivienda de amistades. La
convivencia con los padres provoca y recuerda a
veces conflictos familares procedentes de tensio-
nes almacenadas desde la infancia o la juventud,
sentimientos ambivalentes de amor/rechazo por
parte de la persona enferma privada de la autono-
mia personal, y sentimientos de culpa. Es impor-
tante seiialar la dificultad de la convivencia con
ndividuos que arrastran conflictos psicosociales
y €n ocasiones adicciones o problemas legales no
resuellos,

El apoyo social es tan importante en muchos
casos porque asegura la cobertura de las necesi-
dades primarias, la colaboracidn en el seguimien-
to de las terapias médicas, la gestién de recursos
y por supuesto el acompaifiamiento y el apoyo
afective imprescindible ante ja enfermedad.
Cuando no hay famiba o faltan los recursos insti-
tucionales Jas organizaciones de apoyo y de ayu-
da muta que nacen de la sociedad solidaria ocu-
pan un papel a veces decisivo al impedir que la
persona enferma de SIDA quede sola ante la
enfermedad y la pérdida de autonomia.

Entre los 31 casos atendidos 13 recibieron ayu-
da de ACTUA (Barcelona), 1 de ACAS (Girona)
y 4 de unas relaciones de amistad especialmente
solidarias.

Factores psicolégicos

La personalidad del enfermo, su capacidad de
afrontar el estrés y el nivel de antocontrol emo-
cional, influyen en el procesc de adaptacion a la
enfermedad, asi como ante la pérdida visual
influyen ademds las actitudes previas en relacién
con la discapacidad visual, la autoestima y la
valoracién de autoeficacia y percepcidn de con-
trol (Diaz, 1995).

Las manifestaciones de trastornos adaprativos
en enfermos de SIDA son muy variadas, no guar-
dan relacion directa con el estadio de la enferme-
dad ni con su evolucion, y se solapan en fos casos
de ADVP con otros trastornos como la intoxica-
cién o abstinencia de drogas que pueden dificul-
lar su diagndstico . No es infrecuente en los adic-
tos la presencia de un trastorno de personalidad
antisocial y conductas de descontrol de los impul-
sos, las cuales pueden dificultar la aceptacién y
adaptacion al tratamiento.

Dentro de los trastornos que pueden afectar a
estos enfermos resuita dificil distinguir los que se
deben a la enfermedad directamente, u orgénicos,
de los produocidos indirectamente por ésta, o reac-
tivos.

Ansiedad

Los trastornos de ansiedad son muy frecuentes
en el SIDA. La emocién mas habitual en indivi-
duos con infeccion VIH es la inseguridad con res-
pecto al futuro y el miedo a la enfermedad. La
ansiedad puede manifestarse como un ataque de
pénico o de agresividad, que generalmente se diri-
ge hacia los cuidados médicos inefectivas, hacia la
percepeidn verdadera o falsa de discriminacion,
etc. Estos enfermos deben ser atendidos con trata-
miento psicoterapetitico y/o farmacol6gico.

Depresion

La depresidn situacional relacionada con Ja
enfermedad, acompaiiada o no de ansiedad, es cl
trastorno psicolégico mas frecuente en los
pacientes VIH. Los trastornos depresivos pueden
confundirse con ¢l inicio del complejo demencia-
SIDA. Es muy dificil distinguir ambos y de
hecho, pueden estar sucediendo al mismo tiempo.
El paciente suele presentar sintomas afectivos
{pérdida de la autoestima, autoculpabilidad, labi-
lidad emocional, etc.)

Es importante tener en cuenta que existe una
alta tasa de swicidios entre pacientes con SIDA,
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¥ que la ceguera junto con la depresidn son los
desencadenantes mas frecuentes del mismo.
Por ello, estos enfermos requicren un adecuado
apoyo emocional y una oricntacidén hacia la
rehabilitacién teniendo presente su estado
psicolégico y sus posibilidades de ajuste a la
discapacidad.

Se deben tener en cuenta las pérdidas reales
como pérdidas de reforzadores, la inhibicién con-
ductual respecto a actividades positivas que se
puedan realizar a pesar de la pérdida visual y que
la percepcidn de control que se suele tener sobre
las consecuencias de la enfermedad suele ser
escasa, por lo que aparecen estados de indefen-
sién y percepciones de conlrol externo de la
enfermedad ante lo que el paciente no puede
hacer nada. Segin Seligman (1998) es preciso
incrementar en todos los aspectos posibles las
sensaciones de control de los individuos seroposi-
tivos al VIH sobre su proceso infeccioso y su
medio ambiente. Se recomienda tratamiento
psicol6gico y, en la mayor parte de los casos,
también farmacolégico.

Segiin Dodds (1991} el ajuste psicolégico a la
discapacidad visnal se caracteriza por: ausencia de
ansiedad y depresion, alto nivel de autoestima,
alta percepcidn de eficacia y control, actitud posi-
tiva hacia las personas deficientes visuales, acep-
tacién de responsabilidades ante el futuro y la cre-
encia de que Ja ceguera no significa el final de la
vida. Los mencionados aspectos son de dificil
logro en la persona enferma de SIDA que ha per-
dido la visién.

El dolor

Es otro problema que contribuye de forma
sustancial a incrementar la morbilidad psicolégi-
ca. El dolor aparece en alrededor del 53% dc
pacientes con SIDA avanzado. Los enfermos
con dolor presentan mis signos depresivos ¢
incapacidad funcional que los que no tienen
dolor. Por lo tanto se deben utilizar firmacos
que lo alivien, aunque esto suele resultar proble-
mético en pacientes que son ADVP activos,
Estos enfermos también requieren atencién
especializada y apoyo psicoterapéutico (Helland
etal., 1992),

Las intervenciones psicoldgicas destinadas a
mejorar el afrontamiento de la enfermedad pose-
en efectos beneficiosos sobre 1a supervivencia de
los enfermos adn cuando la natoraleza de los pro-
cesos involucrados todavia permanece oscura y
en ¢l momento presente, las intervenciones psico-
l6gicas deben de contemplarse como la herra-

mienta terapéulica complementaria pero nunca
alternativa dc las terapias biomédicas contra ¢l
SIDA (Bayés, 1995).

Desde la experiencia de este equipo hay que
scialar la falta de recursos especializados en salud
menial y atencidn psicosocial que colaboren en el
proceso de adaptacion y convivencia con ¢l SIDA.
Se ofrece como propuesta habitual de atencién la
terapia psicofarmacoldgica para las problemdticas
de ansiedad y depresion. Pero aumentar ¢l nimero
de firmacos a tomar por el paciente no suele ser
bien aceptado ya que la medicacion habitual contra
el VIH y sus consecuencias agota frecuentemente
la tolerancia psicofisica y hace dificil la continva
adherencia al tratamiento. En el caso de las perso-
nas ex-ADVP es importante tener en cuenta la evo-
lucién de la abstinencia, o si mantienen la depen-
dencia pero siguen tratamiento suslitutivo de
opidceos (heroina por metadona) bajo control pro-
fesional.

Las dificultades para la adherencia al trata-
miento son muchas, y un dmbito de especial preo-
cupacién para los cspecialistas cs la resistencia
que puede desarrollar el VIH ante la medicacién
inadecuadamente tomada.

Por uiltimo se seiiala, en este apartado de facto-
res psicolégicos, que cuando se anade la pérdida
visual, es clara la conveniencia de atencién psico-
terapeltica para potenciar las posibilidades de
ajuste a la discapacidad y en definitiva al proceso
global de enfermedad y a sus procesos de rehabi-
litacion necesarios, como se explicard en e) apar-
tado siguiente (ver Tabla 5).

De los 31 casos evaluados, 15 han necesitado
tratamiento psicolégico plantedndose la aten-
cidén no s6lo ante los problemas de adaptacion a
la pérdida visual sino también por el SIDA, su
evolucidn, el miedo al futuro y a la muerte, las
problemiticas de adiccién y posibles trastornos
de personalidad de dificil abordaje psicoterape-
utico.

INTERVENCION EN REHABILITACION:
RESULTADOS

Los programas de rehabilitacion prestados por
la ONCE tienen como objetivo proporcionar a
las personas ciegas o deficientes visuales una
serie de habilidades, destrezas y recursos en el
Ambilo del desplazamiento, las actividades de la
vida diaria. el acceso a la informacion y el ajuste
a la ceguera que les permitan un funcionamiento
mas auténomo, eficaz y seguro en el medio fisico
y social.
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Las solicitudes de atencién para estos progra-
mas de rehabilitacién se realizaron en su mayoria
(54.83% de los 31 casos valorados) durante el
primer afio posterior al diagndéstico de la patolo-
gia visual, 32.25% durante los 6 primeros meses
y el 22.58% durante los seis siguientes.

Las solicitudes fueron aumentando durante los
afios 1993 a 1996, llegando a 6 por afio en 1997 y
1998 respectivamente. Durante 1999 han vuelto a
disminuir {ver Tabla 4). 8Si se asumen las proble-
méticas de salud como habituales en las personas
con SIDA, es importante deslacar que sélo en
cuatro casos tuvo que desestimarse todo tipo de
intervencién rehabilitatoria por el deteriorado
estado fisico, aunque se realizaron las atenciones
psicosociales oportunas.

Las razones para la desestimacion fueron cau-
sadas por el deteriorado estado de salud en tres
casos y ¢n un cuarto se afiadia la ausencia de
motivacién y 1a movilidad geografica frecuente
por vivir esa persona en una comunidad de trata-
miento para toxicémanos. Las exigencias mini-
mas de un programa de rehabilitacion se refieren
a las capacidades psicofisicas y a la disponibili-
dad de la persona que permitan una continuidad
permanente o escalonada en el desarrollo de los
objetivos de autonomia y seguridad personal en
su movilidad y en la realizacion de las activida-
des de la vida diaria, asi como en su bienestar psi-

cosocial. En los cuatros casos de solicitudes
desestimadas para el programa de rehabilitacién
se desarrollaron las actividades oportunas de
informacién, orientacién y coordinacién con los
demds servicios sociales de 1a ONCE para afilia-
dos y los correspondientes recursos comunitarios.

Las caracteristicas de las personas enfermas de
SIDA, que han perdido visién, han obligado al
equipo a establecer criterios de maxima urgencia
en aquellos casos en los que se consideré posible
intervenir. En una publicacién anterior (Hirujo et
al,, 1996) se sefialaba la necesidad de continuar
estudiando las variables implicadas en los progra-
mas de rehabilitacién de personas enfermas de
SIDA.

El 26.08% (6 personas) se atendié de forma
inmediata y el 30.43% (7 personas) fue atendido
durante el primer mes posterior a la evaluacion.
Es decir el 56.38% (13 personas) fueron atendi-
das con la maxima rapidez.

Actualmente permanecen en lista de espera tres
personas por diferentes razones como la falta de
motivacidn por la existencia de resto visual y sobre-
proteccién familiar o el inestable estado de salud.

Se han atendido 23 solicitudes y en la Tabla 4
se presenta un registro general del (rabajo desa-
rrollado en estos afos.

Tabla 4
Rehabilitacidn: solicitudes y programas.
1989 | 19%0 | 1991 | 1992 | 1993 | 1994 | 1995 | 1996 | 1997 | 1998 | 1999 | Total
Frecuencia solicitudes 1 0 1 0 4 4 4 4 6 6 1 k3|
Programas iniciados ] ] 3 4 4 ] 2 2 2 20
Programas a medias por
prob. salud 1 1 2 2 2 8
Programas terminados 1 2 | 1 & 1 10
Lista cspera actual P | 3
Derivados a Ceniro
Residencial 1 1 2
Derivados a URV(*) | 3 2 4 10
Programas r. visual
en URV (%) 1 1 | 2 5
Desestimada por estado
salud { 1 i 1 4
Fallecidos antes inicio
programa 1 1

{*) URY (Unidad de Rehabilitacion Visual)
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QObservando los datos de 1a Tabla 4, hay que
destacar que de los 20 programas iniciados se
han acabado 10. En los casos derivados para
valoracién del resto visual por la Unidad de
Rehabilitacién Visual (10 personas) y posterior
desarrollo de programas de rehabilitacion
visval se han beneficiado 5 personas. «Se
entiende por Rehabilitacion Visual el conjunto
de procesos encaminados a obtener el mdximo
aprovechamiento del resto visual gue posee
una persona con baja visién». Para la elabora-
ci6én de un programa de rehabilitacién visual,
s¢ hace necesaria la intervencidén de distintos
profesionales de forma coordinada y bajo un
enfoque multidisciplinar. Dicho programa indi-
vidual de rehabilitacidn visuval estard en fun-
cion de las necesidades concretas del solicitan-
te, el resto visual que posea y su capacidad
personal. (Normativa de Rehabilitacion Visual.
ONCE 1990).

El mimero total de personas fallecidas de las
31 valoradas en estos 10 anos ha sido de 14.

Si estudiamos los frastornos psicoldgicos o psi-
cosociales que han afectado al desarrollo del pro-
grama se observa que las problemiticas persona-
les de adaptacién a la pérdida visual segin las
circunstancias biopsicosaciales de cada caso han
sido las manifestadas con mayor frecuencia. De
las posibles secuelas cansadas por las diferentes
patologias oportunistas, la limitacidn visual o la
ceguera centran la expresion de malestar psicold-
gico en la mayorfa de los casos. Si el estado gene-
ral de salud permite realizar actividades y tener
unas minimas capacidades de autonomia que pue-
dan mejorar mediante la rehabilitacién, entonces
las posibilidades de atencion a las manifestacio-
nes de trastorno emocional, depresién o ansiedad
aumentan y los resultados son en su mayoria
positivos (ver Tabla 5).

Tabia 5
Trastornos psicologicos o psicosociales que han afectado al desarrollo del programa de rehabilitacion,

Casos Problemdtica

Intervencién

Caso 2 Ansiedad. Depresion. Sintomas paranoides

Tratamiento psicolGgico™

Caso 3 Adaptacién pérdida visual

Apoyo psicosocial®

Caso 7 Adaptaciéu pérdida visual

Apoyo psicosecial. Programa de rehabilitacién basica

Caso 8 Depresidn grave. Intentos de suicidio

No acepté apoyo psicoldgico, sélo apoyo de TRB*,
Psicofirmacos

Caso 9 ADVP" Adaptacién pérdida visual

Apoyao psicosocial. Psicoférmacos

Cuso 11 Ansiedad. Adaptacion pérdida visual

No aceptd trat. psicolégico sdlo orientacidn.
Psicofarmacos.

Caso 12 | ADVP. Adaptacidn pérdida visual

Trat. psicoldgico. Psicofanmacos.

Caso 13 | Depresidn, Tension familiar

Psicofarmacos.

Tension familiar.

Caso 16 | Ansiedad. Agresividad. Adaptacidn pérdida visual.

Trat. psicolégico. Psicofirmacos

Caso 19 | Adaptacidn pérdida visual

Orientacion y apoyo psicosocial

Cas0 23 | Adaptacién pérdida visual

Tratamiento psicolégico

Caso 24 | Depresion

Apoyo psicosocial. Psicofarmacos

Caso 25 | ADVP. Adaptacion pérdida visual

Apoyo psicosocial

Cas0 26 | Depresién. Agresividad

Tratamiento psicolégico

Caso 29 | Depresion. Negacion pérdida visual

por pertenecer a secla

Apoyo psicosocial

(1) ADVE: Adictofa Drogas Via parenteral. (2) Apoyo picosocial: orientacion, informacién y consejo psicoterapeitica en fu
adaptacién a 1a pérdida visual de forma individual y grupal. (3) Tratamiento psicoldgico: incluye el apoyo psicosocial y el Irata-
micnto de frastornos psicoldgicos especificos como depresion, ansiedad, fobias, estrés posi-traumdtico... (4) TRB: Técnico/a

Rehabilitacién Basica.
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Cuando el deteriorado estado de salud obliga
a permanecer en cama © a no poder salir fuera
del domicilio, el cardcter crénico de la situa-
cion, acompaiiada de la falta de visidn, provoca
un contexto de dificil intervencién. Las relacio-
nes de apoyo familiares o asistenciales tienden
4 resignarse ante la evolucién negativa del esta-
do psicofisico.

Entre las caracteristicas previsiblemente pro-
blematicas se valora la Adiccién a Drogas por Via
Parenteral (ADVP), o una larga evolucién en su
consumo aunque haya transcorrido mds de un ano
de abstinencia (Ex-ADVP). De los 31 casos eva-
luados, 20 personas se habian infectado por via
parenteral en relacién con el consumo de drogas,
plantedndose la posible interferencia de esta pro-
blemdtica en el programa de rehabilitacidon o
especialmente en ¢l ajuste a la discapacidad.
Como se observa en la Tabla 5 solamente en tres
casos esta problemadtica centrd las necesidades de
intervencion .

Uno de los casos atendidos en el programa,
en ¢l cual los objetivos de autonomia se han ido
desarrollando progresivamente, es una persona
ADVP, que es controlada en programa de susti-
tucidén de opidceos, tomando diariamente su
dosis de metadona. En ocasiones la falta de
autonomia ha limitado las posibilidades de con-
sumo de drogas por falta de libertad, por lo
que, cuando el programa de rehabilitacién ante
la pérdida visual les ha permitido desplazarse
de forma auténoma o frecuentar ambientes de
consumo, han vuclto a recaer desencadenando
problematicas en todas las drcas de la salud
fisica y mental vy en ¢] contexto familiar, resi-

dencial, ete.

El estudio de la intervencién psicologica para
atender las problemiticas de adaptacién a la dis-
capacidad, antes, durante o después del programa
de rehabilitacion requierc una mayor extension y
profundidad que se ird desarrollando en posterio-
res trabajos.

DIFICULTADES DE INTERVENCION EN
UN EQUIPO DE REHABILITACION

En este apartado se sefiala el efecto sobre los
profesionales sanitarios y en general sobre los
servicios asistenciales que atienden las amplias
problemadticas generadas por el SIDA.

Se ha hablado con frecuencia del «sindrome de
estar quemado» o «indetfension o desgaste profe-
sional». Se manifiesta con expectativas criticas,
negativas o fatalisias, cansancio emocional, pér-

dida de empatia y bajo rendimiento. El profesio-
nal piensa que sus recursos lerapéuticos o asisten-
ciales estin agotados. Aulores como Garcia Hue-
te (1993) explican que la labor del personal
sanitario ¢std matizada por la interaccién que
mantienen con sus pacientes y cOmo es suscepli-
ble de desarrollar alteraciones en su estado de
4animo como consecuencia del trato diario con los
afectados.

Segin Bayés (1993), los profesionales sanita-
rios deben combatir su propia angustia y la limi-
tactén de sus capacidades, asi como comprender
que la ansiedad, los estados depresivos, y la posi-
ble agresividad de algunos pacientes normalmen-
te no va dirigida contra ellos sino contra la situa-
cién que estan viviendo.

Considero que gran parte de las situaciones
mencionadas han afectado a este equipo de reha-
bilitacién en mayor o menor medida a lo largo
de la relacién profesional y personal con las per-
sonas enfermas de SIDA que atendemos. En
ocasiones la ONCE es considerada por el nuevo
afiliadofa comao la salida a necesidades sociofa-
miliares, econdémicas, ocupacionales y dltima-
mente laborales que no han encontrado respues-
ta antes en los recursos comunitarios y ante la
pérdida visual sobrevenida se genera la expecla-
tiva de que la institucién puede atender cual-
quier neccsidad del enfermo/a sin tener en cuen-
ta las caracteristicas especificas y subsidiarias de
los servicios sociales de la ONCE, especialmen-
te ante problematicas de salud como las causa-
das por ¢l SIDA,

Nos hemos encontcado con diferentes proble-
maticas entre las que quisiera destacar:

1) Dificultad para estructurar y reorientar las
demandas globales del nuevo afiliado/a
enfermo/fa de SIDA. Las actitudes reivindi-
cativas ante las frustraciones habituales del
enfermo provocan grandes dificultades por
no poder ser respondidas adecuadamente.

2) Gran parte de las problemadticas de salud,
vivienda, apoyo social, recursos econg-
micos, dependencia para desplazamientos y
conflictividad psicosocial, sefialada en otros
apartados de este articulo, hacen dificil y
complejo el desarrollo de los programas de
rehabilitacion.

3) El programa de rehabilitacién ante la pérdi-
da visual supone una relacién interpersonal
de mutua confianza que necesariamente va
a suponer implicaciones emocionales difici-
les de resolver, especialmente si hay que
poner fin al programa por un empeoramien-
to del estado de salud.
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4) Posibilidad de rechazo por parte del equipo
ante las cxpectativas negativas asoctadas al
SIDA, en cuanto a su evolucién y previsio-
nes reales de independencia para la persona
enferma,

5) Falta de enternos normalizados de inte-
gracion sociolaboral que culminen ¢l
programa de autonomia personal desarro-
lado.

INTEGRACION SOCIAL Y LABORAL

.Y después? En los casos en las que se ha
terminado el programa de autonomia personal,
es decir la rehabilitacién, ha sido un éxito y el
estado de salud estd controlado con una ade-
cuada calidad de vida en opinién de médicos y
paciente (pardmetros como carga viral y nlime-
ro de LT4, permiten objetivar esta sttuacion),
nos encontramos ante upa persona con una
enfermedad crdnica que necesita como cual-
quier individuo sentirse util, normalizado e
integrado,

Pero ;dénde? Existen diferentes factores
entre los que destacaria: la falta de recursos
ccondémicos, las limitaciones habituales para la
integracion de una persona ciega en la socie-
dad y el mercado laboral selectivo y cada vez
mas arbitrario que hoy por hoy no contrata a
ningin enfermo de SIDA, aunque los informes
médicos le califiquen de enfermo crdnico y
capaz de desarrollar un ritmo de trabajo nor-
malizado.

En nuestra experiencia nos encontramos
igualmente con la falta de recursos por lo que
los datos que podemos aportar de nuestro gru-
po de 31 personas son los siguientes: 5 perso-
nas acuden a las actividades formativas u ocu-
pacionales, en la Delegacion Territorial de la
ONCE, para personas ciegas y deficientes
visvales; 2 personas realizan estudios universi-
tarios: ) persona desarrolla actividades espora-
dicas dentro del mundo del especticulo y por
vltimo, otra mantiene la asistencia al negocio
familiar,

. Son necesarias medidas especiales de protec-
cidn para este colectivo?, ;se puede tolerar una
marginacién que impide el acceso a un puesto de
trabajo? Las respuestas posibles o la redefinicion
de las preguntas no corresponden a la intencién
de este articulo, aunque es relevante tenerlas en
cuenta ya que los profesionaies de la rehabilita-
cion sabemos que, ante cualquier programa, se
necesita poder responder a la pregunta ;rehabili-
tar para qué?

CONCLUSIONES

Como resumen se concretan las siguientes con-
clusiones que pueden ayudar en ¢l trabajo de
rchabilitacidn con personas ciegas y deficientes
visuales enfermas de SIDA.

Las personas infectadas por VIH viven hoy
mds tiempo y han alcanzado wna mejora sensi-
ble en la calidad de vida. Las manifestaciones
oftalmolégicas relacionadas con el SIDA esian
progresivamente aumentando debido a 1a mayor
supervivencia dec los enfermos. La relinitis por
CMV e¢s la primera causa de ceguera en el
SIDA y se estima que el 75% de Jos pacientes
que padecen ¢l VIH se encuentran infectados
por CMV. En nuestro grupo de estudio se
encontrd que las tres cuartas partes (75%) de las
personas evaluadas habjan perdido visién por
CMV.

Las solicitudes de atencién por parle de la
ONCE, para un programa de rehabilitacién, se
realizaron en un 54.83% de los 31 casos valora-
dos, durante el primer aio posterior al diagnés-
tico de la patologia visual. Se ha reducido pro-
gresivamente ¢l tiempo entre aparicion del
problema visual y la demanda de atencidn reha-
hilitzadora, y ha aumentado la duracién del resto
visual. A pesar de las probleméticas de salud
habituales, sélo se han desestimado 4 casos de
los 31,

El deterioro neuropsicolégico asociado al
SIDA es de naturaleza multifactorial, especial-
mente en los usuarios de drogas. La frecuencia de
la demencia asociada, descrita como encefalopa-
tia no focal o difusa, aumenta con ¢l avance de la
enfermedad. En el estudio se han encontrado
encefalitis relacionadas con SIDA en 12 casos. La
existencia de estas lesiones neurolbgicas condi-
ciona la evaluacion y aumenta los interrogantes
respecto al programa de rehabilitacién. Es nece-
sario con frecuencia repetir pruebas y establecer
objetivos abiertos y flexibles que se adapten a la
realidad biopsicosocial de la persona.

Necesitan un apoyo social importante para
poder sobrellevar su enfermedad. La familia, los
amigos, el entorno de convivencia, las institucio-
nes y los grupos de autoayuda son su base. De Jos
31 casos la mitad volvid a convivir con los
padres. Las necesidades de apoyo social son tan
importantes en muchas ocasiones como la propia
atencién médica, porque aseguran la cobertura de
las necesidades primarias, la colaboracién en el
seguimiento de las terapias, la gestion de recursos
y por supuesto el acompanamiento y el apoyo
afectivo, imprescindible ante la enfermedad.
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La combinacion de todos los factores provoca
un estado de ansiedad, depresion y pérdida de
esperanza. Asi, las manifestaciones psicopatold-
gicas del enfermo de SIDA son muy variadas, no
guardan relacion directa con el estadio de la
enfermedad ni con su evolucion, y se solapan en
los casos de ADVP con otros trastornes como la
intoxicacion o abstinencia de drogas que pueden
dificultar su diagndstico. Es importante destacar
la falta de recursos especializados en salud men-
tal y atencidn psicosocial que colaboren en el
praoceso de convivencia con el SIDA. De los 31
casos evaluados, 15 han necesitado tratamiento
psicolégico planteandose la atencién no sélo ante
los problemas de adaptacion a la pérdida visual
sino también por el SIDA, su evolucién, el miedo
al futuro, las problemadticas de adiccién y posibles
trastornos de personalidad de dificil abordaje psi-
coterapedtico.

Las caracteristicas de las personas enfermas
de SIDA, que han perdido vision. han obligado
ai equipo a establecer criterios de maxima
urgencia. Los objetivos de los programas faueron
planificados con los interesados/as de forma fle-
xible y dentro de una actuacién multidisciplinar
que permitiera tener en cuenta la mayor parte de
las variables implicadas. Los programas de
mejor evolucidn fueron los que, desde un estado
de salud fisica controlado, desarrollaron habili-
dades de autonomia personal dirigida hacia acti-
vidades de integracién y normalizacion sociola-
boral.

Las problemiticas habituales de salud, vivien-
da, apoyo social, recursos econdmices y depen-
dencia para desplazamientos hacen dificil y com-
pleja la puesta en marcha de los programas de
rehabilitacion. Los profesionales se encontrardn
casos donde pueden sentirse desbordados por la
complejidad de variables y aplicar criterios exce-
sivamente selectivos a la hora de comenzar un
programa.

Y por tltimo debe recordarse que son muchas
las cuestiones abiertas ante el trabajo diario para
atender a personas que han perdido vision a con-
secuencia del SIDA. En ocasiones se ha podido
pensar que la patologia irreversible se impondria
sobre la persona y que los programas de rehabili-
tacién serian estériles. La experiencia progresiva
de estos afios muestra la capacidad de superacion
y afrontamiento de estas personas y ¢como la auto-
nomia personal y la adaptacion a la discapacidad
interactdan positivamente con el estado de salud
y la integracién social.
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