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RESUMEN. Los pacientes con SIDA en fase terminal
pueden beneficiarse de las diversas técnicas y filoso-
fia del cuidado paliativo de acuerdo a sus especiales
caracteristicas. Se revisa el curso clinico de la enfer-
medad por el VIH, los sintomas mas molestos de la
fase final junto con las medidas terapéuticas y profi-
lacticas de las mismas. El enfermo y su familia
requieren un apoyo para sobrellevar este mal.
SUMMARY. Patients with AIDS in terminal stages
may improve with diverse technics and philosophy of
terminal care according to their special features. We
review the clinical course of the illness produced by
HIV infection, the most bothering symthoms in this
stage, the preventive measures and treatment. The
patient and his family need a strong support to endu-
re this disease.
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Manejo paliativo de pacientes con SIDA
avanzado

Ha transcurrido ya mas de una década desde que en
junio de 1981 un grupo de médicos describieran los pri-
meros casos de una afeccion, que posteriormente se de-
nominarfa sindrome de inmunodeficiencia adquirida o
SIDA (1). El rasgo inmunolégico caracteristico del SIDA

es un defecto profundo de la inmunidad celular que
conduce al desarrollo de infecciones oportunistas y
neoplasias. En este periodo se han descubierto los re-
trovirus de la inmunodeficiencia humana (VIH-Q vy
VIH-2) (2) y se han ido perfeccionando diversas estra-
tegias protectoras para evitar la expansion de esta pan-
demia. El desarrollo de firmacos que retrasan la pro-
gresion de la enfermedad y mejoran la calidad de vida
ha abierto nuevas esperanzas para los afectados de es-
te padecimiento (3).

Aunque en un principio la transmisién de VIH seguia
pautas claramente diferenciadas segln las zonas geogra-
ficas y las culturas dominantes, con una mayor afectacion
entre homosexuales en los EE.UU. y paises anglosajones,
y de los usuarios de drogas por via parenteral en los pa-
ises latinos, en la actualidad la via de transmision mas [re-
cuente es la heterosexual (4, 5). Si a estos hechos suma-
mos el aumento del niimero de casos y las previsiones de
futuro, comprenderemos mejor las razones por las que la
infeccién por el VIH se haya convertido en un problema
sanitario y social del primer orden.

El presente articulo pretende divulgar las medidas pa-
liativas existentes para mejorar la calidad de vida de los en-
fermos terminales afectos de SIDA vy evitar aquellas actitu-
des que conducen a una mala atencién y a su abandono.

Clasificacion e historia natural
de la infeccion por VIH

El cuidado adecuado de una persona con SIDA debe
partir de una buena comprension del variado espectro

46

REVISTA DE MEDICINA DE LA UNIVERSIDAD DE NAVARRA ENERO-MARZO 46



T Cr.I14
{ )

1 ‘.‘""l'::” AN

de manifestaciones de la enfermedad y su prondstico,
que permita proporcionarle tratamientos especificos
para aliviar su sufrimiento (6, 7).

Con fines mas didacticos que pricticos se han esta-
blecido numerosas clasificaciones de la infecciéon por el
VIH, siendo la mds utilizada la del Centro de Control de
Enfermedades (Centers for Diseases Control) o C.D.C.
(8) (Tabla T).

Tl estadio I o infeccién aguda es definido por el CDC
como un sindrome similar a la mononucleosis, con o
sin meningitis aséptica, asociado con seroconversion de
anticuerpos frente al VIH (8). Se estima que ¢l periodo
de incubacion es de 1 a 12 semanas, aunque lo mas fre-
cuente es que se produzea entre 2 y 4 semanas. Tiene
un comienzo subito con una duracién entre 3 y 14 dias
y se ha asociado a una amplia gama de sintomas y sig-
nos inespecificos (9) que se resuelven espontaneamen-
te. Los anticuerpos se detectan mediante medios con-
vencionales entre 1 a 12 meses después de la infeccion,
con una mayor frecuencia entre 1 y 3 meses de la mis-
ma (10). Este estadio se sigue habitualmente de un pe-
riodo asintomitico que viene a durar entre 1 y 10 anos
(fase o estadio IT), en el que los pacientes producen an-
ticuerpos (8).

Al estadio 11T se le denomina también linfadenopatia
generalizada persistente y se caracteriza por la presen-
cia de dos o mids zonas de linfadenopatia extrainguinal
(ganglios de mas de 1 cm de diametro) durante un mi-
nimo de 3 meses, no atribuibles a otras causas salvo a la

Tabla |
STEMA DECLASIRICACION
JFECC! | L VIHID |
CATEGORIA  DESCRIPCION
Grupo | Infeccion aguda.
Grupo Il Infeccion asintomatica,
Grupo Il Linfadenopatia generalizada
persistente.
Grupo IV Otras enfermedades.
= Subgrupo A Enfermedad constitucional (p. ej. fiebre,
pérdida de peso, diarrea).
- Subgrupo B Enfermedad neurolégica,
- Subgrupo € Enfermedades infecciosas secundarias.
-~ Subgrupo D Canceres secundarios,
= Subgrupo E Otras condiciones.

infeccion por VIH y que no estén acompanadas de sin-
tomas constitucionales llamativos (8). Aunque en un
principio se sugirié la posibilidad de que esta fase III
era prodrémica del desarrollo de SIDA, esta cuestion no
ha sido confirmada. Un 60-75% de los individuos en los
estadios anteriores progresan en los 8-10 anos siguien-
tes a la categoria IV o SIDA, fase en la que se han des-
crito numerosas manifestaciones y enfermedades (7, 11,
12). En 1986 se aisldé un nuevo retrovirus, distinto al VIH
y dos pacientes afectos de SIDA en Alrica Occidental, al
que se denomind VIH-2 (13). Hasta el momento, se han
descrito mds de un millar de sujetos infectados en el
mundo, la mayoria africanos (14), siendo muy escasa su
prevalencia en Espana (15). Es necesario anadir que en
la tiltima Conferencia Internacional sobre el SIDA cele-
brada en Amsterdam en julio de 1992, se ha solicitado
que la definicion de caso de SIDA incluya a mujeres in-
fectadas por el VIH que desarrollan enfermedad infla-
matoria pélvica, cincer genital y formas especificas de
vaginitis. Ademas, la no deteccion precoz de la infec-
cién en estas mujeres, repercute sobre los hijos, espe-
cialmente en los paises en vias de desarrollo. Asi, en Se-
negal, el 13% de las gestantes estin infecladas por el
VIH-1 y/o VIH-2 y la OMS considera que para el afo
2000 habra cerca de 10 millones de huérfanos a causa
de SIDA.

Espafia, segiin las Gltimas estadisticas de 1992, cuen-
ta con 14.533 casos oficiales de SIDA, con una tasa de
373 casos por millon de habitantes y un nimero inde-
terminado de portadores del virus que oscila entre los
70.000 y los 100.000, que desarrollaran la enfermedad
en los proximes 10 anos (16). De éstos, un 67% son
adictos a drogas por via parenteral, ¢l 16% homo-bise-
xuales, un 6% aproximadamente lo han adquirido por
via heterosexual, el 4% por ser receptores de sangre o
hemoderivados, un 2,5% por transmision materna, y en
el resto la via es desconocida o no consta (16). Es de
destacar el gran aumento de casos de SIDA que se estd
produciendo por la via heteroxesual. Asi, en Espana ha-
ce 10 anos esta via suponia menos de un 1%, y hoy es
casi de un 6%. A este respecto las Instituciones Sanita-
rias, Comités Ciudadanos y todas las personas involu-
cradas en la lucha contra el SIDA deben resaltar en las
responsabilidad personal para cambiar los habitos de
conducta a través de grandes campanas de educacion
sanitaria, no sdlo en la mera compasion por los damni-
ficados. Tgualmente, se deben conocer las medidas pre-
ventivas oportunas para evitar el incremento de la trans-
mision de la via sexual. Es necesario insistir que los
usuarios de drogas no compartan agujas ni jeringuillas,
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siendo recomendable que la mujer infectada por el VI
no quede embarazada.

Los mensajes y campanas de prevencion del SIDA
realizados por los medios habituales de comunicacion y
publicidad, no alcanzan por igual a todos los colectivos
de riesgo de homosexuales y drogadictos por lo que cs
necesario tomar medidas mds directas. En Hernani
(Guiptizcoa) se llevé a cabo una experiencia piloto for-
mando a 4 heroinémanos como agentes de salud para
que se relacionaran con los usuarios de drogas y les die-
ran informacion sobre los mecanismos de transmision
del VIH, etc. De esta forma se pudo saber que mds de
la mitad de los usuarios de drogas no habian estado
nunca en contacto con los servicios sanitarios y que el
100% usaban la heroina por via endovenosa. El cambio
de conducta sigue siendo dificil atin en personas apa-
rentemente sanas. El Prof. Dario Pérez considera que:
«Una cosa son las intenciones y otra las conductas». Asi,
después de la campana «5i da, No da», de cada 100 per-
sonas que manifestaron la intenciéon de actuar preventi-
vamente, sOlo 23 lo llevaron a la prictica.

Etapas tras el diagndstico del SIDA

El paciente diagnosticado de SIDA atraviesa las si-
guientes fases o ctapas durante su enfermedad (17):

1) Etapa temprana, caracterizada por un diagnostico
reciente de SIDA, con buena respuesta 4 la terapia acti-
va con antivirales, antiftingicos y antibiéticos. El pa-
ciente puede recuperar la capacidad de reasumir las ac-
tividades cotidianas y su trabajo.

2) Etapa progresiva, determinada por la recurrencia
episodica de infecciones oportunistas, con un intervalo
menor entre cada una de ellas. Durante esta fase la te-
rapia activa procuciri alguna mejoria en la salud del pa-
ciente, pero con una mayor incidencia de reacciones
indeseables. Es frecuente la pérdida de peso gradual y
progresiva junto a una fatiga creciente, pudiendo apa-
recer algunos cambios de conducta debidos a alteracio-
nes neurologicas y mentales. El paciente puede realizar
su actividad de forma parcial, en particular si ésta no re-
quiere mucho esfuerzo fisico.

3) Etapa o fase avanzada, en la que las infecciones
son més constantes y tienden a empeorar. La fatiga y la
debilidad afectan seriamente las funciones del indivi-
duo, y son frecuentes las manifestaciones neurolégicas
como la demencia o la ceguera. Los tratamientos espe-
cificos dejan de ser lo suficientemente ftiles, siendo ne-
cesaria la utilizacion de una terapéutica sintomdtica,

4) Etapa terminal, Esta fase no estd muy bien deli-
mitada de la anterior pero la situacién del paciente ha-

ce que los cuidados vayan dirigidos a propocionarle el
mayor confort posible para su fallecimiento. Es un tiem-
po para prestar mis atencion y apoyo continuado a la
familia, cuidados que deberdn perdurar en el duelo
posterior (6).

Manifestaciones clinicas en el
SIDA terminal

El amplio abanico de manifestaciones clinicas aso-
ciadas al SIDA, hace que por limitaciones de espacio, y
por no ser el objetivo fundamental del presente articu-
lo refiramos al lector a excelentes revisiones publicadas
sobre el tema (7, 11, 12). En la Tabla II, se schala la sin-
tomatologia encontrada mas frecuentemente en el SIDA
terminal donde hay que destacar que en la fase final
aproximadamente la tercera parte de los pacientes tie-
nen clinica de afectacién del sistema nervioso central o
periférica, cifra que llega a un 75-90% cuando se reali-
zan autopsias (17, 18, 19).

Los pacientes con SIDA terminal presentan habitual-
mente las siguientes condiciones (6, 19):

a) En su mayoria estin recibiendo firmacos profilic-
ticos frente a diferentes infecciones oportunistas, ade-
mas de antiretroviricos.

b) Tienen un problema muy importante con su ima-
gen corporal que estd alterada por la caquexia, dlceras
de dectbito, debilidad, ripido progreso de envejeci-

Tabla I

‘ PROBLEMAS'Y SilN| I‘I“_.|l":(:l’,“‘; COMUNES J
i

ENEL SIDA TERMINAL |

- Micosis.

= Odinofagia, disfagia,

- Astenia, anorexia y pérdida de peso.
= Anemia.

- Cefaleas,

= Artralgias.

= Neuropatia dolorosa periférica.
- Disnea.

- Doler pleuritico.

- Diarrea.

= Dolores célicos.

- Problemas dentales.

- Ansiedad,

= Ceguera,

- Depresion.

I
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Tabla i

PRECAUCIONES BaSIC
~ ANTEUNIP

GIENE

SIDA

- Tomarse tiempo para no hacer las cosas deprisa.

~ Emplear jeringas y agujas desechables,

= Cubrir las lesiones supurativas, dermalitis y/o eczemas
exudativos con apositos impermeables.

- Desinfectar las heridas con povidona yodada o alcohol al
70-90% cubriéndolas luego con un apésito.

= Lavar inmediatamente cualquier fluide o liguido contami-
nante con agua y jabén,

- Emplear guantes de goma y mascarilla si hay posibilidad de
que salpique sangre, vémitos v ofros liquidos corporales.

- Lavarse lus manos durante 20 segundos con agua y jabon,

~ Evitar riesgos con objetos punzantes y usar recipientes ri-
gidos para su alimentacidn (nunca se deben reenfundar
las agujas).

= Rotular las muesiras adecuadamente.

= Usar el autoclave con todo el material reutilizable.

= Eliminar los residuos con una bolsa doble de plastico.

miento (canas, arrugas...) y por la presencia de lesiones
dérmicas desfigurantes como el sarcoma de Kaposi y
otras tumoraciones y afecciones cutineas.

¢) Hasta un 50% padece deterioro intelectual, a veces
con ceonfusion, desorientacion afectiva, pérdida de la
memoria, ataxia en la marcha, incontinencia de esfinte-
res, ete.

Medidas generales y educacién sanitaria

Segun J. Elliot (20), la asistencia a las personas con
infeccion por VIH o SIDA: «no es dificil si se aplica el
sentido comiin y se emplea tiempo. Requiere un alto ni-
vel de competencia, disposicion para aprender y com-
prender; y el deseo de asistirles con compasions.

En la Tabla III, se exponen las precauciones basicas
de higiene ante un paciente con SIDA. No es preciso, ni
conveniente, el aislamiento rutinario de los pacientes
con SIDA a menos que exista un gran riesgo de exposi-
cion a fluidos organicos (hemorragias profusas, dia-
rreas, heridas abiertas, incontinencia de esfinteres, etc.),
tuberculosis pulmonar activa, o riesgo de sobreinfec-
cion debida a la inmunodepresion del paciente (21, 22).
En estos casos, y siempre que se enlre en contacto con
sangre u otros fluidos orginicos, se realicen interven-
ciones invasivas o si ¢l paciente requiere proteccion a

causa de su inmunodepresion, el personal que le atien-
da empleard guantes, bata y mascarillas, incluso gafas u
otros artilugios como método de barrera cuando asi lo
requiera la técnica (23).

El VIH es resistente a los rayos Gamma y ultravioletas,
vy aunque se destruye eficazmente por la lejia casera (hi-
poclorito) en solucién diluida al 10% (1 parte de lejia en
9 de agua), o pura, ¢l jabon y el agua caliente a mds de
70 grados, puede sobrevivir durante periodos mds o me-
nos prolongados. Por esta razon todas las superficies
que hayan estado en contacto con material clinico o flui-
dos corporales deben lavarse ripidamente con agua y
jabon y descontaminarse con lejia al 1/10 & 1/100 de
acuerdo a la magnitud de la exposicion (21, 24).

El equipo de atencion al paciente que sea reutilizable
y los instrumentos que penetren en el torrente sangui-
neo y tejidos se esterilizardn con vapor a presion (auto-
clave) a 121 grados durante 20 minutos. Los que sean
termoldbiles y no sean desechables, se mantendrin en
glutaraldehido al 2% por 10-30 minutos. Para la limpie-
za de la vajilla y cubiertos se empleari lejia diluida por
10-30 minutos, o bien sin diluir si existe una lesion san-
grante, Estas mismas medidas se utilizardn en el WC. El
agua caliente de una lavadora que se mantenga a 60-70
grados durante 30 minutos, es eficaz para la esteriliza-
cion de la ropa (7, 19, 22, 25, 27).

Segtn trabajos coordinados por los CDC de Atlanta,
una de cada 320 exposiciones percutineas (pinchazo
con aguja) accidentales con pacientes infectados por el
VIH provoca la infeccion en el accidentado, riesgo que
es mucho mds hajo cuando el accidente no es percuti-
neo (cuando la sangre o fluidos no atraviesan la piel)
(26). Por estos motivos deben tomarse las siguientes
precauciones (7, 19, 22, 25, 26):

Ensenar al paciente a cuidarse por si mismo tanto
tiempo como sea posible. Hay que recordarle que en el
aseo diario debe usar su propia maquinilla o cuchilla de
afeitar, cepillo de dientes, peine y pafnuelos desecha-
bles. Se le informara de los mecanismos de transmision
del VIH, de las pricticas de riesgo y de las medidas que
debe adoptar para evitar la reinfeccion y transmision de
la infeccion.

(Cudndo debe intervenir la familia? Cuando el pa-
ciente sea incapaz de autocuidarse. La asistencia bisica
consiste en cuidados bucales [recuentes para aliviar cl
dolor y la dieta blanda si el paciente presenta disfagia.
Es impotante procurar darle alimentos sanos y frescos,
que la carne esté bien hecha y que la verdura y ensala-
das sean bien lavadas y desinfectadas con lejia (1-2 go-
tas/litro de agua) cuando se ingieran crudas para evitar
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la ingestion de quistes de pardsitos (25). Se cambiardn
las sdbanas con frecuencia para que el enfermo se en-
cuentre comodo tras los perfodos de sudoracién noc-
turna. Si tiene heridas o erosiones en la piel, éstas de-
beran cubrirse con apésitos impermeables (22, 25). El
enfermo no debe estar cerca de animales domésticos
por riesgo de infeccion (12). Las mujeres embarazadas
o aquellas que no hayan tenido varicela seran excluidas
del cuidado del enfermo por el riesgo de transmision
del herpes o citomegalovirus, al igual que los trabaja-
dores con lesiones exudativas (23).

En caso de que se produzca una herida (especial-
mente si es percutinea) con un objeto potencialmente
contaminado con el VIH, se dejard sangrar y ripida-
mente se lavard con agua y jabon o lejia diluida, desin-
fectando posteriormente la zona con povidona yodada,
Debe buscarse la orientacion de un experto por si estu-
viera indicada la profilaxis contra la hepatitis B o la to-
ma de farmacos antiretroviricos por el potencial riesgo
de contagio (24). De estarlo, se administrard Gamma-
globulina antihepatitis B por via LM. (0,6 ml por kg de
peso, 5 cc en adultos y 3 cc en ninos) entre las 24 y 48
horas siguientes, En el caso de que este accidente se dé-
en el entorno sanitario debe comunicarse lo antes posi-
ble al Servicio de Medicina Preventiva, Médico de Em-
presa, o Comité encargado del seguimiento (24). De
existir una sospecha, a los 3 meses del pinchazo se ha-
ra un estudio de anticuerpos anti-VIH.

Cuando el paciente fallece, se comunicard a los em-
pleados de la funeraria de su posible contagiosidad, pa-
ra que adopten las medidas de precaucién oportunas,
que en todo caso deberian ser universales (23), dada la
elevada prevalencia de la infeccion por el VIH (28). El
cadédver se debe envolver en un sudario de plastico y el
atatd serd de madera (25).

Es importante que el personal que trabaja en relacion
directa con estos enfermos, bien en su casa o en el Hos-
pital, esté motivado e incentivado de manera adecuada
y que cuente con el apoyo del resto del equipo de tra-
bajo, para que sea capaz de superar sus interrogantes y
miedo al contagio. Asi podrd sublimar mejor el sufri-
miento que aprecia en su entorno y proseguir en su ser-
vicio.

Manejo de los problemas en el SIDA
terminal

Si bien existen algunos problemas que requieren un
tratamiento especifico, el manejo sintomatico de los
problemas en el enfermo terminal de SIDA sigue, por lo
general, idénticos principios que el cuidado del enfer-

mo canceroso terminal. Al llegar a esta Gltima fase la
medicacion suele ser puramente sintomdtica con anal-
gésicos y tranquilizantes. Es fundamental asegurar al
paciente que se le va a atender y apoyar, haciéndole
sentir que no estd solo y que recibird todos los medica-
mentos necesarios para aliviar su dolor y demads sinto-
mas molestos (29). Ademis de esta medicacion sinto-
matica, en ocasiones hay que considerar una terapia
especifica y emplear una profilaxis contra las numero-
sas complicaciones infecciosas que sufren (candidiasis,
neumonia por Preumocystis carinii, infecciones recu-
rrentes por virus herpes, meningitis por Cryptococcus
neoformans, retinitis por citomegalovirus, etc. Es nece-
sario estar familiarizado con los firmacos utilizados en
estos casos, ya4 que éstos tienen numerosos y, €n oca-
siones, graves efectos adversos que requerirdn en més
de una ocasion la consulta con un especialista. Algunos
autores como Cole (6) consideran que ¢l manejo de es-
tos problemas esta dentro de la capacidad de todos los
programas de Cuidados Paliativos existentes y que pa-
rece mias apropiado afadir nuevos recursos a los exis-
tentes, que desarrollar nuevos servicios.

A continuacion revisaremos el tratamiento paliativo
de algunos de los problemas mas frecuentemente aso-
ciados al paciente con SIDA terminal.

Trastornos gastrointestinales

Este sistema se afecta muy frecuentemente, y asi, es
coman la aparicion de sintomas a nivel orofaringeo,
esofagitis, proctitis, enfermedad perianal, dolor abdo-
minal y diarrea. Su manejo difiere del cincer en que
muchos de estos procesos tienen un tratamiento espe-
cifico que puede producir un alivio mas eficaz que las
medidas sintométicas,

Infecciones bucales

La mucosa bucal es Ficilmente lesionada y es un fo-
co ideal para las infecciones sobre todo por Candida
sp. Para evitar la colonizacién por este hongo, el cuida-
do bucal deberd ser regular y realizado por el propio
paciente si es posible. El cepillo de dientes debe ser re-
novado semanalmente. Para su tratamieno se reco-
mienda ketoconazol 200-400 mg/d durante 7-10 dias o
fluconazol 50 mg/d durante el mismo tiempo. No estd
indicada, de momento, la profilaxis primaria, recomen-
dindose como profilaxis secundaria los mismos farma-
cos de forma intermitente (30). Ultimamente se prefiere
el fluconazol al ketoconazol debido a su mayor eficacia,
menor toxicidad y por ser Gtil para el tratamiento de las
infecciones por Criptococcus neoformens (31). La apa-
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ricion de resistencias a estos antimicoticos puede re-
querir el manejo parenteral con anfotericina B. Otro
problema relativamente frecuente es la aparicion de af-
tas bucales dolorosas que dificultan la alimentaciéon. En
este caso ha sido probada la eficacia de la talidomida a
dosis de 100 mg/12 h durante 15-30 dias (32).

Esofagitis

La disfagia, odinofagia y dolor toricico son sintomas
comunes cn la esofagitis. En ocasiones el dolor retro-
esternal puede ser atipico y se describe como de ca-
racter punzante y urente, La causa mds comin suele ser
la infeccion por Candida, pudiendo en ocasiones no
estar asociada con enfermedad oral en pacientes trata-
dos. El presentar una candidiasis esofigica es definito-
rio de SIDA (8). Como tratamiento utilizaremos los mis-
mos farmacos y dosis que en la infeccion oral (30),
anadiendo para el cuidado paliativo antidcidos y anti-
H2 u omeprazol cuando se considere necesario, ya que
no es infrecuente que exista una esofagitis por reflujo
asociada. La combinacion de opidceos, paracetamol
y/0 AINES a menudo alivia el dolor retroesternal y la
odinofagia. En el caso de que el dolor persista hay que
sospechar que estan implicados otros microorganismos
como el virus del herpes simple o el citomegalovirus
que requerirdn tratamiento especifico con Aciclovir
200-400 mg por via oral, 5 veces al dia durante 5-7 dias.
Si es el citomegalovirus existen indicios de que el far-
maco de eleccion es el Foscarnet por via IV (30, 33). Se
puede usar una sonda nasogéstrica para la alimenta-
cion en forma transitoria, o permanente, si clla es el
Gnico medio de alivio (6, 19).

F

Proctitis y enfermedad perianal

En pacientes homosexuales son habituales las afec-
ciones del recto y ano como las proctitis, tlceras, fisu-
ras, hemorroides, estrecheces inflamatorias e incluso le-
siones malignas. La proctitis lipicamente se presenta
con dolor anorectal, flujo mucopurulento y/o diarrea.
Segiin Edwards et al. (34) en las 2/3 partes se trata de
una proctitis no especifica, viéndose implicados en los
casos restantes Chlamydiay gonococos. Otro microor-
ganismo implicado es el virus herpes simple, Una vez
realizadas las pruebas microbiolégicas oportunas se
pondri si es posible, un tratamiento especifico. En todo
caso se tomaran medidas a nivel local y general para el
dolor. En ocasiones es necesario usar ablandadores de
heces. Otras consideraciones pueden incluir bloqueos
nerviosos selectivos, un blogueo del plexo celiaco, o in-
cluso una colostomia (6).

Diarrea

Es ¢l sintoma mas comdn a nivel digestivo de los
pacientes con SIDA, afectando hasta el 50%. de ellos
(35). Puede ser muy copiosa cuando hay una infec-
cion aguda (hasta 8-10 litros al dia), se asocia comin-
mente a fichre y aparece con frecuencia en fases avan-
zadas. Siempre que sea posible trataremos de
identificar el microorganismo causal para realizar un
tratamiento etiolégico, aunque en muchos casos no
identificaremos la causa y lo tnico que haremos es un
tratamiento sintomdtico a base de antidiarréicos como
la loperamida (1-4 capsulas/6 h) o fosfato de codeina
(30-120 mg/4 h). También se pueden utilizar los dos
tratamientos conjuntamente, poniendo un cuidado es-
crupuloso de la regién anal después de cada deposi-
cion. Es recomendable una perfecta limpieza y poste-
rior aplicacién de una crema protectora para evitar la
irritacion (6). Si la diarrea es incontrolable esta justifi-
cado un tratamiento empirico con antibidticos orales y
antiparasitarios (cotrimoxazol, quinolonas, tetracicli-
nas, metronidazol, etc.) (35), siendo frecuentes las re-
cidivas. En el paciente con enfermedad avanzada no
hay lugar para investigaciones ni terapéuticas agresi-
vas, pero es de interés conocer que el Cryprospori-
divm es un protozoo presente en la mayoria de los ca-
sos de diarrea persistente, y que no responde a la
terapcéutica o lo hace parcialmente (30). Otros micro-
organismos potencialmente tratables son Salmonelle
sp., Shigella sp., Campilobacter sp., Clostridium diffi-
cile asociada al uso de antimicrobianos, Giardica lam-
blia, Microsporidium, Mycobacterivum tiberculosis y
otras microbacteriosis, Isospora belli y la infeccion por
Citomegalovirus.

Infecciones respiratorias

El pulmén es el principal érgano diana para muchas
infecciones que complican el SIDA avanzado. En Es-
pana la tuberculosis es una de las enfermedades mas
prevalentes entre los afectados por el SIDA (36). Por
otro lado la neumonia por Prewmocystis carinii la in-
fecciéon oportunista mds comin es, a su vez, la causa
mas frecuente de definicion de SIDA en nuestro medio
(16). Ocurre en el 80% de los enfermos en el curso de
la enfermedad. Ademis del tratamiento especifico de
éstas y otras afecciones que pueden afectar al pulmén,
se tendrdn en cuenta las medidas profilacticas prima-
rias y secundarias especificas para cada una de ellas, la
necesidad de fisioterapia respiratoria, estimulos para
toser y drenaje postural. Se evitard la intubacién en fa-
ses finales.
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Pérdida de peso

El enfermo terminal de SIDA frecuentemente aqueja
este signo como resultado de un multiple abanico de
causas. Para evitarlo se estimulard al paciente a comer
lo que le guste. Como regla general son bien toleradas
las comidas en pequenas cantidades, que no dejen resi-
duos y sean ricas en contenido calorico y proteinas (37,
38). En ocasiones estd indicado el uso de suplementos
proleicos.

Dolor

El dolor es un problema muy importante en el SIDA
avanzado siendo entre moderado a severo en la mayo-
ria de los casos. Este dolor aparece como cefaleas (lo-
xoplasmosis, linfoma cerebral, meningitis criptococica,
absceso, etc.), artralgias, neuropatia periférica, neural-
gia post-herpética, tlcera de dectbito, y de otras locali-
zaciones relacionadas con los multiplos procesos que
afectan a estos pacientes (19, 29). En una revisién de
Shofferman (39) realizada sobre 100 pacientes admiti-
dos en el AIDS Home Care and Hospice Programme en
San Francisco, se aprecié que 53 pacientes presentaban
dolor crénico en relacion a 64 problemas significativos.
La causa mis comin de dolor fue la neuropatia perifé-
rica sensitivo-motora que se aprecio en 19 pacientes,
seguida del dolor abdominal en 12, cefaleas en 10, do-
lor en la piel en 9, dolor orofaringeo en 4 y dolor tora-
cico en 3. Para aliviar estos sintomas se intentard tratar
la causa desencadenante y se utilizardn los analgésicos
en forma regular y no a demanda de acuerdo a lo reco-
mendado por la OMS. En el caso de las neuropatias do-
lorosas son eficaces los derivados triciclicos y la carba-
mazepina. Mis de la mitad de casos de dolor severo
requiere tratamiento con opidceos. Estos cuadros dolo-
rosos son por lo general dificiles de tratar porque los
pacientes son generalmente resistentes a los diferentes
analgésicos de uso habitual y por la gran frecuencia de
infecciones orofaringeas que limita la administracion
oral.

Trastornos neuropsiguicos

Las manifestaciones neurologicas especificas en el
paciente infectado por el VIH son muy frecuentes y
pueden agravar considerablemente la evolucion del
proceso (40). Son debidas al conocido neurotropismo
del VIH o son secundarias a la inmunosupresion. Revi-
saremos Gnicamente algunas de ellas.

Cambios en los estados de dnimo
Existe una amplia gama de trastornos neuropsiquicos

en ¢l paciente infectado por el VIH. Asi, la depresion y
la ansiedad son muy comunes, y estdn agravadas por el
aislamiento que sufren (en casa y fuera de ella). En oca-
siones estos sintomas preceden a un déficit cognitivo
muchos meses antes de que se desarrolle (41). En estas
circunstancias se han mostrado eficaces la imipramina y
la fluoxetina (42, 43), recordando que los pacientes
portadores del VIH requieren dosis menores de manera
similar a los ancianos (42). Las infecciones oportunistas
pueden también causar deterioro intelectual, por lo que
es necesario considerar la posibilidad de una toxoplas-
mosis cerebral, meningitis criptocdcica y las encefalitis
viricas en general. El tratamiento de la depresion de-
penderi de su caricter y componentes, pudiéndose uti-
lizar los derivados triciclicos y tetraciclicos. Los ansioli-
ticos tipo alprazolam, pueden ser dtiles, aunque son un
pobre sustituto del apoyo sincero que requieren estos
pacientes y es preferible la escucha atenta de sus temo-
res sin que haya que inspirar falsas esperanzas. En lo
que se refiere a la utilizacion de neurolépticos, los pa-
cientes portadores del VIH en fases avanzadas son mds
sensibles a sus efectos indeseables con numerosas
reacciones de tipo cognitivo y fisico, y requieren dosis
menores (42).

Demencia

En la manifestacion mas frecuente y una de las mis
graves de las fases tardias de la infeccion por VIH y se
refiere como Complejo Demencia SIDA. Aproximada-
mente un tercio de los pacientes con SIDA desarrollan
en fases tempranas una encefalopatia subaguda, con
lentitud de respuestas tanto en los movimientos, como
en el lenguaje, pérdida de memoria, dificultad de con-
centracion, apatia, caracteres parkinsonianos, marcha
inestable, retiro social, irritabilidad y labilidad emocio-
nal. Esta afeccién puede evolucionar lenta o rapida-
mente 4 una demencia grave difusa en semanas o me-
ses, siendo posible encontrar en ocasiones al paciente
con mutismo, apatia, falta de coordinacién de los
miembros, incontinencia de esfinteres, Babinski, refle-
jos de grasping y chupeteo y postrado en la cama (6, 18,
19, 40, 41). El manejo de estos trastornos es sintomatico
y comprende ademds de los cuidados de enfermeria,
psicofirmacos, y psicoterapia institucional, otras medi-
das de apoyo personal y familiar. Para la abulia y la apa-
tia, puede emplearse el metilfenidato que se iniciard
con 5-10 mg/12 h sin sobrepasar los 40 mg/dia (44). Si
hay que utilizar un neuroléptico debe emplearse la tio-
ridazina, ya que el resto de las butirofenonas y las fe-
notiazinas no son bien toleradas por estos pacientes
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(41). En el caso de que existan ideas delirantes perse-
cutorias (hasta un 15% de los casos) (6), se empleardn
tioridazina y/o benzodiazepinas de vida media o corta.
Deben seguir usindose los firmacos antiretroviricos
(AZT, DDL...).

Una mielopatia semejante a una degeneraciéon com-
binada subaguda, se asocia frecuentemente al comple-
jo demencia SIDA. Puede ser a veces la manifestacion
cardinal de la enfermedad. El SIDA puede también es-
tar complicado por una afectacién de nervios periféri-
cos. Posiblemente algunos de los casos de polineuro-
patia en estos pacientes se deben a una severa
alteracion nutricional que caracteriza a las fases avanza-
das de la enfermedad y a los efectos de agentes tera-
péuticos como la vincristina e isoniazida. De las com-
plicaciones focales, la toxoplasmosis cerebral es la mas
frecuente seguida del linfoma primario del SNC, la leu-
co-encefalopatia multifocal progresiva y la encefalitis
focal,

Uso de corticoides en las ultimas fases

El paciente infectado por el VIH frecuentemente pre-
senta alteraciones iénicas (hiponatremia) y signos y sin-
tomas sugestivos de una insuficiencia suprarrenal (45),
posibilidad que aumenta por la utilizacién de firmacos
como el ketoconazol y las infecciones por citomegalo-
virus y micobacterias que pueden causar destrucciéon de
las glandulas suprarrenales (46). Sin embargo, a pesar
de la alteracion de las pruebas que miden la funcién su-
prarrenal (45), pocas veces se llega en la prictica a un
diagnostico certero de esta entidad (406).

Los esteroides son ampliamente utilizados en el tra-
tamiento de pacientes con cancer terminal para aliviar
sintomas como el dolor, disnea, debilidad y anorexia. El
objeto de su utilizacién es la mejoria de su calidad de vi-
da (6, 35, 47). Masud et al. (48), encontraron que con el
empleo de 30 mg/dia de prednisona en un paciente con
TBC diseminada y cuya condicién se deterioraba con
fiebre y pérdida de peso a pesar de la quimioterapia
cuddruple, indujo una respuesta positiva con desapari-
cién de la fiebre y ganancia de peso. Aln asi, la Socie-
dad Americana de Enfermedades Infecciosas no reco-
mienda utilizarlos de forma rutinaria en estos casos
(49). Cole (6) sugiere el uso diario de 2-4 mg/dia de de-
xametasona en el cuidado de pacientes con SIDA avan-
zado, sin preocuparse por el riesgo de diseminacion de
infecciones oportunistas. Este autor considera que con
esta dosis se puede apreciar una gran mejorfa de la fie-
bre, sudores, cefaleas y vomitos de la hipertension en-
docraneal, dolor misculo-esquelético, visceral y de ori-

gen neuropitico. Alrededor del 50% de los pacientes
experimentan un incremento del apetito, energia y bie-
nestar, con mejoria de la calidad de vida. El problema es
que algunos pacientes experimentan un empeoramien-
to de la candidiasis oral. También se debe de tener pre-
caucion en los pacientes con edemas y con Sarcoma de
Kaposi (6).

éCuando se deben suspender
otros tratamientos?

Muchos pacientes con SIDA en fase avanzada reci-
ben medicacion profilictica contra infecciones oportu-
nistas como imidazoles para la candidiasis y criptoco-
cosis, pentamidina y cotrimoxazol para la neumonia
por P. carinii, sulfadiazina-pirametamina para la toxo-
plasmosis cerebral, aciclovir para el herpes simplex,
AZT y/o DDI para el propio VIH, etc., con sintomatolo-
gia pobremente controlada y toxicidad medicamentosa
asociada, Aun cuando la meta del tratamiento se haya
dirigido al control sintomdtico y apoyo del paciente, la
decisién de suspender el tratamiento profilactico para
las infecciones oportunistas debe realizarse sélo des-
pués de una previa discusion en el enfermo. Hay que
valorar los posibles beneficios en contra de los efectos
adversos y calidad de vida (hablamos del paciente en
fase avanzada). En general los pacientes muy cerca de
la muerte agradecen una reduccién en la medicacién, y
comprenden que se hace en su beneficio. Segin Cole
(6), en algunas infecciones, la terapia medicamentosa
se ha instituido y continuado a pesar de la escasa o nu-
la mejoria de la sintomatologia, y sin que ella aumente
la supervivencia.

Por otro lado, el tratamiento y profilaxis de algunas
infecciones como la candidiasis y reactivaciones fre-
cuentes del virus herpes deberd continuarse de por vi-
da o hasta que el paciente no sea capaz de tomar medi-
cacion oral, dado que la morbilidad es muy alta y su
supresion no conduce a una muerte rpida (6, 19). En
todo caso de toxicidad importante se valorard su sus-
pension. Es razonable detener el tratamiento de la reti-
nitis por citomegalovirus cuando la muerte esté cerca-
na, ya que el 50% de los pacientes no desarrollard una
retinitis progresiva, reiniciando el tratamiento parente-
ral en el caso de que ésta no se produzca (6).

La suspension de los firmacos antiretroviricos (AZT,
DDI, etc.) conlleva a veces un problema importante,
porque los pacientes, atn en fase terminal, pueden no
desearla, siendo su aceptacién una prueba clara de
adaptacion a su situacion final. Hay que plantearse su-
primirlos cuando aparezcan mielotoxicidad (anemia)
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que requiera transfusiones frecuentes, mialgias, insom-
nio, cefalea severa o letargia extrema que no respondan
al tratamiento sintomatico. Otra posibilidad es reducir la
dosis de estos firmacos con el objeto de mejorar la to-
lerancia. Se tendrd en cuenta que ciertos medicamentos
como el paracetamol, AINES y morfina aumentan los ni-
veles de AZT, con el riesgo potencial de aumentar su to-
xicidad (50).

Necesidades especiales de los pacientes
con SIDA

Existen numerosos aspectos sociales, econémicos,
politicos, religiosos y de derechos humanos que acom-
panan a esta enfermedad tan devastadora como preve-
nible. Este mal requiere una modificacién de comporta-
mientos y un gran esfuerzo universal de comprension
que promueva el respeto a la diversidad del ser huma-
no. Las necesidades individuales varian segin los en-
fermos, y pueden resumirse en general con las siglas de
la enfermedad (19):

A. Aceptacion,

I. Informacion.

D. Control de la enfermedad.

S. Apoyo social y espiritual.

Aceptacion e informaciéon

Los médicos pueden hacer que el proceso de adap-
tacion y aceptacion de la enfermedad sea menos dolo-
roso para sus pacientes. Hay que ser conscientes del
problema que supone afrontar el diagndstico desde el
punto de vista emocional, social y psicolégico, ayudan-
doles con todo respeto. El paciente puede y suele de-
sear reconciliarse con sus seres queridos. De la acepta-
cién de éstos va a depender que pueda recuperar su
autoestima (25). Un paciente indicaba: «es impoitante
que los médicos compartan con los afectados un con-
cepto de salud en la que ésta no se defina como longe-
vidad, y que les recuerden que se puede controlar una
buena parte de lo que les ocurra, lo que les permilird
alcanzar el bienestar con sus propias acciones y conse-
guir victorias personales y privadas frente a la enfer-
medad- (51).

Apoyo social y espiritual

Por tratarse de una enfermedad contagiosa, de mo-
mento incurable y ligada a conductas sexuales o consu-
mo de toxicos no aceptados socialmente, el profesional
debe garantizar la confidencialidad. ;Qué ocurre en el
caso de que haya riesgo para terceros? El médico en es-
tos casos ha de procurar regirse, siempre que pueda,

por el principio general de informar al enfermo y a
aquellas personas que él indique, y pedirle, en lo posi-
ble, que sea €l mismo el que lo haga. El apoyo debe de
ser discreto, consciente y confidencial. Los pacientes
con frecuencia han perdido su trabajo, se hallan dismi-
nuidos fisicamente y malnutridos, por lo que requieren
ayuda préctica. Puede ser necesaria la intervencién de
asistentes sociales, psicologos y otros asesores sanita-
rios que valoren y resuelvan sus necesidades (52, 53).

En la fase avanzada, el enfermo con SIDA presenta
una psicologia especial: 1) Sabe que estd condenado a
morir a corto plazo y su angustia ante la muerte inexo-
rable y préxima es mas lGcida, intensa y clarividente. 2)
El paciente proviene frecuentemente de un ambiente
marcado por la marginacién cultural, social y moral. Es
consciente del rechazo que produce y se culpabiliza
por ello, usando a veces la culpa como un arma contra
si mismo. 3) Como enfermo contagioso es consciente
del peligro de rechazo por parte del personal que le
asiste, lo que le reduce muchas energias a la hora de
aceptarse a si mismo y a su situacidn con paz y sereni-
dad. 4) La mayoria de los enfermos estdn deseosos de
ser escuchados, comprendidos y de tener asistencia es-
piritual, llegando a pedir, en no pocos casos, el consue-
lo y la ayuda pastoral (54, 55).

Atencién a los familiares y
personas afines

Se requiere velar por las necesidades de aquellos que
estin cercanos al paciente y contribuir a la estabilidad
emocional de la familia para mejorar la calidad de vida
e incluso la supervivencia del afectado. Los familiares y
afines se sienten también atrapados por la enfermedad,
son los que se quedardn atrds y los que sufririn nume-
rosos interrogantes (29) como: ¢He cogido yo también
el SIDA? ;Moriré yo también? ;Quién me cuidara? ;Pue-
do tener otras relaciones®. Las parejas de los pacientes
pueden sufrir también el estigma de la enfermedad y
verse rechazados por los vecinos y compafieros, por lo
que requieren apoyo y una vilvula de escape para sus
miedos y frustraciones (55). Hasta un 20% de las perso-
nas mds cercanas a un fallecido de SIDA precisan trata-
miento por estar sumidas en una profunda depresion. Si
no les ayudamos, e ignoramos nuestras responsabilida-
des, el futuro de estas personas serd solitario y muy pe-
ligroso. La mejor manera de ayudarles es dedicarles
tiempo para que expresen sus dudas, angustias y preo-
cupaciones a la vez se les educa sanitariamente para
que no olviden y abandonen las normas higiénicas (21).
Es importante hablar especialmente con la madre que
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es la que generalmente lleva el peso de la enfermedad, y
si es preciso solicitar ayuda especializada de un psicolo-
go. Los grupos de apoyo son también muy importantes
porque les dan una oportunidad para discutir sus pro-
blemas, sus sentimienos y compartir sus experiencias.
En resumen, el tipo de asistencia a los enfermos con
SIDA no debe reducirse a un conjunto de procedimien-
tos técnicos y a una relacion humana escasa y distan-
ciada. El enfermo de SIDA es un ser humano que debe

recibir lo necesario para sobrellevar la enfermedad y la
futura muerte, mitigando su sufrimiento con humani-
dad (56). El enemigo que ha de ser combatido es el SI-
DA, no quien lo sufre,

wHa valido la pena?
Todo vale la pena si el alma no es pequeria.

Fernando Pessoa
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