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INTRODUCCION

La sensacion actual generalizada frente a la presencia del virus del VIH, es que los
avances tecnoldgicos y en salud estan ad portas de encontrar una cura 0 una vacuna que
garantice tranquilidad a la poblacion mundial, frente a lo que hasta hace muy poco era casi
un equivalente de lo que en la edad media fue la peste negra. Si se le pregunta a una
persona cualquiera qué sabe del virus, es bastante previsible que se refiera a su origen en
Africa, a su relacion con practicas sexuales “anormales” y a la carga moral que tiene el

tema.

Otra probable referencia que haria una persona elegida al azar, es que se cuenta con
menos informacion de la que seria deseable, aungque quizas esta sea una condicion

relacionada con la mayoria de las patologias, para quienes no ejercen el saber médico.

En este sentido, es esperable que investigaciones en torno a una de las mayores
amenazas de la modernidad, como es el VIH-sida, generen corpus de conocimientos no
solo en torno a factores cuantificables de la epidemia, sino a aquello que trasciende lo
general, y en consecuencia, permitan a la poblacion no especializada asumir una
consciencia critica frente a lo que rodea una condicion que, evidentemente, pasa de ser un

simple fendbmeno biologico.

La mirada a la vida de los sujetos y las familias que viven con VIH-sida se hace aqui
a lo largo de cinco capitulos en los que se abordan aspectos que van desde la historia
natural y los contextos global y local de la enfermedad, hasta las implicaciones

psicosociales y culturales de la experiencia.

En el primer capitulo, planteamos el problema de la investigacion, el estado de la

cuestion, el marco teorico y conceptual y el enfoque metodoldgico.

En el problema de investigacion se observa como el VIH en su etapa avanzada, el

sida, ha sido rotulado como la enfermedad “castigo”. Considerada como enfermedad de los
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homosexuales, de las prostitutas, de los negros, de los marginales y los drogadictos, esta
idea ha permanecido en el imaginario social gracias a que el pensamiento hegemonico, que
sataniza todo aquello que salga de ciertos limites ideoldgicos (Bayer & Gostin, 1990). En
contravia de esto, las investigaciones cientificas biomédicas y sociales han demostrado que
esta situacion se desarrolla por un proceso infectocontagioso que puede afectar a cualquier
persona, lo cual deja sin piso la idea de que sélo le pasa a ciertos grupos poblacionales
(Szasz, 1999).

Entender el imaginario social alrededor de una realidad como el VIH-sida se
convierte en una prioridad desde las ciencias sociales, dado que el enfoque biomédico
tradicional, desde el cual se mira la enfermedad como un asunto con delimitaciones
exclusivamente biologicas e individuales, no considera la dimensién social del
padecimiento. Los estudios consultados (Grimberg, 2003; Grimberg, 2009, Irving, 2007;
Margulies, Barber & Recoder 2006, Pierret 2000, Terrén Blanco, 2011; Estrada, Martinez
& Abadia, 2008) muestran que este aspecto ha sido pocas veces relacionado con la
utilizacion de medicamentos antirretrovirales (ARV), que en la actualidad garantizan a los
pacientes una sobrevida impensable en la década de los 80, lo cual muestra un bache en las
ciencias sociales en cuanto a si el itinerario terapéutico aplicado hoy en dia ha transformado

0 no la percepcion social de la enfermedad.

No obstante, quedan interrogantes en cuanto al mejoramiento de la calidad de vida
ofrecido por el tratamiento, dado que sus avances no se reflejan en el &mbito social. A las
personas que viven con VIH-sida se les sigue discriminando, marginando y excluyendo de
ciertos sectores, como el mercado laboral. Persisten los estigmas y los prejuicios creados
por la sociedad (Quesada & Villegas, 2009), por lo que entender el estado del imaginario
social, producto de vivir la cotidianidad con VIH-sida y en tratamiento ARV, exige rastrear
esta experiencia en la narracion de quienes han asistido a ella desde finales de los ‘90 del

siglo XX, que es cuando aparece esta terapia.

El estado de la cuestion explora estudios sobre la percepcion social del VIH-sida, las

metéforas asociadas a €l y la relacion entre género y VIH-sida. Con la revision de la



literatura se logra ver que gran parte de la “historia social del sida” ha estado orientada por
enfoques de investigacion centrados en comportamientos individuales, preocupados, sobre
todo, por indagar las formas de enfrentar las distintas estigmatizaciones implicadas en el

padecimiento.

Estas revisiones conducen a la constitucion de un marco conceptual y tedrico, que
implica nociones como imaginario social, cotidianidad, itinerarios terapéuticos, exclusion
social, marginacion, estigma, epidemia, tratamiento antirretroviral y medicamentos

antirretrovirales.

El enfoque metodoldgico se trabaja desde una perspectiva cualitativa, atendiendo a
las caracteristicas particulares de la poblacion identificada. Para dar cuenta de los
imaginarios construidos por los participantes alrededor de su cotidianidad en medio del
tratamiento con antirretrovirales (ARV), se procede con técnicas propias de la etnografia,
tanto cualitativas como cuantitativas, que permiten la familiarizacion con el contexto, los
actores y las situaciones sociales (Gerrish & Lacey, 2008), lo cual favorece el
entendimiento del fendmeno en cuestion. Con este fin se realizaron entrevistas individuales
y grupales donde se tuvieron en cuenta la edad, el grado de escolaridad, el estrato
socioecondémico y los ingresos.

Por razones practicas, como facilitar el acceso a campo, pero también en la logica de
establecer contacto con poblacién afectada por el virus, de manera mas fluida, en razén de
que el tratamiento convoca a ciertos centros de atencion, buscamos el apoyo de los
coordinadores de programas de VIH del Hospital La Maria, de Medellin (donde reciben
tratamiento personas de Antioquia, Choco y Bolivar), y de tres instituciones mas que

cuentan con este programa: Fundacion RASA!, Fundacién EUDES? (Sede Barbosa,

' Fundacion RASA “Red de Apoyo Social De Antioquia”. Es una entidad sin animo de lucro, que presta
servicios de apoyo a las personas que viven con VIH/sida y ademéas enfermedades denominados como
catastréficas o de alto costo dentro del sistema general de seguridad social en salud de Colombia.

? La Fundacién EUDES es una organizacion sin animo de lucro, que nace hace 27 afios en la ciudad de
Bogota, con el fin de acoger a nifios, nifias y adultos que viven con VIH y Sida. Esta atencidn se concreta a
través de la asistencia en alimentacion, vivienda y atencion espiritual.
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Antioquia) y Fundacién SIFUTURO®. En los cuatro centros de atencién al VIH-sida
aplicamos entrevistas en profundidad, individuales y colectivas, con las cuales recabamos

informacion necesaria para los fines plateados.

Se asume desde la perspectiva cualitativa la dimensién sociocultural de la salud, para
explicar el proceso salud-enfermedad-atencion en relacién al VIH-sida, que como
enfermedad cronico-degenerativa, se ha convertido en un problema grave de salud pablica

en la sociedad.

Para el desarrollo del enfoque metodoldgico, se desarrollaron actividades sucesivas
de planeacién, descripcion detallada del proceso metodoldgico, analisis, ta categorizacion
de la informacién asi como las consideraciones éticas, que son transversales a todo el

proceso.

El anélisis se plante6 en un primer momento con base en un eje inicial: imaginarios y
cotidianidad en sujetos con VIH —Sida en tratamiento ARV; en el proceso surgieron tres
nuevas categorias: impacto del diagnéstico, proceso - salud enfermedad — atencion e
itinerarios terapéuticos. A su vez se establecieron doce subcategorias, con las cuales se hizo

la codificacion.

El capitulo dos, “Contexto global y local del VIH-sida”, es resultado de la revision
bibliogréafica; describe la historia natural de la enfermedad y el sida y su relacién con los
determinantes sociales de la salud. Si bien del virus de inmunodeficiencia humana se sabe
bastante en cuanto a su historia natural y a lo que ocasiona en un cuerpo, hacemos en este
capitulo una sintesis de datos a considerar cuando nos referimos al virus como factor de

crisis con consecuencias psicosociales en la salud de las personas.

Se mira también la situacion del VVIH-sida asociada al contexto legal vigente, lo cual

* La Fundacion SiFuturo trabaja para prevenir la infeccion por el VIH/Sida y para mejorar el presente y el
futuro de los nifios afectados por esta infeccién y sus familias, impulsando la autogestion y el desarrollo
humano, desde una perspectiva integral. Su principal aliado es el hospital La Maria, en donde tiene su sede.
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provee un marco de analisis para algunos asuntos legales, econémicos y sociales, que
individuos y familias describen como la realidad que se vive a diario en relacién a las

instituciones involucradas en el proceso.

Como correlato del tratamiento biomeédico del tema, consideramos, en el capitulo dos,
una descripcion del grupo de medicamentos empleados al manifestarse la enfermedad tras
la adquisicion del VIH. De esta manera, veremos que los antirretrovirales (ARV)
conforman un avance en la tecnologia médica, emanada del conocimiento del desarrollo del
virus para prolongar la expectativa de vida de forma asintomatica, y que posteriormente se
puede entender como una elaboracion simbdlica de autocuidado en personas que se
apropian de un campo de conocimiento que habitualmente no les seria familiar, dado que su

manejo ocasiona la transformacion de la cotidianidad.

El desarrollo de los ARV indica avances en la medicina. Los ARV sefialan un punto
de quiebre, que transforma una situacion en que las personas no tenian sino que esperar la
muerte, en una condicion de vida més esperanzadora. La terapia con ARV se ha convertido,
para las personas que viven con VIH-sida, en la alternativa para ampliar la expectativa de

vida y, por ende, tiene valoraciones positivas en el aspecto psicosocial de los pacientes.

En el capitulo tres, “Imaginarios sociales y VIH-sida” exponemos los factores
psicosociales que configuran la experiencia de vivir con VIH, los cuales podrian tener una
incidencia mayor y no suficientemente valorada en el analisis general del padecimiento. De
aqui la pregunta por los imaginarios alrededor de esta situacion y por las transformaciones
en la cotidianidad que se dan a partir de ella. Analizamos aqui la tendencia moderna a
“normalizar” lo que se sale de ciertos parametros culturales, posiblemente oculta tras ideas
y préacticas que encarnan la necesidad de encajar en un modelo cultural validado por el
medio. De aqui que el punto clave de esta propuesta sea la invitacion a sondear en el
lenguaje de los entrevistados, los imaginarios que construye la poblacion diagnosticada.

La antropologia médica da un significado social a las manifestaciones de la

enfermedad. La significacion social de la enfermedad se da en un marco cultural concreto,
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dado que el concepto que se tenga de esta, o de cualquier tipo de alteracién, depende del
concepto de normalidad que circule en ese grupo humano (Gutiérrez & Vasquez, 2008). La
presencia de la enfermedad en el grupo plantea una reflexion sobre los valores y las

creencias en los que se basa el adecuado funcionamiento social (Garcia, 2006).

La significacién del VIH-Sida para la poblacion entrevistada, tanto en el personal de
salud, como en pacientes y sus familiares, recobra elementos que hacen parte de unos
imaginarios construidos con base en creencias y mitos asociados a la enfermedad en
general y a esta condicion médica especifica, constituyendo una representacion particular
de la vivencia del VIH-sida. Dicha representacion es conformada desde diferentes fuentes,
pero sigue estando relacionada con el miedo al estigma, al pensarse como una patologia

exclusiva de algunos grupos sociales cuestionados por la moralidad conservadora.

La trascendencia del VIH-sida y los itinerarios terapéuticos continuamente son
reconfigurados socioculturalmente por los individuos y los grupos inmersos en la
problematica. Por ello, en esta investigacion se analizan los procesos de re-significacion,
generados desde que se diagnostica la infeccion con VIH hasta el momento actual de la
entrevista a los pacientes tratados con ARV. Tal re-significacion se da a partir de la
cronicidad de la enfermedad, y es rastreada en las creencias e imaginarios enunciados en las
narrativas biograficas de los sujetos con VIH-sida, que han reacomodado su cotidianidad

desde el surgimiento de la enfermedad y del estigma que brota de esta.

La construccion social de la enfermedad tiene incidencia en la forma como las
personas se apropian del tratamiento con ARV o son beneficiadas con él. Sin embargo, aun
se sigue relacionando el diagndstico con una muerte inminente y el miedo al rechazo incita
a ocultar el diagnostico. “Lo que incide en una doble carga y desgaste emocional, ya que
por un lado deben enfrentar una enfermedad social y por el otro mantener un secreto”
(Quesada & Villegas, 2009). La familia es el grupo de apoyo primario para las personas

que vienen con VIH-sida, y un elemento clave para la adherencia a los tratamientos ARV.

Es desde este punto de vista que analizamos, en el cuarto capitulo, denominado; “La
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cotidianidad de personas que viven con VIH-sida En Tratamiento Antirretroviral” las
practicas diarias ilustradas en las narrativas de quienes viven con VIH y estan en

tratamiento con ARV.

Como consecuencia de ello, intentamos dar cuenta de las transformaciones de la
cotidianidad, desde el diagndstico hasta el momento actual, pasando por los avatares del
tratamiento y el devenir de unos habitos, conducentes al mantenimiento digno de una vida
esperanzada en los beneficios de los ARV. Esta ilacion de cotidianidades locales apunta a

que podamos convocar una reflexion respecto a la promesa de bienestar de los ARV.

En la actualidad, el enfoque sanitarista se estd acercando al proceso salud-
enfermedad-atencién, modelo mucho mas incluyente que el biomédico. En esta perspectiva,
y ya que la antropologia médica hace evidente la coexistencia de diversos paradigmas
relacionados con distintos modos de diagndéstico, atencién, cuidado y sanacion, en esta

investigacion se observan &mbitos que no se contemplan en el modelo hegemonico.

A pesar del conocimiento que ha generado la literatura cientifica, las actitudes
asociadas a la epidemia del sida siguen ancladas en falsas creencias, que contribuyen a la
estigmatizacion y la exclusién de las personas afectadas (Vinaccia, Quiceno, Gaviria, Soto,
Gil, & Ballester, 2007). En una investigacion en la que estudian las conductas sexuales de
riesgo para la infeccion por VIH-sida en adolescentes colombianos, encontraron que solo el
13,3% de los adolescentes conocia a una persona infectada por el VIH. La misma
investigacion muestra que la poblacion entiende la enfermedad como un sufrimiento que

Ilevan las personas. Todo lo cual confirma el caracter oculto de esta condicion.

El impacto del VIH-sida se presenta en tres esferas: la bioldgica, la social y la
emocional. Lo biologico refiere cambios en el sistema inmunoldgico; en lo social, la
enfermedad trastorna las interacciones con otras personas, debido al prejuicio y el estigma
que acompafia su desarrollo histérico. Y en lo emocional, porque involucra aspectos

afectivos (Castellanos, 1998).
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Con respecto al ambito emocional, el impacto del diagnéstico fue una de las
categorias que surgio en el proceso de investigacion. Los cambios emocionales que se dan
en las personas empiezan desde el momento de recibir el resultado de la prueba; la mayoria
de los sujetos entrevistados se hizo la prueba ELISA, con la cual comenzaron a
experimentar transformaciones en su modo de percibir la vida en general, asi como en sus
practicas diarias y en sus relaciones, incluyendo la familia, las relaciones de pareja, la vida
sexual. Tras conocer el resultado de la prueba, la persona afectada atraviesa diferentes
etapas emocionales del duelo: negacion, tristeza, ira, depresion, hasta llegar, en la mayoria
de los casos, a su aceptacion. Sin embargo, esta aceptacion esta condicionada por diferentes
factores, que generalmente tienen que ver con la atencion médica, con la posibilidad de
acceder a los ARV, y con la ayuda psicoldgica que brinda el apoyo de la familia, los

amigos y la pareja con que se cuente en el momento.

Finalmente, el discurso que se ha ido construyendo en esta pesquisa es posible que
sugiera tanto denuncia como reserva ante el supuesto control del virus por la oferta médica
actual, y sobre todo, critica a la tacita normalizacion que subyace a la légica del
tratamiento, donde, mas alld del alargamiento de la expectativa de vida de personas
seropositivas, se advierte una situacion no diagnosticada, y en consecuencia no tratada, que
tiene que ver con el deterioro de la vida social, productiva y afectiva, por la
estigmatizacién. En este sentido, es necesario aclarar que lo que se cuestiona es la
persistencia de un discurso biologicista (no sélo circunscrito al manejo del VIH-sida sino
propio del discurso médico generalizado), que desconoce y subvalora la condicion social e

histérica de la enfermedad.

De este modo, es inevitable que nos preguntemos, considerando el todavia inmenso
desconocimiento de lo que implica vivir con VIH-sida, y el indiscutible sefialamiento que a
ello se suma, ¢por que, si se trata de una situacion médica crénica, que puede afectar a
cualquier ser humano, y que se trata hoy en dia con tanta seguridad como otras
enfermedades, su sola mencién en puablico nos genera tanta incomodidad? Bueno Abad,
Madrigal Vilches & Mestre Lujan (2005) afirman que el VIH-sida lleva consigo una carga

moral siniestra, que implica exclusion, marginacion y estigma, sobre todo porque esta
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relacionada con conductas asociadas con la actividad sexual de las personas, convirtiéndose

su lectura en acontecimientos llenos de prejuicios.

La estigmatizacion y los prejuicios vinculados al VIH-sida incitan a una
metaforizacion de la enfermedad como muerte, horror, castigo, crimen 0 guerra,
provocando una muerte social (Sontag, 2008). Es decir, un estado de aislamiento o
alejamiento de todos los circulos que antes del diagndstico eran frecuentados por el
paciente. Desde el imaginario social se ha mirado como una catastrofe que les sucede a
otros. También tiene insertos condicionamientos ideoldgicos predominantes en la sociedad.
Uno de los imaginarios asociados tiene que ver con el castigo que se debe recibir: “quien
vive con VIH-sida, posee justo lo que le corresponde, porque se lo buscod” (Quesada &
Villegas, 2009).

Estas afirmaciones hacen pensar en la falta de argumentos para explicar y entender la
enfermedad. Tales ideas han sido alimentadas desde la misma sociedad y se replican en
instituciones como la familia y la escuela, acarreando discriminacion social hacia las
personas que conviven con el VIH-sida. Son representaciones que se han acomodado, desde
el paradigma de la modernidad, a los conceptos de normalidad y anormalidad. Quien vive
con VIH-sida es considerado como “anormal”, afianzando asi el estigma emanado del
juzgamiento de las acciones y los comportamientos. Y quizas por eso encontramos que esa
marca social y sus consecuencias deberian ser igualmente consideradas en el tratamiento de
un problema de salud publica que no se diagnostica, pero que sigue afectando a enfermos y

familias, como se plantea en la parte final de este trabajo.

De esta forma, la persona “marcada” con el VIH es victima del desprestigio social,
asociado al caracter de la enfermedad y su aparente relacion con el sexo desenfrenado, la
orientacion sexual, la promiscuidad y la adiccion a sustancias ilicitas. Estos representan
comportamientos y conductas censuradas socialmente, lo cual conlleva en la vida cotidiana

a ser sujetos de discriminacion y exclusion (Quesada & Villegas, 2009).
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Esperamos que este ejercicio de exploracion, conversacion, lectura y escritura,

sumado a la vision critica del lector, ayude a movilizar estas cuestiones.
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1. PROBLEMA DE INVESTIGACION

La aparicion en la década de los 80 del Virus de inmunodeficiencia humana (VIH),
dio lugar a que en el mundo entero se expandiera una ola de terror que unificd en la
vulnerabilidad y la muerte a todas las poblaciones y clases sociales. Lo catastréfico de sus
consecuencias, materializadas en lo que se conoce como Sindrome de Inmunodeficiencia
adquirida (sida), sumado al desconocimiento absoluto que se tenia de la problematica en los
primeros afos, hizo no solo que se replantearan los sistemas de salud en todo el mundo,
sino los habitos sanitarios y de autocuidado, asi como las formas de pensamiento en todo lo
que se refiere a las relaciones interpersonales (Lopera-Medina, Martinez-Escalante, & Ray-
Einarson, 2011)

Luego de mas de tres décadas de convivencia con la pandemia, las cifras de
infectados en el mundo parecen no variar significativamente. Pese a que, aparentemente se
ha hablado mucho del tema, que la ciencia farmacoldgica ha aportado conocimientos y
medicamentos clave para su control, y que estados y organizaciones mundiales han
publicado toda clase de manuales y disposiciones legales para educar al respecto y frenar la
proliferacion del virus, lo cierto es que esta condicion médica se sigue considerando
problema de salud publica, apenas matizada con el uso de medicamentos. A finales de la
década de los noventa del siglo XX, gracias a la intensa investigacion de las caracteristicas
del virus y de su propagacion, se empezaron a suministrar dosis de medicamentos
antirretrovirales (ARV), cuya composicién baja la carga viral en el individuo y, en
consecuencia, ofrece esperanzas de vida més larga en condiciones asintomaticas (Lobato,
2011).

La sintesis de medicamentos antirretrovirales de mediados de los afios ochenta dio
lugar al establecimiento de trayectorias terapéuticas basadas en ellos, lo que permitid
acufiar la expresion Tratamiento antirretroviral. Este tratamiento no puede erradicar la
infeccion por el VIH, pero suprime la replicacién viral. Sus resultados se miden por el
incremento del numero de linfocitos CD4+, disminuyen la morbimortalidad (tanto la
relacionada con el sida como con otras comorbilidades que se asocian a ella), mejoran la

calidad de vida y previenen la transmision sexual del VIH (Lozano & Domingo, 2011).
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El tratamiento antirretroviral para el VIH-sida no garantiza una cura, pero retarda la
aparicién de enfermedades producidas por la falta de defensas de quienes viven con VIH
por muchos afos. Consiste en la ingesta diaria de medicamentos por parte de los pacientes,
por el resto de sus vidas (Fundacion VIHDA, 2012).

En la lucha por el control del VIH-sida que por décadas vienen dando los sistemas de
salud en el mundo, aparecen involucrados factores que trascienden el d&mbito cientifico,
médico y de politicas de salud. EI drama personal que cada individuo, familia y comunidad
enfrenta, ratifica el hecho de que, lo que entendemos por bienestar fisico, se compone de
aspectos tanto psiquicos como sociales; devuelve a la sociedad mundial la pregunta por el

sentido de la existencia, cuando las condiciones son precisamente de ausencia de bienestar.

De aqui que la certificacion de medicamentos que prometen alargar la expectativa de
vida no sea suficiente para anular las de condiciones adversas a la “sobrevida” de esta
poblacion. El factor que todavia atenta contra la recuperacion integral del diagnosticado
con VIH-sida es el que atraviesa las narraciones de personas que, pese a que dicen llevar
una vida “normal”, cargan con sus familias y allegados: el peso de un sefialamiento que
afecta toda su vida, su articulacién completa y satisfactoria a una sociedad que demanda de
ellos productividad en todas las dimensiones del complejo social, econdémico, politico y

cultural.

Este aspecto, que llama especialmente la atencidn de las ciencias sociales interesadas
en el VIH-sida, es el que conforma su dimension simbdlica social. Y es que, quizas lo mas
poderoso de esa ola de terror que se extendid alrededor de este asunto no esté en el dificil
manejo bioldgico del virus, sino en lo que el diagndstico genera socialmente, en los

cambios que se dan en la vida de quien adquiere el virus y debe comenzar un tratamiento.

Hoy en dia los sistemas de salud de todo el mundo cuentan con protocolos de
tratamiento estandarizados y encaminados no solo al manejo de la enfermedad de un

paciente, sino a frenar la transmision del virus y a que se normalice la vida del paciente. Sin
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embargo, un seguimiento mas integral a la poblacion que vive con el virus, es decir, que
mire el transcurrir de sus vidas mas alld de los centros de atencion, puede mostrar que la
situacion de estas personas al interior de la sociedad no solo depende del suministro de
ARV vy la consiguiente “sobrevida” del individuo, sino que la posibilidad de tener una vida
normal* de participar en los circulos afectivos, familiares, sociales y laborales en igualdad
de condiciones a las que se tenian antes del diagnostico, encuentra obstaculos menos
evidentes, que creemos, se expresan en el discurso construido a partir de la experiencia de

la enfermedad.

Es ese “sentido profundo” de la realidad, esa elaboracion simbolica personal,
interpretativa de una experiencia concreta, la que pretendemos desentrafiar a partir de las
narrativas de las personas que viven con VIH-sida. Valga aclarar que en el planteamiento
de una lectura desde la perspectiva del concepto “imaginario”, no esta la intencién de
intervenir el campo de accién de saberes como la psicologia, ni proponer acciones
terapéuticas o generalizaciones sobre el estado de la salud-enfermedad-atencion en nuestro
contexto. Mas bien se trata, sobre estas bases teoricas, de resaltar el sentido que dan a sus

vidas actuales los afectados por la epidemia del VIH, evidenciado en sus narrativas.

Estudios hechos desde la perspectiva social (Grimberg, 2003 y 2009; Irving, 2007;
Margulies, Barber & Recoder, 2006; Rivera, Varas, Reyes, Suro, & Coriano, 2012; Terron
Blanco, 2011; Quesada & Villegas, 2009; Estrada, Martinez, & Abadia, 2008) han
evidenciado la carga ideoldgica y moralizante que arrastra la poblacion que vive con VIH-
sida y que, inserta en los discursos de las politicas de los estados modernos, contradice la
supuesta unidad social y la ejecucion de ideales estrategias de atencion integral para todos,
tanto en las medidas que adoptan empresas y estados frente el tratamiento de enfermedades
de alto costo, como en los temores que evidencian los méas cercanos al paciente, prueba de
que la informacidn que circula no ofrece un panorama de confianza y dominio del tema que

beneficie la situacion del paciente.

4 “Daré el nombre de normales a todos aquellos que no se apartan negativamente de las expectativas
particulares que estan en discusion” (Goffman, 1993)
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Este universo simbdlico tejido alrededor de la enfermedad aflora en el discurso
cotidiano, en usos y practicas adoptadas en un proceso que exige acciones a mediano y
corto plazo. Pensar la cotidianidad de quienes viven con VIH-sida, trae aparejada la
pregunta por el significado de tiempos, espacios, acciones, creencias, sentimientos y, por
supuesto, lenguajes o narrativas alrededor de su situacion; éstos traslucen los contextos

social y médico con los que se enfrentan en el proceso “salud — enfermedad — atencion”.

El proceso salud/ enfermedad/ atencion se refiere a una construccion individual y
social mediante la cual el sujeto elabora su padecimiento, que condiciona los tipos de ayuda
a buscar. Y en el cual se sintetizan provisionalmente concepciones y practicas derivadas de
diferentes saberes incluido el biomédico. “El proceso salud-enfermedad-atencion ha sido y
sigue siendo, una de las areas de la vida colectiva donde se estructura la mayor cantidad de
simbolizaciones y representaciones colectivas en las sociedades, incluidas las sociedades
actuales” (Menéndez, 1994: 5).

Solo afrontar el hecho de la enfermedad, cualquiera que sea, pone a los seres
humanos en una situacion de quiebre, de ruptura de una cotidianidad en la que la
determinacion de estar (sanos y bellos) y de permanecer, es parte crucial del desempefio
social contemporaneo. La enfermedad nos recuerda la fragilidad de cualquier ser viviente,
actualiza en la experiencia diaria no sélo la inminencia de la finitud sino lo intransferible de
las formas posibles de sufrimiento. En consecuencia, es apenas ldgica la blsqueda de
mecanismos que permitan cierta estabilidad fisica y emocional, y en ello no s6lo estan
implicados el consumo de medicamentos y la asuncion de “estilos de vida saludables”, sino
la revalorizacién del simbolismo en la estética corporal y verbal con que nos paramos en el

mundo, que es la manera como habitualmente enfrentamos el rechazo real o potencial.

Por esto es valido preguntarse con Goffman (1993) “;De qué modo la persona
estigmatizada responde a esta situacion?”, ja ese real o potencial rechazo? Esta inquietud
que viene muy al caso de la pesquisa que hacemos, pues, quiza como una de las estrategias
de normalizacion o de correccidn que cita este autor, intuimos que un camino recurrente

para el diagnosticado con VIH-sida es el ocultamiento de su situacion. Parece ser que,
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incluso en el momento actual, con la disponibilidad de medicamentos que pueden trocar el
caracter de la enfermedad mortal en una cronica, los factores asociados a ella (e igualmente
estigmatizados) pueden impedir que tras un determinado lapso las personas afectadas
puedan asumir abiertamente que tienen una condicion médica provocada por un virus
controlado, sin que ello afecte su normal permanencia en los circulos y actividades
habituales. De aqui que nos preguntemos si aun con la tranquilidad relativa que ofrece el
tratamiento con ARV, los pacientes diagnosticados con VIH mantienen las relaciones
sociales, afectivas y laborales con que contaban antes del diagndstico, como sucede

generalmente con otras afecciones cronicas.

Basados en estas consideraciones, el interés de este estudio se orienta hacia las
simbolizaciones que pacientes, familiares y personal de salud hacen del vivir con VIH, méas
alla del acceso a la terapia ARV. Y contamos con que las narrativas que hacen de su
cotidianidad, den luces para entender cuales son esas construcciones simbdlicas que

constituyen los imaginarios.

Partiendo de los hallazgos previos de estudios sociales que consideran al VIH-sida
como una condicion asociada a grupos marginales, observamos que tal valoracion,
instalada en la mentalidad general durante los primeros afios de la pandemia, actualmente
persiste: todavia se asocia a la consecuencia de conductas y practicas anormales. Es por ello
que hablamos del estigma social como una condicién no diagnosticada, aludiendo a que,
dentro y fuera de los centros de atencion, los pacientes enfrentan otros males para los que
las politicas de salubridad no contemplan un tratamiento posible: si bien ofrecen
acompafiamiento psicoldgico, las acciones requeridas para transformar el imaginario social

alrededor de esta infeccion tendrian las dimensiones de una revolucion cultural.

Buscamos entonces esclarecer los imaginarios sociales alrededor de la infeccion asi
como las précticas cotidianas emanadas de ellos. Miraremos, en la continuidad de esas
narrativas, si los itinerarios terapéuticos asociados al tratamiento con ARV evidencian en

los pacientes y sus familias el desarrollo de una vida “normal”.
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En este sentido, la pregunta de investigacién se plantea asi: ¢Cudales son los
imaginarios sociales construidos alrededor del VIH-sida, que se encuentran en las
narrativas personales de pacientes en tratamiento ARV, sus familias y el personal de salud

que les atiende?

1.1 OBJETIVOS

1.1.1 General

Comprender los imaginarios sociales construidos alrededor del VIH-sida, en las
narrativas personales de pacientes en tratamiento ARV, de sus familias y del personal de

salud que les atiende.

1.1.2 Especificos

° Identificar imaginarios sociales construidos alrededor del VIH-sida,
en las narrativas personales de pacientes en tratamiento ARV, sus familias y el
personal de salud.

° Describir las précticas cotidianas asociadas a los itinerarios
terapéuticos y al uso de ARV en pacientes seropositivos y sus familiares

° Comprender el impacto del tratamiento antirretroviral en personas

seropositivas, sus familias y el personal de salud que les atiende.
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1.2 EL VIH-SIDA: UN PROBLEMA DE DERECHOS HUMANOS.

Interesan a esta investigacion los trabajos académicos que aborden los
imaginarios construidos sobre la vivencia cotidiana con VIH-sida y su tratamiento con
ARV, bajo el supuesto de que la esperanza de vida que entrega esta terapia, sumada al
corpus de conocimientos sobre las formas de transmision y control del virus, eventualmente
transformarian la percepcion social del VIH-sida, en tanto deja de ser enfermedad
catastrofica para convertirse en enfermedad crdnica. Es nuestro propdsito entonces, partir
de estudios que se han detenido en coémo ha cambiado dicha percepcion, asi como de la

vigencia o no de las metaforas asociadas a la enfermedad.

La Antropologia médica se une a los estudios en Salud Pablica para mantener abierta
la discusion en torno a las representaciones sociales de la salud y la enfermedad, por
supuesto atadas a la percepcion del cuerpo y el autocuidado, manifiestas en la cotidianidad
de individuos y grupos sociales. Para el tema que miramos aqui citamos autores (Grimberg,
2003; Grimberg, 2009; Irving, 2007; Margulies et al., 2006; Terron Blanco, 2011; Netto,
2012; Menéndez, 1988; Menéndez, 1994; Frankenberg, 1994; Frankenberg, 1992; Parker R
F, 2002; Salas, 1997; Sontag, 2008; Teva, Hernandez-Quero, Bermudez, & Buela Casal,
2005) que especialmente estudiaron aspectos sociales de la infeccion por VIH en
Latinoamérica y Espafia, los cuales muestran un panorama en el que, tres décadas después
de la aparicién de la epidemia, las condiciones de cuidado médico y social siguen estando
por debajo de los altos estdndares que promete la medicina del siglo XXI, tanto en
itinerarios terapéuticos como en estrategias de informacion, educacion y promocion de la
salud, responsabilidad ésta que comparten Estados y entidades prestadoras de servicios en

salud, como garantes de la llamada “cobertura universal”.

“El VIH/SIDA es una pandemia mundial que ha creado desafios sin precedentes para los
médicos y las infraestructuras de salud. Ademas de representar una asombrosa crisis de salud
publica, el VIH/SIDA también es fundamentalmente un problema de derechos humanos.
Muchos factores contribuyen a la propagacion de la enfermedad, como la pobreza, la falta de

vivienda, el analfabetismo, la prostitucion, el trafico de seres humanos, el estigma y la
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discriminacion y la desigualdad basada en el sexo. Los esfuerzos para vencer a esta enfermedad
se ven limitados por la falta de recursos humanos y financieros disponibles en los sistemas de
salud. Estos factores sociales, econémicos, legales y de derechos humanos no sélo afectan la
dimension de salud publica del VIH/SIDA, sino que también a los médicos/personal de salud y

pacientes individualmente, sus decisiones y relaciones.” (Asociacion Médica Mundial, 2006).

Pensamos que hay una relacion directa entre los factores politico-econémicos que
condicionan la atencion a las personas que viven con VIH-sida y la percepcion social de
esta condicion, tanto en su fase inicial, la de infeccion por el virus de manera asintomatica,
como en su fase final, la del padecimiento de enfermedades asociadas al sida. Y en este
sentido, que las poblaciones con menores recursos y por supuesto con mas baja posibilidad
de acceder a tratamientos eficaces, y por ende a mejor informacién, estaran también mas

predispuestas a interpretar negativamente, con menos esperanza, esta situacion.

Es interesante mirar las cifras de la Organizacion Mundial de la Salud (2015) en la
publicacion de sus “Objetivos de Desarrollo del Milenio” (ODM) -hoy planteados como
Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS)- y constatar que estamos bastante lejos de
avizorar cambios sustanciales en el panorama mundial de infeccion y muerte por VIH.
Entre los objetivos de la ONU en el tema de salud, reducir la propagacion del virus asi
como la muerte por enfermedades asociadas a €l, ha sido y sigue siendo clave. De hecho,
entre las metas para cada objetivo, expuestas en una u otra version de las tareas para que los
paises lleven a cabo en cada periodo, la redaccion es asombrosamente similar, lo que hace
pensar en que, practicamente, ante las cifras que arrojan las estadisticas anuales en todo el
planeta, la situacién tiende mas a mantenerse estable que a bajar. Y un ejemplo triste y
preocupante es que el sida se considere en este momento como la “principal causa de
muerte de mujeres en edad productiva”, lo mismo que entre los adolescentes entre 10 y 19

afios de Africa y la segunda méas comun entre los jovenes de todo el mundo (ONU, 2016a).

No obstante, la misma organizacién es clara al especificar en sus documentos de
consulta que “los ODS no son juridicamente obligatorios”, por lo que ‘“se espera que los
gobiernos los adopten como propios y establezcan marcos nacionales para el logro de los

17 objetivos” (ONU, 2016b). No hay que hacer un gran esfuerzo para concluir que, por mas
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buenas intenciones que tengan los representantes de los paises en la cumbre de la ONU, es
bastante dificil garantizar que este “problema de derechos humanos” encuentre solucion
efectiva por la labor decidida de gobiernos y poblacion general. Si bien el Ilamado de este
organismo internacional es a que cada persona del planeta aporte lo que esté en sus manos
al beneficio general, lo cierto es que son muchas las fisuras sociales, econdémicas, politicas

y culturales por donde la vulneracion de esos derechos se cuela.

Los planes de distintas entidades a mediano plazo oscilan entre la retorica de la
solidaridad, la esperanza y la union de todos, y se refuerzan en la conveniencia de cifras
que dificilmente se pueden verificar. Pero, ;qué tanto de lo que leemos en esos informes da
cuenta real de logros esperados por los ciudadanos corrientes? Y méas adn, ¢qué tanto de
estos planes y proyecciones da luces a los ciudadanos de a pie para participar y hacer
efectivos sus derechos? En comunicados que no siempre miramos con detenimiento -tal vez
porque se depone la critica y se impone la esperanza-, los grupos que lideran esa otra cosa
etérea que es el “desarrollo mundial”, describen panoramas que no hacen mas que
actualizar la pregunta de por qué no se acaba de lograr la erradicacién de la miseria material
y hasta cultural si tenemos recursos de sobra en el planeta. ¢Sera que no queremos oir la
respuesta que a gritos se impone, la de que, por mas que lo sepamos, la desigualdad campea
sin que uno de los lados se sienta aludido o quiera ceder parte de lo que le sobra?

Las metas -bien sea de los ODM o de los ODS- con las que se busca “Combatir el
VIH/SIDA, la malaria y otras enfermedades”, contradicen su alcance: si en los primeros
quince afios del milenio apenas se logr6 dar tratamiento con terapia antirretroviral a algo
mas del 30% de los infectados por VIH - “A finales de 2014, 13,6 millones de personas
recibian terapia antirretroviral/ EI nimero de personas que vivian con el VIH era de unos
35 millones a finales de 2013” (ONU, 2016a) - bien cabe la duda respecto al logro de estas
metas en el periodo que comienza. Y no porque seamos pesimistas, sino porque los hechos
de la comunidad mundial, cada vez mas conservadora y acumuladora, asi lo plantean.

Tengamos en cuenta, para cerrar esta pequefia digresion, que la OMS no representa
precisamente los esfuerzos de limitados centros de atencion en salud en paises del llamado

“Tercer mundo” (justo los que atienden a poblaciones de “paises de ingresos bajos y
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medios”), sino los intereses e inocuos esfuerzos de poderosas multinacionales y Estados
con directa incidencia en los destinos de la economia mundial. De manera que, estos datos,
aparentemente honestos, aparentemente objetivos, en el contexto de la epidemia mundial
del VIH-sida, vienen a ser solo un eslabon en la cadena de ingredientes que sustentan su

caracter catastréfico, y consiguientemente estigmatizante.

A finales de 1983, el discurso médico que expresaba a menudo su impotencia entre
los cientificos y en los mensajes de los médicos dirigidos al gran pablico, se convirtio en
una especie de agresion y rechazo a los pacientes con sida declarados. De acuerdo con el
investigador Willy Rozenbaum, la aparicion del sida significé el derrumbamiento del suefio
de la omnipotencia biomédica (Marquez, 2008).

Al referirnos antes a la relacion directa entre los factores politico-econdémicos de la
problematica y la percepcion social que se tiene del VIH-sida, no queremos caer en la
trampa de avalar lo que pretendemos cuestionar. Es decir, podriamos terminar ratificando
las asociaciones enfermo igual pobre, igual analfabeto, igual extranjero... todas éstas,
“metaforas” cuidadosamente desglosadas por Susan Sontag (2008), en la que fuera quizas
la mas temprana critica al lenguaje sefialador con que la sociedad moderna, global, ha
referido las enfermedades graves, y en mayor grado el sida. Muy al contrario, lo que
queremos mostrar es que las estadisticas, a las que facilmente se recurre para hablar de
grandes logros por parte de Estados y entidades privadas, presentan a su vez fisuras por las
qué introducir preguntas concretas a la situacion socio-cultural que rodea a las personas que
viven con VIH (y a los enfermos en general) en paises con escasos recursos, no sélo
econdmicos, sino politicos y éticos. Preguntas que tienen que ver, por ejemplo, con lo que
significa para todos nosotros enfrentar uno de los mas grandes retos de la

contemporaneidad: la vida en comun y en igualdad de oportunidades.

A este respecto conviene citar al investigador argentino Eduardo Menéndez (1988),
quien se acerca al estado de la Salud Publica en América Latina, a la luz del analisis del
denominado Modelo Médico Hegemonico (MMH). En su planteamiento de la critica a la

vision biologista y ahistdrica de la atencion médica moderna, entendemos de qué manera el
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devenir historico-politico-econdmico-ideolégico mundial ha permeado las relaciones

sociales y, por supuesto, el ambito de la salud.

Por MMH entiendo el conjunto de préacticas, saberes y teorias generados por el desarrollo
de lo que se conoce como medicina cientifica, el cual desde fines del siglo XVIII ha ido
logrando establecer como subalternas al conjunto de préacticas, saberes e ideologias tedricas
hasta entonces dominantes en los conjuntos sociales, hasta lograr identificarse como la
Unica forma de atender la enfermedad legitimada tanto por criterios cientificos, como por el
Estado (Menéndez, 1988).

En la medida en que resalta el caracter hegemonico, podriamos decir de
relacionamiento vertical, del sistema de atencion en salud respecto a la poblacion usuaria,
explica algunos elementos constitutivos de este “modelo” y la manera como
estructuralmente operan, tanto en las sociedades con poder econémico, como en las que no
lo tienen, generando actitudes problemaéticas en la relacion médico/personal de salud—
comunidad. Se trata de una relacion que valida practicas de poder por parte de los primeros
y de dependencia en los segundos. Y en consecuencia, “crisis” al interior del modelo
médico, evidenciado por un lado en la ineficiencia de la atencidn y por otro, en la falta de
participacion y de autodeterminacion de las comunidades, panorama éste en el que,

obviamente, no hay lugar para el andlisis de aspectos socio-culturales de la enfermedad.

Este modelo médico hegemdnico del que habla Menéndez (1988), estaria sustentado
en unos rasgos estructurales que operan en una logica de interrelaciones (“biologismo,
individualismo, ahistoricidad, asociabilidad, mercantilismo, eficacia pragmatica,
asimetria, autoritarismo, participacion subordinada y pasiva del paciente, exclusion del
conocimiento del consumidor, legitimacion juridica, profesionalizacion formalizada,
identificacion con la racionalidad cientifica, tendencias inductivas al consumo médico”),
los cuales conllevan a que el proceso de formacion profesional del personal de salud no
considere los procesos sociales, culturales o psicoldgicos mas que como simples hechos

anecddticos, ajenos a paradigmas bioldgicos.

En este mismo sentido, Susana Margulies (2014) retoma, en su estudio sobre las
practicas médicas alrededor del VIH-sida en Argentina, referentes tedricos (Mattingly,

1998 y 2000) que miran la relacion personal de salud—pacientes, desde la Optica de las
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“narrativas” de la enfermedad. Propone seguir un andlisis de lo que unos y otros ponen en
sus particulares formas de decir, estableciendo unas relaciones y unas categorias, no sélo
para nombrar, sino para medir y definir los limites del fendmeno; limites que se dan a partir
de “encuentros clinicos” en los que el intercambio discursivo va tejiendo una red de
sentidos tanto para el fenémeno de la enfermedad como para la terapia, acordando entre
ambas partes un tratamiento en el que la palabra, con todos sus componentes simbolicos, es

parte crucial (Margulies, 2014).

Y continda en esta logica ratificando como la misma relacion biomedicina/VIH-sida
ha aportado a la critica de las categorias biomédicas, en el sentido de que los “colectivos de
pensamiento”, es decir, los especialistas alrededor del tema, han ido delimitando las
caracteristicas y los modos de tratar el Sida, en una suerte de discurso oficial, identificado
también en autores como (Frankenberg, 1992, 1994; Shiller, Nina, Crystal, Stephen, &
Denver 1994; Camargo Jr., 1994 y Margulies 2014).

Gran parte de la historia social del sida ha estado orientada por enfoques de
investigacion centrados en los comportamientos individuales, preocupados, sobre todo, por
indagar las formas de enfrentar las distintas estigmatizaciones implicadas en el
padecimiento. Al respecto, Grimberg (2003a) sefiala que aunque en las ultimas décadas ha
habido un creciente interés intelectual “en la vida cotidiana”, examinando temas que tienen
que ver con la intimidad y la subjetividad de los individuos, “son todavia escasos los

analisis basados en enfoques relacionales y de proceso”.

Quiz4 el aspecto mas interesante del VIH como fendmeno ya no sélo médico sino
social, es que unifica a las personas de cualquier condicion en el padecimiento, no tanto por
asistir de la misma manera al deterioro del cuerpo y sus funciones, sino por la experiencia
de sentir la inminencia de la muerte en un doble sentido: el fisico y el simbélico. De ahi que
por igual se verifiquen en todos estados de animo comunes, que tienen que ver con el

aspecto social de la enfermedad, mas que con el proceso bioldgico.
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En Evaluacion de la depresion, ansiedad e ira en pacientes con VIH-sida, Teva
(Teva, Hernandez-Quero, Bermldez, & Buela, 2005), sefialan que “la depresion, la
ansiedad y la ira son las reacciones emocionales que se manifiestan con mas frecuencia
entre los pacientes seropositivos”. Situacion ésta que, pese al supuesto logro de que se
considere al VIH-sida ya no como enfermedad catastrofica sino crénica, se sigue
presentando en los pacientes que actualmente reciben la confirmacién del padecimiento,
dado que es muy dificil deshacerse del lastre simbdlico que arrastra el fendmeno desde su

aparicion.

Esta investigacion concluye que la idea de un mayor control de la salud por parte del
paciente supone un descenso en los niveles de ansiedad, por lo que el uso de medicamentos
antirretrovirales (ARV) se cita como el recurso médico que posibilita la transformacion del
caracter de la enfermedad en una que, como otras, seria manejable facilmente con lo que

ofrece el mercado farmacéutico (Teva et al, 2005).

La disponibilidad de estos medicamentos tiene implicaciones fisicas, médicas y
sociales; su estandarizacidn dentro de los procesos terapéuticos posibilita mayor claridad y
seguridad en las practicas médicas (Persson, Race, & Wakeford, 2003); asi como mayor
esperanza en el alargamiento de la expectativa de vida, por parte del personal de salud asi
como de los pacientes (Rosengarten, Imrie, Flowers, Davis, & Hart, 2004), pero también el
reto de garantizar la “adherencia” a los tratamientos (Margulies, 2010), dado el amplio
espectro de reacciones fisicas a ellos, distintos en cada paciente, lo que implica hacer un

seguimiento no sélo al cuerpo sino a las practicas cotidianas en su conjunto.

Margulies, Marber y Recoder (2006), analizan el problema de la “adherencia” desde
una vision que propone articular los procesos implicados en el tratamiento en sus distintas
dimensiones, captando aspectos centrales de las experiencias de vivir con y tratarse por

VIH, y sus contextos sociales, politicos y economicos (Margulies et al, 2006).

Estas autoras también hacen una reflexion acerca del proceso de “normalizacion” del

VIH-sida y de las condiciones de vida con el virus, asociado a las terapias ARV, que se ha
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correspondido con una construccion de representaciones y practicas sanitarias centradas en
el logro de mejores condiciones de vida para las personas con esta enfermedad. Concluyen
que los regimenes de toma de medicacion inciden en la cotidianidad de las personas y en la

forma de relacionarse con su mundo social (Margulies et al., 2006).

Estrada, Martinez y Abadia (2008) muestran que aunque la terapia ARV ha
contribuido a mejorar la calidad de vida de personas que viven con VIH, la no adherencia al
tratamiento persiste como obstaculo fundamental para el éxito terapéutico. Entre los
aspectos que dificultan la adherencia se encontraron los siguientes: 1) los discursos de los
equipos médicos, sobrecargados de terminologia biomédica; 2) la dosis y los efectos
colaterales de los medicamentos utilizados en Colombia; 3) las actitudes negativas
relacionadas con una autoimagen pobre, capital social bajo y baja autoestima, y 4)
expectativas bajas de calidad de vida. Concluyen que el estado de &nimo de las personas es
un aspecto fundamental de la adherencia, y que por ser cambiante representa retos para la
evaluacion y las propuestas que buscan mejorarla (Estrada et al, 2008).

La terapia con ARV introduce ademas otro factor de analisis, en relaciéon con el
autocuidado, y que conversa con la problematica planteada mas arriba por Teva (et al,
2005) respecto a la angustia provocada por no poder controlar el desarrollo de la patologia.

Margulies (2010) lo describe asi:

En las narrativas terapéuticas, la adherencia tiene un papel central en la posibilidad del
éxito de los tratamientos antirretrovirales, y esto ocurre pese a que se reconoce la complejidad de
los regimenes de toma de medicacién e incluso la imposibilidad de su cumplimiento dentro de
los parametros establecidos para su efectividad. EI manejo de la enfermedad y las relaciones
médico-paciente delimitan asi una “experiencia altamente individualizada de infeccion por VIH”
por parte de los pacientes ya que el monitoreo médico vincula la progresion viral a sus
condiciones de adherencia a los tratamientos, transformando a las personas afectadas en las
responsables principales de mantener sus niveles virales bajos (Rosengarten et al, 2004).
Convertido en auto-control, se instala en la vida de los afectados con una centralidad que impone
un permanente reacomodamiento de las rutinas y de la vida cotidiana. A través del monitoreo de

los cuerpos y el control de las interacciones y practicas de los afectados, este proceso
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medicalizador dirige sus comportamientos, establece formas de disciplina, de restriccién y de

obligacion e impone un modo “normal”, responsable y legitimo de cuidar de si (y de otros)

(Margulies, 2010).

En cuanto a la relacion entre género y VIH-sida, consideramos que, si bien este solo
tema amerita el desarrollo de unas investigaciones que lo analicen bajo diversas
perspectivas, si es necesario al menos mencionar aqui la evidente necesidad de estudiar,
publicar y poner en practica una serie de elementos informativos, asi como de medidas en
cuanto a las trayectorias terapéuticas, en las cuales se minimicen los sesgos manifiestos en
los estudios sobre la propagacion y tratamiento del virus. Maxime cuando la poblacion
femenina en el mundo entero presenta altisimos indices de vulnerabilidad, en el contexto de

desconocimiento e irrespeto a sus derechos sexuales y reproductivos por todos conocido.

El estudio de los aspectos socioculturales de la epidemia podria ser el hilo conductor
que revele la situacion real de este padecimiento en la poblacion mundial femenina, en
contraste con la generalizada informacién que se ha recogido preeminentemente de

pacientes masculinos.

Los datos del informe de ONUSIDA de 2012 reflejan que el 49% del total de las
personas que viven en el mundo con infeccion por el VIH son mujeres. A pesar de estas
cifras, las mujeres no han estado suficientemente representadas en los ensayos clinicos.
(GeSIDA, Gobierno de Espafia & Sociedad Espafiola de Infectologia Pediatrica, 2013).

Acerca del VIH-sida, se encuentran discursos diferentes entre ambos sexos. Segun
Grimberg, (2009), las mujeres manejan un discurso descriptivo y emotivo, mientras que los
varones, a diferencia de ellas, utilizan un discurso de caréacter informativo, y no se
concentran en sus padecimientos especificos; sus relatos estan mas centrados en episodios
criticos y tratamientos medicos. También dice que los varones consideran su cuerpo en
relacion con el trabajo y con la actividad sexual, haciendo referencia al cansancio y a la

falta de fuerza fisica.
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Por otra parte,

Una de las caracteristicas diferenciales de la infeccién en mujeres con respecto a los
hombres es la mayor vulnerabilidad que éstas presentan. Las mujeres estdn sometidas a
situaciones de discriminacion, violaciones, violencia de género y falta de reconocimiento de
derechos fundamentales. Es habitual que ellas carguen con la responsabilidad del cuidado
de las personas enfermas de su entorno familiar, lo que aumenta su vulnerabilidad y mas
aun en condiciones de pobreza. Todo ello implica una mayor necesidad de programas de
prevencion, atencion y apoyo que tengan en cuenta estas situaciones (GeSIDA, Gobierno de
Espafia & Sociedad Espafiola de Infectologia Pediatrica, 2013).

Esta misma entidad (GeSIDA, Gobierno de Espafia & Sociedad Espafiola de
Infectologia Pediatrica, 2013) sugiere que son poco fiables ciertas practicas terapéuticas
aplicadas por igual en hombres y en mujeres, que van desde las muestras tomadas para
medir la carga viral hasta los tipos y dosis de medicamentos: considerando que hay
importantes diferencias en las condiciones biologicas, psiquicas y socio-culturales entre
mujeres y hombres, muchos cientificos se preguntan por la pertinencia de los tratamientos
aplicados en ambos casos, sin tener en cuenta estas particularidades. De esta manera, en
cada caso habria que considerar tanto la cantidad de linfocitos CD4 (que es distinta en
hombres y mujeres y varia con la edad), como las caracteristicas fisicas de cada uno, que

condicionarian los efectos secundarios de los ARV.

Esta linea de pensamiento asegurara que el manejo clinico del VIH deje simplemente
de extrapolarse de hombres a mujeres. Segun el documento, las directrices y la
investigacion clinica sobre el VIH deberian tener en cuenta las diferencias bioldgicas,
psicolégicas y sociales entre ambos géneros. Los especialistas en VIH sostienen que la
necesidad de contar con recomendaciones clinicas especificas de género es urgente en un
mundo donde casi la mitad de personas con VIH que lo habitan son mujeres.” (Naniche,
2013)
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1.3 MARCO TEORICO

1.3.1 El Cuerpo

El cuerpo ha sido un tema de construcciones teoricas tanto para las ciencias sociales
y humanas como para el arte y las religiones. “Foco de universalidad”, como dice Bryan
Turner (1994) en su estudio sobre Los avances recientes en la teoria del cuerpo ese
habitaculo primero de lo humano se constituye en escenario de tensiones simbélicas que da
cuenta del devenir de las sociedades. Alli confluyen normas, restricciones tanto como
transgresiones y, en ese sentido, es reflejo del desarrollo de la filosofia, la economia y la

politica de cada momento de la historia.

Mucho més para la antropologia que para otras ciencias sociales, el cuerpo es punto
de partida para el analisis de la “esencia universal de la humanidad” (Turner, 1994), que en
una perspectiva histérica de las relaciones sociales, se plantea como reunién de oposiciones
con fines clasificatorios, constantes en el pensamiento humano: naturaleza/cultura,
bello/feo, izquierdo/derecho, femenino/masculino, bueno/malo, espiritual/terrenal,

sagrado/profano, salud/enfermedad, vida//muerte.

Quizés sea la enfermedad, ese momento en la historia de cualquier individuo que le
acerca al limite entre ser y no ser, lo que con mayor fuerza lleva al grupo social a
estructurar pensamientos y acciones que permitan defender esa “esencia universal”. Mucho
mas, si esta situacion se presenta con limites inabarcables, es decir, en el contorno de lo que
Illamamos crisis, implicados el desconocimiento y la ineficacia de las acciones, casi
podemos ver como se crea el substrato del terror que impone aquello que no podemos
medir ni controlar. Es justo lo que llego a ser la expansién del VIH-sida, cargado ahora y
por mucho tiempo de un significado social catastréfico, estigmatizado, que reta los valores

ideoldgicos del capitalismo industrializado.

La transgresion o no de los tabues sexuales es uno de los principios sobre los que el

pensamiento occidental piensa la dicotomia naturaleza/cultura (lo cual constituye también
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una reiteracion en distintas religiones del mundo). Podria decirse que la ideologia industrial
capitalista replantea este principio en términos de organizacion del tiempo en torno a tareas
productivas (tanto literal como metaféricamente), concentracion de las personas en sitios
para la produccion masificada (escuelas, fabricas), aparejada a la eliminacién de toda
distraccion posible (entiéndase de toda forma distinta de pensar) y, por lo tanto, reduccion
de las posibles manifestaciones de individualidad, “...puesto que el cuerpo humano, a partir
de los siglos XVI-XVII, se hizo esencialmente fuerza productiva, todas las formas de
dispendio irreducibles a la constitucion de las fuerzas productivas, y por ende

perfectamente inUtiles, han sido proscritas, excluidas, reprimidas”. (Foucault, 1976a)

Casi se trata de un mundo donde el pensamiento mitico-religioso ya no tiene el poder
rector de su comunidad, y se hace necesario proclamar lineamientos de conducta
provenientes ya no de la promesa de un mas alla de la muerte, sino de un aqui y ahora. Los
modelos estéticos y las practicas individuales de la segunda mitad del siglo XX,
sensualistas, que exaltan la imagen y la diversidad, contradicen valores asentados en la
familia heterosexual, la monogamia, las uniones eclesiastica y civilmente constituidas, y
consiguientemente, en la sexualidad con fines reproductivos; instauran un estado de crisis,
(Turner, 1994), en tanto rebelion del “cuerpo util y disciplinado” (Foucault, 1976b), y dan
lugar a tratamientos linglisticos sefialadores, coercitivos, expresos en metaforas militares
como las que refiere Sontag (2008) a proposito de la enfermedad, en términos de lo que hay

que atacar, reprimir.

Lo individual (el cuerpo) y lo colectivo (las poblaciones) ocupan entonces el espacio
alrededor del cual se organiza la I6gica de las sociedades contemporaneas: la regulacion de
las pasiones y la vigilancia de las conductas son hilos conducentes en la ideologia de estos
tiempos, donde ademas, las tecnologias médicas inciden de manera determinante. La idea
de tener un “buen cuerpo” es congruente con los ideales de belleza, juventud, salud
(entendida como “bienestar”) y prestigio, estandares éstos que a su vez representan el orden
y la estabilidad que, se supone, individuos y comunidades debemos buscar. Asi, el lenguaje
biomédico se reconoce en las sociedades modernas como un poder regulador de conductas
asociadas al cuerpo: por un lado nos insta a hacer de los cuidados una practica de culto (la
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promesa de salvacion en este mundo) y por otro, se hace cargo de la exposicién de todo

aquello que sea contrario al estado ideal de bienestar.

Bajo esta perspectiva, el cuerpo es crisol de experiencias semantizadas, es decir,
produce narrativas cuyos sentidos proponen mas que la expresion de una simple dicotomia:
“...es posible hablar de corporizacion generizada de la experiencia cotidiana y recuperar las
dimensiones de la percepcidn, las emociones y los sentimientos para reinterpretar aspectos

cognitivos y representacionales” (Grimberg, 2009).

1.3.2 Antropologia Médica.

El estudio de los imaginarios y la cotidianidad de pacientes con VIH-sida en
tratamiento ARV, se aborda aqui desde la perspectiva de la antropologia médica, la cual se
acerca a la salud y la cultura desde referentes simbdlicos y sociales que inciden en el

proceso salud-enfermedad-atencion.

Con el crecimiento de la antropologia médica a mediados del siglo pasado, se
volvieron objeto de estudio las creencias y los comportamientos asociados al origen,
reconocimiento y gestion de la salud y la enfermedad (Nanda, 1987) asi como las practicas
de curacidn, sistemas de diagnéstico o tratamientos, contemplados en sistemas médicos
diferentes al facultativo, como el auto-tratamiento y las acciones de curanderos, chamanes,
parteras tradicionales y los médicos alternativos. Y es justamente en la mirada a esos otros
sistemas médicos o curativos, donde el saber antropologico encuentra relaciones y practicas
que trascienden la mirada cuantitativa de las ciencias de la salud. Con Levi-Strauss, por
ejemplo, las ciencias sociales empiezan a considerar como algo la “eficacia simbdlica”,
entendida también como cura por la palabra, que no es otra cosa que la participacion total
del enfermo en su curacion, por el reconocimiento y total confianza en el sistema simbélico
en que ha crecido y que concatena con todos los otros aspectos de su vida social y cultural.

Al adentrarse en el origen social y cultural del enfermar, e interesarse por diversos
puntos de vista culturales sobre la salud y la enfermedad, asi como por creencias

compartidas, imagenes y préacticas relacionadas con la percepcion del cuerpo y la mente
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humana, la antropologia médica busca allanar demandas humanitarias y cientificas del
campo de la medicina (Singer & Baer, 2007) De este modo, pretende establecer las formas

coémo interactuan salud, sociedad, cultura, politica y ambiente (Pieroni, 2006).

Con esta perspectiva que comienza a ganar fuerza entre las década de los *60 y *70,
comienzan también a hacerse evidentes las carencias del modelo médico hegemonico,
incapaz de definir un modelo de intervencion para la salud puablica, coherente con los
modos como las poblaciones en su diversidad concebian la salud y enfermedad. No
obstante, sin que sus esfuerzos y acopio de conocimientos pragmaticos en procesos de salud
y enfermedad fueran tomados en cuenta. De acuerdo con Scotch, “la investigacion médica
que ha tratado variables socioculturales no ha sido particularmente sofisticada. Los médicos

tienden a usar tales variables de forma cruda y asistematica” (Scotch, 1963: 31).

El desarrollo tedrico de la antropologia médica atraviesa un complejo de tensiones y
encuentros: inicialmente se organiza en torno a diversas teorias, pero la construccion de un
territorio cientifico propio la llevara a agruparse entre la antropologia biologica, que busca
los fundamentos genéticos del mestizaje (Benoist, 1966: 26) y la antropologia cultural,
orientada hacia interpretaciones autoctonas de la enfermedad (Foster & Anderson, 1998);
entre la etnopsiquiatria, que busca los lazos entre cultura y psiquismo (Devereux, 2000:
205) y la etnomedicina, que recoge el saber y las practicas culturales (Genest, 1978: 10);
entre el andlisis de rituales terapéuticos (Corin, 1978) y el estudio de los itinerarios de las
curas (Fassin, 2004). Todo esto lleva a que a finales de los setenta, se introduzcan términos
que apuntan a definir concretamente la dimension social, la dimensién objetiva y la
dimensién subjetiva de la enfermedad, con las expresiones sikness (malestar), disease
(enfermedad) e ilness (padecimiento) respectivamente (Kleinman, 1980: 119-145). Y a que
Menéndez, en 1985, concretamente asocie el tema de la antropologia médica al saber

médico.

Menéndez ilustra el desarrollo tedrico de la antropologia médica para mostrar de qué
modo podia explicar sistemas médicos nativos y la eficacia simbolica de las terapéuticas

locales, la identificacion de enfermedades tradicionales y las relacionadas con el sistema

36



médico hegemonico. Asi mismo identificaba recursos propios de medicinas diferentes a la
facultativa, para brindar cobertura en areas donde la medicina cientifica no alcanzaba a
llegar, y aspectos culturales e ideoldgicos en el proceso salud-enfermedad (Menéndez,
1985: 16-17) lo cual habia llamado la atencion Foster casi una década antes: “los médicos
que trabajan en medios ‘tradicionales’ ignoran con frecuencia a la medicina tradicional y

tienen problemas con sus pacientes” (Foster & Anderson, 1978. 7-8).

La reflexion alrededor del programa de atencidon primaria en salud (APS) -de la
OMS-propuesto en la reunion de Alma Ata en 1978, con el que se buscaba ampliar el plan
de cobertura por personal de salud, le dio curso al cuestionamiento del modelo médico
hegemdnico (MMH), que subordina otros saberes, absorbiéndolos o transformandolos para
perpetuarse, convirtiendo la salud en una mercancia y excluyendo todo substrato
interpretativo de tipo socio-cultural de la idea de salud-enfermedad (Menéndez, 1985: 21 y
1990: 86).

Si bien la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) reconoce en su definicion de la
salud-enfermedad un proceso relacionado con aspectos econdmicos, politicos vy
socioculturales, es evidente que su intervencion continla limitada por el sistema dominante
(Menéndez, 1990: 86), sustentado en el modelo econémico neoliberal, que avala un modelo

médico basado en lo curativo y con poco éenfasis en la prevencion.

Tras una serie de discusiones que se ha venido fortaleciendo en las Gltimas décadas,
la razon de ser de la antropologia médica se ha centrado en el estudio de la salud en tanto
que realidad compleja, que incluye dimensiones imaginarias, simbdlicas y sociales; en el
reconocimiento de que la mayoria de las enfermedades afectan lo fisioldgico, pero que “se
definen principalmente en su proyeccién socio-cultural” (Garcia, 1996: 383). “Asi, la
presencia de la enfermedad en un grupo plantea una reflexion sobre los valores y las

creencias en los que se basa el adecuado funcionamiento social” (Garcia, 2006: 17)
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1.3.3 Salud — Enfermedad — Atencion

No deja de ser curioso que la etimologia de Salud, “saludo, salvacion”, se encuentre
con la de enfermedad, “falta de firmeza”, (OMS, 2014) en esa imagen linguistica, popular
por demds, pero muy ilustrativa, que refiere la desesperanzadora metafora del “apestado”,
imagen que facilmente puede ponernos en el lugar de aquél que por razones no siempre
claras, se ha sentido invadido, atacado, por algin agente que, soterradamente, ha ocupado
nuestro territorio mas intimo. Asi que, vistos a la luz del lenguaje corriente, el cuerpo y su
correlato, el proceso salud-enfermedad-atencién, coinciden en la produccion de metéaforas,
de iméagenes, que representan al enemigo y a la lucha contra él, tal como en otros tiempos

podriamos haber hablado de pecados y salvaciones.

La Organizacion Mundial de la Salud (2003) define salud como como el “estado de
completo bienestar fisico, mental y social y no solamente como la ausencia de afecciones o
enfermedades”. En contraste (o complementariamente) con la “alteracion o desviacion del
estado fisioldgico en una o varias partes del cuerpo, por causas en general conocidas,
manifestada por sintomas y signos caracteristicos, y cuya evolucion es mas o0 menos

previsible”, que seria simplemente la enfermedad (OMS, 2014).

Confluyen aqui dos definiciones que, de manera mas o menos evidente, reconocen ya
que las ideas de salud y enfermedad no se entienden exclusivamente con base en factores
bioldgicos, sino que consideran tanto la mentalidad como las condiciones socio-culturales
de los individuos, en la identificacion de situaciones anormales en su ciclo vital. Y asi
mismo, organismos internacionales y estudiosos de la salud publica entienden que el
conjunto salud-enfermedad-atencion (s/e/a), constituye, como el cuerpo, una unidad con

sentido universal, en tanto son inherentes a todo grupo social.

De acuerdo con Menéndez (1994), la respuesta de las sociedades a las
manifestaciones que ponen en riesgo ese ideal estado de bienestar del individuo (tal como
se entienda en su contexto cultural), es la estructuracion de un corpus de pensamiento y

practicas “para enfrentar, convivir, solucionar y, si es posible, erradicar los padecimientos”.
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Asi que, tan importante es estudiar las concepciones que cada grupo social tiene de la
corporeidad, como su sistema simbolico y técnico de tratamiento de la enfermedad. Y ya
que “el proceso s/e/a ha sido, y sigue siendo, una de las areas de la vida colectiva donde se
estructuran la mayor cantidad de simbolizaciones y representaciones colectivas en las
sociedades, incluidas las sociedades actuales” (Menéndez, 1994), el analisis del fenémeno
cultural que representan enfermedades como el sida, exige que se veamos y escuchemos

con sentidos atentos las formas como se nombra ese proceso.

Consecuentemente, y ya que se trata de la supervivencia del grupo, tanto de los
individuos en si mismos como de la compleja estructura simbolica que es el colectivo, cada
comunidad se asegura de depositar, en una persona o en una institucion, la autoridad que
ese mismo colectivo reconoce como poder de curacion, de prevencion y de control. Asi que
a la hora de definir y tratar “un mal”, una anormalidad o caso critico que les ponga en
riesgo, una comunidad organizada como tal acude y se somete a esa autoridad, que en
muchos casos se relaciona (de hecho o simbolicamente) con la autoridad religiosa. En la
nuestra, que hace parte de lo que llamamos hoy comunidad “global”, el saber biomédico ha
tenido por siglos la potestad, a la hora de decidir lo que conviene o no al cuerpo (entendido
aqui como unidad fisica pero también como una metafora de la sociedad) y de tocar, como
consecuencia de ello, las instancias sociales, culturales, econémicas y politicas que
conciernen al mundo moderno, a través de un discurso que excluye al lego y con el cual se

ratifica en su poder simbdlico (Menéndez, 1994).

De esta manera, quienes estamos sujetos a unas técnicas de tratamiento del cuerpo y
de la enfermedad, asumimos de distintas formas la relacion con ese poder, con ese saber
que es validado sin mayores cuestionamientos por parte de la comunidad. Asi, tomamos
con sumo respeto las recomendaciones de los representantes de ese saber-poder, y
simultaneamente lo reproducimos, no sélo en ingenuos intentos de autocuidado, poniendo
en practica prescripciones que se repiten en una gran cantidad de casos (que se agrupan en
categorias para nosotros desconocidas), sino en la relacion de dependencia (donde el
paciente, por supuesto, es el subalterno) que validamos en cada consulta, en cada ingesta de

medicamentos. Pero también en la repeticion de un discurso que, al provenir de una fuente
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indiscutible de saber-poder, se instala en la mentalidad del colectivo a partir de unos
cuantos principios (polarizados casi siempre como cuando hablamos en términos de
bueno/malo), pero sin que sea muy claro para el individuo la construccion y la fiabilidad de

esos principios.

En el caso de una crisis que alcanza el estatus de epidemia, que es lo que ocurrié con
el VIH-sida, se entiende que la cautela necesaria con que se segmenta, para su estudio y
comprension, el universo de factores asociados a la dispersion del virus, haya generado
discordancias y contrasentidos. Lo que inicialmente se conect6 a la enfermedad en el
pensamiento de la poblacion no especializada, y que provino de lo que publicaron los
epidemidlogos en sus primeros intentos de entender al virus y sus modos de difusion, se
quedo operando en el imaginario de las personas y ocasionando actitudes de prevencion
teflidas de terror. Asi que las partes de la poblacion mundial que se vieron implicadas en
esas primeras formas de entender la epidemia, quedaron marcadas con el sello de “foco de
infeccion”. Lo que no se entiende, entonces, es que pasadas décadas y publicados cientos
de informes esclarecedores, esas poblaciones inicialmente estigmatizadas sigan cargando

con el fardo de ser portadores y transmisores del “mal” (Passerino, 2013)

Pero, adicional a esto, el otro fendbmeno que causa intriga es que el avance y
consolidacién del tratamiento con antirretrovirales (ARV) no haya tenido aun la
masificacion requerida para incidir, tanto en el freno de la difusién del virus, como en el
cambio de imaginarios respecto a las formas de contagio y a la transformacion misma de la
patologia. Es claro que mientras este tratamiento siga siendo rotulado como “de alto costo”,
la democratizacion del acceso a él seguira siendo una utopia, y por ende, fortaleciendo la
idea de que hay ciudadanos “de segunda”, que por algin motivo tienen merecida la

exclusion (Passerino, 2013).

Dentro del proceso salud-enfermedad-atencién, las posturas tedricas europea y
anglosajona han coincidido por mucho tiempo en que existen los llamados “determinantes
sociales de la salud”, a partir de los cuales se moviliza una indagacién acerca de los

diversos “factores” que afectan el diario vivir de las comunidades e individuos, y
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determinan también la forma en que estos entienden los procesos bioldgicos que afectan el
funcionamiento normal del cuerpo, como acceden a los sistemas de salud, se apropian de su
cuidado y en general, cOmo incorporan este proceso en sus vidas, desde su condicion de
vulnerabilidad, que puede generar en menor o mayor medida el curso de una enfermedad

como el sida.

En el caso del VIH-sida, el trascender de la vision fatalista de la enfermedad hacia su
identificacion como padecimiento crénico -lo que plantea mayores expectativas y
oportunidades, tanto para los individuos infectados como para sus familias y el resto de la
poblacion-, se relaciona directamente con el mayor conocimiento del virus y con el
desarrollo de tecnologias farmacéuticas que lo neutralicen y ayuden a frenar su dispersion.
Pero de alguna manera, el discurso que desde esta vision busca ganarle la batalla al virus,
ha promovido también la necesidad de controlar los llamados “factores de riesgo”,
expresion esta que automaticamente rotula a las personas que por alguna razén han

adquirido el virus y con él, el tacito sefialamiento de la sociedad.

En la discusion que ha generado esta postura, estudiosos de la salud en América
Latina han sefialado que méas que determinantes sociales de la salud, lo que hay que analizar
e intervenir para que mejore el estado general del proceso salud-enfermedad-atencion son
los determinantes de la desigualdad y el desequilibrio social generado por los modelos
econdmicos que facilitan la acumulacién de la riqueza en unos pocos y van haciendo cada
vez mas grande la brecha entre ricos y pobres: “por lo tanto, es un concepto diferente a la
tradicional perspectiva de factores de riesgo y estd anclado en el andlisis de las inequidades entre

grupos sociales” (Alvarez, 2011).

Para 1988, Autores como Menéndez (1988) afirman que la problematica de la salud y
la enfermedad
...5e construye tanto a nivel de la practica médica, como a través de los conjuntos
sociales y (...) son ambas practicas tomadas conjuntamente las que deben constituir el punto
de partida metodol6gico para describir y explicar las relaciones de eficacia, de dominacion
y subordinacién que operan en el tratamiento de los problemas especificos de la enfermedad
(Menéndez, 1988).
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En los afios 90 se debate fuertemente sobre desarrollo, globalizacion y sobre los
éxitos y fracasos del modelo neoliberal, que ponen de manifiesto un asunto que va mas alla
de la identificacion de condicionantes de la salud y la enfermedad: el analisis de la
inequidad. “Los asuntos de salud podran abordarse mas eficazmente mediante la
colaboracién intersectorial para hacer frente a la pobreza, el desempleo, la discriminacion
social y la exclusion social” expresion de Banfoir Tait, (Irwin & Scali, 2005). La idea de
determinantes sociales toma fuerza en la década de los ‘90, alrededor de que las politicas
de salud intervengan en estratificacion social, exposicion especifica a un riesgo

determinado, vulnerabilidad y atencién en salud (Mackenbach & Bakker, 2002).

En el siglo XXI crece el impulso para abordar los determinantes sociales de la salud;
la agenda del desarrollo mundial es configurada por los Objetivos del Desarrollo del
Milenio (ODM) en los que se establecen metas relacionadas con la reduccion de la pobreza
y el hambre, la educacion, el empoderamiento de las mujeres, la salud infantil, la salud
materna, la contencion de enfermedades epidémicas, la proteccion del medio ambiente y el
desarrollo de un sistema justo de comercio mundial (OMS, 2014). En 2005 se crea la
Comision sobre los Determinantes Sociales de la Salud (CDSS), establecida por la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), que aspira a que se reduzcan las inequidades:
“la Comision recomienda luchar contra la desigual distribucion del poder, el dinero y los
recursos; disponer de suficientes fondos publicos que se financien con impuestos
progresivos y se asignen en forma equitativa sobre los determinantes sociales de la
salud...” (Vega, 2009).

Sin embargo, al dia de hoy la poblacion mundial con menores recursos ve que esas
metas propuestas no se alcanzan, por mas que en los discursos de los estados mas
poderosos, afio tras afio, se publiquen esfuerzos que aparentemente avanzan hacia la
consecucion de ellas; esos mismos discursos eluden toda referencia a las cifras
inverosimiles que, gracias al empobrecimiento y malas condiciones de vida de los més
pobres, siguen engordando las cuentas de las multinacionales a las que estos estados

favorecen con sus prebendas.
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El Plan Decenal de Salud Publica de Colombia (PDSP), 2012-2021, propone afianzar
el concepto de salud como el resultado de la interaccion arménica de las condiciones
bioldgicas, mentales, sociales y culturales del individuo, asi como con su entorno y con la
sociedad, a fin de poder acceder a un mejor nivel de bienestar como condicion esencial
para la vida, (MSPS - PDSP, 2012).

1.3.4 Construccion Social del VIH-sida

Muchos de los estudios sociales que se han publicado sobre la epidemia mundial de
VIH-sida coinciden en que mas que el caracter de enfermedad mortal, las causas de su
contagio son el factor que mas preocupacion genera en el publico no especializado. Por lo
demas, el escaso conocimiento del que se dispuso por varios afios, al principio de la
epidemia, se sumo a la formulacién de los datos publicados por los especialistas, expuestos
fragmentariamente por razones de medicion y de comprensién sistematica del fenomeno, lo
que contribuyo6 a que no se contara con un panorama amplio del problema, es decir, que no
se entendiera del todo la posibilidad de que cualquier persona se pudiera contagiar, y de
modos distintos, no s6lo por via sexual. (Parker & Aggleton, 2003) (Bronfman: 2012)
(Amador, Mayor, & Tosar, 2005).

El tratamiento epidemioldgico que se le dio, dadas las caracteristicas que inicialmente
se identificaron y la demanda de informacion cualificada, puso al VIH “en los marcos
fuertemente estigmatizantes de una ETS y asociada a sexualidades inmorales, impropias y
promiscuas y por tanto a “transgresion moral” (Grimberg, M.; Wallace, S. y Margulies,
1997). Esto, sin duda, hizo mas dificil que con el desarrollo de los estudios posteriores se
pudiera masificar la idea de que cualquier persona, y de modos muy diversos, podria

contraer el virus.
Todo esto constituye la causa del temor y de la estigmatizacién de la enfermedad, ya
que, “el contacto con quien sufre una enfermedad supuestamente misteriosa tiene

inevitablemente algo de infraccion; o peor, algo de violacion de un tabu” (Sontag, 2008).
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Y hay todavia un factor adicional, y quiza mas poderoso que la falta de claridad
respecto al fendmeno, y es que ha representado por mucho tiempo una sentencia de muerte.
Esa instancia mitica, respetada y a la vez temida, que no tiene atenuantes, que no
discrimina, el fin de la existencia, y mas aun, la seguidilla de sucesos que de forma
escabrosa conduce a ella, es tal vez el temor que con mas fuerza se asocia al VIH-sida. Por
décadas, pese a la difusion de los hallazgos epidemioldgicos, el diagndstico de este
padecimiento ha impuesto algo asi como una sentencia de muerte en doble sentido: el fisico
y el social, ambos asimilados a la idea de “pérdida de la individualidad” (Morin, 1970),
pero a la vez rodeados por imagenes de corrupcion y contagio, que impelen al paciente y a

su circulo mas intimo a cubrirse con un velo de misterio, de silencio.

El dolor provocado por una muerte no existe mas que cuando la
individualidad del muerto estaba presente y reconocida: cuanto mas proximo,
intimo, familiar, amado o respetado, es decir “Gnico” era el muerto, mas violento es
el dolor [...] Igualmente, terror a la descomposicidon no es otra cosa que el terror a la
pérdida de la individualidad [...] El horror no lo produce la carrofia, sino la carrofa
del semejante, y es la impureza de ese cadaver la que resulta contagiosa (Morin,
1970)

En el caso de una enfermedad catastrofica, como se ha catalogado al sida, la
corrupcion del cuerpo (en el que se suman las connotaciones fisica y moral), esa pérdida de
la individualidad se manifiesta en cada silencio, en cada ocultamiento de la situacion, o en
cada eufemismo o metafora con que se la nombra; actos corporales y verbales de quien vive
la experiencia, asi como de quien estando cerca, esta a la vez fuera, dan lugar a que se
desdibuje la presencia significativa del individuo. Podriamos decir entonces que hay una
especie de muerte antes de la muerte: no estamos seguros de que haya un después, pero de
lo que si podemos dar cuenta es del borramiento que el entorno social hace de quien se
considera “contagioso”, peligroso incluso mas alla de los limites de su cuerpo, que es donde
sucede la enfermedad y de donde emana el sufrimiento, mas por la necesidad de encajar en

el juego simbolico de la indiferenciacion, que por la experiencia misma del padecimiento.
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Lo mismo que en el carnaval, “el acento esta puesto en un hombre que no puede ser

percibido fuera de su cuerpo, de su comunidad, de su cosmos.”(Le Breton, 2002)

La enfermedad transmisible se equipara a la muerte misma en lo ofensivo que resulta
para la sociedad, una que prefiere esconder ambas situaciones, y mas bien crear la ilusion

de que es posible estar eternamente jovenes y saludables (Sontag, 2008).

Acercamientos tempranos al VIH-sida como fendmeno que trae aparejado el
deterioro de la imagen del individuo, constatan en el ambito local consecuencias
importantes para el mantenimiento de relaciones igualitarias entre los afectados (individuos

y sus familias), y distintos &mbitos de la sociedad:

El sistema de valores, las costumbres y las creencias del grupo en torno a los aspectos
de salud, enfermedad, sexualidad y muerte han entrado en un momento caético, se han visto
confrontados de tal manera a causa de esta epidemia, que ni la medicina, ni la moral, ni la
religion, han logrado constituirse en piso o soporte para afrontar la crisis. La epidemia del
VIH-sida es un problema social y grave, ya que afecta a la poblacion socialmente mas
activa, la mas joven, la mas vital, es decir, dentro de este sistema capitalista, la poblacion
con mas capacidad de produccion a todos los niveles. [...] Las respuestas de la cultura hacia
ella son desfavorables para los afectados, pero estas respuestas afectan a la totalidad del
grupo. Basicamente las respuestas de rechazo, discriminacién y abandono que se fundan en
el terror al contagio son las conductoras de procesos de “muerte social” para los individuos

y grupos afectados. (Salas, 1997)

Es facil comprender que con el sida aflore una cantidad de asociaciones, relacionada
con las muchas voces que intervienen en la construccion social de esa imagen que hay que
moldear para tener control sobre ella. Antiguos imaginarios acerca de las peores epidemias
vienen a poblar el pensamiento contemporaneo, y a configurar, sin mayores filtros, la

lectura actual de la epidemia (Méarquez, 2008).

Los imaginarios, individuales y colectivos, estan estrechamente ligados a los medios

de comunicacion. La “mediatizacion” del sida, es decir, la divulgacion y reinterpretacion de
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la enfermedad por los medios masivos de comunicacion, da lugar a que el saber comun, el
gue manejan los ciudadanos corrientes, no especializados, esté prefiado de imagenes y
representaciones simbolicas que, posiblemente, contradicen el saber cientifico, y sin
embargo validan en el contexto social los simbolos y sentidos comunes que posicionan al

fendmeno en cuestion de un modo concreto (Marquez, 2008).

En el mismo sentido, (Pierret, 1992) dice que los medios son los que le han dado
forma al acontecimiento “sida”. A medida que ha ido avanzando el desarrollo cientifico y
médico, la prensa, en un movimiento de interaccion constante, ha hecho del sida un
fendbmeno cuyas caracteristicas biologicas tienen menos trascendencia que sus

connotaciones simbdlicas, sociales.

La aparicion del VIH-sida plante6 nuevos retos a la biomedicina y a la epidemiologia.
Hubo nuevas reacciones y gestiones colectivas frente a las epidemias. La epidemiologia se
vio sin respuestas frente a las preguntas que se hacia el publico, respecto a las cifras de
propagacion del virus, la velocidad de expansion y los indices de mortalidad. Se empezo
entonces a utilizar la informacién suministrada por los medios y esto prendi6 las alarmas
frente a la necesidad de implementar mecanismos de prevencion (Marquez, 2008). La
epidemiologia empieza a utilizar el término especializado de “pandemia” y esto se instaura

en la cotidianidad del uso del lenguaje para hablar del VIH-sida.

La masificacion de los medios audiovisuales e impresos ha dado lugar a que, por una
parte, la comunidad global se dé cuenta de la urgencia de frenar la dispersion del virus;
pero por otra, a que se instalen en la sociedad ideas errdneas, no siempre bien sustentadas, o
porque desconocen la etiologia y los factores relativos al fendmeno, o porque,
evidentemente, existen intereses aviesos en ello. Es asi que, lo que para muchos puede
parecer una accion bienintencionada para ayudar en una situacion de crisis, mirado de cerca
puede convertirse en una intervencion con fines dudosos: en el afan de detener la
propagacion del virus y sus efectos diversos, el sefialamiento y estigmatizacion de las
victimas se plantea como un retroceso en el campo de los logros democraticos y de la

defensa de los derechos civiles (Marquez, 2008)

46



No se debe minimizar el esfuerzo que Estados y organismos internacionales han
hecho para desarrollar campafias en favor de la participacion ciudadana. Sin embargo,
también es posible a veces leer estas acciones como estrategias de control social coherentes
con un orden politico que le apuesta a la normalizacion de todo aquel que ponga en riesgo
la maquinaria global, la produccién y re-produccién del sistema econémico imperante. Y
ello se inscribe en la perspectiva de lo que implica para una sociedad una epidemia, ya que
pasa de ser una competencia médica para involucrar lo social, pues “algo que perturba la
normal convivencia de un grupo humano, acarrea desérdenes econémicos y pone de
manifiesto la diversa condicion vital y moral de los subgrupos (...) afectada por el morbo”

(Lain Entralgo, 1972).

Los usos que individuos y comunidades dan a cierta terminologia, a veces emanada
de organismos especializados (médicos o epidemio6logos), van ocupando lugares clave en el
imaginario de la poblacidén receptora de estos mensajes; caso de lo que en distintos
momentos de la historia se ha conocido como epidemia o pandemia, y también de la ahora
muy difundida expresion “poblacion de riesgo” (OMS, 2015). Dado que la epidemia se
entiende como la transmision viral de una enfermedad en una zona bien delimitada, y que la
pandemia viene a ser la generalizacion de ese fendmeno, en el caso del VIH-sida esta
terminologia ha generado, mas que acciones de prevencion y de autocuidado, imaginarios
de terror que, necesariamente, se aunan a los de sefialamiento, facilmente dirigidos a
quienes los entornos médico y epidemiolégicos —y luego los medios- han rotulado como
“poblacion de riesgo”. Todos estos son términos de los que facilmente, pero con escaso

sentido critico, se ha apropiado gran parte de la poblacion mundial (Marquez, 2008).

El concepto de epidemia tiene un caracter excepcional, porgue no solo es la
propia condicion humana la que estd expuesta, sino la mas primaria “condicion de
seres vivientes”, lo cual, atizado por contenidos simbolicos indebidamente
sustentados, pone en juego acciones y reacciones que bien pueden desencadenar
transgresiones no solo al basico derecho a la intimidad, sino al de la integridad fisica
(Caponi, 1999).
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1.3.5 Itinerario Terapéutico / Uso de ARV

El concepto de Itinerario terapéutico surgié de la antropologia francesa ante la
diversidad de posturas médicas, y es apropiado por la antropologia de la enfermedad
(Perdiguero, 2006). Corresponde a todos los procesos que se llevan a cabo para buscar una
terapia; desde que aparece el problema, se ponen en marcha distintos tipos de interpretacion
y tratamiento, y se utilizan diversas instancias terapéuticas, institucionales o no, todo ello
en un contexto de pluralismo médico. Esta bdsqueda mezcla formas inusuales de lucha
contra el VIH —sida (Pinho & Gomes Pereira, 2012).

El término se asocia a las caracteristicas de la enfermedad, teniendo en cuenta las
interrelaciones entre lo biolégico, lo social y lo cultural. Un itinerario terapéutico supone la
definicién de uno o varios caminos por los que la persona enferma pasa en la basqueda de
la solucién de su problema de salud. Estas trayectorias se ven influenciadas por factores
culturales que establecen, en la persona y en sus mas allegados —quienes son generalmente
los que lo acompafian en este proceso—, una serie de significados y significantes que guian
la manera en que procederé desde el momento de su diagnéstico hasta la adherencia a un
tratamiento especifico. En el caso de los pacientes con VIH, estos itinerarios requieren de la
complementacion de diversas estrategias, ya que los tratamientos son de por vida, y
precisan de una total rigurosidad en el cumplimiento de dosis y horarios. Ademas, la
elevada mutacién del virus, supone cambios en las trayectorias actuales, por lo que este tipo
de pacientes necesitan de un acompafiamiento e informacion clara sobre su enfermedad y
las posibles terapias que aliviardn numerosos sintomas relacionados con esta, alargando su

periodo de sobrevivencia, aunque no sean curativas (Pinho & Gomes Pereira, 2012)

Describir un itinerario terapéutico es comprender como las personas e instituciones,
relacionadas con el sujeto enfermo, toman decisiones y adhieren o no al tratamiento, cémo
construyen sus planes terapéuticos para orientar las practicas de salud. En este contexto, la

experiencia de cada sujeto se define y se cambia permanentemente por el acto y la
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busqueda diaria de soluciones préacticas a los procesos de enfermedad.

1.3.6 Imaginarios

El Imaginario es un concepto que empez0 a gestarse en la sociologia francesa de los
afios sesenta y setenta, como un intento de establecer una categoria teérica que pudiera dar
cauce a interpretaciones de la vida colectiva, donde percepciones particulares, tanto
artisticas como linguisticas, pudieran tener un peso especifico a la hora de explicar un
fendmeno social. Por supuesto, se relaciona con imaginacién e imagen, pero nunca
aludiendo a un sentido ficcional, diametralmente opuesto a la razon o a lo real, sino
planteando otros caminos para la interpretacion de realidades cargadas de multiples

matices.

En el concepto de Imaginario convergen tdpicos que provienen tanto de la psicologia
jungiana (arquetipos) y del psicoanalisis (ensofiaciones, imaginaciones, simbolos
linglisticos), como de la semi6tica (sentido de la imagen —plastica o literaria) y del arte
mismo. Con todos ellos los tedricos de la sociologia y luego de la antropologia, fueron
dando cuerpo a un sistema de interpretacion de lo social y cultural, que reconociera la suma
de individualidades como expresion de lo colectivo. Es asi que Blanca Solares en sus
Aproximaciones a la nocién de Imaginario, cuestiona las tergiversaciones del concepto y
sefiala un mayor alcance del mismo en el sentido de “dimension constitutiva del Ser”. Esto
es, una posibilidad de construccion intelectual del mundo a partir de la experiencia sensible,
real de hecho, pero cercana al hecho estético a través del cual el individuo cuenta su modo
de estar en el mundo (Solares, 2006), perspectiva ésta que imprime un sentido particular a

la narrativa de la experiencia vital.

Ya Durand (1968) planteaba en la década del 60 premisas para entender lo
“imaginario”, en contra del racionalismo cartesiano, y en defensa de la apuesta individual
por entender el mundo que se habita y se re-significa, que se construye a partir del
pensamiento simbolico que “emana en cierto modo del libre examen: todo simbolismo es

una especie de gnosis, 0 sea un procedimiento de mediacion a través de un conocimiento
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concreto y experimental” (Durand, 1968). En esta perspectiva, expone “una teoria general
de lo imaginario concebido como una funcion general de equilibrio antropolégico”
(Durand, 1968), esto es, como una forma de estabilizar su entorno con sus herramientas

simbélicas.

De aqui que cuando antes hablamos de la construccion simbolica del mundo,
equiparada al hecho estético, no nos refiramos a una elaboracion caprichosa, 0 a una
postura excéntrica del ser, sino a la expresion legitima de una realidad vivida e interpretada
a partir de las sensaciones cotidianas. Se trata, segun Durand, de la constitucién de una
“antropologia de lo imaginario, que no tiene por Unico fin ser una coleccion de iméagenes,
metaforas y temas poéticos, sino que debe tener, ademas, la ambicion de componer el
complejo cuadro de las esperanzas y temores de la especie humana, para que cada uno se

reconozca y se confirme en ella” (Durand, 1968) (Durand, 1982).

La percepcion del mundo como interpretacion no es sino un acto de adscripcion a un
patron de categorias perceptuales organizadas sobre esquemas basicos de representacion
intersubjetivamente constituidos —Ilos imaginarios sociales— los cuales ordenan las
secuencias de experiencias en sintesis reticulares con arreglo a formas de sentido global que
sostienen un mundo de vida: las creencias, actitudes y disposiciones mentales, atravesadas
por valores de una sociedad o grupo social determinado, en un espacio-tiempo determinado
(GOmez, 2001: 199).

Esta interpretacion del mundo, estructurada como pensamiento simbdlico, se origina
en la experiencia limite que es comun a todos los seres, “su propia caducidad, la muerte que
le impone un tiempo cronoldgico o devorador” (Pintor, 2000). Estas elaboraciones
simbolicas estan lejos de ser “ficciones”, pues de la misma manera que el pensamiento
mitolégico en la antigiiedad, el pensamiento “racional” moderno® busca responder a las
mayores preguntas de la humanidad, entre las que estd lo concerniente a su propia

caducidad (Durand, 1968) (Durand, 1982) -o perdida de la individualidad- que genera en el
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individuo una representacion (mitica) asociada a la “caida”, a la pérdida de conexion con lo

universal, también experimentada en el inicio de la vida como ser social. Este temor se

Encarna en las imagenes catamorfas®. El pecado, la impureza y la amenaza del
abismo se aglutinan en torno a un doble esquema: el de la ceguera y la incertidumbre que

provoca la oscuridad, por una parte, y el de la caida, por otra. (Pintor, 2000).

Asi, el lenguaje corriente viene a ser aqui el tapiz en el que las personas infectadas
ilustran su forma particular de vivir el proceso salud-enfermedad-tratamiento, no sélo
expresado con fines descriptivos para el caso de este acercamiento, sino en su vida
cotidiana, en su habitual relacion con el entorno social, y en la consciencia de asumirse

como parte de un estado de cosas que es critico, distinto a la normalidad de los otros.

...el término imaginario alude a un conjunto de producciones mentales
materializadas en una obra a través de imagenes visuales (cuadros, dibujos, fotografias),
linguisticas (lenguaje metaforico, literatura, narracion), acUsticas o gestuales (performance)
dando lugar a conjuntos de imagenes coherentes y dinamicas sobre la base de la dimension
simbdlica de la expresion actuando en la direccién de un enlace propio y figurado del

sentido de la existencia. (Solares, 2006)

También los medios de comunicacion, la publicidad y los estudios de mercado u
opiniéon publica se valen del término Imaginario. Mas usado ahi como “imaginario
colectivo” o “imaginarios sociales”, estas areas lo piensan en el contexto de la alineacion de
las ideas formadas por la intervencion de los medios en la vida cotidiana de las personas,
por la forma en que hacen publicos y de uso comun determinados eventos o productos

culturales.

Marquez (2008) coincide con las afirmaciones de Pierret (2000) sobre el fendmeno
mediatico que llegd a ser el sida, mostrando que expresiones propias del campo de la

epidemiologia, asi como ideas tendenciosas sobre las caracteristicas biologicas y de

“...no hay ruptura entre lo racional y lo imaginario; el racionalismo no es mas que una estructura
polarizante particular, entre muchas otras, del campo de las imagenes” (Durand, 1968)
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propagacion del virus, llegaron a difundirse por los medios de tal modo, que se instalaron
en la memoria colectiva, convirtiendo “en acontecimiento el hecho: un hecho no haria parte
de nuestros imaginarios colectivos si no pasara primero por la difusion y la puesta en la
realidad y en lo simbolico acometida por los medios”. Sugieren que los mass media inciden
directamente en la asuncién colectiva de imaginarios que atraviesan nuestra cotidianidad a
la manera en que el pulpito y la iconografia medievales hicieron circular las ideas del

“infierno, el paraiso, el miedo al mas alld, los demonios, las calamidades”.

1.3.7 Cotidianidad

La cotidianidad es un terreno tedrico abonado por la filosofia, la sociologia y la
antropologia desde mediados del siglo XX. Se viene pensando, precisamente bajo la
perspectiva de que lo sucedido a diario, rutinariamente, de cierta manera “se vuelve
paisaje”, como suele decirse, deja de ser visible bajo el velo de la normalizacion y esconde
una serie de relaciones entre lo individual y lo colectivo, lo sagrado y lo profano. En el
transcurso de los dias los sujetos sociales ordinarios van trenzandose en una red de
practicas polisémicas, donde nada es azaroso ni gratuito, y donde lo micro refleja

intrincadas estructuras del pensamiento.

En analisis sociologicos y antropolégicos de la modernidad, estudiosos como Michel
De Certeau (2000) se detienen en cosas como que “El acceso a la cultura comienza cuando
el hombre ordinario se convierte en el narrador, cuando define el lugar (coman) del
discurso y el espacio (anénimo) de su desarrollo.” La mirada de De Certeau, (2000) que
sera una de las mas significativas criticas a la dinamica social de la modernidad, sugiere
que las situaciones cotidianas o practicas sociales, estan determinadas por intenciones que
se sitlan en el marco de poderes, esbozados en los usos del lenguaje. Es decir, las personas
ordinarias construimos y a la vez damos cuenta de nuestra historicidad en el uso cotidiano
del lenguaje, con el que nombramos y narramos la forma como nos articulamos a unas

estructuras de poder aceptadas y a la vez transformadas.

Al proponer una lectura de las narrativas del vivir con VIH-sida, nos detenemos en la
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verbalizacion de usos y practicas alrededor del proceso “salud—enfermedad—atencion”, un
seguimiento de lo que para De Certeau (2000) serian “tacticas”: acciones concretas de
individuos desprovistos de poder, en territorios marcados por dominios que so6lo se pueden
contrarrestar con argucias que les permitan situarse de cierta manera; es mirar como se

replantean sentidos socialmente aceptados:

“...llamo tactica a la accion calculada que determina la ausencia de un lugar propio.
Por tanto ninguna delimitacion de la exterioridad le proporciona una condiciéon de
autonomia. La tactica no tiene mas lugar que el del otro. Ademas, debe actuar con el terreno
que le impone y organiza la ley de una fuerza extrafia [...] En suma, la tactica es un arte del

débil [quien mientras mas estd en desventaja] mas se transforma [su apuesta] en tactica.”

(De Certeau, 2000)

El sentido de la asimilacion de fendmenos sociales con una confrontacion bélica esta
en el seguimiento que puede hacerse a los actores de estos escenarios: del lado
institucional, el personal médico y quienes generan un corpus legal que normatiza el acceso
a la salud; en el lado opuesto estan quienes viven en estado de vulnerabilidad, no sélo

frente a factores bioldgicos, sino respecto a quienes dominan el conocimiento.

Por otra parte, Uscatescu (1995) alerta sobre la diferencia entre lo que es cotidiano y
la cotidianidad en si misma. Al ser el sentido de la cotidianidad un tema que interesa a la
filosofia, el autor desglosa en su Investigacion sobre la cotidianidad como comienzo de la
filosofia los elementos que las llamadas “ciencias particulares” (psicologia, sociologia,
historia) analizan este asunto, en contraste con el trabajo filosofico (en tanto ciencia
“total”), que es, como deciamos, hallar el sentido de la cotidianidad (Uscatescu, 1995).
Entonces, la cotidianidad es inherente a la filosofia, segin Uscatescu, porque revela el ser
en su relacion con el mundo que habita y al que da sentido: es lo que hay alrededor de la
relacion pragmatica con los seres, el espacio y el tiempo, lo que definiria la cotidianidad de
un ser, lo que pasa desapercibido en esa relacion y que, de ser percibido, romperia lo

cotidiano.
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Pierret (2000) reconoce que desde la década de los ‘70, los estudios sociales sobre la
enfermedad cronica se han enfocado en los “problemas que la persona enferma encuentra
en la gestion de su vida cotidiana”, dado que el proceso de tratamiento trasciende la sola
atencion médica (ingesta de medicamentos, sesiones terapéuticas diversas), por ser un
proceso de larga duracién, permeando todos los ambitos de su vida en un tiempo
indeterminado, donde se prolongan y diversifican tanto las experiencias de la persona
afectada como las expectativas del tratamiento. A partir de los analisis de los modelos
metodoldgicos con los que se abordan la enfermedad crénica y concretamente el VIH-sida,
se establece la nocion de “gestion de la enfermedad”, la cual le permite acercarse a la

intersubjetividad de la enfermedad vivida a largo plazo.

Asi mismo, frente al complejo universo de la enfermedad cronica, del que hace parte
el VIH-sida, Pierret (2000) propone reconsiderar, de modo especifico, los factores que
nutren la narrativa de la trayectoria de la enfermedad en cada caso, en cada contexto
geogréfico-social y en cada grupo social afectado por el virus. En esta lectura coincide
con M. Auge (1984), en que se trata a la enfermedad como un “acontecimiento”, en el
sentido ritual que se le reconoce a una situacion limite, que exige ser exorcizada “...pues el
acontecimiento afecta la identidad individual... como es sabido, un individuo puede salir
"cambiado" de una enfermedad o de una dura prueba...” (Auge, 1984). Aqui se entiende la
enfermedad como “una adversidad individual que se interpreta socialmente e implica una
fuerte movilizacion social”, lo cual conlleva un re-acomodamiento de la cotidianidad de las
personas afectadas a partir de un punto de fractura -la asuncion del diagnostico como
Seropositivo- y establece “un antes y un después” en cuyo limite se cuestionan las acciones

y elecciones previas al contagio, asi como las expectativas post-diagnostico (Pierret, 2000).

13.8 Estigma Social

Es ampliamente reconocido el estudio que (Goffman, 2008) desarrollara sobre los
matices del concepto de Estigma, el cual tiene caracter relacional en tanto atafie al
intercambio simbdlico entre individuos que clasifican o categorizan en funcion de esos
intercambios. “El término estigma sera utilizado, pues, para hacer referencia a un atributo

profundamente desacreditador; pero lo que en realidad se necesita es un lenguaje de
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relaciones, no de atributos”. Si bien el término proviene de un concepto griego de
connotacion visual, corporal, exterior, Goffman (2008) es enfatico en aclarar que la
complejidad de las relaciones sociales de hoy exigen un detenimiento adicional respecto a
su uso, dado que lo que hoy denominamos asi tiene implicaciones mas sutiles, menos
evidentes, que tienen que ver no sélo con los atributos particulares (identidad real) sino con
las demandas de un afuera que aprueba o no su modo de estar en lo social (identidad

virtual). Es asi como el tedrico norteamericano limita los contornos de esta idea:

Podemos sefialar el rasgo central que caracteriza la situacion vital del individuo
estigmatizado. Estd referido a lo que a menudo, aunque vagamente, se denomina
“aceptacion”. Las personas que tienen trato con ¢l no logran brindarle el respeto y la
consideracion que los aspectos no contaminados de su identidad social habian hecho prever y
que él habia previsto recibir; se hace eco del rechazo cuando descubre que alguno de sus
atributos lo justifica. (Goffman, 2008).

Y en respuesta a este rechazo, “el silencio, los tablies y la acumulacion de
comportamientos violentos ¢ intolerantes” (Marquez, 2008) vienen a poblar el paisaje “—de
manera real y no fantasmagorica” de las personas y las comunidades que conviven con la
infeccion por VIH, todo lo cual contribuye no sélo a la discriminacion de estas personas,

sino a que se siga transmitiendo el virus a gran escala en comunidades de bajos recursos.

Esta situacidn pueda acarrear distintos tipos de estigma asociados al VIH:

e Fisico (desde el aislamiento fisico hasta la violencia) [...].

e Social (tanto aislamiento social como pérdida de identidad y rol)

e Verbal (expresiones de cotilleo, consistentes en especulaciones,
rumores 0 comentarios, sobre la persona o su via de adquisiciéon del virus;
burlas, insultos 0 amenazas verbales; expresiones de verglienza y culpa, como
reproches y culpabilizacion por haber traido la desgracia y la verglienza a la
familia) [...].

e Institucional (pérdida del empleo, dificultades de acceso a la
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vivienda, tratamiento diferente en la escuela o denegacién de la educacion,
trato discriminatorio en el d&mbito sanitario y mensajes en los medios de
comunicacion que denigran y alimentan una imagen negativa de las personas
con VIH, entre otros) [...] (Ogden & Nyblade, 2005)

Y es que, como en la mas agresiva “caceria de brujas”, las ideas que dan sostén a las
acciones y discursos con los que se estigmatiza, crecen de manera tan “rapida y
desbocada”, con un sistema que “deviene perfectamente l6gico en si mismo (Marquez,
2008), que casi no dejan otra opcidn a las comunidades que sumarse a uno de los sectores
de opinién. Para el caso del VIH-sida, el estigma se da tanto desde afuera (calificando
como un mal moral un hecho fisico con causas objetivas), como desde adentro, generando
en las personas afectadas directa o indirectamente la creacion de un “muro simboélico de
proteccion”, a modo de reaccion, con el que se encierran “en el circulo mas estrecho, en el
yo, en la envoltura corporal, en el entorno familiar o social y afectivo” (Marquez, 2008)

(Pierret, 2000).

Y parte importante de esta apropiacion “rapida y desbocada”, acritica, de lo que mas
0 menos tiene que ver con el virus y lo que ocasiona, segun Marquez, es precisamente lo
que la hace particular: la mediatizacion incontenible de la epidemia, la nocion de contagio
y su inapelable conexion linglistica con el contacto fisico. Aqui, la “seropositividad al
VIH” el particular atributo de una persona que de cierta manera carga, silenciosa pero

angustiosamente, una “bomba de tiempo” que implica riesgos para otros (Marquez, 2008).

De aqui que Marquez (2008) y Pierret (2000) coincidan en cuanto al sentido y
alcances del estigma, e identifican como un importante topico de analisis la consciencia del
enfermo de ser responsable de la eventual transmision del virus, o “felt stigma”, que de
modo general podemos entender como la auto-estigmatizacion del sujeto enfermo,
manifestada en actitudes como el ocultamiento de su situacion médica, y que opera
simultaneamente con el sefialamiento social en el proceso que denominado “gestion del

estigma”.
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Finalmente, el concepto de estigma nos conecta con otros términos que
frecuentemente se usan en el andlisis de las practicas cotidianas narradas por los enfermos

de sida en tratamiento ARV, y que definimos brevemente.

1.3.9 Exclusion social

El concepto surge en 1970 en Francia, y es entendida como una ruptura de los lazos
sociales. Se popularizé en este pais durante los afios ochenta, en los ambitos académico,
politico y social. Hacia referencia a los sectores desfavorecidos y afectados por problemas
sociales, como desempleo, la vida en guetos y cambios en la estructura familiar (De Haan,
1998).

El término “exclusion social” se ha referido también a otros fenomenos sociales,
como, marginacién, pobreza, privacion, miseria, mendicidad, vagancia, vulnerabilidad,
minusvalias, estigmatizacion, desventaja, etc. Entre los principales grupos de riesgo
excluidos socialmente se encuentran las personas con discapacidad psiquica, con
drogodependencia, las personas que sufren de enfermedades contagiosas, los enfermos de

sida, las prostitutas, los alcoholicos y los expresidiarios, entre otros.

1.3.10 Marginacion

La marginalidad en la perspectiva de la modernizacion es un concepto utilizado para
el conjunto de individuos “marginales”, a partir de sus atributos personales, sociales o
culturales. En la perspectiva marxista latinoamericana se habla de la “marginalidad
econdmica”, aludiendo con ello a las relaciones sociales de produccion marginales. En los
afios sesenta, en Francia, se acufian los términos ‘“marginaciéon” o “marginalidad”, y
“exclusion” para hacer referencia a los individuos no integrados en las redes productoras de

riqueza y reconocimiento social (Salvia, 2006).

Oriol Romani (1996) afirma que la nocién de marginacion siempre ha estado
asociada al concepto de exclusion, y que es un término polisémico, que no es tedrico, ya
que responde de manera apropiada para diferentes grupos sociales; sin embargo, se asocia a
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grupos que estan expuestos a problemas existenciales basicos. En el contexto mundial, las
primeras contribuciones tedricas acerca de la marginacion aparecen en los afios sesenta y
setenta. Romani rastrea las influencias tedricas de la escuela de Chicago y de otros autores
estadounidenses; encuentra que la marginacion estd asociada a los conflictos migratorios
que se dan en las sociedades en donde no hay internalizacion del sistema normativo.
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1.4 PERSPECTIVA METODOLOGICA

La apuesta por la investigacién cualitativa: paradigma
Historico Hermenéutico

“En las ciencias sociales nos concierne la tonalidad cualitativa de los procesos. A esto

se agrega gue en las ciencias sociales tratase de la accion conjunta de procesos
espirituales, cuya “comprension” por via de la revivencia es naturalmente una tarea de
indole especificamente distinta de aquella que pueden o pretenden resolver las formulas de
las ciencias naturales exactas en general...” (Weber, 1982:63. Cursivas en el original).

“considero que la cultura es esa urdimbre y que el analisis de la cultura ha de ser
por lo tanto, no una ciencia experimental en busca de leyes, sino una ciencia interpretativa

en busca de significaciones.” (Geertz, 2003: 19)

Esta investigacion se inscribe en una metodologia cualitativa. Especificamente, desde
el enfoque historico hermenéutico, es decir, arriesgando una interpretacion de las voces
recogidas entre los participantes, una interpretacion que converse con los procesos sociales
que se han dado a partir del reconocimiento de un fendmeno, la aparicion del VIH y su
identificaciébn como amenaza de una época, pero también con los procesos individuales y
grupales que han vivido las personas afectadas por el virus y que participan aqui.
Asumiendo con Geertz (2010), que la intencion es recuperar el problema de la generacion
de conocimientos desde una préctica socialmente determinada y mediada por el lenguaje,
tratamos de describir un panorama de la experiencia de vivir con VIH hoy, a partir del
imaginario simboélico que los sujetos construyen alrededor de este fendmeno, y hallar los
significados que las personas dan a su condicion (Vasco, 1989: 1).

13

No pretendemos llegar a ningiin nivel de generalizacién, intentamos “...ubicar la
practica personal y social dentro del contexto historico que se vive” (Vasco, 1989: 1).
Coincidimos con Habermas en cuanto a la comprension de sentido emanada de los hechos
mismos, sutantivados a partir de la “interpretacion de textos” (Habermas, 1990: 68), que no

son otros que los testimonios de cada uno de los interlocutores. “Se trata de dar una
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interpretacion global a un hecho, de comprenderlo, de darle el sentido que tiene para el

grupo que esta comprometido en esa praxis social” (Vasco, 1989: 2).

La investigacion cualitativa responde a cuestiones muy particulares. Se preocupa, en
las ciencias sociales, por un nivel de realidad que no puede ser cuantificado; sondea en el
universo de significados, motivos, aspiraciones, creencias, valores y actitudes, lo que
corresponde a un espacio mas profundo de las relaciones, de los procesos y de los
fenémenos que no pueden ser reducidos a una “operacionalizacion de variables” (De Souza
Minayo, Cruz Neto, & Gomes, 2003: 18). Se trata de comprender “las razones por las
cuales [un fendmeno] ha llegado historicamente a ser asi-y-no-de-otro-modo” (Weber,
1982: 61).

¢Por qué los imaginarios?

En las década de los ’80 y ’90, los jovenes en general y en particular los
universitarios, asistimos a una ola de terror generada desde los medios de comunicacion.
Por supuesto, esto permed los temas de interés en quienes estudiabamos pregrados del area
social. EI miedo generalizado que vivio el mundo por la aparicion de la pandemia, treinta
afios después sigue rondando la mentalidad de quienes, por distintos caminos, nos hemos
involucrado en el area de la salud. Cuando aparecen los ARV, nos enteramos de que el sida
ya no es una enfermedad mortal. Sin embargo en nuestro &mbito familiar y en la sociedad

en general, el temor a la enfermedad persiste: nos cuidamos incluso de hablar de ello.

Relacionar la cotidianidad al tema de los imaginarios, aparece inicialmente en la
I6gica del analisis de los itinerarios terapéuticos, pero con el agravante de que los
itinerarios se planteaban como la toma de medicamentos y las visitas al médico, por lo que
asumimos que hacen parte de un contexto mas complejo, que toca la cotidianidad de los
enfermos y sus familias, que se mueven alrededor de rutinas institucionalizadas y se
reafirman continuamente en la interaccion con otros individuos que comparten el
padecimiento. La realidad se internaliza y permanece en la conciencia, mediante procesos
sociales que son posibles gracias al manejo de diferentes niveles de conocimiento que
informan sobre las acciones que emprenden los individuos (Bonillla Castro y Rodriguez
Sehk, 1997, p. 24)
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En esta investigacion buscamos entender los imaginarios sociales manifiestos en la
cotidianidad de personas en tratamiento ARV, sin embargo reconociendo que se trata de
“interpretaciones de segundo y tercer orden” (Geertz, 2003: 28), esto es, aquellas que
pasan, por decirlo de alguna manera, por el filtro de la experiencia del participante y luego

por el de la lectura del investigador.

La investigacion cualitativa, adoptada aqui como pilar de la antropologia médica,
aborda la realidad subjetiva e intersubjetiva, tratando de comprenderla desde la Optica de
sus protagonistas, como resultado de un proceso histérico y cultural (Galeano, 2009: 18). Su
principal caracteristica es el interés por captar la realidad social a través de los ojos de la
gente que es motivo de estudio. Es decir, a partir de la percepcion que tiene el sujeto de su
propio contexto (Bonilla-Castro & Rodriguez Sehk, 1997: 101).

1.4.1 Perspectiva de la antropologia médica.

El enfoque exclusivamente biomédico no ofrece respuestas a la conceptualizacion
sobre el proceso salud-enfermedad. En la actualidad, el enfoque conocido como proceso
salud-enfermedad-atencion, se muestra como un modelo mucho maés incluyente que el
biomédico. En este sentido, la antropologia médica ha evidenciado en los Gltimos afios un
interés “por nuevas categorias y paradigmas, [...] formulando importantes retos tedricos,
metodoldgicos, e incluso ideoldgicos aplicados al analisis de la dimension sociocultural del
proceso salud-enfermedad-atencion” (Lerin & Weisner, 2010), que tal vez puedan
ayudarnos a responder las preguntas formuladas aqui.

La antropologia médica reconoce la significacion social de la enfermedad, dada en un
marco cultural concreto y acorde al concepto que se tenga de esta, o de cualquier tipo de
alteracion, en términos de la idea de normalidad que circule en ese grupo humano
(Gutiérrez y Véasquez, 2008). Es importante sefialar que gran parte de las investigaciones se
han enfocado en describir las dificultades que enfrentan las personas cuando buscan

solucion a sus problemas de salud (Sobo & Loustaunau, 2010: xii), justamente por el claro
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interés de la antropologia en mirar el aspecto simbdlico que asignamos las personas al

cuerpo y sus vicisitudes.

El método por excelencia utilizado por la antropologia es el etnografico, que consiste
en la observacion directa de personas o grupos, durante un cierto periodo. Se vale de unas
técnicas que van tomando lugar en el “trabajo de campo”, o fase inicial, de inmersion en el
contexto que se quiere estudiar, asi como en la fase de analisis e interpretacion de la
informacion. Durante el trabajo de campo se combinan —entre otras- la “observacion
participante” y las entrevistas (estructuradas y semi-estructuradas), como forma -en este

caso- de acceder a las narraciones sobre los procesos de salud y enfermedad.

La perspectiva etnogréfica se apoya en la metodologia cualitativa porque permite un
acercamiento de forma “natural” con los interlocutores (Castro, 2010: 178), en procura de
establecer una relacion horizontal y una participacion libre y espontanea de quienes
convocan un interés ontoldgico: el investigador tiene no solo disposicidn de escucha (y de
observacion in situ de aspectos que no necesariamente se verbalizan), sino completa
valoracién de los matices con que se manifiestan el saber y la experiencia de los
participantes, garantizando por supuesto los principios éticos de conservar el anonimato de

los interlocutores implicados, si fuere del caso.

Como herramienta clave de la perspectiva metodoldgica que nos convoca en este
trabajo, esta la narracién de las trayectorias terapéuticas, hilo conductor que permita llegar
al imaginario social construido por los sujetos con VIH-sida en tratamiento ARV, y que es

parte del analisis de la cotidianidad de estas personas (Barber, N., & Margulies, 2009).

Es interés de la antropologia atender al peso especifico que tiene la subjetividad de
las personas, pues son los sujetos que viven la situacion los que la comprenden y los que
pueden definir su significado, el cual es previsiblemente compartido por el grupo que
comparte esta experiencia; en este caso, el grupo incluye al personal de salud, familiares y

amigos.
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Bajo esta consideracion, se realizé el abordaje de lo cotidiano desde un enfoque emic,
es decir el que recoge lo particular y significativo en las narrativas de cada interlocutor,
tratando de hacer un vinculo con lo etic, “la construccion de conectores entre la perspectiva

de los informantes y visiones del investigador” (Sandoval Casilimas, 1996: 184).

1.4.2 Proceso Metodologico —Técnicas utilizadas

El trabajo de campo se llevo a cabo durante los afios 2011 y 2012 en La Fundacion
EUDES de Barbosa, Antioquia, el Hospital La Maria, La Fundacion RASA y la Fundacion
SIFUTURQO, de la ciudad de Medellin, recogiendo la informacion a partir de técnicas como
observacion del contexto en el que habitualmente interactGan pacientes, familiares y
personal de salud (tanto en los momentos previos y posteriores a las consultas de control,
como al interior de actividades, como charlas informativas sobre alimentacion y otros
cuidados); aplicando entrevistas semi-estructuradas a estos tres grupos poblacionales, de

manera individual y grupal.

La observacion, mas que una técnica, es una habilidad que el investigador cualitativo
desarrolla, no solo para registrar en su “diario de campo” la expresion y descripcion de
situaciones, sino para registrar en su memoria aspectos que para algunos pueden parecer
banales (tan cotidianos que aparentemente carecen de relevancia) y que complementan en
el tiempo y dan sentidos a las notas que se alcanzan a tomar sobre hechos concretos. De
aqui que para el caso que describimos, investigadora y auxiliares de investigacion hayan
alcanzado a identificar en el transcurso de su estadia en estos centros de atencion tanto a
pacientes como a familias que, de uno u otro modo, llegaron a encarnar actitudes y
reacciones que fueron tomando un lugar especial en la lectura que se fue construyendo, y
que fue engrosando la fase de analisis y el capitulo de resultados: “los etnografos tienen que
prestar atencion a cientos de detalles de la vida diaria, eventos estacionales y sucesos

inusuales. Deben registrar todo lo que ven, y tal como lo observan” (Kottack, 2011; 55).

Es por esto que instrumentos como el registro en el “diario de campo” llegan a

constituir una especie de hilo con el que se van cosiendo piezas dispersas a lo largo del
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proceso de observacion:
En la mitad de la entrevista, no fue posible continuar la entrevista [sic] porque la
paciente no estaba en condiciones de responderla, era una mujer negra de 33 afios, tuvo un
hijo que fue adoptado por una familia extranjera. Ella usaba gafas oscuras adentro del
consultorio, afuera también a pesar de que el dia estaba oscuro y fiio”. Abril 13 de 2011
(Diario de Campo Beatriz Arroyave, 2017)

Esta técnica pues, es utilizada para identificar los comportamientos, las motivaciones,
las reacciones de los interlocutores; el objetivo consiste en comprender las experiencias
individuales y compartidas con otros (Bonilla-Castro & Rodriguez Sehk, 1997: 230-233). Y
en nuestro caso posibilitd reconocer expresiones de los entrevistados, especialmente en las
entrevistas grupales y familiares, donde se pudieron observar las formas de relacionamiento

entre las personas que viven con VIH.

En cuanto a la conversacion, bien sea dirigida, espontanea o informal, la etnografia la
considera importante para comprender aspectos puntuales: estas conversaciones, son “Unas
veces mas y otras veces menos formales; van desde la charla que contribuye a mantener la
relacion y ponerse al dia de lo que pasa, hasta las entrevistas prolongadas que pueden ser
estructuradas o sin estructurar” (Kottak, 2011: 21). Esta técnica es recomendada cuando el
conocimiento sobre el tema ha aumentado y se requiere hacer preguntas concretas, para
aclarar términos o situaciones. A medida que se avanza en la investigacion, se hacen

preguntas mas especificas que permitan comprender mas a fondo las situaciones.

En nuestro caso se aplico, por ejemplo, con participantes de la fundacién RASA, con
quienes hablamos acerca de su opinién sobre de los ARV. Este encuentro tuvo una hora y
30 minutos de duracion. Los participantes fueron hombres mayores de 18 afios. En la
conversaciéon (o conversatorio, como suele llamarse al intercambio sobre algun tema en
términos mas académicos) no se preguntdé por caracteristicas sociodemograficas.
Participaron personas de todos los estratos sociales. También con modalidades de estudios
variados desde un analfabeta hasta profesionales. Estas personas asisten al grupo porque

encuentran una forma de conversar con otros sobre sus mismos temores; varios de los
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pacientes de esta fundacion no han contado su diagndéstico a sus familiares o amigos.

Las entrevistas individuales y grupales, al igual que la observacion, son un pilar
fundamental de la etnografia. Son una herramienta util para comprender un problema,
indagando de qué se trata; en este contexto, los participantes conceptualizan sobre aspectos
de la investigacion: “el objetivo de la entrevista es conocer la perspectiva y el marco de
referencia a partir del cual las personas organizan su entorno Yy orientan su

comportamiento” (Bonilla-Castro & Rodriguez Sehk, 1997: 93).

Las entrevistas fueron aplicadas con atenciéon a la comodidad a los participantes,
considerando que esta técnica puede definirse como un intercambio cara a cara, 0 una
conversacion para conocer lo que piensa o siente una persona sobre un tema (Bonilla-
Castro & Rodriguez Sehk, 1997: 93). Las preguntas estuvieron dirigidas a recoger
opiniones de los entrevistados sobre los aspectos vividos alrededor del VIH-sida, que
afloran en las narrativas personales de pacientes en tratamiento ARV, sus familias y el
personal de salud. En este sentido la guia tuvo secciones de preguntas referidas al momento
del diagndstico, a los ARV, a las practicas cotidianas en los hogares y a la atencion médica,

entre otras.

En total hicimos 37 entrevistas individuales a pacientes del hospital la Maria, asi
como a dos médicos, dos enfermeras y a una psicologa del hospital. También aplicamos
entrevistas individuales a la psicoldga, a la directora de la fundacion RASA, a la psicéloga
de SIFUTURO vy al coordinador de la fundacién EUDES (tabla 1).

En las entrevistas grupales se indago por los mismos temas. Este tipo de entrevista es
muy utilizada en el campo de la salud; su propdsito es examinar las problematicas que
afectan a grupos especificos de personas (Sandoval Casilimas, 1996: 96). Se realizaron
hasta que llegamos al punto de saturacion de la informacion, es decir, cuando dejaron de
aparecer datos nuevos que aportaran al analisis. Las entrevistas, tanto individuales como

grupales, tuvieron una duracion promedio de 40 minutos.
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En la fundacion SIFUTURO aplicamos dos entrevistas grupales a cuidadoras de
nifios y nifias que viven con VIH; estuvieron conformados, cada uno, por cuatro mujeres

entre los 35 y 60 afios.

Dentro de esta modalidad, se desarrollaron dos entrevistas grupales familiares, en el
Hospital La Maria, conformadas por padre, madre, hermana, hermano y sobrina en una, y

por los padres del paciente y su hermana en la otra. Tabla 1

Tabla 1 Entrevistas realizadas durante el trabajo de campo’

L Entrevista | Entrevistas o
Institucion o Grupo Focal | Conversa | Participantes
Individual |  Grupales _
torio
Hospital la Maria 42 2 (8 personas) - 50
Fundacién SIFUTURO 1 2 (8 personas) - 9
Fundacion EUDES 1 - 1 (8 personas) 9
1(22
Fundacion RASA 1 personas) 23
Total 45 4 1 1 91

Fuente: Elaboracion propia, 2017.

Los grupos focales son un medio para recopilar en poco tiempo un buen volumen de
informacion de una manera profunda; son muy utilizados en el campo de las
investigaciones aplicadas (Marketing o estudios de mercadeo, en el analisis de los efectos
de usos de medios masivos de comunicacion y en la discusion de problematicas
importantes que afectan a conglomerados humanos especificos), a través de una discusion
con un grupo de seis a ocho personas, guiada por un moderador para exponer sus opiniones
y conceptos sobre un tema de interés comun. Esta herramienta es importante para

“comprender las actitudes, las creencias, el saber cultural y las percepciones de una

" para el disefio de las gufas de los instrumentos ver: Entrevista individual (Anexo A), Grupo focal y
entrevistas grupales (Anexo B) Entrevistas a familiares de pacientes (Anexo C). Entrevistas a personal de
salud (Anexo D).
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comunidad, en relacion con algin problema que se investiga” (Bonilla-Castro & Rodriguez
Sehk, 1997: 104).

Se denomina focal porque aborda un reducido numero de topicos y porque el grupo
posee una caracteristica en comudn (en nuestro caso, personas que llevan un tiempo
significativo viviendo con VIH-sida). Utiliza una guia de preguntas semiestructurada; en la
medida en que avanza la entrevista, va enriqueciéndose y reorientandose conforme avanza

el proceso investigativo (Sandoval Casilimas, 1996: 145-146).

Esta técnica fue utilizada con personas de la Fundaciéon EUDES (sede Barbosa), que
en el momento contaba con ocho personas con VIH y en tratamiento ARV, por lo que se
facilito la realizacién del grupo focal. Con este grupo, el énfasis de las preguntas estuvo en
su opinidn acerca del VIH-sida, las formas de adquisicion del virus y el uso de los ARV. El
estar organizados como grupo permitié compartir y contrastar conocimientos sobre la

enfermedad, las diferentes formas de transmision y la significacion que le dan.

El grupo focal estuvo conformado por tres mujeres entre 35 y 52 afios, y cinco
hombres de 18 a 56. Dos de las mujeres son trabajadoras sexuales retiradas, y una es
paciente diagnosticada con esquizofrenia, la cual solo pudo participar en el grupo con el
acompafiamiento del coordinador de la Fundacion EUDES por unos 15 minutos. El tiempo
de diagnéstico de VIH de las personas participantes flucta entre cinco y ventidos afios. En
cuanto a nivel de formacion, dos de las mujeres tienen primaria incompleta y una
secundaria incompleta. Entre los hombres, dos tienen primaria incompleta, dos secundaria

incompleta y uno tiene estudios superiores incompletos (Tabla 2).
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Tabla 2 Caracteristicas sociodemograéficas de las personas viviendo con VIH
participantes del grupo focal de la Fundacion EUDES

Oficio Edad Sexo Estrato Tiempo de
dela Diagndstico
vivienda

Habitante de calle 35 F - 8 meses
Trabajadora Sexual 44 F 1 8 afios
Trabajadora sexual 52 F 1 8 afos

retirada
No reporto ningun oficio, 50 M 1 22 afos

tiene algunos semestres de

estudios superiores

Habitante de calle 18 M 1 18 afios
Estudiante 44 M 1 5 afios
Albaiiil 51 M 2 5 aflos
Sastre 56 M 1 6 afos

Fuente: Elaboracion propia, 2017

Por otro lado, asistimos a reuniones y capacitaciones, que eran basicamente espacios
de formacion dirigidos a los usuarios de la fundacién RASA, en la cual pudimos interactuar
con personas que viven con VIH. Participamos igualmente en encuentros y capacitaciones®
a veces en calidad de asistentes, cuando eran dirigidos por las personas encargadas de algun
programa en la Fundacion SIFUTURO, mientras que otros fueron organizados por
nosotros, es decir, por el grupo conformado por una investigadora y cuatro auxiliares de
investigacion: en este caso, la entidad nos pidio hacerlos en contraprestacion por
permitirnos asistir a sus instalaciones; estas sesiones contaron con la asesoria de la

nutricionista y la psicéloga de la entidad.

8 . . . . . .

Ofrecimos charlas sobre el autocuidado (las auxiliares de investigacién cursaban sexto semestre de
enfermeria, por lo tanto tenian los elementos para llevarla a cabo) en la fundacién SIFUTURO y fundamentos
de antropologia para los asistentes a la fundacién RASA.
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1.4.3 Quienes participaron y cémo se eligieron

El total de participantes fue de 91 personas, distribuidas asi: en el Hospital La Maria
37 pacientes, ocho familiares de pacientes y cinco profesionales de la salud; en la fundacion
SIFUTURO participaron la psicéloga y ocho cuidadoras de nifios con VIH; en la fundacion
RASA participaron 23 personas con VIH en tratamiento ARV de distintas entidades de
salud y que se reunen para hacer actividades de capacitacion y de apoyo mutuo; y en la
fundacion EUDES se hizo el grupo focal con ocho personas con VIH que reciben apoyo

integral de esta entidad.

Para el periodo en que llevamos a cabo el trabajo de campo, el Hospital La Maria
contaba con 150 pacientes en el programa de VIH, los cuales eran atendidos en las horas de
la mafana, tres dias a la semana. En esos dias acudiamos al hospital y aleatoriamente
consultdbamos con los pacientes que habian sido atendidos su disposicion para participar; si
aceptaban, como ocurridé en todos los casos, se realizaban las entrevistas. Cada dia se

realizaban en promedio cuatro.

Escogimos el Hospital la Maria, que es una entidad publica de segundo nivel, porque
cuenta con un programa para pacientes con VIH que brinda atencidn integral, incluyendo el
suministro de medicamentos a las personas seropositivas de bajos recursos y no aseguradas
en los niveles | a 11 del Sisben, en el departamento de Antioquia. En un primer momento se
enviaron cartas a la directora del programa solicitando autorizacion para entrevistar a sus
pacientes. Luego de obtener el permiso y llegar al acuerdo de que los resultados serian
entregados en el hospital, incluida una copia del consentimiento informado por cada
paciente entrevistado, iniciamos el trabajo de campo. Los encuentros con los pacientes se
daban luego de que cada uno fuera evaluado por el médico tratante, y entonces pasabamos
con ellos a otro consultorio que se adecud para la investigacién, dando inicio a la
conversacién una vez el participante hubiese entendido el objetivo de la entrevista y

firmado el consentimiento.

Todos los testimonios recopilados en las diversas modalidades de entrevistas fueron

trascendentes en la investigacion porque con todos los participantes se construy6 y se
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validé la informacion recogida alrededor de la experiencia; son ellos quienes describen lo
que pasa en la cotidianidad de estos pacientes. No obstante, en investigacion cualitativa, el
investigador no siempre esta en condiciones de determinar cuales participantes podrian no
ser aptos para proporcionarle la mayor y mejor informacién que busca, lo que con
frecuencia se sabe solo hasta que la entrevista 0 conversacion ha avanzado. En este caso,

solo sucedid con una persona, quien suministré muy poca informacion.

1.4.4 Criterios de seleccién de los participantes

La seleccion de los participantes en la investigacion cualitativa esta orientada por los
principios de pertinencia y adecuacién. La pertinencia tiene que ver con la identificaciéon y
logro del concurso de los participantes, de acuerdo a requerimientos teéricos de la
investigacion. La adecuacién significa contar con datos suficientes disponibles para
desarrollar una completa y rica descripcion del fendmeno, preferiblemente, cuando la etapa
de la saturacion se ha alcanzado. Esto es, cuando pese a realizar mas entrevistas o revisar
todos los casos, no aparecen datos nuevos o distintos a los ya disponibles (Sandoval
Casilimas, 1996: 136).

Los interlocutores fueron seleccionados por conveniencia y su participaron fue
voluntaria. Los criterios tenidos en cuenta eran: que fueran personas en una etapa de
diagnostico no inferior a dos meses y que estuvieran recibiendo tratamiento ARV. Para
garantizar el cumplimiento de estos criterios, los pacientes nos eran remitidos por el médico
tratante del hospital La Maria. En el caso del grupo focal y el conversatorio, fue por
autorreporte: todos dijeron estar en tratamiento antirretroviral (TAR).

El resto de participantes fue contactado por el método bola de nieve, asi: para las
entrevistas con los familiares, consultamos con los pacientes si sus familias estarian
dispuestas a brindar informacion sobre el proceso, para lo cual accedieron dos; en este caso
nos desplazabamos a sus casas. Los participantes de la fundacion EUDES fueron
contactados a través del coordinador del programa, quien planteé la posibilidad de realizar

el grupo focal con los pacientes que atendia en ese momento. Las cuidadoras de la
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fundacion SIFUTURO, se contactaron por medio del Hospital La Maria: la Fundacién tiene
su sede en el hospital, por lo que nos acercamos a la coordinadora del programa, que en ese
momento realizaba sesiones de formacion con ellas. Igualmente llegamos a la fundacion
RASA por intermedio de un paciente entrevistado en La Maria, el cual acostumbra ir a las

sesiones de capacitacion que ofrecen alli.

Para nuestra investigacion contamos con hombres y mujeres mayores de 18 afios, con
excepcion de una menor de 18 que fue entrevistada hacia el final de la recoleccion de datos,
con el debido consentimiento informado suyo y del representante de la menor. Estas
personas fueron seleccionadas en funcion de la disponibilidad, es decir, de que quisieran
participar durante los 40 minutos aproximados que duraria la entrevista luego de la habitual

revision que le hacia el médico tratante.

La mayoria de los participantes se encuentran en el grupo de 30 a 59 afios, que
representa la edad adulta, una edad en la cual el ser humano busca tener un lugar definido
en la sociedad, con frecuencia constituye una familia, busca establecerse profesional y
econdmicamente, pero ademas, en la que es habitual que cuenten con mayor experiencia
sexual y con un historial médico. La distribucion de participantes por edades del Hospital

La Maria se puede ver en la Tabla 3

Tabla 3. Caracteristicas sociodemograficas de participantes con VIH, del
hospital La Maria

Estrato .
fiotgo. | Eded | seo | dela | SRRIE

vivienda
Emilia 28 F 1 2 meses
Ema 45 F 1 5 afios
Teresa 27 F 1 7 afnos
Jota 35 M 1 1 afio
Mary 56 M 1 5 afos
Elias 51 M 1 2 afos
Dario 34 M 2 5 afios
Javier 33 M 2 6 afos
Hugo 21 M 1 9 meses

~N
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Estrato .
foto. | Eded | Seo | dela | SERIE
vivienda

Diana 17 F 1 4 anos
Camilo 24 M 1 2 afios
Lucas 39 M 4 6 meses
Sadul 28 M SID 6 meses
Wilson 62 M 2 30 afnos
Marina S/ID F S/ID S/ID
Yomaira 31 F 1 1 afio
Rosa 22 F 1 6 meses
Ana 50 F 2 S/ID
Santiago 45 M 1 5 afios
Oscar 31 M 1 2 afos
Sebastian SD M 2 6 afios
Guillermo 58 M 1 6 meses
Fernando 49 M 1 5 afios
Gonzalo 47 M 1 Un afio
Fabio 38 M 3 Un afio
Pedro 53 M 4 9 afios
Marco 35 M 3 3anos

“de tres a
Milton 46 M 1 cuatro

afios”

Felipe 44 M S/ID 5 meses
Ivan 43 M 1 5 afios
Andrés 26 M S/ID 3 aflos
Miguel 45 M SID SID
Ligia 21 M 1 1 afio
Mauricio 38 M SID 5 afios
David 48 M 2 15 afios
Efrain 37 M S/ID S/ID
Carlos 49 M SID S/ID

*S/D: sin datos.
Fuente: Elaboracion propia, 2015

Indagamos si los pacientes tenian pareja en ese momento, ya que esto se relaciona

con el desarrollo de la enfermedad, como lo ratifican muchas de los participantes solteros al
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mencionar que en su situacion, contar con una pareja es dificil, por el temor a la
transmision del virus. Asi, entre los participantes encontramos 17 solteros; 7 que conviven
con su pareja; 5 separadas; una viuda (el fallecimiento de su pareja no tiene relacion con la

adquisicion del virus), y no se tienen datos de siete personas en cuanto a este tema.

1.4.5 Andlisis de la informacién

En el analisis de la informacion se atiende a ciertos procedimientos de ordenamiento
y clasificacion de datos, sugeridos por Pifiuel (2002). Empezamos la categorizacion de la
informacion analizando el contenido de las entrevistas, 1o que nos permitio interpretar los
discursos de los participantes, hacernos una idea general acerca de como narran su
experiencia de vivir con VIH-sida, bien porque sean pacientes o porque sean familia,
cuidadores o personal de salud. El objetivo fue mirar con detenimiento los datos, guiados
por las categorias establecidas de acuerdo a la pregunta de investigacion. Implicé que se
fueran estableciendo nuevos topicos, relativos a los temas fundamentales, pero organizados
con un sentido de subordinacion a ellos, por lo que se denominaron sub-categorias. Este
analisis se aplico a las diferentes entrevistas (individuales a pacientes, familiares y personal
de salud, asi como a las entrevistas grupales). El reto fue dar sentido a una cantidad masiva
de datos, reducir el volumen de informacion, identificar pautas significativas, y construir un

marco para comunicar la esencia de lo que revelan los datos (Patton, 1990).

El anélisis parte de un eje inicial: imaginarios sociales y cotidianidad en sujetos con
VIH-sida en tratamiento ARV, sus familiares y el personal de salud que los atiende. Se
establecieron tres categorias (impacto del diagnostico, proceso salud-enfermedad-atencion
e itinerarios terapéuticos). A su vez se establecieron doce subcategorias, con lo cual se

inicio el proceso de codificacion (Tabla 4).
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Tabla 4. Eje de Andlisis Categorias y sub-categorias.

Eje de
Analisis Categorias Sub-categorias
Social
s Emocional
Impacto del diagndstico Cultural

Imaginarios

sociales y
Cotidianidad

en personas
que viven con
VIH-sida en
tratamiento
ARV,
familiares y
personal de
salud

Fuente: Elaboracion propia, 2017

Para el analisis de las entrevistas, estas fueron guardadas en formato MP3 y
transcritas en Word, luego fueron vaciadas a un formato de Excel, lo que permitio hacer la
codificacion de los fragmentos de entrevistas seleccionados con base en 422 cédigos;
seguidamente se realiz6 mas un proceso de depuracion hasta llegar a obtener 48 fragmentos
que soportan los hallazgos de esta investigacion, que en el ejercicio de triangulacion se
mostraron como los mas representativos (Patton, 1990).

Para la interpretacion y el analisis se respetaron los estilos narrativos de las personas
entrevistadas, lo que nos permitié identificar conceptos, actitudes, conductas,
procedimientos, relacionados con las categorias iniciales y las categorias emergentes
(Pifiuel, 2002). Ademas se tuvieron en cuenta los tres momentos propuestos por Bardin
(1996): pre-analisis, aprovechamiento del material y el tratamiento de la informacién, y

analisis.
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En un primer momento sistematizamos la informacion organizandola de acuerdo con
los ejes iniciales de la investigacion. En un segundo momento, se procedié a categorizar la
informacion recolectada, formulando subcategorias, que respondieran a la pregunta de
investigacion y también por su relacion y/o confrontacion con la literatura revisada. Con la
informacion organizada por categorias y subcategorias procedimos a la interpretacion de la

misma.

A cada participante se le asign6 un codigo de acuerdo con el sexo, el nombre, la edad
y el estrato socioecondmico, esto con el fin de manejar la informacion de manera
confidencial y mantener el anonimato de los participantes. Por ejemplo: una entrevista
codificada, cuya participante se llamara Maria Eugenia Giraldo Taborda, de 45 afos de
edad y estrato socioeconémico 3, quedaria asi: EMMARI45E3. En el interior del trabajo se
utilizan nombres ficticios en lugar de estos cddigos para hacer mas fécil y amena la lectura.
(ANEXO E: Codificacion de las entrevistas).

1.4.6. Validez de la informacion.

Se realiz6 triangulacion de informacion a partir de las estrategias de recoleccion de
datos: entrevista, observacion y entrevista grupal, tratando de obtener la validez en la
investigacion haciendo una eficiente y adecuada aplicacion de las técnicas seleccionadas.
En el mismo sentido, para asegurar su confiabilidad, las estrategias se aplicaron definiendo
unas categorias concretas, que pueden ser contrastadas con lo que recogen las entrevistas y

con la literatura existente.

En investigacion cualitativa, la confiabilidad estd dada en relacion con la
interpretacion que el investigador hace de los datos. La confiabilidad en este caso tiene que
ver con la posible replicabilidad del estudio, con la posibilidad de encontrarse con
resultados similares. Con la seguridad de que los instrumentos definitivamente no pueden

ser replicados, por la particularidad sociocultural referida a cada grupo.

En esta investigacion los instrumentos son equiparables entre si, y se aplicaron con la
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intencion de confrontar la informacion recolectada utilizando el método de triangulacién de
la informacion, analizandola desde diferentes participantes y contrastando con la literatura
consultada. En todos los casos tramitamos el consentimiento informado con cada uno de los
participantes, de los cuales se entregd una copia al comité de ética de las instituciones
participantes.

1.4.7 Consideraciones éticas en la investigacion

Procuramos asegurar un tratamiento ético tanto en la interaccion con los
interlocutores como en la sistematizacion y el analisis de la informacién, y asi mismo, que
fuera libre y voluntaria la participacion de los informantes y guardados el anonimato, la
confidencialidad de la informacion y la validacion de los resultados con los informantes.
Para ello, a los participantes se les informé sobre el objetivo de la investigacion y el modo
en que se llevaria a cabo (explicandoles en qué consiste este proceso) y consultando su
disposicion para grabar la conversacion, tras lo cual obtuvimos las debidas autorizaciones
expresas (Anexo F: Consentimiento informado), atendiendo a las normas nacionales e

internacionales para el estudio en personas con VIH-sida (ANEXO G).

Se validé la informacién con los informantes en el momento de los resultados, por
medio de presentaciones en el hospital publico y en las tres fundaciones participantes, con
miras a que esta informacion contribuya de manera positiva en sus vidas, asi como en las

practicas de los centros de atencion.

La investigacion se guié por la Resolucion 8430 de 1993 del Ministerio Salud de
Colombia (1993), por la cual se establecen normas cientificas, técnicas y administrativas
para la investigacion en salud. Tales como respetar la privacidad y la dignidad de las
personas; respetar la tradicion de cada persona, incluyendo su manera de pensar y de

expresarse.

Con base en la misma resolucion, 8430/93 Articulo 11, esta investigacion es

considerada con reisgo minimo, ya que esta no constituyé un peligro para la integridad
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fisica de los participantes porque no se realizan intervenciones fisicas; sin embargo cabe
resaltar que una gran parte de la investigacion social con los seres humanos representa al
mMenos un riesgo minimo, en este caso se refiere a que se exploraron aspectos y vivencias
personales de los pacientes, lo que podria haberlos expuesto a emociones y miedos propios
del proceso. Para minimizar este riesgo estuvimos atentos a cualquier situacién de crisis
emocional que pudiera surgir a partir de la entrevista, para lo cual contamos con el apoyo
de las psicélogas del Hospital La Maria, la fundacion RASA y fundacién SIFUTURO: la
investigadora debia interrumpir la entrevista si fuera necesario, lo cual no sucedi6 en

ningun caso.

En el desarrollo de las entrevistas, se procurd emplear un tono de voz suave, reflejar
serenidad y receptividad, manteniendo contacto visual con los interlocutores, mostrando
escucha empdtica, propiciando una conversacion tranquila y familiar. En todo momento se
mostrd respeto e interés por la persona que se estaba entrevistando, por sus sentimientos o

emociones, procurando comprender su su situacion.

Las entrevistas no se iniciaron hasta tanto no se hubiese suministrado una
informacion clara y completa sobre el tema de la investigacion, incluyendo sus objetivos,
riesgos y beneficios para las personas participantes, ademas de dejarles claro el tratamiento
que tendria la informacion suministrada por ellos, avanzando en el proceso de entrevista y
grabacion de la misma, solo después de tener la firma del consentimiento informado de

cada uno de los participantes.

No se aplicé ninguna presion para su participacion, todas las personas participaron
libremente; se les informo del anonimato de su participacion diciéndoles que cada uno de
ellos seria identificado con un cddigo y que las grabaciones estarian custodiadas por la
investigadora principal, durante un lapso de cuatro afios, luego de los cuales serian

borradas.

A cada participante se le entregaron los datos de la investigadora principal para que la

contactaran en caso de requerir informacion sobre el curso de la investigacion y sus
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conclusiones, lo que también pueden hacer por medio del Hospital La Maria.

Para acceder a las instituciones entregamos un acta de solicitud que describia la labor
que se llevaria a cabo dentro de la institucion y las herramientas que se utilizarian. Asi
mismo se establecieron compromisos y limites con la institucidn, los pacientes y sus
familias. Por ejemplo, conseguir la firma del 100% de los consentimientos informados. El
Hospital la Maria tiene una coparticipacion en la investigacion; se acordd enviar informes
regulares al Hospital, notificar los cambios que fueran surgiendo en la investigacion y

entregar resultados preliminares antes de su publicacion.

Conflicto de intereses

En esta investigacion no se presentan conflictos de interés entre las personas e

instituciones participantes ni con la investigadora.
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2. VIH-SIDA CONTEXTO GLOBAL Y LOCAL

Este capitulo contiene un breve acercamiento a la situacion actual del VIH-Sida en el
mundo, Latinoamérica y Colombia, vista a través del reporte de ONUSIDA (organismo de
la ONU que coordina el trabajo de los estados asociados para atender la epidemia mundial
del VIH-Sida) asi como de entidades regionales y locales. También presenta un esbozo de
la historia y natural del Sida, de las caracteristicas del tratamiento Antirretroviral con el que
hoy se controla la accién del virus y del correlato social de la problematica, enmarcado en
la perspectiva de los determinantes sociales de la salud y de los factores que hacen

necesario el planteamiento de un analisis socio-cultural del fenémeno.

2.1 SITUACION DEL VIH-SIDA EN EL AMBITO INTERNACIONAL,
LATINOAMERICANO, NACIONAL DEPARTAMENTAL

2.1.1 Situacién del VIH —sida a nivel mundial

Como entidad lider a nivel mundial en la lucha contra la propagacién del VIH y la
atencion equitativa de los afectados, la ONU ha venido convocando a reuniones “de alto
nivel” para acordar esfuerzos con los qué detener esta epidemia; pese a que se han
reportado descensos importantes en el nimero de infectados y de muertes asociadas al Sida
en las dltimas dos décadas, ONUSIDA sigue proponiendo como meta, para 2030, el
descenso total de muertes y la vulneracion de derechos humanos a causa del VIH. Para ello
ha puesto en marcha la estrategia de “respuesta rapida” al VHI-Sida, y sefiala como pilar
basico de la campafia la identificacién temprana del contagio, dado que, segun sus estudios,
alrededor del 50% de los infectados con el virus desconocen su situacion, generalmente
porque no cuentan con posibilidades econdmicas para hacerse las pruebas o porque en sus
sitios de residencia no hay un sistema médico que le permita hacer seguimiento a su estado

de salud.

De acuerdo a los informes de ONUSIDA (2015), a pesar de que las cifras mundiales
de afectacion por VIH-Sida a 2015 disminuyeron (el nimero de infectados en un 35%, el de

muertes asociadas al sida en un 42%, el de nifios infectados en un 58%) y de que el acceso
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a la terapia antirretrovirica aumento en un 84%, todavia contamos en el mundo con cifras
escandalosas, tanto de infectados nuevos y enfermos, como de personas que no reciben el
tratamiento necesario (59,4%). De aqui los representantes por paises miembros de la ONU
hagan un llamado a la comunidad mundial para que de manera &gil se liberen recursos para
la atencidn de este fendmeno: la falta de los miles de millones de ddlares que se requeririan
para atender a los 22 millones de afectados que aun no tienen tratamiento, seria el principal
obstaculo para llegar a la meta propuesta para 2030, es decir, no solo detener el avance de

la infeccidn, sino que haya “cero discriminacion”.

La meta también incluye evitar la mortalidad de las mujeres embarazadas y de sus
nifios. Igualmente se requieren servicios de prevencion del VIH y programas para evitar la
marginacion y exclusion, promoviendo el liderazgo de los jévenes, un cambio de
comportamiento en la asuncion responsable de la sexualidad y un mayor compromiso con

la comunidad, lo mismo que fomentar el uso del preservativo y la circuncision masculina.

Latinoamérica sigue mostrando altos indices de infectados por el VIH/Sida, después
de Africa subsahariana, Asia y Europa oriental, lo que confirma la logica del analisis de
organismos mundiales, que identifica la mayor problematica en los paises de ingresos
medios y bajos. Y quizas sea ese, el econdmico, uno de los factores de los que mas se habla
(en cifras gigantes), pero el que menos se asocia a lo que debe tocar el compromiso de los
estados en la lucha por cualquier problemaética en salud: educacion, vivienda, trabajo,
cobertura de servicios publicos.

Segun el informe de ONUSIDA (2015), para 2015 se habrian cumplido varias de las
metas planteadas en los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM) (OMS, 2015), ya que
se redujo de manera importante la tendencia en el avance de la infeccion. En este sentido se
habla también del descenso del porcentaje de muertes y de infecciones en nifios, asi como
del aumento en el porcentaje de personas que reciben tratamiento antirretroviral. Sin
embargo estas cifras (esperanzadoras pero bastante etéreas cuando se trata de tener una
vision clara del nimero de personas afectadas por regiones y paises) siguen siendo tan

altas, que ahora lo que se propone es que, en el paso de los ODM a los ODS (Objetivos de
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Desarrollo Sostenibles), problematicas como el VIH-Sida (junto con el hambre, el
irracional uso de los recursos naturales y la desigualdad social) dejen de ser una amenaza.
Estos 17 objetivos, que reunen los ideales de la humanidad en el momento actual,
tacitamente plantean también un cuestionamiento a las estrategias que, se supone, estan
poniendo en juego los estados con solvencia econdmica y tecnoldgica, no sélo para

acompafiar a los paises en desarrollo, sino para garantizar el bienestar general.

El informe del Secretario General de la ONU (2016) ratifica esta cuestion al
promover los Objetivos de Desarrollo Sostenible en relacion a la llamada “respuesta al

Sida’:

Puesto que el 58% de las personas que viven con el VIH residen en paises de
ingresos medianos, las recientes decisiones de muchos asociados internacionales de dejar de
invertir en paises de ingresos medianos después de 2017 tienen graves consecuencias para
la prestacion ininterrumpida de servicios y la supervivencia de programas esenciales. Si
bien los gobiernos estan aumentando la financiacion nacional para las respuestas al SIDA,
ese aumento no suele incluir el aumento de las inversiones en actividades de promocion,
derechos humanos o programas centrados en las poblaciones clave. En Europa Oriental y
Asia Central, por ejemplo, los gobiernos nacionales y locales financian solo el 19% de los
programas centrados en las poblaciones clave; el 81% restante es financiado por asociados
internacionales. (ONU, 2016c).

A modo de sintesis, estas son las cifras “globales” que muestra ONUSIDA para 2015:

° 36,9 millones de personas vivian con el VIH en el mundo.
° 2 millones de personas se infectaron con el VIH (al final de 2014)
° 1,2 millones de personas murieron a causa de enfermedades

relacionadas con el sida (al final de 2014)

° A diciembre de 2015, 17 millones de personas que vivian con el VIH
tuvieron acceso a la terapia antirretrovirica: el 46% de todos los adultos, el 49% de
todos los nifios y el 77% de las embarazadas que vivian con el VIH tuvo acceso a
medicamentos antirretroviricos para prevenir la transmision del VIH a sus bebés
(UNAIDS 2016).
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Es claro entonces que la infeccion del VIH-sida esta asociada con el nivel econdmico
y de educacion. A menores ingresos y bajo nivel educativo, menor posibilidad de que la
poblacion conozca y reclame sus derechos, con lo que se incrementa el nimero de
infectados con VIH-sida, por la menor accesibilidad a los recursos o medicamentos, ya sea
para evitar el contagio o para controlarlo. Por eso mismo, muchas de las personas afectadas

aun sufren marginacion y exclusién, por lo que no se atreven a divulgar su estado de salud.

2.1.2 Situacién Del VIH -SIDA en Latinoamérica

Para América Latina, a 2012°, el promedio de infectados con VIH-sida fue de cerca
de 1,4 millones (ONUSIDA 2012), aunque se reporta que el nimero de personas que
contrajeron el VIH en 2011 rebajé con relacion a afios anteriores, e igualmente cayoé el
numero de defunciones. Todo esto debido al uso de los antirretrovirales. “En el afio 2011 la
cobertura de la terapia antirretrovirica fue del 68% en América Latina, en comparacion a la
media mundial situada en el 54%” (ONUSIDA 2012).

También dice ONUSIDA (2012), que en paises como Cuba, la Republica
Dominicana, México y Guyana, el tratamiento con antirretrovirales ascendié a méas del 80%
y en paises como Argentina, Brasil, Chile, Ecuador, El Salvador, Jamaica, Nicaragua,
Paraguay, Perl y Venezuela se alcanzd una cobertura de mas del 60%. Sin embargo, en
Bolivia apenas fue del 20% la cobertura del tratamiento con antirretrovirales. Segun el
Diario El Comercio (2014), “Tenemos un promedio regional que oculta inequidades; paises
como Bolivia, Paraguay, Nicaragua, Honduras no llegan a tener una cobertura amplia
porque son paises de renta media o baja donde la cobertura de las terapias antirretrovirales
estd en el 40 y 50%”.

Para América Latina, la principal via de transmision del VVIH/Sida son las relaciones
sexuales sin proteccion entre hombres, seguida por las relaciones remuneradas entre
hombres y mujeres. En respuesta a la epidemia mundial, América Latina ha registrado

avances importantes en las Ultimas dos décadas: por un lado, un aumento significativo de la

9" El consolidado de cifras de datos para Latinoamérica y Colombia, solo se encuentra actualizada hasta el
afio 2012.

82



esperanza de vida de las personas que viven con el VIH/ Sida; por otro lado, una
estabilizacion en las tasas de nuevas infecciones en la region. Estos avances incluyen una
mayor concienciacion de las personas, el desarrollo de estrategias nacionales y de
programas integrados en los sistemas de salud. (Banco Mundial 2012); (ONUSIDA 2012).

2.1.3 La Situacion del VIH SIDA en Colombia

A 2012, en Colombia se diagnostican 4.200 casos nuevos cada afio segun el
Ministerio de Salud y Proteccion Social (Vida Moderna, 2012), para lo cual propone la
implementacion de algunas medidas orientadas al aumento en la cobertura de tratamientos,

pues actualmente del total de enfermos que requieren medicacion, solo el 71% lo recibe.

Segun el informe mundial de avances en la lucha contra el SIDA, Colombia 2012,
(UNGASS por sus siglas en inglés), (Ministerio de Salud y Proteccion Social Republica de
Colombia 2012), la poblacién mas afectada en el pais esta entre los 20 y 39 afios de edad
(52.7%), lo que coincide con la tendencia mundial que indica que entre los 15 y los 40 afios
es la edad que mayor indices de contagio presenta en 2015. Llama la atencion que en
nuestro pais también se reporte un aumento entre los mayores de 60 afios. Y si bien es
preocupante este dato, relacionado con la forma de contagio que prevalece en el pais que es
la transmision sexual, también se sefialan avances importantes en el diagndstico oportuno

de la enfermedad.

Este documento, a mayo 21 de 2012, reporta un total de 76.314 casos de infeccion
por VIH/Sida. De acuerdo con estas cifras, hubo 7.381 nuevas personas infectadas en 2011,
lo que muestra un crecimiento paulatino de los casos notificados en el pais (Ministerio de

Salud y Proteccion Social Republica de Colombia 2012).

Segun establece este informe:
“La tendencia general es de incremento en la frecuencia de casos notificados que
puede obedecer a factores como el crecimiento de casos de infecciones recientemente
adquiridas, mayor acceso a la asesoria y prueba voluntaria, efecto de una posible

disminucion de barreras administrativas para autorizacion de los servicios y la oferta de la
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prueba a toda gestante en el pais, normada en la Resolucién 412 de 2000, y a su vez,
fortalecida con la estrategia para la reduccion de transmision perinatal del VIH y la sifilis
congénita. En el pais, el proceso de diagndstico, asesoria pre y pos prueba, la oferta de
tratamiento y seguimiento del paciente infectado, estdn contemplados dentro del POS (plan
obligatorio de salud) lo que garantiza una atencion oportuna a los servicios de salud”

(Ministerio de Salud y Proteccion Social Republica de Colombia 2012).

2.1.4 Situacion Del VIH/SIDA en el Departamento de Antioquia

Desde 1985, cuando se detectd el primer caso de VIH en Antioquia hasta el afio 2012
se habian reportado, 14.320 infectados, con promedio de muertes del 20% anual. Segun la
Secretaria de Salud de Medellin, 8.405 son de la ciudad, de los cuales murieron 2.464

personas (Valencia, 2012).

Para 2012, fueron 540 los casos reportados en el departamento VIH-sida. De ellos,
320 fueron de Medellin. La misma Secretaria dice que en 2011, el virus se le detectd a
1.091 personas en Antioquia; 510 de ellas de la capital. En el afio 2012 la mortalidad por
Sida se habia mantenido estable, se encontraba en 3,9 por cada 100.000 habitantes
(Valencia, 2012).

La suma de infectados en Antioquia entre 1985 y 2012 era de 15.951 personas,
Medellin, 9.235, y el resto de los municipios del departamento, 6.716. Los municipios de
Antioquia que mas nuevos casos de VIH-sida presentaron son: Caramanta, Abriaqui,
Tarazd, Olaya, La Pintada, Alejandria, San Luis, Fredonia, Medellin y Apartadd. Por
subregiones, las cifras mas altas se registran en el Valle de Aburrd, Bajo Cauca y
Magdalena Medio. La mayor parte de la incidencia (nuevos registros) estd en zonas
urbanas, y afecta sobre todo, a hombres entre 25 y 29 afios, segun informes de Luz Maria
Agudelo, Secretaria de Salud de Antioquia, 2012 en EI Colombiano (Valencia, 2012).

El diagnostico es muy frecuente establecerlo cuando ya la persona tiene sida; en
Antioquia el 20,2 % de los casos se presenta de esta manera. Aunado a los obstaculos que

presenta la atencion, dado que “es una enfermedad de alto costo que desequilibra los
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estados financieros de las EPS” (Valencia, 2012), es necesario reforzar la vigilancia de las
EPS, que no siempre promueven como se espera la afiliacion de los pacientes, pues tal
como lo reportan los informes mundiales, muchas de las personas infectadas desconocen su

situacion o no tiene seguridad social, como pasa con el 15% de los pacientes en Antioquia.

2.2 CONCEPCION BIOMEDICA DE LA ENFERMEDAD

2.2.1 Origenes de la Enfermedad

El origen del virus del VIH y su transmisién al ser humano, es un tema que aln sigue
generando controversia en la comunidad médica cientifica. Si bien ya se conoce que los
portadores naturales del virus en su variante VIH-1 son los chimpancés salvajes,
provenientes de las selvas de Africa central, concretamente de Camerin aln se desconoce
como se trasmitio el virus a los seres humanos ( Keele, Hwuverswyn, Bailes, Takehisa,
Santiago, Bibillet, Chen, Wain, Liegeois, Loul, Mpoudi, Bienvenue, Delaporte, Brookfield,
Sharp, Shaw, Peeters. & Hahn, 2006).

Los virus similares a los VIH se llaman en primates VIS (virus de la
inmunodeficiencia en simios). Junto al chimpancé y el simio mangabey, hay otras 25
especies de monos portadores de uno u otro VIS. Hasta el momento, ninguna cepa de la
variante simiesca, ha sido detectada en los seres humanos. Hace algunos afios, se habia
identificado y detectado una cepa del VIS estrechamente emparentada con el VIH-1
humano, pero esta s6lo afectaba a los simios criados en cautiverio, sin causarles la

enfermedad.

Otra cepa del VIS relacionada con el VIH-2, que estd menos extendido, se habia
identificado en un pequefio simio del Africa ecuatorial, conocido como mangabey gracias a

un estudio realizado por un equipo de cientificos belgas y que fue divulgado en 2003.

“Los primeros casos de VIH-sida, de los cuales se tiene noticia, fueron registrados
desde 1978 en Estados Unidos, en hombres homosexuales con Sarcoma de Kaposi; de tal

forma que se asocid la epidemia con las relaciones homosexuales. Sin embargo,
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actualmente se tiene noticia de algunos informes anteriores a la década de los afios ochenta,
de personas que murieron sin un diagndstico preciso pero con un cuadro clinico compatible
con el SIDA” (Holland, Jacobsen, and Breibart 1992)

Fue hasta junio de 1981 cuando se describi6 el Sida como una nueva entidad clinica.
En ese afio se publicaron los primeros cinco casos de una enfermedad infecciosa poco
comun (neumonia por Pneumocystis carinii) y Sarcoma de Kaposi, en hombres
homosexuales previamente sanos. En 1982 se descubrieron casos de Sida en drogadictos
intravenosos. La caracteristica en comdn en los dos grupos era que tenian afectado el
sistema inmunoldgico. En los siguientes afos (entre 1982 y 1983) aparecieron mas casos,
ahora en hombres bisexuales y hemofilicos (De Vita, Hellman, & Rosenberg, 1992)
(Sepulveda, de Lourdes, Dominguez & Valdespino, 1989).

Puede decirse que fue precisamente por lo intempestivo y atipico de los primeros
casos, que la poblacion empez6 a demandar y a promover otras perspectivas en el analisis.
Todo este gran movimiento mundial alrededor del contagio, de sus manifestaciones y
consecuencias, no sélo dio lugar a que se ampliara el espectro de los llamados “grupos de
riesgo”, sino a que se profundizara en la bisqueda de alternativas de tratamiento y de
atencion a los factores sociales y culturales asociados al fenGmeno, como se recrea en la
pelicula Dallas Buyers Club (Vallée, 2013).

2.2.2 Generalidades del virus de la Inmunodeficiencia Humana

La alarmante repeticion de casos de contagio con VIH puso en boca de todo el mundo
expresiones como “virus de inmunodeficiencia humana” y “sindrome de inmunodeficiencia
adquirida (sida)”; sin embargo, mas alla del manejo cotidiano de los términos, la
fisiopatogenia (origen del virus, y los factores que predisponen a los individuos a
contraerlos), asi como los trastornos que ocasiona, no son un conocimiento que
habitualmente las personas dominen, por lo que a continuacién ofrecemos una breve

descripcion de la misma.
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El VIH-sida es una infeccion causada por uno de dos retrovirus relacionados (VIH 1
y VIH 2)."° Su material genético estd constituido por ARN (4cido ribonucleico, que
participa en la sintesis de las proteinas y realiza la funcion de mensajero de la informacion
genética) en lugar de ADN (acido desoxirribonucleico, proteina que se encuentra en el
nucleo de las células); para infectar una célula debe traducir su ARN en ADN e insertarlo
dentro del ADN de la célula a infectar; lo hace a través de una enzima llamada transcriptasa

inversa (Correa 2006).

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) es el causante del SIDA (Sindrome
de Inmunodeficiencia Adquirida). Se conocen dos serotipos (microorganismos infecciosos)
del virus con multiples variantes: el VIH-1, extendido en todo el mundo, y el VIH-2

ubicado principalmente en Africa Occidental (Correa 2006).
El VIH pertenece al género Lentiviridae de la familia de los retrovirus y se
caracteriza por producir una infeccion lenta y persistente, la cual causa la enfermedad

después de un largo periodo de replicacion (Correa 2006)

El virus tiene una morfologia esférica y posee un didmetro aproximado de unos 100

10 La familia de los retrovirus estd dividida en tres subfamilias, entre ellas los lentiviridae,
causantes de inmunodeficiencia y destruccidn de las células que infectan lentamente, pero de forma
progresiva. En este subgrupo figuran los que provocan la enfermedad en los seres humanos: el VIH-
I, descubierto en 1983; y el VIH-2, en 1986. A pesar de ser 2 virus diferentes, comparten ciertas
caracteristicas biolégicas en comun, tales como: mismo tropismo celular, igual modo de
transmision, mecanismos similares de replicacion, y produccion de estados de inmunodeficiencia.
La caracteristica mas importante de estos virus es la riqueza de genes y proteinas reguladoras, que
van a condicionar la complejidad de la interaccién virus-células y, de ahi, la patogenia de la
enfermedad. Los serotipos del VIH-I se clasifican en 2 grandes grupos: el M (main) y el O (outlier),
el primero causante de la gran mayoria de las infecciones existentes hoy dia y del cual se conocen
los serotipos: A, B, C, D, E, F, G y H; el segundo localizado en cierta parte de Africa y no sensible
a las pruebas de laboratorio para su deteccion. De los mencionados, el que mas circula en Cuba es el
B. El VIH-2, por ser de menor circulacién mundial, tiene pocos serotipos: A, B, C Y E. En general,
esta familia de los retrovirus se asocia cada vez mas con distintos procesos patoldgicos, tales como
enfermedades autoinmunes (sindrome de Sjogren), afecciones neurolégicas (paraparesia espastica
tropical) y otras.(Lamotte, 2004)
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nm*'. Estd compuesto por un area central llamado Nucleocéapside, formada por dos cadenas
lineales de ARN (Acido Ribonucleico), y las enzimas asociadas, proteasas, integrasa y
transcriptasa reversa, necesarias para la primera fase o fase temprana de la replicacion. Este
complejo esta rodeado por una matriz externa de proteinas, la proteina viral mas abundante,
la p24, es la de mayor importancia por su antigenicidad'®. A su vez el area central esta
cubierta por una capa lipidica que contiene 72 proyecciones denominadas glicoproteinas
(existen dos tipo de glicoproteinas, la 120 y la 41), las cuales poseen moléculas receptoras
para unirse a las células de defensa (célula blanco, linfocitos CD4, macrofagos y linfocitos
T, ayudadores principalmente). También contiene proteinas de la célula, que adquiere de la
membrana de las células hospederas. (Correa 2006)

El virus inicialmente se adhiere a la membrana de una célula hospedera para realizar
su ciclo de replicacion. Después de la unidn inicial se produce la internalizacion del nucleo
del virus (core) al citoplasma y la transcripcion del ARN a ADN a través de la transcriptasa
reversa. Posteriormente el ADN es trasportado e integrado al nicleo de la célula hospedera,

esta forma se conoce como provirus. (Correa 2006).

Cuando la célula hospedera se activa, el ADN proviral es trascrito a ARN mensajero
(ARNm) y trasladado nuevamente al citoplasma, ocurre un proceso de gemacion con el que
se forman las envolturas virales que conforman los viriones completos, los cuales salen a la
circulacion para unirse a nuevas células susceptibles y reiniciar el ciclo de replicacion. Al

finalizar el proceso la célula hospedera es destruida. (Correa 2006)

La historia natural de la enfermedad comienza desde la transmision o contagio por el
virus, y aunque los ARV (medicamentos anti-retrovirales) controlan la infeccidn, esta
nunca desaparece. Se puede inclusive observar que cuando la persona muere, en algunos de

los casos se da por factores secundarios a las complicaciones de las infecciones

11 Nm: Nanometro: unidad de longitud que equivale a una mil millonésima parte de un metro.
12 Antigenia, o antigénico (potencial). Poder de comportarse como un antigeno, es decir, de
provocar la formacion de anticuerpos. Para ciertos autores, la antigenicidad seria la facultad, para el
antigeno, de modificar el comportamiento inmunolégico del organismo en el cual se ha introducido,
sin que por ello haya forzosamente produccion de anticuerpos, por ejemplo, provocando un estado
de tolerancia inmunitaria. Difiere asi del poder inmundégeno. (Diccionario Médico Interactivo).
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oportunistas como consecuencia de la inmunosupresion o utilizaciébn de otros

medicamentos que pueden producir inflamacion, por radiacion o por medio de una cirugia.

En la historia natural de la enfermedad el proceso que sigue el VIH esta dado por la
transmision del virus, el sindrome retroviral agudo, la seroconversion, la infeccion cronica

asintomatica y el sindrome de inmunodeficiencia adquirida.

Transmisién

La enfermedad se transmite por tres mecanismos: el primero y el mas importante es
por las relaciones sexuales, tanto heterosexuales como homosexuales; el semen y la
secrecion vaginal son ambientes propicios para la multiplicacion del virus. Estos se
depositan en las mucosas laceradas (vagina, recto y boca) favoreciendo la penetracion del
virus en el huésped. La coexistencia de otras infecciones de transmision sexual,
principalmente las que causan ulceras genitales, aumentan el riesgo de transmision (Correa
2006).

La segunda forma de transmision se da a través de la sangre y sus hemoderivados, ya
sea por transfusiones o por el uso compartido de jeringas al inyectarse drogas (Correa
2006).

El tercer mecanismo, es la “transmision vertical”, la cual ocurre de una madre
gestante infectada a su hijo. La infeccion puede ocurrir en el Gtero, en el parto o en el

postparto, durante la lactancia. (Correa 2006)

Contrario a las creencias de muchas personas, no es posible contagiarse a través de
practicas corrientes y cotidianas como los besos, abrazos o apretones de manos o por el solo

hecho de compartir objetos personales, alimentos o bebidas (ONUSIDA 2013).

2.2.3 ;Qué es el Sida?

El Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida, mas conocido por su sigla sida, es una
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etapa avanzada de la infeccidon, donde los niveles de inmunosupresion llegan a niveles
criticos, por tanto, el sistema de defensa del cuerpo humano es incapaz de hacer frente a las
infecciones y procesos patologicos. El VIH ataca las células CD4, introduciendo su cédigo
genético en las células y obligandolas de esta manera a reproducir el virus en lugar de
células CD4, al mismo tiempo que las aniquila (Correa 2006).

Cuando el virus ha logrado deteriorar el sistema inmunitario decimos que hay una
inmunodeficiencia adquirida, es decir, no es hereditaria, aunque el nifio la adquiera durante
la gestacion, en el momento del parto o en la lactancia. Si la inmunodeficiencia es alta se
manifiesta por una serie de signos o sintomas que en conjunto se llaman sindrome,

caracterizado por la aparicion de infecciones y canceres oportunistas (ONUSIDA 2008).

El diagnostico y el Tratamiento.

Cuando el virus entra en el organismo y se reproduce sin causar sintomas por mucho
tiempo, es cuando se dice que una persona es seropositiva; es decir, que tiene el virus pero
aun no ha desarrollado la enfermedad (ONUSIDA 2008)

Para saber si una persona es portadora del virus se debe realizar la prueba de ELISA™
(Inmuno-anélisis unido a enzima), que consiste en buscar los anticuerpos que el organismo
produce para combatir al VIH (PROFAMILIA 2015).

Si la prueba resulta reactiva (positivo), se realizara una prueba confirmatoria llamada
Western blot. En el caso de resultar no reactiva (negativo), es recomendable confirmarla
cuando el paciente o el personal de salud consideran que estan en riesgo. Los anticuerpos
que detecta la prueba de ELISA s6lo son detectables unas semanas después de la

exposicion inicial al virus, que es de doce semanas aproximadamente y recibe el nombre de

13 La técnica ELISA (acronimo del inglés Enzyme-Linked ImmunoSorbent Assay: ‘ensayo por
inmunoadsorcion ligado a enzimas’) es una técnica de inmuno ensayo en la cual un antigeno
inmovilizado se detecta mediante un anticuerpo enlazado a una enzima capaz de generar un
producto detectable.
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"periodo de ventana inmunoldgica”. Se recomienda entonces que la prueba se realice de

nuevo de dos a cuatro meses después, para tener mayor certeza (PROFAMILIA 2015).

Si el Western blot resulta negativo, significa que no se detectaron anticuerpos
especificos para el VIH. Sin embargo, no se descarta la posibilidad de infeccion, asi que

puede practicarse nuevamente cada tres meses, durante un afo.

El paso a seguir es realizar el examen de carga viral, para determinar qué tan
avanzada esta la infeccidn e iniciar un tratamiento antirretroviral (TAR) (PROFAMILIA
2015).

Tratamiento Antirretroviral (TAR)

En la basqueda de medicamentos para controlar el acelerado curso de la infeccion por
VIH, a finales de los afios ochenta se empez6 a suministrar a personas seropositivas un
medicamento que hasta el momento se utilizaba como tratamiento para el cancer, el AZT,
ahora conocido como el primer farmaco antirretroviral de la historia del VIH. Después de
varios ensayos, un panel de expertos recomendo el tratamiento con AZT “para todos los
pacientes con VIH y menos de 500 linfocitos CD4”, dando lugar a una serie de pruebas
basadas en el uso de este farmaco y en el paulatino complemento con otros que permiten
mejorar el tratamiento o contrarrestar los efectos adversos de éste, todo lo cual ha puesto al
VIH-sida a la cabeza de las enfermedades con mayor avance cientifico en la historia
médica. (Socas, Santolaria, Gmez, Rodriguez, Essardas, Rodriguez, Rodriguez, Duran,
Aleman, & Gonzalez, 2000)

La efectividad de los medicamentos ARV permite reducir el costo del manejo de la
infeccion por VIH, pues puede reducir la utilizacion de otros servicios sanitarios y suponer
un ahorro neto al sistema sanitario, debido a que, aunque naturalmente la implantacion de la
terapia antirretroviral altamente activa aumenta el costo de los tratamientos para los
enfermos en términos de medicamentos —yY también de consultas externas—, existen otros

capitulos de gasto que se reducen con estas terapias. El uso del tratamiento Antirretroviral
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de Gran Actividad (TARGA) disminuye la incidencia de infecciones oportunistas y su
costo asociado, reduciendo el nimero de ingresos hospitalarios y también el nimero de dias
de hospitalizacion necesarios para los pacientes, y esto hace que el balance pueda resultar
en un ahorro neto para los hospitales que utilizan de forma generalizada estos
medicamentos para sus pacientes con VIH-sida”. (Abadia 2002)

A pesar de que los nimeros varian entre zonas geograficas y tipos de estudio, algunas
estimaciones en hospitales de Francia han cuantificado un ahorro neto de 248.852 ddlares
en poco mas de un afio, o 101 ddlares por paciente y mes, gracias a la eficacia de los
medicamentos que favorecié la reduccion de ingresos hospitalarios y de dias de estancia y
asi de gasto hospitalario global (Abadia 2002).

La mejora de los tratamientos farmacoldgicos en enfermedades de alto costo como el
VIH-sida, ha generado una marcada reduccion del costo global de los cuidados médicos,
ademas del hecho de mejorar la calidad de vida y prolongarla. Aunque las terapias
antirretrovirales puedan parecer caras, porque el costo de adquisicion de los medicamentos
es elevado, el esfuerzo en inversion que se ha hecho en este campo practicamente no tiene
precedentes (Abadia 2002)

Hasta hace poco tiempo se creia que en vista de que el virus permanecia latente
durante un tiempo, no era necesario dar tratamiento sino hasta que el conteo de células CD4
fuera de 500 o menos; actualmente se sabe que el virus actla desde que entra en el
organismo, por lo que lo recomendable es administrar antivirales desde el mismo momento
en que es detectado. Existe la evidencia, basada en ensayos clinicos y estudios
observacionales, que avalan el inicio del TAR (Tratamiento Antirretroviral) (InfoSida
2016).

Los ARV han logrado que esta enfermedad, antes mortal, pase a ser una enfermedad

crénica y mejor tolerada por el paciente, al menos en el aspecto biomédico. Ademas, se esta
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investigando para mejorar la potencia antiviral de los medicamentos combinados®* en el
tratamiento para hacerlo cada vez mas llevadero, con menores efectos secundarios y, de ser
posible en menores dosis. Desde principios del siglo XXI se esta trabajando en nuevos y
potentes antirretrovirales que ampliardn considerablemente la disponibilidad terapéutica y
las opciones estratégicas de tratamiento individualizado para los pacientes (Abadia 2002).

Las investigaciones avanzan hacia la obtencion de una vacuna, sin embargo como lo
registra (Abadia 2002) es que el virus esta mutando constantemente, 0 sea no se ve una
pronta solucion. Se debe trabajar en la prevencion, sobre todo basada en la informacion,
que contribuya a reducir la tasa de contagio y la incidencia de la infeccién por el VIH hasta
llegar a estabilizar las tasas de transmision e, incluso, a reducirlas. Mientras tanto los ARV
permitirdn “reducir el nimero de casos de sida, retrasando la evolucion de la infeccion, y la
morbilidad y la mortalidad asociadas a este sindrome, lo que constituye uno de los

principales logros del siglo XX desde el punto de vista biomédico” (Abadia 2002).

Se estima que el riesgo de desarrollar sida, ya sea con una enfermedad definitoria (es
decir, tan grave que pueda causar la muerte), 0 como episodio recurrente, en el periodo de
Tratamiento Antirretroviral de Gran Actividad (TARGA), es menor en comparacion con los
pacientes que no han empezado el tratamiento (Ferreros, Hurtado, Del Amo, Muga, del

Romero, Garcia, Alastrué, Belda, Guevara, & Perez, 2011).

Pero incluso se cuenta hoy con tratamientos tempranos como la “profilaxis
posexposicion”, que consiste en tomar antirretrovirales, dentro de las 72 horas siguientes a
la exposicion al VIH para prevenir la infeccion. Este método suele recomendarse cuando un
profesional sanitario se pincha con una aguja en el lugar de trabajo, o tras exposicion por
contacto sexual sin proteccion. La profilaxis posexposicion incluye servicios de
asesoramiento, primeros auxilios, pruebas de deteccion del VIH y, dependiendo del nivel
de riesgo, la administracion de terapia antirretroviral durante 28 dias junto con atencién

complementaria (Diaz, 2006).

Y La terapia combinada es el uso de dos o mas medicamentos al mismo tiempo para tratar la misma
enfermedad.

93



En el Modelo de Gestion Programatica en VIH-sida de Colombia, (Ministerio de la
Proteccion Social, Programa de Apoyo a la Reforma de Salud, & FEDESALUD 2006) que
es el documento por el cual el Concejo Nacional de Seguridad Social en Salud (CNSSS)
define la ruta la para controlar la propagacion del virus y atender a la poblacion enferma, se
definen, con base en estudios previos de la poblacion afectada, las estrategias de atencion y
modos de seguimiento y verificacion de las mismas. Este documento parte de lo estipulado
en el decreto 245 de 2003 en cuanto a la “atencion integral de patologias de alto costo”, que
obviamente refiere la necesidad de contener la propagacion de estas enfermedades por lo
que implica para la economia del gobierno nacional, pero también tiene en cuenta aspectos
culturales y hasta “espirituales” para hacer seguimiento al proceso médico en casos como el

VIH-sida y la Insuficiencia renal cronica.

Entre los componentes del “Sistema de administracion de terapia antirretroviral”,
estdn las medidas para asegurar la adherencia al tratamiento, la disponibilidad de
medicamentos ARV, la formacion a los profesionales responsables de disefar la
combinacién adecuada de medicamentos a cada paciente, la efectividad de los laboratorios
que evaluan el efecto de los ARV, la medicién de las resistencias a los ARV y de sus

consecuencias en el metabolismo de los pacientes.

2.3 ESTATUS SOCIAL DE LA ENFERMEDAD

El caracter catastrofico del VIH se instalé en la mentalidad de las personas en el
mundo entero debido al desconocimiento que en se tuvo de él durante los primeros afios. A
la dificultad para esclarecer las caracteristicas del virus y el modo como éste operaba en el
cuerpo de las personas, se sumo el rasgo de que el contagio se diera como producto del
contacto sexual, dado que es en este &mbito de las relaciones humanas donde con mayor
facilidad se exponen las mucosas del cuerpo al contacto con fluidos contaminados. Todo
esto condujo a que el fenémeno bioldgico fuera simbolizado de manera muy negativa en
distintos contextos culturales, hasta el punto de que se considerara casi Como una nueva
peste, pero una en la que ademas de la mala suerte, la conducta y decisiones de los

individuos tenian incidencia directa (Stenou 2003), (Varas-Diaz, Serrano-Garcia, y Toro-
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Alfonso 2004).

Quizas sea por todo esto por lo que el VIH-sida ha dado lugar a tantos estudios
sociales y culturales, los cuales no sélo han apoyado los estudios médicos para contener la
epidemia a partir de la comprension de todos los factores del fendmeno, sino que han
tratado de profundizar en la complejidad del imaginario de las personas, que mas alla de los
hallazgos patoldgicos, permanece gravitando alrededor de asuntos mas morales que
médicos. Asi, pese a que contamos con tratamientos que convirtieron el caracter
catastréfico de la enfermedad en cronico, y en consecuencia posibilitan llevar una vida mas
0 menos normal, en el pensamiento colectivo sigue apareciendo el VIH-sida como una
especie de condena a muerte con verglienza. De aqui la pertinencia de mirar la enfermedad

a la luz de condicionamientos sociales.

La percepcidn de estar sano o enfermo esta determinada por los condicionamientos
que se imponen en el contexto macro social, es decir, asociados a lo econdmico, politico e
ideologico, que permiten u obstaculizan practicas preventivas y curativas. Esto tiene
incidencia en el significado que los individuos dan al proceso salud-enfermedad
(Castellanos, 1998).

El trabajo, la clase social y los procesos de reproduccién social son categorias basicas
para hacer un abordaje del proceso salud—enfermedad-atencion, teniendo en cuenta la
familia y la orientacion sexual, pues es alli donde se definen los determinantes
socioecondmicos y politico-ideolégicos de indole macro y micro-social (Biagini, Grigaitis,
and Giri 2008)

Conforme a esto, conviene recordar aspectos que claramente han sefialado los
informes de organismos de cobertura mundial como OMS y ONUSIDA (2015) sobre la
pandemia: si bien el contagio por el virus puede llegar a todas las personas sin distingo de
género, identidad sexual, fenotipo o extraccidon social, es evidente que las peores
condiciones en relacion al fenémeno sida han estado del lado de las poblaciones con mas

bajos recursos econdémicos y educativos. De ahi que hablemos de vulnerabilidad social
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asociada al VIH, asumiendo que la infeccion tiene mayores consecuencias en grupos que
deben ser intervenidos desde una perspectiva social, en la que son clave factores como el

estigma y el reconocimiento y defensa de los derechos (Berbesi y Segura 2014).

2.3.1 VIH-sida y Condiciones Socioecondmicas

En relacion al determinante socioecondmico, la problematica generada por el VIH-
sida ha impuesto diversos retos a las economias mundiales, especialmente las de paises en
desarrollo, ya que, por un lado, se evidencia “alta mortalidad en grupos etarios en edad
productiva” (Ortiz & Granados 2001) y, por otro, se analizan los costos del tratamiento para
las personas afectadas, lo cual supondria que para los individuos y las familias mas
vulnerables, la carga econdmica de una enfermedad que demanda terapia a largo plazo,
intervencion de equipos interdisciplinarios y recursos para diversos tratamientos,
significaria una gran brecha para acceder a una vida diaria mas digna y medianamente
normal y desarrollarse en un ambiente de mayor apoyo y sostenibilidad, pues “los
individuos que padecen la infeccion ven limitada de forma importante la posibilidad de
desarrollar sus potencialidades humanas” (Ortiz & Granados 2001), lo cual se podra
observar en las narrativas de las personas entrevistadas, en su analisis de las condiciones
familiares, afectivas y profesionales que han sido alteradas negativamente, y hasta

aplazadas como proyecto de vida, en el curso de la enfermedad.

También, se evidencia la importancia de este determinante en la existencia de
politicas publicas para la proteccion y acompafiamiento de las personas infectadas con VIH,
fundamentales para el logro de los antes citados Objetivos de Desarrollo Sostenible, entre
los que estan controlar totalmente el avance del VIH-sida y bajar a cero las muertes y la
discriminacion que el virus causa, planteados para el afio 2030. Es claro que el disefio y
puesta en practica de estas politicas requiere de una apuesta econémica por parte de los
Estados, basada en la efectiva distribucion de sus recursos internos, pero también en la

disponibilidad de ayudas internacionales.

A la luz de los datos mundiales, Colombia sigue siendo parte del “panorama
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preocupante” de los casos de VIH-sida en América Latina y el mundo, con un ascenso de
4,6% en nuevos casos de infeccion, como lo cita el articulo de la BBC, de julio 22 de 2016*
basado en el “estudio sobre la propagacion del virus, Global Burden of Disease , GBD
(carga mundial de la enfermedad), realizado por el Instituto para la Medicién y Evaluacion
de la Salud (IHME) de la Universidad de Washington, en EE.UU”, que reporta los paises
de América Latina con mas casos nuevos de VHI-sida a 2015. Este mismo articulo subraya
que, pese a que el éxito de los medicamentos ARV han incidido fuertemente en el descenso
de muertes por enfermedades asociadas al Sida (de 1,8 millones en 2005 pasaron a 1,2
millones en 2015), sigue siendo alarmante el creciente nimero de infectados en estos

paises, principalmente en “parejas heterosexuales”, y a causa de sostener relaciones

sexuales sin proteccion. (BBC Mundo 2016) y (Reddy, 2016: 1448).

El informe GBD 2016 también mide el progreso en indicadores especificos
relacionados con los ODM vy otros indicadores. Afirman que hay un aumento de 10 afios en
la esperanza de vida global desde el nacimiento, ocurrida entre 1980 y 2015 , especialmente
se visualiza en Africa subsahariana, desde el 2005 region que fue devastado por el VIH /
SIDA en las décadas anteriores. Igualmente muestra una relacion de regiones afectadas por
el conflicto, para el caso se muestra una disminucion de la esperanza de vida, en Siria, la

cual bajo en los varones en 11,3 afios en la Gltima década (Reddy, 2016: 1448).

Estos datos, sin duda imponen en la comunidad internacional un llamado al analisis
de factores culturales y econdmicos que expliquen el porqué de ese fendmeno, mas alla de
que se masifique la informacion en cuanto a la transmision del virus y se promueva el uso
de métodos de proteccion, pues es sabido que muchas personas de paises en vias de
desarrollo no pueden adquieren facilmente condones, tanto por sus costos como por las
restricciones culturales que todavia limitan el libre tratamiento de estos temas. (BBC
Mundo 2016).

2.3.2 VIH-sida y Condiciones de Educacion

La educacion juega un papel importante ya que se convierte en una base fundamental

para que las personas asuman su proceso salud-enfermedad. Desde la perspectiva de los
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determinantes sociales relacionados con el acceso a los servicios de salud, la difusién y
conocimiento de los programas para los diversos grupos poblacionales, el nivel de
educacion incide en la manera en que las personas enfermas se adhieren a su tratamiento y
a la utilizacion de la informacion que se les brinda para el mejoramiento de la calidad de
vida. Es a partir del conocimiento y de la adecuada interpretacion de sus propias

condiciones, que se pueden dar mejores posibilidades para llevar una vida mejor.

En relacién con el grado de escolaridad del grupo, se encontrd que el conjunto mas
grande, de 15 personas, cuenta con secundaria incompleta, mientras que siete son
bachilleres y solo dos poseen titulo universitario; el resto solo han terminado la primaria.
Aunque un mayor nivel de educacion podria incidir en la comprension de la enfermedad y
la toma correcta de los medicamentos, se pudo constatar que los que tenian un nivel de
educacion mas basico también estaban enterados sobre el proceso de su infeccion, debido a
la informacion recibida por el personal de salud en las diferentes instituciones y centros de

salud.

El sistema educativo, acorde con el desarrollo cultural de una comunidad, incide en la
manera de asumir habitos personales de salud, que incluyen aspectos como la prevencion
de las relaciones sexuales riesgosas, temas relacionados con la salud sexual y reproductiva,
y temas relacionados con la alimentacion, acondicionamiento fisico y cuidado del aspecto
fisico. Son aspectos que tocan situaciones de riesgo para contraer el VIH-sida y algunos
para entender el proceso de cuidado que debe tenerse después de haberlo contraido.

También incide en la capacidad del individuo para afrontar la situacion y la
aceptacion de los grupos de apoyo que surgen o ya existen para ayudar al individuo a
afrontar la situacion. Dentro de estos, se tienen en cuenta los escenarios familiares, sociales
y laborales que facilitan u obstaculizan el desarrollo adecuado de las personas con la
infeccion de VIH (UNESCO 2016).

El estado de bienestar aumenta con el nivel de educacion, la educacion influye en el

cambio de comportamiento, mejora el cuidado de la salud y la utilizacion efectiva y
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oportuna de los servicios de salud, entre otros aspectos (Ramos & Choque, 2007). Mientras
sea menor la formacidon que tenga la persona, mayores obstaculos va a encontrar para

alcanzar adecuadamente la atencion y el autocuidado oportuno.

De acuerdo a las indagaciones realizadas por Peldez (2011), en cuanto al nivel de
escolaridad en Bogota, cerca del 70% de los infectados con VIH-sida, tiene estudios
basicos de primaria y bachillerato y el 26% universitarios. Estos datos contrastan con lo que
se viene diciendo en cuanto al bajo nivel de escolaridad y la escasez de recursos
econdémicos del promedio mundial de los mas afectados por el virus, pero también fortalece
la premisa de que, en el caso del VIH-sida, hoy en dia ya no s6lo se requieren analisis y
acciones en el campo econdémico y de acceso a sistemas de salud, sino también en lo que
tiene que ver con la forma como se asumen el cuerpo, la sexualidad y los referentes
culturales que marcan las actitudes de personas entre los 15 y 40 afios, que son quienes

conforman el grupo etario mas afectado por el virus.

De la poblacion entrevistada aqui la mayor parte, 13 personas, tenian secundaria
incompleta, siete eran bachilleres, solo dos poseian titulo universitario y el resto solo

habian realizado la primaria (Figura 11).
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Figura 1 Nivel de escolaridad de las personas participantes en las entrevistas

individuales del Hospital la Maria.
Fuente: Elaboracion propia, 2015.
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Aungue los estudios dicen que el nivel de educacién incide en el entendimiento de la
enfermedad, con esta poblacion se observo que todos, independientemente del nivel de
educacion que tengan, tienen un conocimiento claro sobre el proceso de la enfermedad (que
cabe recordar, fue obtenido luego de adquirirla, ya en el proceso de atencion en cada una de
las instituciones) debido a que se encuentran en grupos de apoyo que les han brindado una
informacion confiable. Esto ha favorecido en este grupo el entendimiento de algunos

aspectos como el comportamiento de la carga viral y la toma correcta de los medicamentos.

En el grupo focal realizado en la Fundacién EUDES, el nivel de instruccion de los
ocho participantes es mas 0 menos parejo: a excepcion de una persona que hizo dos
semestres de arquitectura, pero abandond los estudios y uno que estaba validando los
grados 10 y 11 de secundaria, los otros hicieron la primaria o parte de ella. Aun asi, estar

organizados como grupo les ha permitido compartir conocimientos sobre la enfermedad.

2.3.3 VIH-sida y Condiciones de Trabajo

El trabajo también se encuentra vinculado como un determinante de la salud,
incorporando en sus analisis aspectos sociales, econdmicos y ocupacionales, que afectan la

salud fisica y mental de la poblacion.

El trabajo tiene una repercusion directa en las condiciones de vida, a mayor pobreza y
desempleo, mayor es la problematica de salud de las personas. Las condiciones de trabajo
para las personas infectadas por VIH en nuestro pais, reflejan el grado de vulnerabilidad
que padecen. En Bogota el 34% de esta poblacién estd desempleado y solo el 26% esta
vinculado al trabajo informal. La situacion laboral no es mas alentadora para quienes tienen
empleo fijo: un 15% de las personas que viven con VIH en Colombia afirma que fue
despedido, el 5% dejo el trabajo por la discriminacion de sus jefes y compafieros, el 7%
dice que por cuestiones de salud y el 3%, por ambas causas. (Pelaez, 2011). Las
investigaciones de Ahs y Westerling (2006 ) sobre la relacion entre trabajo y estado de

salud de la poblacion, muestran que las personas desempleadas en general, presentan un
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riesgo de muerte prematura mayor (40-50%) que los empleados. Para Medellin no hay

datos de desempleo en la poblacién con VIH —sida.
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3. IMAGINARIO SOCIALES VIH - SIDA

La categoria de imaginario deriva de una reflexién que se viene haciendo de tiempo
atras desde distintos campos como la filosofia, el psicoanalisis, la sociologia, la linglistica,
el arte. La articulacion que la Antropologia hace del concepto esta dirigida a la lectura de
procesos sociales y culturales donde la particular vivencia de los sujetos, en determinadas
circunstancias, da sentido a la percepcién global de una situacién o préactica grupal. Lo que
desde ciertas perspectivas podriamos llamar “realidad”, es re-significado por los sujetos
cuya experiencia vital esta atravesada no solo por condiciones visibles, cuantificables, sino
por referentes historicos, simbdlicos, que asignan nuevos valores a esa situacion.
Asimismo, dicha re-significacion de situaciones y practicas subyace a la identificacion de
grupos especificos, da cuenta de las caracteristicas de un colectivo, a la vez que lo distancia

de otros grupos con los que coexiste, 0 de uno mayoritario (Solares 2006) (Pintor 2000).

Cuando se habla de imaginario se hace referencia a la imaginacion y a la imagen, no
solo por el origen subjetivo de la transformacién de un hecho cultural o de la constitucion
de un grupo, sino porque el imaginario colectivo —sus elementos constitutivos- hablan de
cdémo se ven a si mismos los sujetos que re-crean ciertas vivencias: “El imaginario social,
en consecuencia, €s una maquina de produccion de imagenes de si misma, tanto colectiva
como individual, imagenes de las que derivan practicas de si mismo, y en cuya presencia el
investigador se afinca desde preguntas como éstas: ¢cémo nos imaginamos a nosotros
mismos?, ;cdmo nos imaginamos en la colectividad?, ;qué somos los unos para los otros?”
(Agudelo 2011).

Partiendo de estos trazos del concepto de imaginario hacemos una lectura de las
narrativas que personas afectadas con el Virus de Inmunodeficiencia Humana, algunas de
ellas diagnosticadas con Sida, hacen de su experiencia, basada en apartes de los testimonios
de los afectados, reunidos en algunos centros de atencion de Medellin. La secuencia de esta
lectura se organiza de acuerdo a categorias del impacto generado en la poblacion
observada: lo social, lo emocional, lo cultural y lo econémico, categorias éstas que ademas

se asocian a cuatro subcategorias que constituyen una mirada mas profunda a los
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imaginarios colectivos, evidenciadas en el discurso acerca de las formas del contagio, de su
opinidn sobre los Antirretrovirales y de las expectativas frente al tratamiento con ellos, de
la percepcion de la enfermedad y de sus expectativas de vida. Estas subcategorias registran

lo que los sujetos piensan sobre su situacion.

3.1 VIVIR CON VIH: CUERPO Y ENFERMEDAD

3.1.1 Impacto del diagnostico: “es una noticia que le cambia a
uno completamente la vida”

Estudiar a la poblacion que vive con VIH-sida en la ciudad de Medellin desde la
perspectiva de los imaginarios, implica considerar una serie de aspectos subjetivos y
significados que las personas otorgan a la experiencia de vivir con la enfermedad y estar a

la espera de que se convierta en un padecimiento crénico, no catastrofico.

El efecto de un diagndstico positivo de la prueba de VIH-sida generalmente acarrea
aislamiento y, por tanto, quienes han adquirido el virus del VIH tienen que encarar
consecuencias emocionales, econdémicas y sociales que contradicen los méas elementales
derechos humanos que les asisten (preservacion de la vida y proteccion dentro del sistema
de salud, igualdad en el acceso a oportunidades educativas y laborales, libre desarrollo de la
personalidad, el honor, la intimidad y el buen nombre, la autonomia y la no discriminacién)

pues son objeto de rechazo y exclusion en entornos laborales, educativos y sociales.

El concepto de enfermedad es en si mismo dindmico, y no corresponde tan sélo a la
afectacion bioldgica o a una simple noticia de caracter fisioldgico acorde con una prueba de
laboratorio, ya que estd implicado histéricamente por condicionamientos culturales,
sociales y economicos. Por supuesto, sucede lo mismo con el VIH-sida, como es
reconocido no sélo por los profesionales de las ciencias sociales, sino por los de las ciencias
de la salud, quienes cada vez méas deben considerar los matices culturales de una afeccion,
sobre todo si su magnitud muestra que “estd configurada por las clasificaciones mentales
colectivas, que definen los parametros de lo moral, lo inmoral, lo verdadero, lo justo, lo

terrible, lo religioso, lo obsceno, lo sagrado, lo profano, etc.” Esto, sin duda, se entiende
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como un llamado a los profesionales y a la comunidad en general a que visualicen

fendmenos como la discriminacion y la ausencia de atencion adecuada. (Rivera, 1995)

En este sentido, el conocimiento del diagndstico positivo para VIH-sida, tanto para el
paciente como para su familia y allegados, entendiendo que en este Ultimo grupo se
incluyen su circulo laboral y social, conlleva un conjunto de imaginarios alrededor de lo
que sera el devenir de este sujeto, independiente del estrato socio-econémico al que
pertenezca. Si bien los estratos altos de la sociedad tienen mayor acceso a contenidos
educativos de calidad, asi como a experiencias cotidianas de mayor riqueza simbolica y de
intercambio cultural, la realidad mundial demuestra (por ejemplo, en los manifiestos de
entidades estatales para la proteccion de los derechos de los enfermos o de otras minorias)
que hay una constante de sefialamiento y rechazo frente al sida. Y esta situacion comienza

justo cuando se conoce un diagnostico positivo de VIH-sida

La preocupacion central de las personas con VIH-sida, es enfrentarse a la sociedad,
por la misma percepcion que se tiene de la enfermedad; quienes estan en tratamiento con
ARV, tienen un conocimiento vasto sobre su enfermedad, cdmo tratarla y en qué momentos
se les puede complicar. Lo que les ha creado dificultades es enfrentar su diagndstico frente
a la sociedad: “hay personas que son tan ignorantes que discriminan las personas y las

hacen a un lado y le cogen como miedo” (Rosa).

Frente a la percepcion de la enfermedad, siguen existiendo aspectos relacionados con
el desconocimiento y con el estigma generado a causa del origen de la enfermedad. Fuster
(2011) afirma que el VIH puede representar para la poblacion dos tipos de amenazas, una
amenaza tangible para la salud y una amenaza simbolica, poniendo en riesgo valores,
ideologia y moralidad, debido a su origen sexual y la asociaciéon que se ha establecido con
ciertos grupos marginales (homosexuales, prostitutas y drogadictos). El estereotipo que se
ha creado se debe a la forma como se dieron los primeros casos de VIH-sida y en como se
fue instaurando en el imaginario colectivo; y a la forma como la sociedad elaboré las
creencias, en parte ayudada por los medios de comunicacion. “Esto, unido a un momento

de grandes cambios culturales, en pleno debate sobre la sexualidad humana, donde las
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relaciones sexuales entre hombres y mujeres habian cambiado y se hacia visible la
diversidad sexual” (Fuster 2011).

Las leyes colombianas reconocen que “la salud es un derecho fundamental que debe
ser garantizado a todos los seres humanos igualmente dignos”. (Corte Constitucional,
2015). Esta forma en que la legislacion nacional valida un derecho fundamental, que se
supone es connatural a cualquier persona, plantea la existencia de un fenémeno que genera
quiebres en la idealizada estabilidad social. O acaso ¢podriamos pensar que hay seres
humanos diferentemente dignos? ;Cual serd entonces el sentido de la expresion “dignidad

humana”?

Partiendo del significado etimoldgico, el término dignidad, proveniente del latin
dignitas, cuya raiz es dignus, que significa “excelencia”, “grandeza”, cabe agregar que la
dignidad que posee cada individuo es un valor intrinseco, puesto que no depende de
factores externos (Garcia 2013). Asi, la palabra dignidad no sélo significa grandeza y
excelencia, es decir, el portador de esta cualidad no solo se distingue y destaca entre los

demas, sino también denota un merecimiento de un cierto tipo de trato.

Podemos entender a la dignidad como aquel valor inalterable que posee toda persona
por el hecho de contar con capacidad para razonar y decidir, que los otros entes no poseen.
Con lo anterior, podemos darnos cuenta [de] que todos los seres humanos somos iguales en
la medida en que todos somos portadores de una dignidad comdn, y por encima de todas las
diferencias que nos individualizan y nos distinguen unos de los otros, es decir, todo ser

humano posee dignidad sin importar la condicion en que se encuentre” (Garcia, 2013).

Las configuraciones mentales en torno a este tipo de enfermedades, a sus portadores,
y a todo lo que se asocia a ellos, generan en la poblacion afectada la sensacidon de
aislamiento, de abandono por parte del grupo mayoritario. En cierto sentido es como si
estos individuos perdieran, o la sociedad les negara, el caracter de “dignidad” que de por si

tiene cualquier persona.
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La conciencia de la enfermedad pone en entredicho principios o ideales sociales
como la cohesion y el cuidado de quienes pertenecen al grupo, y en consecuencia, ya no
serian representativos de los individuos que conforman la nueva minoria, ya no los vinculan
simbdlicamente al grupo mayor, por lo que se valida, desde el imaginario del aislamiento,

la adhesion a un nuevo grupo.

El VIH como construccién colectiva se ha interiorizado de una manera negativa,
influenciada sobre todo por la forma como se asumio la infeccidn en sus inicios. Asi, por
ejemplo, las apreciaciones de familiares y amigos de las personas entrevistadas para este
estudio muestran el predominio de estos factores negativos, como se observa en el siguiente
fragmento, donde la abuela de una nifia infectada manifiesta el miedo a la discriminacion,

que la lleva a negar la enfermedad para lograr aceptacion dentro de la sociedad.

Si, algunas vecinas, que no, que ella lleva tanto tiempo alla y que ella esa fiebre y
esas heriditas que tenia, ay seguro que es esto y esto, ay, usted no debe traerla aqui a la
casa, no sé para donde la ird a mandar... Oiga, de una vez sin salir del hospital y ya me la
estaban discriminando. Entonces yo tuve que decir: no, no es eso, y me cerré y me cerré
gue no era eso y que no era eso. ¢Entonces qué era? Entonces, que estaba en principios de
leucemia, asi les dije, que le estaba empezando leucemia, y ya la curaron y estd en un

tratamiento para curarse del todo. Pero asi que VIH no, nunca, les dije (Lucia).

Como en éste, se evidencia en varios testimonios cierta reticencia para nombrar al

VIH-sida y en su lugar se refieren a la infeccion como esto o como eso.

Debido a esta construccion colectiva que se ha hecho del VIH-Sida, aparecen varios
relatos que dan cuenta de la sensacion de rechazo. Uno de los entrevistados, cuando se le
pregunta por el significado de la enfermedad dice que es como “vivir con una especie de
estigma social, si, porque de todos modos tiene una connotacién como a nivel sexual, una
connotacidn, que la gente nos mira de una forma como negativa, entonces seria como una

enfermedad social como con una connotacion diferente” (Dario).
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Fruto o no del desconocimiento, o del funcionamiento inconsciente de arquetipos
culturales asociados a lo inmoral, tanto en el paciente como en sus circulos cercanos, la
asuncion del diagnostico contribuye a la creacion no sélo de una identidad nueva,
estigmatizada, sino de nuevas condiciones de vida en las que necesariamente esta presente
la lucha personal y familiar, por no ser escindido del grupo al que hasta el momento se ha
pertenecido. El ostracismo (fisico y simbdlico) al que mayormente son condenadas las
personas diagnosticadas con VIH-sida, parte principalmente del componente moral con que
se juzga ese nuevo estado de la persona, y se hace transversal a los &mbitos social,

emocional, cultural y econémico.

3.1.2 Impacto en lo social: “ya voy a ajustar seis meses de usar tapabocas, y es

aislado de todo”

La infeccion por VIH-sida, tiene maltiples implicaciones sociales y toca todas las
dimensiones del ser humano. A pesar de que se han realizado estudios sobre diversas
enfermedades cronicas, la enfermedad por VIH-sida, tiene un componente social particular;
es una enfermedad que en sus inicios la poblacion debid enfrentar sin ningdn tipo de
tratamiento, ademas estaba relacionada con grupos muy especificos de la sociedad:
homosexuales, trabajadoras sexuales y drogadictos, enfatizando un sefialamiento por parte

de la poblacidn general hacia las personas que tenian esta patologia (Pierret 2000).

Por tal motivo su tratamiento es diferente, asi como la percepcién de la enfermedad,
pues se tiene que cargar con un estigma que en muchas ocasiones obstaculiza una mejor

calidad de vida para este tipo de pacientes.

La Constitucion Politica de Colombia de 1991, parte de los derechos fundamentales,
por ser inherentes al nacional colombiano por el mero hecho de ser un ‘ser humano’; entre

ellos se destaca el articulo 13:

Todas las personas nacen libres e iguales ante la ley, recibiran la misma proteccion y
trato de las autoridades y gozaran de los mismos derechos, libertades y oportunidades sin

ninguna_discriminacién por razones de sexo, raza, origen nacional o familiar, lengua,
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religion, opinidn politica o filoséfica. EI Estado promovera las condiciones para que la
igualdad sea real y efectiva y adoptara medidas en favor de grupos discriminados o

marginados. (Constitucion Politica de Colombia, 1991)

No obstante, el que la Constitucion enuncie la igualdad y rechace la discriminacion
no garantiza que quienes comparten espacios y situaciones cotidianas con los afectados por
una enfermedad con carga cultural negativa y estigmatizante, puedan liberarse de ideas
preconcebidas, sustentadas en el miedo y en la moral religiosa, asociadas a la transgresién

de normas consideradas pilares de la cultura y la sociedad:

En el cristianismo, el estigma es una huella impresa sobrenaturalmente en el cuerpo
de algunos santos, como simbolo de la participacion de sus almas en la fe. Hoy, el estigma
es un simbolo descalificador de género, orientacion sexual, grupo étnico, estrato social,
creencias religiosas, raza, practicas sexuales y personas que padecen enfermedades

“moralmente desviadas”, como atin las califican algunos sectores de la sociedad. (Pelaez,

2011).

En el trabajo de campo se observd que, ademas del estigma al que se enfrentan los
portadores de VIH-sida, hay una condicién de verglienza, que favorece el ocultamiento de
la enfermedad y el aislamiento de la sociedad; esta condicion se observa en la mayoria de

las entrevistas.

Entre los relatos recogidos a lo largo de este estudio, llama la atencién el de un nifio
en edad escolar, el cual fue discriminado por su profesora. Su abuela manifiesta no haberle
dicho a nadie sobre su enfermedad para evitar este tipo de situaciones; el diagndstico se
publica en la escuela, y desencadena la molestia de la abuela, tal como lo muestra este
relato:

Hay gente muy metida, yo llevé al nifio a un centro por Manrique oriental, entonces
yo lo llevaba y dia por medio, le daban una droga como para limpiar la sangre, entonces
“Y” era una amiga mia, entonces yo me vine y me preguntaron que por qué dia por medio
asiste, ¢cierto?, entonces mi amiga contd y entonces llegé a oidos de la profesora del nifio,
entonces la profesora me llamo y me dijo: vea, dofia “B..."”", hagame el favor y se lleva a su

nifio para la casa y me hace el favor y lo lleva a la Piloto y le dice a la enfermera que le
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haga el favor y le manda una carta para poder recibir al nifio. (Entrevista Grupal Sifuturo).

La discriminacion y la estigmatizacion se dan en parte por la poca informacion que
tiene la sociedad en general sobre el manejo de la infeccion; las personas siguen pensando

que se pueden contagiar con dar la mano, compartir utensilios o dar un beso.

Esto también toca la vida afectiva de las personas de todas las edades. A los pacientes
infectados les da dificultad iniciar relaciones sentimentales, pues si la gente habitualmente
siente temor a entrar en contacto con personas infectadas con VIH, mucho mas temor siente
de empezar una relacion afectiva con estas personas. Por supuesto, esto afecta el estado de
animo de los pacientes, como es el caso de uno de los entrevistados, quien, al ser indagado
por sus planes futuros, responde: “pues no puedo tener muchos, pero conseguir un trabajo
estable y ayudarle a mis papas; pero una novia no, yo estar con una muchacha me daria
como verraquera, porque yo le digo que tengo esto y ahi mismo me va a decir que chao”
(Fabio).

Hay un sentimiento de pesimismo ante la idea de llevar una vida “normal”, llegando a
decir que aungue el tratamiento se encarga de darles calidad de vida, emocionalmente es

dificil lograr conseguir una pareja estable:

...Tengo mucho temor porque me vuelve a desestabilizar emocionalmente y eso es
precisamente lo que hay que evitar porgue uno termina haciendo cosas que al momento de
uno pensarlas las considera validas pero en el momento de confrontarlas con la realidad,
con la sociedad, se da uno cuenta que son ideas generadas por la cabeza de uno... en este
momento tengo una pareja, vamos a ver qué tan fuerte es la relacion con él, vamos a ver si
funciona. Qué otros planes tengo a nivel personal... terminar mis estudios y vivir solo es

como lo principal. (Andrés).

El discurso de los pacientes reincide en que hablar de la enfermedad es incomodo, “es
muy duro”, lo que ocasiona desequilibrios en lo afectivo, y conlleva ademas a que es
necesario trabajar la autoestima de estas personas para que logren estabilizarse

emocionalmente, fortalecer su sentido de cohesion social.
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Entre las maltiples apreciaciones que se recogieron en este estudio llama la atencion
la frecuencia con que aparece, por parte de los mismos pacientes, la referencia al paulatino

alejamiento de quienes conocen el diagnostico.

Pues, la gente dice que usted tiene esto y esto, entonces lo van a rechazar, lo van a
mirar todo raro... y ya se van alejando, la gente es asi, cuando las buenas con una la van
bien, pues, pero cuando lo ven a uno enfermo entonces lo echan a uno, pues, la gente es

asi. (Rosa).

Esto refuerza el hecho de que la lectura que se hace de la enfermedad, tanto por parte
del paciente como de la sociedad, es mas de caracter moral que médica, quizas por eso el
acumulado de la ciencia frente al fendmeno se desconozca: no importa qué tan controlada

esta la patologia sino el origen social de la misma.

Esta sensacion de aislamiento y rechazo es reiterado por Guillermo, quien refiere el
estrés generado por la actitud de sus allegados, y que de alguna manera se mitiga por la
intervencion del personal de salud: “los doctores me dicen: usted de eso no se muere, pero
gue no tenia cura, y que tampoco era contaminoso [Sic] mientras no tenga uno, pues...”.
Respecto a lo que la gente piensa sobre los efectos de la enfermedad, en el caso de este
paciente, su percepcion es que la sociedad desprecia a los que son seropositivos: “No, pues,
lo ven a uno como... Lo desprecian a uno, esas hermanas mias, mejor dicho, me corren,
casi que no me reciben, que porque de pronto las contaminaba y entonces ya el doctor les

dijo: esa enfermedad, ese VIH no es contaminable [sic]...”.

Tras el diagndstico de la enfermedad, este sujeto narra la dificultad de vivir con sus
hermanas, que lo han confinado en una pieza apartada del resto de la vivienda, y obligado a
comer y permanecer solo, porque el “temor a contagiarse” (posiblemente porque ademas
del temor a los agentes patogenos, también se sume el juicio moral) no les permite

acercarse.
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Teresa, dice que la gente sigue pensando que esta es una enfermedad muy horrible, y

ella considera que en realidad no lo es:

La gente le dice a uno ‘qué pesar de usted que se va morir, como se toma todas esas
pastillas’, sin embargo, las personas no le dicen directamente qué pesar de usted, o

insinGan cosas y uno no es bobo a tratar de pensar qué es lo que estan queriendo decir.

Se observa como el lenguaje y las actitudes de personas cercanas al enfermo oscilan
entre la compasion y el temor, y refieren una situacion que para la mayoria es tabu, en tanto
no se nombra directamente, se rodea, se respeta al modo que se mira de lejos algo que no se

conoce, pero de lo cual se intuye peligro.

Otro aspecto que define el impacto social en la vida de las personas con VIH-sida, es
el temor a que sus circulos de amigos, estudio o trabajo conozcan su estado de salud. Una
de las mujeres entrevistadas en la fundacion Sifuturo, de aproximadamente 40 afios, dice
que cuando a ella le preguntan por qué se toma esos medicamentos, responde que “es para
el colesterol”. Sin embargo, la mayoria de las personas indagadas alrededor de esta
situacién dice que nadie les pregunta para qué se toman los medicamentos, pues
generalmente lo hacen dentro el hogar, y en compaiiia de las personas que conocen el
diagndstico. Otra de las mujeres dice al respecto: “A mi no me han preguntado nada, gente
gue no sepa no me ha preguntado o cuando yo llamo al nifio que esta en la calle le digo:
‘Mateo, venga le doy el remedio’. Un nifio le pregunto y yo le dije que era para una

deficiencia renal”’ (Entrevista grupal SiFuturo).

La sensacion de sefialamiento y de persecucion que llegan a tener algunos afectados
con VIH-sida parte de las dificultades para estabilizarse en un empleo, uno que ofrezca las
garantias necesarias para sus condiciones de salud, de poder contar con un tratamiento
adecuado, pero también de mantener una imagen, ante sus pares, que no afecte su

intimidad.

El comentario del participante del grupo focal realizado en la Fundacion Eudes, es un

testimonio claro de como sienten ellos que la sociedad los percibe, cuando afirma que ellos
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estan enlistados.

Respecto a la discriminacion en las empresas, (Marco), dice lo siguiente:

Yo pienso que porgue una persona asi se puede enfermar de un momento a otro; hoy
estoy aliviado, ya mafiana voy a trabajar y estoy mal, entonces ya me toca pedir permiso
para ir donde el médico; fuera de eso me incapacitan y esas son las cosas. Otras de las
cosas es que en una empresa no van aceptar gue una persona esté pidiendo dos o tres veces
al mes permiso para examenes, consultas (general, sic6loga, dermatologia y oftalmologia)

y medicamento.

Por eso, sus planes para el futuro son, “con la ayuda de Dios”, montar su propio
negocio, lo que le evitaria tener que pedir permisos para las citas y le permitiria manejar su

tiempo.

Las continuas visitas al médico para revision y para reclamar los medicamentos,
impiden que, para su bienestar social y laboral, el diagnéstico permanezca en secreto; pero
también desalientan la busqueda de un empleo. Como la mayoria de las personas
entrevistadas pertenecen al SISBEN, tampoco quieren perder la afiliacion a este sistema de
aseguramiento, porque pasar al régimen contributivo representa a la vez el temor infundado

de quedar desprovistos de atencion médica de un momento a otro.

La mayoria de las personas entrevistadas son desempleadas, o tienen trabajos
informales, como construccion, lustra botas, tiendas, panaderias, y casi todas desean
conseguir un empleo; sin embargo, esto se les convierte en una dificultad porque les exigen
los examenes medicos para el ingreso y aunque la prueba de VIH-sida para el ingreso al

trabajo no esta permitida, en ocasiones las empresas no hacen caso de esta normatividad.

El Decreto 1543 de 1997, (Ministerio de Proteccion Social, 1997) en su articulo 21,
prohibe que una institucion pueda exigir la prueba de VIH-sida como requisito para acceder
a servicios de salud, seguros, trabajo, escolaridad, instituciones de tipo recreativo u otro

tipo de servicios:
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Y en el mismo decreto se confirma la prohibicién de la discriminacion, en su articulo
39, que prohibe la discriminacion de las personas infectadas por VIH, o de sus familiares,
para “ingresar o permanecer en centros educativos, asistenciales o de rehabilitacion... o el

acceso a cualquier actividad laboral”

Acorde a estas disposiciones legales, la situacion laboral de quienes viven con VIH
deberia ser distinta, sin embargo la norma no trasforma la realidad por el mero de existir.
Lo que reflejan sus historias de vida, es la permanente vulneracion del derecho a la
intimidad y a los concomitantes con el equitativo acceso a oportunidades educativas y
laborales. El temor a la desproteccion por parte de sistema de salud limita no sélo la
busqueda de empleos decentes y estables, sino la participacion decidida en la economia
nacional que, de ser incluyente y solidaria con las condiciones particulares de los
individuos, acogeria a los infectados con VIH dentro de su sistema y garantizaria que,

incluso bajo condiciones especiales, pudieran seguir siendo productivos.

En suma, la poblacion que vive con VIH-sida en este caso deja de ser protegida para
ser discriminada®™ socialmente y a esto se adiciona la imposibilidad de gozar plenamente de
los derechos fundamentales por jurisprudencia, a la vida, vida digna, salud, trabajo, minimo

vital entre otros.

En el analisis de la situacion de las personas con VIH cobra especial importancia el
concepto de imaginario social, ya que se trata de una enfermedad que lleva una carga social
gue no tiene ningun otro diagndstico, aunque se trate de otra enfermedades de transmision
sexual; el VIH tiene una carga muy grande asociada a la diversidad de mitos y creencias
que existen acerca de esta, convirtiéndola en un diagnéstico con alto grado de

discriminacion (Tylor, 2006).

En este sentido, las narraciones de los enfermos entrevistados cuentan el miedo no

solo a ser sefialados, sino a dejar de ser productivos, y en consecuencia, a alejarse cada vez

15 De acuerdo con el Art. 2 del Decreto 1543 de 1997: “(...) Discriminacion: Amenaza o vulneracion del derecho a la
igualdad mediante actitudes o practicas individuales o sociales, que afecten el respeto y la dignidad de la persona o
grupo de personas y el desarrollo de sus actividades, por la sospecha o confirmacion de estar infectadas por VIH.”.
(Ministerio de Proteccion social, 1997)
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mas de los ideales personales con los que se estructura un sujeto en la sociedad occidental:
tener un lugar, una familia, tener una pareja, estudiar, trabajar de forma remunerada, “ser

alguien”, tener reconocimiento y dignidad.

Se ha generalizado la idea de que la discriminacion hacia las personas con VIH-sida
se da por parte de la poblacion que ignora el proceso de la enfermedad: “La discriminacién
se da porque la ignorancia y el desconocimiento es tan tremendo y tan bravo, que eso
genera en todos malos tratos, eso es algo cultural” (Pedro). Esta discriminacion,
interpretada como un fendmeno cultural, se materializa en la separacion que las familias
hacen de lo que tiene que ver con la cotidiana convivencia, pero también en la idea de los
enfermos de que en adelante deben aprender a vivir solos, escindidos de la vida en pareja,

asi como de lo laboral y social.

En el grupo focal realizado, uno de los participantes da un testimonio que habla de la

discriminacion y el miedo que la sociedad tiene frente a las personas con VIH:

...Socioculturalmente hablando, yo digo que el asunto todavia es muy precario, el
pueblo donde yo estaba antes, todo el mundo sabia que mi pareja y yo éramos portadores, y
entonces alla colocamos un negocio de comidas, nadie iba a comprarnos nada, porque

nosotros éramos VIH (Grupo focal).

A este comentario, realizado en el grupo focal le siguio el de que ya habia bajado un
poco la discriminacion; varios de los participantes manifestaron desacuerdo, ellos se sienten

rechazados y discriminados por la sociedad. Uno de los hombres dijo:

No, no ha cambiado, antes es peor, ¢quién va a ir a comer empanadas donde alguien
que tenga VIH? Lo que vale es la prevencion, la prevencion se acabo; en los 70s y 80s se
hablaba mucho de sida, ahora no. Eso se acabd. Nosotros enterramos a un amigo mio (...),
después de haberlo nosotros enterrado lo sacaron los mismos del pueblo y lo botaron a la

calle, que ahi no lo iban a dejar.

Este tipo de relatos da cuenta no sélo de la persistencia de actitudes discriminatorias,
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sino de una clara denuncia frente a la falta de estrategias del Estado y de las entidades
responsables de crear conciencia frente a la enfermedad. El testimonio de los afectados, sus
historias de vida, tendrian que encaminar los analisis hacia la construccion colectiva de
contenidos criticos, participativos e incluyentes, de lo que seria una sexualidad responsable,
que contemple estrategias de prevencion eficaces. Y finalmente, hacia la posibilidad de
entender qué hay detrds de una supuesta normalizacién del entorno de la pandemia
extendida a finales del siglo XX y ahora tan vigente como entonces (¢;sera que tras la
disminucion de campafias educativas y de prevencion se soslaya la evasion de la

responsabilidad por parte del Estado frente a un hecho de proporciones enormes?).

En medio de todo, quienes conviven con la enfermedad y con las demostraciones de
rechazo, sienten que el conocimiento de las condiciones de contagio y de tratamiento podria
cambiar la actitud de quienes rodean al enfermo. Yomaira, piensa que con el VIH-sida ella
no va a durar mucho, pese a que es una mujer joven y con hijos pequefios (“‘con esto uno no
duraria nada, puede durar si se cuida 5, 10, 15 y 20 afios”), que la gente, por el
desconocimiento, juzga a las personas y a la enfermedad con juicios apresurados. Como
ella, otros pacientes van encontrando a su paso expresiones, opiniones, juzgamientos con
los que se acentla la sensacion de que, después de todo, prevalece la desesperanza. La
busqueda de apoyo en los mas cercanos no siempre da frutos; con frecuencia, ni siquiera el
acceso a un tratamiento prometedor evita que pese el dictamen de quienes han sido figuras
significativas en la vida de cada uno (“ella es como mi mam4, no ven que la medicina esta

muy avanzada, por eso me siento mal” (Yomaira).

3.1.3 Impacto en lo emocional: “yo estar con una muchacha me daria como

verraquera”

Los proyectos de vida varian en cada de una de las personas entrevistadas. El
desarrollo de los medicamentos ARV, ha tenido influencia en estos ya que ha ampliado la
expectativa de vida. ElI VIH-sida ya no significa muerte, se convirtié en una enfermedad
cronica con la que se puede convivir y ha permitido que las personas realicen planes

futuros. Sin embargo, los planes no son completos, se piensa en algo positivo, como tener
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una expectativa de vida mas larga, pero a la vez el eco de la enfermedad les impide planear
en otras direcciones, por ejemplo, en el sentido de una vida afectiva con alguien, en la

creacion de una familia.

Como nos muestra Fabio, quien dentro de sus planes futuros tiene conseguir un
trabajo estable para ayudar a sus papas, al tocar el tema afectivo, se aferra al temor de ser
rechazado si se conoce su condicion. Para muchos de los portadores del virus, aunque
tengan claridad respecto a las perspectivas del tratamiento, verbalizar el diagndstico,
discutirlo con sus allegados y concretamente con una posible pareja, es una situacion que
dificilmente se puede afrontar, por el miedo a la frustracion que genera el rechazo. Quizas
por esto mismo el discurso alrededor de la enfermedad esté marcado por referencias
indeterminadas; referirse a ella con palabras como “esto” o “eso”, le confiere un caracter de
tabu, de misterio, que es el mismo que por siglos ha cargado el tema de la sexualidad en
general, conectado en nuestra cultura con lo que se debe esconder, lo que no se menciona

en publico.

Este discurso que atraviesa la expectativa vital en personas con VIH-sida,
basicamente se enmarca en las necesidades primarias, materiales, en la bldsqueda de una
posible independencia econdmica, que les permita no sélo valerse por si mismos, sino, de
alguna manera, resarcir la “falta”, ayudando a sus familias: “Pues después de que me
aliviara, de pronto un empleito por ahi” (Guillermo); “...la vida de nosotros los de VIH es
tomese los antirretrovirales y espere los examenes cada 6 meses a ver como esta”. (Grupo
focal). Ivan, piensa en “construir una casa para vivir solo”, en un lote que su papa le dejo y
no tener que depender de nadie. Entre tanto, Felipe planea “trabajar en lo que me resta de

vida a ver si le ayudo a mi mama”.

Asimismo, tanto para los hombres como para las mujeres, el hecho de ser padres
genera una expectativa, a mediano o largo plazo, relacionada con el mantenimiento de un
estado de salud que les permita cuidar de sus hijos. Yomaira, terminé la secundaria y
quisiera estudiar una tecnologia, o “algo no muy largo para poder trabajar y dedicarme a

mis hijos”. También Oscar, respecto a los planes que tiene para el futuro, dice:
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Pues, a mi me gustaria mucho como que, si dios quiere y me da energia, conseguir
un trabajo, conseguirme una casita y de todas maneras yo diria que la nifia, porque la
ultima vez que hablo con la abuela, le dijo ‘abuelita, si mi papa se va a morir entonces

usted deme la leche’, ahi es donde usted mira...

La esperanza de este paciente, que se refiere a su hija de 10 afios, denota la fuerza que
representa para €l su familia, la motivacién que le da para sobreponerse a los peores
momentos del tratamiento, pero a la vez, la alta consciencia que tiene de que en el algun
momento, posiblemente cercano, su situacion podria tornarse critica, incapacitarlo para
desarrollar el proyecto de vida sofiado. Pero igualmente, este testimonio da luces acerca de
lo que familiarmente se verbaliza, se teme y se proyecta. Lo que, de modo inintencionado,

describe la percepcion de la situacion.

3.1.4 Impacto en lo cultural: “Hoy es como la lepra”

La experiencia de estar enfermo se lleva a cabo en un marco socio-cultural especifico,
donde conviven las percepciones del sujeto y las percepciones y definiciones de aquellos
que se encuentran alrededor de él. “Consecuentemente, esta socialmente definido qué
sefiales o sintomas seran considerados normales y cuales anormales. Al mismo tiempo, la
definicion social ayuda a dar sentido a las sensaciones fisicas y emocionales difusas
introduciéndolas en patrones, los cuales son reconocibles para la persona que se siente
enferma y para aquellos que lo rodean. Por tanto, el llegar a estar enfermo es un proceso
social; implica una rotulacion social y es esta definicion social del estado de la persona que

le permite comportarse como un individuo enfermo” (Di Silvestre, 1998).

Frente a la percepcion de la enfermedad, la mayor parte de los participantes en la
muestra dicen haber creido que iban a morir, pero poco a poco se fueron informando, hasta
llegar a decir que es una enfermedad como cualquier otra infeccion, y que deben cuidarse.
El proceso para llegar a esta forma de ver su situacion esta intimamente relacionado con el
suministro de antirretrovirales, los cuales han transformado no sélo su percepcion de la

enfermedad, sino su relacion con el resto de la sociedad, en la medida en que les permite
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replantear su vulnerabilidad y sus posibilidades de desempefiarse en otros roles sociales,

distintos al de ser un enfermo.

Milton, dice que él primero pensaba que su enfermedad era como un castigo, pero
ahora cree que

Es una pérdida de las defensas del organismo, que fue muy espeluznante en una

época porque no habia medicamentos ni tratamiento adecuado, entonces uno escuchaba los

peores comentarios y referencias de las personas que lo padecian y todavia uno escucha

cosas feas, me daba temor eso, yo no pensaba en la sociedad, sino que es una situacion

muy triste para muchas personas por todas las consecuencias que tiene, tiene sintomas muy
asquerosos, digamoslo asi, es mas por la calidad de vida de la persona. Yo no pienso en la

enfermedad, ni me lamento.

Anota, ademas, que a la sociedad en general le hace falta mucha informacion, y que
en Colombia es diferente a como es en Estados Unidos; piensa que alld no se discrimina
tanto y que las personas pueden tener mas apoyo del gobierno. “En cambio aca es
diferente, ellos no saben que uno puede infectarse por muchos motivos y a cualquiera le

puede pasar” (Milton.)

Este tipo de opiniones hace pensar, por un lado, en que la comprension de la
enfermedad, a la luz de las opciones de tratamiento actuales, lleva a los pacientes a una
cierta distension de la angustia, a sentirse “otro”, al ponerse en un sitio de igualdad respecto
al resto de la sociedad. Asumir que cualquier persona puede estar dentro de la “poblacion
de riesgo”, implica una suerte de reconciliacion con un medio que por mucho tiempo ha
sido hostil. Y en segundo lugar, es interesante que la situacion del enfermo se lea en
relacion al contexto de inequidad social y econdémica -real o imaginaria-, que representa el
ser parte de una comunidad tercermundista, reflejada en la comparacion del fenomeno local

con lo que supuestamente sucede en paises desarrollados como Estados Unidos.

El personal de salud del Hospital La Maria, coincide en que la percepcion sobre el
VIH-sida si ha cambiado mucho desde su aparicion en los afios 80; segun ellos, los

pacientes no hablan en términos de castigo, ni de “me lo merecia”. EMPERSALUD por
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ejemplo, dice:

Pienso que ha cambiado mucho el concepto o el juzgamiento, porque primero se
juzgaba a los homosexuales, porgue era la forma de adquirirla, ahora uno siente que ha
cambiado el concepto porgue ya no son solamente los homosexuales, ademés la gente de
estrato 5 y 6 también la padecen y nos damos cuenta que esto nos puede pasar a

cualquiera.

En contraste con esta postura, estan las personas que sienten que la estigmatizacion

de la que son objeto no ha cambiado:

Yo digo que existe la misma indiferencia que hace 20 afios, hay pelaos que no toman
conciencia y la prevencion, el estado y las mismas instituciones no alcanzan a suplir eso...

Hoy en dia es como la lepra, que son todos separados en un lado. (Grupo focal).

La lectura desesperanzada de su situacién habla de lo dificil que resulta para el
enfermo luchar con un estado de cosas que supera sus propias fuerzas, de una sensacion de
soledad que no se nombra cotidianamente. A la necesidad de enfrentar tratamientos
médicos que pueden resultar muy agresivos, se suma la conciencia de estar asistiendo a un

proceso de ocultamiento de las “verdaderas” dimensiones del fenémeno.

Por otro lado, esta la ambigiedad que genera la aparicion de distintas patologias
asociadas a la presencia del VIH. El debilitamiento producido por causas diversas no
siempre se asume como consecuencia del virus, asi que se instaura la idea de que una
enfermedad distinta —no el Sida- es la responsable del debilitamiento de las destrezas

cotidianas:

A mi méas grave que el VIH, por ejemplo, me parece una neuropatia, que lo impide
[sic], porque yo era un tipo que viajaba mucho en la época en que podia trabajar, ¢por
qué? Porque yo era vendedor, yo era representante de ventas; entonces, ¢qué pasaba?, uno
viaja todo el tiempo. A raiz del VIH, de la neuropatia yo no me puedo dar ese lujo, porque
pues no me deja mover, el dolor mental, vulgarmente, mental; que me levanto como se dice,

a lo necesario. Pero a mi me parece mas manejable el VIH que por ejemplo la neuropatia,
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porque yo sé que si fuera solo el VIH yo estaria haciendo muchas cosas. (Sebastian.)

Una reaccion cultural frecuente, en circunstancias extremas, es recurrir a practicas de
espiritualidad que en otras circunstancias no se considerarian, quizas puede ser una opcién
que ofrece serenidad en situaciones limite. De aqui que en el entorno de quienes viven con
VIH no sea extrafio encontrar testimonios como el de Marco, quien afirma que la
enfermedad le ha significado un cambio: “yo era muy desordenado en mi vida, ahora ya
uno coge mas orden en la vida de uno y en lo espiritual también me ha ayudado mucho, ya
soy mas apegado a Dios”. Para ¢l la enfermedad es un virus como una gripa o una tos, al
que hay que acostumbrarse, pero es una enfermedad comun. Sin embargo, es una situacion
que, desde su perspectiva, ha ido transformando el pensamiento de las personas alrededor
del contagio, quizas por las mismas dimensiones que ha alcanzado, lo que sin duda ha

convocado la reflexién de todos:

Pues ya ahora la gente, gracias a Dios, la gente se esta adaptando, como civilizando
a convivir con este tipo de personas, asi como nosotros, hay muchos que si lo discriminan,
pero en cambio la mayoria de personas entienden y como que aceptan al convivir con

nosotros y que nadie se libra de sufrir de esto.

Un aspecto que sobresale en las entrevistas en relacion a como se perciben la
enfermedad y sus consecuencias, es el presente y futuro de la vida sexual. Los imaginarios
alrededor de la enfermedad, en relacion con lo que se espera social y culturalmente de una
persona promedio, es decir, que conforme una familia, tenga hijos y compartan una vida, se
evidencian frecuentemente al tocar el tema de la expectativa de vida. En la entrevista grupal
realizada en SIFUTURO, una de las abuelas dice que ella ve a su nieto grande y convertido
en un doctor; afirma que el nifio es muy inteligente y que le va muy bien en la escuela; su
gran intranquilidad es si algin dia el nifio podra llegar a ser papa. En la conversacion le
cuentan que hay parejas seropositivas que han tenido hijos sanos, a lo que responde: “pero
es que él es un hombre y para engendrar un hijo, debe de quitarse el preservativo, entonces

ahi es como mi intranquilidad” (Entrevista grupal Sifuturo).

En la entrevista familiar, el hermano de JF, tiene una preocupacion muy evidente
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sobre la vida sexual de él:

Lo que a mi siempre me ha preocupado es la parte sexual de J F... como la ha
manejado, si él lo habrd hecho por su parte o se ha relacionado con personas que
comparten el mismo proceso de lo mas normal o la fundacion qué les ofrece al respecto.

(Entrevista familiar).

La vida sexual se convierte en una preocupacion tanto para familiares de sujetos con
VIH-sida como para los mismos enfermos; la gran preocupacién es no infectar a nadie
mas, tener sexo de manera responsable. Sin embargo, en las palabras del familiar que se
pregunta si las entidades de salud que tratan a estos enfermos “ofrecen algo al respecto”, de
algin modo se dibuja la idea de una especie de gueto, es decir, un imaginario alrededor de
la concentracién de los enfermos en un sitio —ideal-, que les permita seguir viviendo con
aparente normalidad, pero aislados de los demads, de los que estan “sanos”, lo que refuerza
la alusion a la metafora de la lepra en tiempos modernos. El correlato de esta ideal
separacion de los enfermos, es la supuesta obligacién que tendrian de tomar en sus manos
la responsabilidad de cuidar al resto de la sociedad de nuevos contagios, como aparece en el
discurso de los pacientes que asisten a programas de capacitacion, en el del hospital La

Maria.

Estas narrativas en torno a la cuestion de hasta donde va la responsabilidad del
afectado con el virus para evitar su propagacion, se pueden rastrear en palabras de
familiares que acusan una actitud malévola en algunos. En la entrevista grupal en de la

fundacion Sifuturo, una de las abuelas (RC) dice acerca del VIH-sida que

Es una enfermedad contagiosa y que la gente..., aprovechan para infectar a los
demads, a conciencia de que la tienen y que eso no se debe de hacer, y méas sin embargo

riegan el virus a todo el que les dé oportunidad.

Aparece también esta referencia en las palabras de los familiares de JF; nuevamente

su hermano sacerdote dice:
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Yo también con eso que sentia, fue sorpresa, pero a la vez sentia que éramos una
familia normal y que por eso no estdbamos exentos a lo que todo el mundo le puede pasar,
que después de vivir en Estados Unidos, y ver cosas tan crueles, quiénes somos nosotros,
una familia buena, pero tampoco estamos exentos de que nos pase todo eso, lo vi muy
normal y de hecho claro, siempre y cuando él se cuide, siempre y cuando él nos cuide,

cuenta con nosotros.

El resto de su familia, entre tanto, manifiesta su apoyo, sustentado en el ideal de la
unién de la familia, pero no sin una dosis de incredulidad y de no aceptacién por tener que

asistir ellos —y no otros (;menos “buenos”?)- a una experiencia semejante:

Yo dijera que el sida uno a veces lo toma como una cosa normal, es que si no tuviera
esta enfermedad en otra parte del cuerpo, como si tuviera otra cosa en el cuerpo, no Sida, si no
otra cosa, cualquier enfermedad, y que se encontrara la cura para la enfermedad”. Su hermana
agrega: “‘eso es duro pero uno nunca se imagina que eso va a llegar a la familia. (Entrevista

familiar).

3.2 FORMAS DE CONTAGIO®: “...uno como hombre es muy
deébil”

Las formas de contagio se expresan en discursos que a veces son contradictorios o
que obvian la propia responsabilidad frente al suceso. Y de la misma manera que antes
veiamos cémo el discurso de los afectados indirectos trasluce estereotipos que sustentarian
lo injusto de que la enfermedad toque a las “buenas familias™, asi las palabras de otros,
afectados directamente por la infeccion, justificarian el contagio, como sucede en aquellos
que dicen no saber como la adquirieron, sugiriendo de paso esa cierta inferioridad moral
masculina, justificada por la sociedad acaso por la contraparte, también socialmente
aceptada (aunque no siempre real), la superioridad fisica y econdmica (Ariza, 2011): “yo no
sé cuando me infecté... uno que no pone cuidado por ahi... de pronto cuando era soltero...
me acosté con muchas personas, uno como hombre es muy débil” (Fabio). Este estereotipo

de género, enmascara un contenido de absoluto control masculino sobre las mujeres y su

'® Contagio, es la forma comdn expresada por los participantes.
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sexualidad. (Eisler, 2000)

Milton, por su parte, dice que se infectd porque cuando era adolescente le faltd
mucho afecto:

...Entonces yo me desenfrené por el lado del alcohol y el sexo, con las compaiiias del

trabajo nos ibamos para los bares a ver mujeres, ahi fue donde conoci la droga. Entonces

buscando el placer sexual encontré la droga, no sé en qué momento fue que me infecté.

Estas posturas, creemos, introducen la pregunta por la responsabilidad de los
individuos al iniciar la vida sexual activa, por la educacion que familias, escuela y Estado
entregan a las personas desde la infancia, donde el tema de la ética personal, la

construccion de la autonomia propia, quizas demande mayor atencion de la que se le da.

En el grupo focal de la fundacion EUDES en la que participaron cinco hombres y tres
mujeres, es de resaltar la participacion de un joven de 18 afios, el cual fue infectado por
transmision vertical y criado en orfanatos ya que sus padres murieron a causa del Sida; para
él el VIH-sida no es mayor cosa, le ha parecido muy “normal”. Dentro de la misma

entrevista uno de ellos dice:

Yo por mi parte me infecté por mi pareja, éramos del mismo sexo, al afio de tener
relaciones él me confesd que tenia VIH- sida; y hace 22 afios, que le hablaran a uno de

sida, no era lo mismo que le hablaran hoy, fue muy terrible (Grupo focal).

De modo similar, alguno dice: “yo me infecté porque he tenido relaciones sin

proteccion” (Ivan).

Las mujeres, por su parte, son generalmente infectadas por sus parejas, con las que
tienen relaciones mondgamas y por tanto no consideran necesario la utilizacién del condén.
A pesar de ello, algunas justifican a sus maridos y no los responsabilizan por haberles
transmitido la infeccion, con lo cual se sostiene un estereotipo cultural en el que ellas
asumen una postura maternal, 1éase de “superioridad moral”: “no es culpa mia ni de mi

marido, simplemente pas6” (Rosa).
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La creciente feminizacion de la enfermedad se observa en las entrevistas realizadas,
donde la mayoria de las mujeres participantes son jovenes entre los 17 a los 27 afios, con
relaciones mondgamas estables. Por ejemplo, Teresa, respecto a la adquisicion del virus,
cuenta: “Cuando me hicieron la prueba estaba embarazada de un nifio que murio, entonces
ahi resultd positiva y eso fue hace 7 afios. Ahi fue cuando mi pareja también se hizo el
examen y también resultd positivo”. En varias de las mujeres entrevistadas, esta fue la
forma de darse cuenta de que eran seropositivas, por el embarazo; ellas asistian a los

controles y estaban en tratamiento para evitar que sus hijos salieran seropositivos.

En estos casos, llama la atencion la recurrencia de la justificacion, de como algunas
mujeres minimizan la responsabilidad de sus compariieros sexuales en el proceso de
infeccion, a veces acudiendo incluso a explicaciones sobrenaturales. En la primera
entrevista colectiva en la Fundacién Sifuturo participaron dos pacientes, una de ellas, dice
que ella se infecto por “de malas”, por tener relaciones con un hombre que aun sabiendo de
su condicion no le informé (Entrevista grupal Sifuturo). En la misma entrevista L. E., dice:

“Yo [me infecté] porque el novio de mi mamé me echo6 una maldicion y por de malas”.

La actitud pasiva de las mujeres infectadas, bien porque su situacion proviene del
contacto con su compafiero permanente infectado, o bien porque no reconoce su propia
responsabilidad en ello, lleva a pensar que en el imaginario colectivo pervive la idea de
que, como en otras enfermedades, la adquisicion del VIH se asocia a una situacion fortuita,
que deriva méas del azar e incluso del destino (en lo que de por si va implicada una
justificacion maégico-religiosa), que del efecto de unas practicas sociales y sexuales

concretas.

Yomaira, mujer de 31 afios, habitante de un municipio del Bajo Cauca antioquefio,
dice que ella y su esposo se infectaron presumiblemente por que vivian con su hermano que

murio de sida;

De pronto nosotros le echamos la culpa a €l porgue él vivié con nosotros en una

finca y como mi marido estaba ahi, compartian las cuchillas “prestobarba” y muchas
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cosas, y él estaba muy enfermo de fiebre y vomito y como estabamos todos ahi, lo de todos

para todos. A veces le echamos la culpa.

Esta mujer, que tiene dos hijos, uno de ellos seropositivo, y a quien su marido culpa
por haber llevado a su hermano a vivir a la casa, visiblemente afectada habla de las

consecuencias que la enfermedad trajo a su familia, entre ellos la separacién de la pareja.

Otra lectura que permite el seguimiento de las formas de contagio es la que atafie al
papel de la familia en la educacion sexual y el autocuidado. A continuacion, una muestra no
solo de como se evoca la necesidad de una mayor comunicacion entre los adultos
significativos (padres, hermanos mayores) y los mas pequefios, sino de la forma como
desde una regidn del pais se percibe a las otras, en una suerte de localismo que traslada las
causas de un fendmeno cultural a otro sitio, y que a la vez se auto-percibe como posible
ejemplo de moralidad, recato y seguridad, no sin explicitar una premisa cultural que valdria
para todas las regiones del pais y del mundo: la peligrosidad de la mujer como portadora de
tentaciones a la ya de por si debil moralidad masculina. En la entrevista familiar, realizada
en un municipio del oriente antioquefio, en la que se observa una familia unida, luchando
contra la enfermedad de Fabio, afirman que ¢l se gast6 toda su juventud y “sus boletos” en
estar andando y mujereando; piensan que €l se infect6 en Cali, porque llevaba una vida muy

desordenada y su hermano dice:

...Yo sé¢ que Fabio tuvo una vida muy desordenada y yo a él se lo recalcaba
muchisimo estando él en Cali, ‘pilas, las mujeres de Cali son peligrosas, cierto, y él
también tuvo una vida, de pronto como él no tuvo una formacion al llegar a Cali se
encandilé con las mujeres, Fabio fue una persona muy timida y gracias a eso fue lo que me
motivd a sacarlo del campo, llevarlo a Cali para que se relacionara mas, para que
surgiera, ya cuando se vio en eso fue dificil sacarlo, él contaba de pronto en su afan de
mostrar su grandeza y su hombria, cémo lo hacia, cémo eran las mujeres negras, que no
respetaba pues nada y pues, decia, para mi no fue gran sorpresa, pienso que fue causa
efecto.

Hallamos en la narrativa del hombre que interviene aqui, la alusion al modelo del

varon que debe “surgir”, hacerse visible socialmente, mas alla de los riesgos que implique.
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Ademas, podemos observar aqui una clara alusién a la condicion de “peligrosidad”
asignada a las mujeres en el ejercicio de la sexualidad; los estereotipos culturales que
funcionan en cuanto a los roles de hombres y mujeres conducen, por un lado, al
sefialamiento de las mujeres que no tienen una pareja sexual estable, asi como a las
trabajadoras sexuales, como responsables Unicas en la transmision de enfermedades; por
otro, a la justificacion de la promiscuidad masculina en razon de una supuesta necesidad de
autoafirmacion y, peor aun, de que la autodeterminacion femenina cause efectos
desastrosos en una pareja abandonada. Es el sentido del testimonio de Santiago, quien dice
que se infectd porque en medio del abandono de su pareja, con la cual comparti6 tres afios,
empezd a tener relaciones promiscuas “con una y otra persona, y sin proteccion y me

imagino que en una de esas me infecté”.

La infeccion por VIH-sida estd asociada culturalmente a comportamientos que son
considerados socialmente reprochables, como la promiscuidad, el comercio sexual o la

homosexualidad.

Esta estigmatizacion no solo afecta a nivel psicoldgico, y hasta fisico por el posible
maltrato que puede generarse a nivel personal del afectado, sino que también obstaculiza en
gran medida los esfuerzos dirigidos hacia la prevencion, la realizacion de un diagnostico
precoz, y hasta la adherencia que tienen las personas infectadas al posible tratamiento.
(AVERT. AVERTing HIV and AIDS, 2016).

Aunque hoy hay un conocimiento mas amplio de la enfermedad, que idealmente
conduciria a evitar la estigmatizacion, esto ain no se logra, se sigue ocultando la condicion
del seropositivo con los consecuentes efectos que esto trae para la prevencion y el manejo

adecuado de la enfermedad.

La fundacion Sifuturo atiende a nifios con VIH-sida, con coincidencia de casos donde
son las abuelas quienes velan por el tratamiento de sus nietos, porque sus padres ya
murieron a causa del sida. Frente a la pregunta de por qué creen que se infectaron sus hijos,

algunas responden que es por de malas y otras dicen que son cosas de Dios.
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3.3 PERCEPCION DE LA ENFERMEDAD Y RELACION CON
LOS ARV

El ocultamiento del diagndstico ante la sociedad, compartido por los sujetos con
VIH-sida y sus familias, implica una idea general de que, si hay discriminacion, esto se
debe al caracter de su enfermedad. La asociacién de la patologia con un anormal uso del
cuerpo y de la sexualidad instaura una marca social, pero si ademas se suma a la baja en la
expectativa de vida, la percepcion del enfermo y de su familia llega a mostrar extremos de
depresion y de aislamiento. En contraste, esta percepcion varia tras el inicio del tratamiento
con medicamentos antirretrovirales (ARV), que permiten que la enfermedad se vuelva
cronica. La enfermedad deja de ser mortal y asi los sujetos la ven como una cardiopatia, o
como una infeccion, como cualquier otra enfermedad grave, pero coinciden en que el resto
de la sociedad aun la ve como una enfermedad que solo le da a cierto tipo de poblacion, y

para evitar la discriminacion, se oculta.

Las concepciones surgidas a partir de los ARV, se ven reflejadas en la forma como
los entrevistados asumen el efecto de los medicamentos en sus vidas, que conlleva a su vez
a un conocimiento de la enfermedad. Por ejemplo, respecto a los ARV, en una entrevista
familiar, el hermano de uno de los participantes afirma que, estos permiten mantenerse

relativamente saludable

... lo estabilizan, sabemos el papel que juega el VIH en el organismo, sabemos que
lo que él tiene es una baja totalmente, que son unas células negativas que en su mayoria
acaban con las positivas, entonces, todo eso lo inhibe, le quitan vida y lo tratan de
desestabilizarlo, de pronto no colocarlo a la vanguardia, pero si igualarlo, me parece sin

igual, me parece magnifico (Entrevista Familiar).

Los conocimientos adquiridos relativos a los ARV y a su enfermedad hacen
referencia a la resistencia y la importancia de no interrumpir los tratamientos, ademas de

poder opinar acerca de cuales son los tratamientos mas adecuados y hablar con el personal
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de salud acerca de cuales son los méas adecuados. Ligia, al respecto afirma:

La mayoria de la gente le dice mucho a uno que tiene que haber mucha
responsabilidad, porque el primer dia que uno no se tome el antiviral el VIH que es
reservorio va a salir y va a hacer resistencia a los ARV, entonces tiene que haber mucha
responsabilidad, y que acd hay mujeres que han muerto simplemente por no tomarselos,

que ya el VIH hace resistencia, no pueden hacer mucho los ARV. (Ligia).

Frente a la escasez de medicamentos en las EPS, son varios los testimonios
recogidos, donde los participantes son puestos en lo que lo médicos denominan “Terapia de
rescate”’; generalmente ellos, por su propia cuenta, no interrumpen los medicamentos. Hoy
aparecen nuevos medicamentos de los cuales los pacientes tienen conocimiento y los
exigen. A principios de los ochenta el medicamento que se recetaba el Octate; y al principio
la toma de pastillas era de 20 por un dia, en el momento se recetan lo que los médicos
denominan ‘el coctel’ que consiste en la ingesta de dos pastillas en una sola toma en las
horas de la noche; sin embargo, en el mundo ya se habla de una sola pastilla que contiene

las tres, pero es escasa en el pais.

3.4 OPINION ACERCA DE LOS ARV

En general el tratamiento con ARV ha traido una sobrevida a los pacientes, que en
varios de los sujetos investigados ha superado los 22 afios; la mayoria de los pacientes
dicen que el tratamiento les ha servido y se han mantenido estables y cuando no los toman
observan que la carga viral sube significativamente. En general agradecen poder contar con
estos medicamentos; recordemos que la mayoria de la poblacion afectada pertenece al
régimen subsidiado de salud (SISBEN) que los suministra, y aunque cada uno de ellos debe
asistir cada mes al hospital por los medicamentos, pese a las dificultades cotidianas que se
presentan por las condiciones econémicas o por estar lejos de los centros de salud, dicen
que asi les toque ir a pie hasta el hospital por la medicina, lo hacen. Algunos hablan de la
esperanza de que se cree la vacuna contra el VIH-sida, y de que el precedente de tantas
muertes causadas por la enfermedad quede en la historia. Y aunque algunos medicamentos

generan efectos secundarios, ninguno deja de tomarsela.
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Algunos de los entrevistados para este estudio se refieren asi a estos medicamentos:
Fabio: “pues yo sé que la enfermedad no tiene cura, eso es para controlarlo a uno; hasta
ahora me he sentido bien. Al principio me dieron muchas cosas, antes me empez6 a dar

como vOmito, y no comia casi, pero después no”.

Milton, dice que a él le han funcionado los medicamentos:

“como dicen por ahi, tu puedes vivir muchos afios, llevar una vida normal.
Mantenga esos buenos habitos, entonces si usted toma licor, consume droga y
consume los medicamentos no va a obrar lo mismo, entonces estos cuatro meses
que no he tomado droga y que he tomado juicioso los medicamentos me ha ido

bien”.

Dice que ¢l no le ha puesto la “suficiente fe” a eso de los medicamentos, pero
tampoco le ha dado angustia: “Yo soy un drogadicto, conoci varias personas que convivian
con el VIH, de los cuales ya murieron dos, uno de ellos con la vida que llevaba él dijo ‘yo
me quiero morir’; él no tomaba los medicamentos”. Esta postura habla de cuan importante
es, en el imaginario del enfermo, amarrar el tratamiento a una actitud personal de

disposicion y confianza, no exenta de elementos religiosos o espirituales.

La bibliografia refiere, que, hay quienes se resisten de tal modo a entender la
dimension de la enfermedad, que se niegan la posibilidad de tratarse con ARV, rechazan
tomar la medicacion y no quieren acudir a la consulta., lo que da pie a que se interprete la
negacion de la enfermedad como un rasgo de no aceptacion de que son seropositivos. Les
atormenta el diagnostico de una enfermedad actualmente incurable y no exenta de un
estigma social que les margina. En algunos casos, no la toman si coincide la ingesta con la
jornada laboral por temor a delatar su enfermedad delante de los compafieros de trabajo.
Las razones principales de incumplimiento han sido olvidos o miedo a las reacciones
adversas Ordofiez, Marfagon, Ferrari, & Escobar, 1996). No obstante, entre las personas

que participaron en esta investigacion, si bien algunas pasaron por esta reaccion inicial, el
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proceso posterior mostrd, en poco tiempo, que valia la pena tratar de manejar la situacion
con medicamentos, disponibles en sus opciones de atencion en salud, y que, ademas, el
mantenimiento de un pequefio circulo afectivo y de algunos proyectos futuros justificaban

la adherencia al tratamiento.
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4. LA COTIDIANIDAD DE PERSONAS QUE VIVEN CON
VIH-SIDA EN TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL

4.1. PERSPECTIVA DE LO COTIDIANO

“Cotidiano es eso que hago o percibo o pienso todos los dias desde mi nacimiento
hasta mi muerte, incluidos ambos extremos, puesto que en definitiva, son también
posibilidades dadas en el ambito de lo cotidiano”Con esta cita de Uscatescu Barrén, (1995),
vienen a la memoria las coincidencias de este autor con De Certau y con el mismo Morin,
al referirse a situaciones de quiebre, como la enfermedad y la muerte, que al ser miradas en
un contexto diacronico, se entretejen con otros sucesos cotidianos, revestidos si se quiere
de monotonia. Misma que nos obliga a detenernos precisamente en eso que entendemos por
cotidianidad: a la manera de un telon en el que se sostienen cuadros de nuestra vida diaria,
que pasa desapercibida, hasta que por un corte inesperado, una fisura, vemos las pequefias

junturas con otros cuadros, otras vidas.

Inferimos de (Pierret, 2000) que la cotidianidad de las personas que viven con VIH-
sida se mueve sobre un terreno variopinto, en el que las practicas y las formas como se
narran esas practicas constituyen la gestion de la enfermedad, es decir, un complejo de
actitudes que habla tanto de los cuidados que obliga la atencion médica, como del re-
acomodamiento de roles y prescripciones sociales asociados a una clasificacion: ya no sélo
en la categoria de enfermo cronico, sino en la de las relaciones sociales. Una clasificacion
construida por las subjetividades de los demas y las propias, destiladas en la descripcion de

hechos verificables, pero también en silencios u ocultamientos.

Desde esta perspectiva, proponemos la lectura de narrativas de la poblacion descrita
antes, respecto a lo que ha sido para ella vivir con VIH-sida y enfrentar los retos de un
entorno social que se mueve entre dos caras de una misma situacion: el temor al contagio y

el temor al sefalamiento.
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4.2 PROCESO SALUD-ENFERMEDAD-ATENCION DE PERSONAS
VIVIENDO CON VIH EN TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL

Las personas afectadas por el VIH-sida, en cualquiera de sus fases, estan, como
cualquier otro enfermo, sujetas a los vaivenes de los sistemas de salud a su alcance. En el
caso de la poblacion de la que nos ocupamos aqui, el proceso salud-enfermedad-atencion
tiene, como veiamos en el capitulo uno de este trabajo, connotaciones ideoldgicas,
econdmicas, politicas, ademas de las que conciernen a lo estrictamente cientifico. De aqui
que la lectura que planteamos tenga que ver no sélo con los alcances de la prescripcion
médica, sino con aspectos subjetivos que derivan de la necesidad de re-organizar la vida

entera alrededor de la enfermedad.

Esta experiencia, como nos lo recuerda (Pierret, 2000), plantea “un antes y un
después” -que da sentido al analisis de la cronicidad del padecimiento- marcado entre la
notificacion del diagnostico positivo para VIH y el momento actual del tratamiento.

En el caso de los pacientes entrevistados en esta investigacion, muchos de los
diagnosticos (aproximadamente un 70% de los infectados, que coincide con casi toda la
poblacion masculina), se hicieron en estado sintomatico. Entre tanto, a algunas de las
mujeres les fue detectado el virus en alguno de sus embarazos, otras porque su esposo u
otro familiar muri6 a causa de la enfermedad, y otras al hacerse exdmenes de rutina por

alguna enfermedad, dos de las cuales fueron trabajadoras sexuales.

El bajo porcentaje de las personas mayores de 60 afios se lee en relacion a la
expectativa de vida de las personas sometidas a un tratamiento ARV, que se sitla por
debajo de los 60 afos, debido a las enfermedades oportunistas que pueden contraer en el
proceso de infeccion y de co-infeccion con el VIH (Hidalgo, 2007). Ademas, porque los
ARV aparecieron en 1996 -hace 20 afios- por lo que varias de las personas infectadas antes
de ese momento y en afos posteriores, pudieron haber fallecido por la falta de
medicamentos eficaces. A esto se suman las implicaciones que ha tenido la atencion médica
para las personas mayores de 60 afios. El primer desafio esta en el diagnostico: es frecuente

que los sintomas, que en principio sugieren en personas jovenes la presencia de VIH-sida,
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en estos pacientes se vean como un cancer; por otra parte no se tiene en cuenta la actividad
sexual como causa probable de la adquisicion de la enfermedad (lo que dice mucho de las
taras culturales con que vemos el ejercicio de la sexualidad en personas mayores) y se

recomienda con menor frecuencia la prueba de ELISA para VIH (Hidalgo, 2007)

La circunstancias en que llega esta noticia estdn dadas por la disponibilidad de
recursos, tanto del sistema de salud en cuanto a la actitud y expectativas que brinda al
paciente, como de la persona afectada: el acervo cultural y psicolégico para asumir su
situacion, asi como las redes familiar y social que lo sostienen (0 no), son factores clave en

el desarrollo del proceso salud-enfermedad-atencion.

Cuando un individuo recibe el diagnostico seropositivo afloran sentimientos,
emociones, contrariedades que cambian su cotidianidad. La idea de una muerte potencial, a
corto plazo, genera distintas reacciones: guardar silencio, ocultar el dictamen, pensar que

no hay por qué luchar, resignarse a la situacion.

La psicéloga Elisabeth Kubler -Ross (1968) da a este tipo de situaciones limite,
planteadas por la enfermedad, una explicacion que organiza esas respuestas en seis
momentos, descritos en su teoria de las etapas de afrontamiento, cuya descripcion

concuerda con las actitudes observadas en los participantes ante esta experiencia:

Negacidn o aislamiento.

Ira o resentimiento.

Pacto

Depresion, que puede ser reactiva o preparatoria.

Aceptacion

IS o

Esperanza

Los procesos psiquicos que acompafian la enfermedad se organizan en sentido
cronoldgico. En un momento inicial, se habla de la categoria “impacto del diagnostico”,

donde lo mas comun es que las personas afectadas por el VIH/sida, tengan expresiones de
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tristeza, llanto, soledad, sentimiento de culpa y rechazo hacia los profesionales de la salud,
se sienten discriminados y sin ganas de vivir. Un momento intermedio, en el que el corto
tiempo de asuncion del diagnéstico conlleva una importante pérdida de motivacion, y la
recurrencia al mecanismo del abandono y el desbordamiento emocional. Y un estado

terminal, en el que prima el miedo a la muerte.

Asumimos, que no son etapas lineales, la psicologia utilizando especificamente
métodos cuantitativos, ha elaborado acercamientos, al estudio estableciendo que “factores
como el estres, los estados emocionales y la manera de afrontar una situacién influyen en la
trayectoria de enfermedades cronicas como es el caso del VIH- sida” (Ceballos, Echeverri,
& Jiménez, 2014: 32). Las etapas por las que atraviesa la persona con VIH desde el
momento del diagnostico, depende de variables tales como el sentimiento de baja
autoestima, la culpa que el sujeto presenta, las conductas de aislamiento frente a los
aspectos sociales como el trabajo y la escuela y la relacion que establezca con familiares o
amigos, entre otras variables. lgualmente influye “la forma en que fue comunicado el
diagnostico, el apoyo social, las percepciones y creencias sobre la enfermedad y la

informacion que tenga de esta misma (Aristegui et al., 2012).

El avance de la enfermedad, cuando no puede ser paliado por los tratamientos
disponibles, provoca un estado generalizado de indefension y una percepcion de
incapacidad en el curso de la situacion. Sin embargo, se evidencian personas que enfrentan
este proceso y son capaces de manejar esos sentimientos. Tal es el caso de Rosa, quien
valora el apoyo de su esposo en esta situacion como un incentivo para afrontarla (“Pues no,
0 sea, yo soy normal, tranquila, mi vida sigue normal”). Por el contrario, hay quienes como
Milton, quien vive solo y se duele del rechazo de sus hermanas porque creen que es “algo
mal visto”, y dice: “para uno es duro despertar, darse cuenta de la realidad de uno, en

estos momentos no estoy trabajando, entonces es duro estar solo”.

A partir de esta clasificacion de las reacciones ante la enfermedad y posible muerte,
se pueden entender algunas de las afirmaciones de las personas entrevistadas, que relataban

sus sentimientos respecto al hecho de saberse portadores del virus, asi como de la necesidad
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de enfrentar el contexto familiar y social, ya sea porque compartan la noticia con su familia

0 porque la oculten.

Yo senti, mejor dicho, que no... cdmo le dijera, algo que iba a ser muy imposible,
como volver a revivir, que yo ya no iba a tener vida, mejor dicho, me iba a morir, pues... yo
me sentia muy mal, me senti desconsolada; no... practicamente me bajoé la moral toda por

el piso. (Ana).

Las observaciones con la poblacion en los centros de atencién citados, en cuanto a la
forma como se asume la noticia, muestran diferencias respecto a las personas que han
tenido casos cercanos de contagio, pues al recibir el diagndstico estan familiarizados tanto
con el lenguaje como con las expectativas del proceso, asi que la percepcién no es la misma

que cuando una persona se siente mas alejado de la posibilidad de contagio:

Pues la verdad, senti un poquito de nervios, grandes pero controlados, pues yo tengo
algunos amigos que ya padecieron la enfermedad, y que desafortunadamente ya se fueron.
Eh, no, lo tomé con tranquilidad, pues... mas que todo, un poquito de nervios por mi
familia, pero yo sabia que ellos iban a estar ahi, y podia contar con el apoyo de ellos

(Santiago).

Por otra parte, hay un componente de incredulidad y de confusion, asociado por un
lado al fragmentario conocimiento que se tiene de la situacion, y por otro, a la marca moral

que socialmente la acompafa:

Yo dijera que el sida uno a veces lo toma como una cosa normal, es que Si no
tuviera esta enfermedad en otra parte del cuerpo, como si tuviera otra cosa en el
cuerpo, no sida, si no otra cosa, cualquier enfermedad, y que se encontrara la cura

para la enfermedad. (Entrevista familiar)

En la cotidianidad de las personas que viven con VIH-sida, la enfermedad toca las
relaciones del individuo con el entorno y consigo mismo, siendo los componentes

psicologico y social de la persona los méas vulnerables (Pierret, 2000). La narracion de
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sucesos personales a lo largo de este trabajo, permitié que el acercamiento a ese diario vivir
de las personas infectadas con VIH en Medellin, sus familias y entorno cercano, mostrara
relatos que coinciden en una experiencia comun a lo que podria ser la vida de cualquier
persona: “ah, se levanta uno, se bafia, desayuna, escucha uno musiquita o noticias...”, dice
Felipe, que vive solo. Asi mismo, Yomaira, quien tiene dos hijos y convive con su esposo,
dice: “me levanto, hago el desayuno de los nifios, hago los oficios de la casa, normal;
cuando me toca mandarlos para el colegio los arreglo y ya, cuando estoy sola con el nifio
me siento a ver television y asi”.Rosa describe un dia cualquiera asi: “primero que todo

arreglo la casa y después me pongo a ver television, pues, juiciosa en la casa”.

Es comun que las personas afectadas por el virus, al preguntarles por como se
desarrolla un dia cualquiera de sus vidas, lo describan como lo haria esa misma persona si
estuviera sana, es decir, de la narracion desaparecen casi por completo detalles que aludan a
los ritmos terapéuticos propios de este tratamiento: toma de medicamentos, asistencia a
controles en centros de salud, atencién a cuidados higiénicos especiales. Es posible que esto
suceda no solo porque se ha aceptado la condicidn de ser un enfermo croénico, sino también
porque hay necesidad de soslayar aquello que los diferencia de otros, no solo de “otros”
sanos, sino de “otros” enfermos cuyas patologias son susceptibles de nombrarse, de
considerarse en la enumeracién de las tareas cotidianas, porque no implican una marca

“vergonzosa” para el paciente.

¢Somos nosotros los que queremos ver anormalidad donde no la hay? Evocamos aqui
la invitacién de P. Bourdieu ( 2007) a la “ciencia social” para que “mediante una segunda
ruptura” ponga “en cuestion los presupuestos inherentes a la posicion de observador
"objetivo" que, ademas de interpretar practicas, tiende a importar en el objeto los principios
de su relacion con el objeto, como lo testimonia por ejemplo el privilegio que concede a las
funciones de comunicacion y de conocimiento y que lo inclina a reducir las interacciones a
puros intercambios simbolicos.” Llama la atencion que no se incluyan en el discurso ciertas
actividades de autocuidado que, dicho sea de paso, pueden no estar tampoco en el discurso

de pacientes con otras enfermedades cronicas. No obstante es valido, a nuestro juicio,
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preguntarse por la perspectiva desde la cual vemos y oimos al otro decirse, ¢qué esperamos

encontrar en su narracion?, ;qué peso le damos a cada cosa nombrada?

4.2.1 Reestructuracion de la Familia a Partir Del Diagndstico
Seropositivo

En la perspectiva actual de tratamiento del VIH-sida, ya se le considera como una
“enfermedad cronica”, por la disminucion significativa de su morbilidad y mortalidad. Pero
es sabido que continla comportandose como una problematica muy compleja para los
infectados, porque ademas de los elementos fisiopatologicos, involucra factores
psicoldgicos, socioldgicos y econdmicos. Esto conlleva cambios en el grupo familiar, que
también tarda en asumir esta realidad, y eventualmente, rompe lazos de union e integridad.
A algunas de las personas infectadas con VIH las abandonan, o las marginan, muchos
hogares quedan desamparados cuando los padres (proveedores de la economia familiar y de
que quienes, culturalmente se espera que lo sean) se enferman a causa del virus; con
frecuencia se presentan problemas de pareja, cambian los estilos de vida y los

comportamientos.

Los recursos econdmicos de los pacientes entrevistados aqui provienen de sus
familiares mas cercanos (hijos, hermanos y padres), ya que la mayoria de estos pacientes
(21) no esta en capacidad para permanecer en un empleo, debido a que estan expuestos a
enfermedades oportunistas que constituyen una amenaza constante para su salud, tanto si ya
la tiene, como si se esta expuesto a ellas. Diez de los pacientes que participaron trabajan, y
seis estan adscritos a fundaciones donde les brindan ayuda social y econémica. En relacion
con las personas que trabajan, se encontrd que algunas de las labores que ellos realizan son
ventas ambulantes, comercio, panaderia, docencia, operario en fabrica de confecciones,

lavado de carros, conduccion y carpinteria.

El VIH-sida, incorpora en las familias una situacion conflictiva que cambia su vivir
cotidiano, transforma su sentir, pensar y actuar. Estas personas que viven con VIH-sida nos
aproximan a una realidad humana, intima y cotidiana, donde cada una trae consigo una

historia previa. El papel que tienen las personas significativas (padres, hermanos, amigos)
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en el entorno afectivo de estos pacientes, es crucial en la comprensién de la forma como se
asumen frente a los cambios en el estilo de vida. De acuerdo al enfoque del antrop6logo
médico Ernst Straus, quien parafrasea a Scheler y Heidegger al referirse al “sentir” como
un suceso que no pertenece ni a la objetividad ni a la subjetividad, porque quien siente lo
hace sintiéndose dentro del mundo y junto con éste (Waldenfels, 2006).Podemos leer
relatos como el de Oscar, que narra asi la manera como se acomparfia de su familia y de su

circulo cercano de amigos:

Pues yo gracias a Dios tengo una mama con una forma de ser muy elegante, y ella lo
anima a uno, si me entiende, y entonces cuando estoy con ella, hablo con ella, ella sale con
unos tiros mas raros, que mejor dicho, no se los sabe sino ella, entonces yo trato de no

pensar en eso, en que no tengo eso ni nada ...

Y explica el fortalecimiento de la relacion con su madre porque “lo que pasa es
como... ya tiene uno mas tiempo para estar con ella, tal vez por ese lado, porque ya uno
trabajando todo el dia, no”. Pero, a diferencia de esta relacion, la que se mantiene con los
amigos muestra cierta distancia (“con los que saben, normal, antes me han apoyado ”): esta
situacion define quiénes son los mas cercanos, con quiénes se comparte esta nueva realidad:
quien no es cercano al afecto o a la confianza, no es digno de saber que le da un marco

intuitivo y humano a lo que expresa (Mufioz, 2009).

El sentimiento de poseer en la vida algo estable y verdadero aumenta en las personas
la motivacién y vitalidad, lo cual es evidente en la descripcion del dia a dia de estos
pacientes, como es el caso de Sebastian, quien, aunque no vive con sus dos hijos, dice

’

“cuando estoy muy bajado de tono, como digo yo, a mi me levanta oirlos o irme a verlos.’

Todas estas actitudes, estados de animo, sentimientos de apoyo y acompafiamiento,
influyen en la percepcion individual de la enfermedad y en la capacidad que tienen las
personas para afrontarlas. Algunos testimonios dan cuenta de como se fortalecen vinculos y

se replantean, en consecuencia, las relaciones, tanto hacia adentro como hacia afuera:

Somos ocho, seis hermanos, mama y papa. Uno esta en Cali con la familia y el resto
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aqui. Fuera de la familia saben dos personas, dos tios lejanos. ...Me han apoyado, muy
pendientes, mi maméa ahora es: la droga®’, la comida, pendiente de lo que quiero, hace lo
que no hacia antes, le da pesar de uno, de todas maneras, ha cambiado, todos son muy

formales conmigo. A mucha gente los dejan botados, agradecido yo. (Fabio).

Una de las participantes habla de como han cambiado sus relaciones familiares, su

vida social y sus expectativas futuras:

“Si, estamos mas bien, mas unidos, nos apoyamos mas. (...) Siento que mi vida ha
cambiado mucho, porque yo al principio tenia suefios, yo queria estudiar y terminar mi
bachiller, queria hacer un curso de algo, aprender a hacer algo, obtener un sueldo fijo.
Pero ya no puedo porque las puertas se le cierran a uno. Yo puedo estudiar, pero para qué
si no lo voy a poder ejercer... (...) Y saliamos, pero como ya no podemos tomar licor, ya
salimos poco... y a recrearnos mucho, que a piscina, a salir con la nifia, cosas asi. Ya

evitamos ir donde haya mucha gente... (Teresa).

Por otro lado, David describe el contraste entre el ambiente familiar y el exterior, que

ha generado transformaciones en su actitud, y a la vez basquedas en los grupos de apoyo:

Este diagnostico me llevo a ser un tipo muy solitario porque a pesar de que me veo
extrovertido en grupo y eso, soy un tipo mas bien introvertido estando en casa; mi hermano
como psicologo tiene muchas funciones y mucho personal a cargo y nos queda muy poco
momento de contacto y de dialogo en la misma casa, por la rutina de él... y con mi mama,
“mama, jcomo amaneciste?; mama, Jvas a almorzar?; mamd, buenas noches”... y es algo
mas bien mondtono, pero no es tenso, entonces creo que esa soledad, ese silencio en el
hogar, eso conlleva a que cuando yo vaya a grupos de apoyo, me expanda, me extienda y

me muestre tal cual como soy.

Generalmente la vida cotidiana de las personas infectadas por el VIH-sida, y la de su
familia, permiten explicar los pensamientos, planes, reflexiones, sentimientos, pasiones,
emociones que viven, asi como todo lo que hacen para cuidar su salud y alcanzar su

subsistencia.

7 para evitar confusiones la droga hace refiere a los medicamentos ARV.

139



Las personas que viven con VIH, debido a la enfermedad, deben romper con los
esquemas habituales que llevaban antes de ser diagnosticados, con sus diferentes habitos, y
comenzar a construir nuevas costumbres siempre en torno a la enfermedad y al tratamiento
social. Sin embargo, la mayoria de los pacientes entrevistados dicen llevar en general una
vida “normal” e intentan, a pesar de la enfermedad, no romper las rutinas anteriores al

diagndstico, sino por el contrario mejorar su calidad de vida.

“En este momento es muy natural porque un dia doy clase y otro no,
normalmente me levanto a las 7:00 de la mafiana como para dar clase, soy
pendiente de la universidad, estudiando en la mafiana, y en la tarde yendo a las

clases de inglés.” (Lucas)

“Yo me levanto, me bario, me cepillo los dientes, hago mi desayuno, hago el
aseo, no méas hago el almuerzo me siento a ver television, y asi esperar a mi esposo;
tengo antojos, leo un libro del parto {se encontraba en el quinto mes de embarazo}.
Hay veces que... yo no soy de aqui, yo soy de Barrancabermeja, entonces muchas

veces llaman mis hermanitos para hablar por internet” (Emilia).

Frente a las diferentes experiencias que se presentan a lo largo de la vida, como el
diagnostico de una enfermedad cronica, las personas requieren poner en marcha unos
procesos de adaptacion y/o resolucién precisando ademas de la ayuda de recursos externos
o fuentes de apoyo; en este caso, al hablarse de una enfermedad cada vez mas demandante
y con tan alto grado de repercusidn no solo fisica sino social, los individuos que la padecen
requieren un apoyo mucho mayor, que implica de su parte retar las repercusiones sociales

compartiendo su situacién con otros.

Constatamos que este aspecto que es uno de los mayores impedimentos para recibir
ayuda, especialmente en el caso de las mujeres, ya que existen todavia muchos mitos y
creencias respecto a la enfermedad, concretamente la asociacion a los “grupos de riesgo”

(muchas mujeres infectadas temen que se les relacione con grupos socialmente
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marginados), que pueden generar mayores dafios psicoldgicos; por lo que tienden a ser mas

reservadas:

Yo tengo una prima aqui, entonces es la Unica que tengo cercana; ella no sabe nada,
igual tampoco pienso contarle, pero ella es la que siempre todos los dias me Ilama, que
como me siento... pues, como ella tiene dos bebés... y como no tiene casi familia, y viene
siendo una segunda mamd, esta pendiente de mi, que me tome los medicamentos, las
vitaminas, que no haga mucho esfuerzo, me alimente bien, pues, ella esta pendiente de mi.
(Emilia)

Se observa pues que para todos los pacientes entrevistados el principal grupo de
apoyo y de cuidado son los familiares, que abonan un elemento a favor del proceso salud-
enfermedad de los pacientes. Por supuesto, también se dan casos que contradicen esta

situacion ideal, como lo cuenta uno de los profesionales de la salud, EMPERSALUD:

Hay personas aqui que no tienen cuidadores, que se cuidan ellas mismas 0 no
demandan cuidadores porque tienen una vida como cualquier otra persona; hay
muchas personas que consideran que el VIH es una condicion con la que se puede
aprender a vivir pero no es una enfermedad; las personas que viven con la familia
son personas que requieren mas cuidado o han estado hospitalizados; generalmente

es la mama.

Es decir, tanto los cuidadores de los pacientes como sus respectivas redes de apoyo

varian de acuerdo a las particularidades de cada individuo y de su circulo social y familiar.

La familia se relaciona por lazos de afinidad y consanguinidad, con un lugar en
comudn de convivencia y donde se satisfacen unas necesidades basicas, psicolégicas y
fisicas de sus miembros; universalmente cumple cuatro funciones: la sexual, la econdmica,
la reproductiva y la educativa (Levi-Strauss, Spiro, & Gough, 1974). En la familia se siguen
unas reglas, se puede respetar la individualidad de quienes la conforman, pero también
pueden surgir problemas, dificultades u obstaculos con alguno de ellos. Convivir en familia

es complejo por diferencias de género, de edad, o por la situacién econdémica, lo que crea
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desavenencias, desordenes, contrariedades, se crean confusiones, discusiones Yy
enfrentamientos entre varios miembros del grupo familiar. Estas posibilidades son
inherentes a todas las familias y a todos los ambitos donde estan implicadas las relaciones
sociales (Del Valle, 2004).

Los estandares familiares pueden alterarse de manera mas critica cuando aparece una
enfermedad de la dimension cultual del VIH-sida; esto puede llegar a romper la armonia y
unién de la familia (o ampliar los baches existentes) ya que cuestiona la moralidad e

integridad de quien la padece.

Contrario a los casos que vimos antes, donde la familia es el principal apoyo del
paciente que vive con VIH, el impacto del diagndstico en otras genero situaciones de crisis,

maltrato y decepcion:

Mi mamd se asusté mucho, al ver que mi prima también, que ya éramos dos en la
familia, para ella fue duro tal vez porque el orgullo de ella era que yo que era el mayor de
la casa debia darle una familia a mi hermano, y mis hermanos también, ahi ve uno la
calidad de hermanos que tiene. Pero yo mismo les expliqué, los cogi: vea, a mi me esta
pasando esto y esto... Yo una vez me fui de mi casa y para ellos fue duro, porque no fue
porque mis padres me dieran mala vida, sino porque mis pensamientos estaban en otro
lado, yo en ese tiempo fumaba marihuana, cigarrillo, hasta ahora he intentado dejar ese

vicio de la marihuana. (Camilo)

...a nivel personal me encerré completamente en mi vida, tengo muros por todo lado
con mi familia, no tengo vida social porque los amigos que yo tuve me respondieron muy
mal con la noticia que yo les conté; precisamente mi mejor amigo cuando yo le estuve
contando en Nueva York, yo le conté por messenger y al mismo tiempo le conté a otros
amigos por messenger, todos los demas amigos eran apoyandome a pesar de que eran
practicamente desconocidos y el Gnico que no me apoyaba era mi mejor amigo; como a las
3 0 4 horas yo le pregunté qué era lo que estaba haciendo y él me contestdé que estaba
viendo TV, entonces una noticia tan trascendental para mi, que la haya visto tan
despectivamente, no me gustd, y ese fue el principio de mis relaciones sociales con

amistades. (Andrés)
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Como deciamos antes, la respuesta de adultos significativos es crucial en el estado del
paciente y en su proceso médico, especialmente cuando se trata de padres y hermanos.
Respecto a la relacion con su madre, luego de comunicarle el diagnéstico, Elias dice: “... el
otro dia me traté muy mal, y desde ese dia no la volteo a ver. (...) Para nada, ella me dijo

cochino hijueputa, y yo le dije: no le pego porque me da es pena”.

Las narraciones de las familias, sus respuestas a la crisis, devuelven ademas, una idea
de la carga moral que socialmente tiene la infeccion, asociada no solo a temas sexuales sino
a contextos marginales que niegan la estructura y normatividad que tradicionalmente

enarbola la familia como institucion:

Muy tristes todos, porgue es una noticia que uno cree que nunca va a llegar, por lo

eneral uno siempre piensa que a uno no le va a dar eso®®, es duro y mds para los papds...
Yy p pap

porque mi papéa siente que ya le ha habia dado una oportunidad, mi papa le ha dado
muchas oportunidades y al acogerlo en la casa y recibirlo, y ya con el diagnostico que
tiene, esta es una ultima oportunidad muy grande, cierto, porgue él se habia ido de la casa
por si mismo y mi papéa lo acogio6 en la casa por lo mismo, por enfermo, entonces él no
aprovecha la oportunidad y él lo vuelve a encontrar consumiendo droga, entonces mi papa

dijo que ya no mas, que él ya no podia mas. (Saul).

Por otra parte, la tensién con la familia refleja la pelea del paciente con el mundo

entero, con todo lo que represente una posible instancia de juzgamiento:

...Entonces yo sufria mucho, aparte de eso en mi familia sospecharon por
imprudencia médica, sospecharon lo que pasaba, entonces mi mama, que s muy poco
colaboradora, regé el chisme en toda la familia, entonces eso me hizo retraerme, me hizo
encerrarme en mi y cortar toda comunicacion; solamente hablaba con una sola persona
que estaba en Barranquilla que era médico, era estudiante médico y otro mejor amigo
supuestamente en Nueva York, pero no era suficiente, yo era sufriendo por las noches,

cuando llegaba del trabajo era a llorar, era muy triste toda esta situacién. (Andrés).

'8 Hay dificultad en nombrarla enfermedad. En las personas participantes es com(n encontrar que se refieran
al VIH- sida como “eso”.
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4.2.2 Vida Afectiva: “me cambiaron los planes”

En las referencias bibliograficas del VIH, se encuentran muchos estudios sobre
complicaciones organicas de la patologia, mientras que los mecanismos y estrategias
psicoldgicas para sobreponerse al diagnostico son menos valorados, pese a que son
elementos clave para evaluar un paciente con VIH. Es claro que se queda corta la
combinacién de distintas intervenciones necesarias para lograr eficacia en el tratamiento,
como la atencién a problemas de consumo de sustancias psicoactivas, presentes en varios
de los pacientes, a los conflictos para afrontar su condicion, o la falta del apoyo familiar,
que conllevan una baja adhesion terapéutica, fundamental para el tratamiento. Programas
de este tipo se han implementado, por ejemplo en Espafia, sin embargo se fracasa en el
intento porque se reducen a dar indicaciones para mejorar el tratamiento, perdiendo su

enfoque integral (Soriano, Dolz, & Santolaya, 2009).

Los trastornos del &nimo, marcados especialmente por la presencia o ausencia de la
familia y los referentes afectivos, estan en el centro de un grupo heterogéneo y prevalente
de enfermedades multisistémicas, que se manifiestan con grados variables de depresion,
euforia o irritabilidad y se asocian a un significativo deterioro fisico y social. La literatura
al respecto muestra que la ansiedad y la depresion son alteraciones del estado de animo
frecuentes en las personas que viven con VIH. Afectan areas del comportamiento y del
proceso de enfermedad, en donde el sujeto ansioso vive en un estado de hipervigilancia, en
el cual sobrevalora los estimulos fisicos y percibe amenazas continuas, lo que le incapacita
para desarrollar estrategias y centra su atencion en estimulos percibidos como enfermedad
(Benavides & Soza, 2003).

Dentro de las respuestas de los participantes en esta investigacion, relacionadas con el
componente psicologico, encontramos relatos como éste: “la Unica... como le digo...
discapacidad que tengo, como tener animos”. (Oscar) Evidencia del desconsuelo y la
dificultad para asumir la situacién, para entenderla, es la falta de un lenguaje fluido para
explicar el caimulo de sensaciones e ideas, agolpadas en el inicio del proceso: “no sé si ya
me habré curado de esa sensibilidad, que a pesar que me estan haciendo hablar aca, algo

siento, pero primero me daba rabia, un desengafio tan horrible, una brutalidad que habia

144



en mi” (Ana.)

Y asi mismo se cuenta la desesperanza, y quizas un intimo deseo que todo termine
rapidamente: “he ido mas siempre pensando que eso me va a llevar a... que eso me mata de
un dia pa” otro, cualquier dia” (Guillermo). Y por supuesto, la depresion y la soledad
refuerzan la sensacion de sefialamiento social: “debido a esto uno tiene como una tristeza
muy dentro; los que saben lo miran a uno como un bicho raro, es muy duro, pero uno trata
de llevar una vida normal” (Teresa). No es extrafio entonces que sea en este sentido en que
las personas afectadas identifiquen un verdadero trastorno de su vida cotidiana: “si, siempre
ha cambiado, la verdad es que ya no es lo mismo, se siente como un resentimiento”

(Yomaira).

Los trastornos del animo afectan a individuos de todas las edades, pertenecientes a
todos los grupos sociales y étnicos; son altamente prevalentes en la poblacion general. Sin
embargo, el riesgo de sufrir un episodio depresivo mayor durante la vida de la mujer es
mayor que en los hombres. En la poblacion con VIH-sida, este riesgo es el doble del
observado para los hombres, sin que exista una explicacion solida para tal diferencia (Teva,
Herndndez-Quero, Bermudez, & Buela, 2005). Esto se pudo constatar durante la
investigacion: el contraste entre los grupos de poblacién diferenciados segun el sexo, los
sentimientos mas prevalentes fueron: temor, soledad, angustia, ansiedad, desesperacion.
Multiples factores influyen en las respuestas a este proceso de adaptacion, conformandose
en algo integral desde su condicion fisica, sus redes de apoyo, y su estilo de vida antes del
diagnostico. En este sentido hay casos de mujeres afectadas por el virus que hacen acopio
de su fuerza personal y del apoyo de su familia para hacer llevadero el proceso y enfrentar
otros circulos sociales: “nada mas saben mis hijas, mi yerno, mi mama, mi hermano. (...)

“Son muy pendientes de mi, me ven por ahi aburrida y son mds pendientes todavia” (Ana).

Asi mismo, esta fortaleza individual es clave en casos de mujeres con VIH donde la
discriminacion al interior del hogar es lo que marca su situacion; ello les permite
desvincularse de quienes no las apoyan y fortalecer las relaciones que si les dan sustento,

compartiendo sus decisiones y los retos que impone el autocuidado:
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Eh, yo soy muy independiente (...) tengo mi compafiero, bisexual, de hecho, siempre
ha estado ahi, yo soy siempre muy pendiente y tener esa parte muy asi, muy calmada, muy

tranquila (...) tengo un compariero estable y llevo una vida normal (Miguel).

La poblacion entrevistada tiende a percibir la enfermedad como un castigo, que
implica tener a cuestas el sefialamiento de la sociedad y el peso de la estigmatizacion de
una enfermedad que solo padecen ciertos grupos sociales. Esto se corrobora con la opinién
de algunos hombres homosexuales entrevistados, que consideran la enfermedad como
propia de su orientacion sexual, construccion creada y mantenida por la comunidad

mundial desde el surgimiento del fenomeno.

“A mi me dio €s0... y ya me lo esperaba, porque nosotros los de ambiente..., pues

eso no es natural... SON muchas situaciones por eso me dio” (Santiago).

La enfermedad como castigo es visible en el testimonio de la abuela de uno de los
nifios de SIFUTURO.

“Yo creo que esto es un designio de Dios, porque un nifio no tiene culpa de nada,
entonces pudo ser algo que Dios no le gusto, y nos envié para que lo viviéeramos y
conociéramos de la enfermedad, porque de no ser asi nosotros no entenderiamos nada y

estariamos de pronto discriminando también la gente” (Entrevista grupal Sifuturo).

Para muchas mujeres este padecimiento ha significado un cambio importante en sus
relaciones afectivas, debido en parte al temor a ser rechazadas, asi como a la incomprensién
de ciertos sectores sociales frente a una infeccion que siguke teniendo diversas
estigmatizaciones, principalmente referidas a la vida sexual y de pareja. De ello dan
muestra algunos testimonios. Por ejemplo, respecto al asunto de con quiénes se comparte el
diagndstico, Yomaira, quien vive con su esposo y sus tres hijos, reconoce su reserva (“no,
nadie, ni la familia”), que solo lo sabe su esposo y que su relacion de pareja se ha visto

muy afectada, que incluso ha pensado en la separacion.
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Por otro lado, las mujeres también se constituyen, en la mayoria de los casos, en el
principal soporte emocional de los varones infectados con el VIH, como es el caso de
Santiago, que reconoce a sus hermanas como el Unico soporte emocional, ante la
transformacion de sus relaciones sociales: “es igual, siempre he sentido mucho apoyo y
comprension, pero la relacion es la misma”. [Pero frente a sus amistades] “... Me quedo
muy solo, porque he visto que el circulo de amigos no me aportaba nada, entonces recurro

a mi familia mas bien”.

La sexualidad ocupa un lugar importante en la vida de todas las personas. Para la
persona afectada por el VIH puede serlo ain mas, por hacer parte de las causas y de las
consecuencias de su situacion. A partir del diagndstico positivo para VIH, la vida de pareja
de estas personas y su sexualidad cambian en todas sus dimensiones (el sexo, las
identidades y los papeles de género, el erotismo, el placer, la intimidad, la reproduccion y la
orientacion sexual, vividos y expresados a través de pensamientos, fantasias, deseos,

creencias, actitudes, valores, conductas, practicas, papeles y relaciones interpersonales).

En la indagacion acerca de transformaciones asociadas a la sexualidad y la vida de
pareja, hallamos fracturas en relacion a lo emocional y al aislamiento: “clausuré mi vida
sexual, ya llevo un afio siete meses, porque me parece una irresponsabilidad” (Sebastian).
E igualmente situaciones en las que fortalece atin mas el vinculo: “Desde el dia que
sabemos que tenemos eso, estamos mas unidos que nunca. Y pues, nos la llevamos bien, ha
sido muy buena relaciéon en estos momentos” (Emilia). Si bien algunos han perdido a su
pareja 0 han contemplado la decision de separarse, incluso por las mismas condiciones que
impone el tratamiento, también hay parejas que siendo solo uno de ellos el infectado,
deciden por su historia afectiva seguir juntos: “...a veces nos queda como dificil, porque
uno por alla y otro por acd y entonces no podemos”(Yomaira); “...antes nos hemos
apegado el uno al otro, nos hemos apoyado, porque €l no tiene la culpa, él a mi no me
obligd y él tampoco sabia, el dia que a él lo llamaron yo estaba con él, ni él sabia, ni yo

sabia” (Cristina).
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Aunque no sea explicito, en la cotidianidad de muchos afectados el vivir con VIH
cumple la funcién de amarre entre las parejas, y a la vez de coraza frente a un afuera que
eventualmente amenazaria su seguridad afectiva. Ambos espacios, el adentro y el afuera de
la pareja, se ven permeados por la situacion médica que enfrentan, llegando a lidiar con
temas complejos como la posible separacion (“pero siempre fue muy duro porque es una
noticia que le cambia a uno completamente la vida, por ejemplo la persona que yo pensé
que habia sido yo tenia todavia mucha afinidad emocional y sentimental con él y me
quedaba muy dificil confrontarlo porque tenia sentimientos encontrados, por un lado lo
queria pero por otro lado pensaba que él me habia hecho ese dafio” (Emilia), e incluso el
maltrato verbal y hasta fisico, cuando se identifica a uno de ellos como el responsable del
contagio del otro (“...y me pasé eso con la persona que supuestamente me queria tanto, me
dejo, yo le dije, y [lo] primero que hizo fue darme cachetadas y echarme, y a los dias me
busco, pero para lo mismo, para reprocharme, entonces no, si ella estaba dolida, yo
también, yo si le dije, que a mi me daba muy duro pero si la felicidad para ella estaba en

otro lado que se fuera” (Pedro).

La cotidianidad de las parejas impone que se replantee hasta el méas basico &mbito de
la convivencia, que es la comunicacion diaria, como lo dice uno de las participantes: “Uno
siente temor, que contarle algo, uno siempre siente temor de como... es desesperado”
(Dario). Y ese mismo lenguaje que se cuida para protegerse a si mismo, es ventana por la

que se filtran las transformaciones adoptadas dia a dia:

Ha cambiado en un ciento por ciento, si yo antes me mantenia rumbiando me
mantenia con el uno con el otro, que ya yo no puedo trasnochar, no me puedo quedar hasta
la una, dos de la mafiana haciendo lo que no debo hacer, ya me comprendes, que si voy a
tener una pareja, siempre con preservativos, que ya me acuesto a las seis o siete, que si
esta lloviendo que si esta ventiando, que no me puedo quedar en la calle, que si voy a
conseguir una pareja, que sea una pareja estable, una pareja que me entienda, que me

quiera, que me valore, que me ayude. (Gonzalo).

Es evidente que hay un componente moral en la descripcion de las actividades

diarias; los momentos de esparcimiento (“rumbiar”), lo que se considera correcto, y hasta
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lo que se anhela para un futuro cercano, estan marcados en el lenguaje por la incidencia del

contagio y del consecuente tratamiento.

También el discurrir de los suefios compartidos se fractura al enfrentar la enfermedad.
Tener una relacion duradera, hijos, son ideales que con frecuencia se tienen que desechar o

posponer indefinidamente:

Adoptar no seria lo mismo, en cuanto a la vida mia, ya no es lo mismo, me

entonces empezaron las discusiones y todo, y ya la culpa fue mia y yo no tengo
porque culparla a ella, yo no tengo porqué obligarla a estar conmigo, ella puede
tener una vida mas tranquila que estar conmigo, pues es una vida

diferente. (Marco).

4.2.3 Vida Social y Laboral

Muchas de las personas infectadas con VIH/sida tienen testimonios que sugieren
sentimientos de vergienza y de culpa, sobre todo los homosexuales, tema que no es
abiertamente tratado dentro de nuestra sociedad; aln se construyen estos relatos con base
en mitos, creencias y tabules al respecto. El grupo de los homosexuales se ve mas afectado,
con mayor riesgo de enfermar por los factores politicos, ideoldgicos y socioculturales que
bioldgicos; la censura, el rechazo, la problematica social, el desempleo, la pobreza, el bajo
nivel educativo, contribuyen a fortalecer la problematica y estigmatizacion. Las ideas
preconcebidas socialmente de la enfermedad como castigo por haber transgredido la norma,
se trasladan al ambito laboral en donde los sujetos ven amenazado su derecho al acceso al

trabajo y su permanencia en él.

La cotidianidad es un entramado de relaciones y situaciones que van mas alla de un
patron comun y general, y mas si existe una situacion especial que afecta a todo un grupo
de personas en diversas areas de su desarrollo. Vivir con VIH-sida implica necesariamente

algun grado de transformacion en las actividades que les conectan con el mundo y que dan
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sentido a la existencia de cada uno. Pensar como relacionarse con los demas, como
mantener o intervenir de manera digna los roles que confieren una identidad en el contexto
social en que se mueven, son tareas que diariamente deben resolver individuos y familias

afectadas por el virus de inmunodeficiencia humana.

Algunas de estas personas al no contar con un trabajo remunerado y digno viven
situaciones de angustia y miedo hacia el futuro, por la dependencia econdmica a la que se
ven obligados, lo que los desmotiva y origina en ellos ideas de autocompasion y
culpabilizacion. Igualmente, produce alteraciones como la falta de sentido de pertenencia,
de identidad, de entereza, ya que, de acuerdo a los requerimientos sociales, el ser humano
tiene necesidades bésicas que cubrir, problematica que se acentGa con los modelos

patriarcales asociados al deber de los varones de proveer la economia familiar.

Vivir con VIH, en muchos casos, obliga la busqueda de nuevas opciones para afrontar
el sostenimiento de la familia, teniendo el enfermo que asumir, por un lado, la figura de
cohesion, y por otro, la de tnica fuente de ingresos: “En este momento pues estoy en mi
casa y como mi pareja esté hospitalizado y muy delicado, no ha podido trabajar, entonces
hago bolsitos a las personas conocidas que me encargan” (Teresa). El asunto economico,
entonces, plantea nuevos retos para la familia, por las demandas en adquisicion de
medicamentos, de suplementos alimenticios, también en cuanto a una nueva tarea

periddica, que es la de asistir a los espacios de atencion médica:

Yo tengo que venirme solo, esté como esté... Yo me vengo en el bus, porque el bus lo
puede tener uno con cualquier peso en el bolsillo, entonces uno se pone diario a coger taxi
y desde San Javier la plata no alcanza, no y uno con que también.... Alla me los dan (l0s

pasajes), mi hermana. (Guillermo).

Esto también se ve reflejado en las redes solidarias que se tejen con familiares que en
otro caso no tendrian mayor incidencia en la vida diaria de las personas enfermas, y hasta
con vecinos: “gracias a Dios no me ha faltado con la comidita.... unas vecinas... me han

ayudado mucho, unas me lavan la ropa y las otras me colaboran y ya” (Hugo). Pero si bien
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la solidaridad con las personas afectadas por el virus plantea un hecho esperanzador del
entorno cultural, también es cierto que con algunas actitudes asistencialistas mas bien se
contribuye a reforzar la discriminacion que a generar estrategias para la participacion de las

personas en el desarrollo de su comunidad y de su propio proyecto de vida.

En este contexto, el alto costo del tratamiento contra el virus ha hecho que aun
muchas de las personas que viven con VIH-sida estén condenadas a morir, no por la
influencia del virus en sus organismos sino por su condicion de pobreza, por ser
discriminados para contar con una forma de trabajo remunerado que les permita mantener
una vida digna. Y esto se agrava principalmente cuando el VIH-sida afecta a personas en
edad productiva, lo que provoca un doble efecto negativo en la economia. El primero en el
ambito nacional, por la obligatoriedad de garantizar un tratamiento integral al paciente (que
obviamente no se da en todos los casos), y el segundo en la disminucion de la capacidad
econdmica de los hogares de los afectados, puesto que cuando un miembro de la familia se
enferma debido al VIH-sida, parte de las finanzas del hogar se dirigen al tratamiento de
éste. Ademas, en la mayoria de los casos, algun miembro de la familia debe quedarse en

casa para cuidar de esa persona.

Vimos antes que de acuerdo a los recursos culturales, psiquicos y econdmicos de cada
persona se van tomando decisiones y se van re-acomodando roles. Esto mismo opera al
hablar de la relacion con entornos sociales y laborales. En nuestra pesquisa encontramos
tanto a los que han podido dar cierta continuidad a su vida después de recibir el diagndstico
positivo para VIH: “me levanto a las seis de la mafiana, ya si no hay nada que hacer,
arreglo la casa. Por la tarde voy a trabajar. Ya a las seis, siete y media si mucho, ya estoy
en la casa” (Fernando), como a los que tuvieron que dar un vuelco total a sus referentes

cotidianos fuera y dentro del &mbito hogarefio.

Y claro, el asunto laboral es lo que mé&s pesa, asi se trate de labores no remuneradas
como las del hogar, a la hora de entender como toca el VIH la cotidianidad de las personas;
por un lado, porque es el espacio laboral donde, generalmente, los adultos pasamos mas

tiempo; por otro, porque es uno de los pilares en que la sociedad y la cultura depositan la
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mayor valoracion de un individuo, precisamente en lo que hace, no solo para su propia
subsistencia, sino para aportar al desarrollo de su comunidad. Y quizas sea mas fuerte esta
demanda con el género masculino, que se encuentra sitiado por exigencias de una cultura
donde “su virilidad se mide en relacion a su capacidad de solventar sus necesidades basicas
y las de su familia (Gonzalez & Warner, 2006). De aqui que encontremos con alguna
frecuencia expresiones como
...Y yo como que: ‘jun vegetal o qué?’, no puedo trabajar, lo que a mi me mueve,
entonces yo a veces me pongo a pensar, uno no sirve pa’ nada, pues no tiene como que
ingresos, con qué colaborar a la mama y todo eso, entonces yo a veces me pongo como que

a pensar muchas cosas y me da como mucha nostalgia eso. (Oscar).

Las mujeres participantes, por su parte asumen responsabilidades en el hogar, lo que

es visto como acorde a los modelos culturales.

Recordemos que, segun fuentes internacionales de analisis de esta problematica, méas
del 90 por ciento de los infectados con el virus estan en plena “edad productiva” (OIT-
SIDA, 2008), lo cual establece una tematica de vital importancia para las sociedades

contemporaneas a la hora de buscar y proponer alternativas de atencion a la epidemia:

En este momento me da lidia el trabajo... desde que no tenga que despertar para
hacer una vuelta seria ni nada, me levanto que a las 8:00 a.m., pues, asi como le digo;
desde que me vine de Bello ando es quemado; un dia normal me despierto temprano, pongo
las noticias... y el tinto, y a escuchar noticias y a esperar que ya baja mi mamad y
comenzamos a dialogar y hacer el desayuno; ya a las 8, 8:15, ya estamos desayunados, ya
comenzamos a hablar un ratico y ya a hacer aseo. Yo ayudo a hacer aseo, a asear la casa,
y si no tengo nada que hacer me pongo a limpiar, salir por ahi un rato, hablar con los
amigos y después me meto otra vez a enguacarme, ya tardecito, eso depende... y nada, con

mi mama siempre ahi dialogando mucha cosa (Oscar).

Pero lo otro es que son discutibles las posturas y medidas que asume el mercado

laboral frente a una persona enferma (e incluso que sea candidata a un posible
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requerimiento médico, como sucede con las mujeres en edad fértil). Aunque la ley sea
clara frente a los derechos de todas las personas, las particulares formas de interpretarla por
parte de los empleadores evidencian una situacion social y cultural que atraviesa distintos
ambitos, ademés del laboral. Asi lo percibe uno de los participantes en el grupo focal
realizado con pacientes de la Fundacion Eudes:

...4 la final hay cierto tipo de informacion que solo los médicos manejan. Ademas yo
digo que los enfermos de VIH estamos enlistados, porque antes de yo saber que estaba
infectado, yo pasaba una hoja de vida y a mi me sobraban los trabajos, y desde que yo
estoy diagnosticado, he pasado las hojas de vida que t0 quieras, lei una revista de
negocios que decia que hay una pagina especial de los empleadores, que te dice, tal cddigo
y tal persona que enfermedades tiene, ahi en una de esas revistas de negocios, yo voy a ser
empleador y quiero que estés en mi empresa y yo te investigo (...) ... por ejemplo en este
momento estoy en un dilema con un amigo que quiere prestar servicio militar, pero
tenemos la duda si por ser VIH lo reciben o no, no deberiamos ser discriminados siempre y

cuando las capacidades fisicas estén bien. (Grupo Focal).

En cuanto al acceso a los servicios de salud, el 80% de los participantes en este
trabajo se encuentra afiliado al régimen subsidiado por medio de EPS-S como Comfama,
Caprecom, Cafesalud (hoy todos los de Cafesalud deben ser trasladados a otras entidades
de salud) Municipio de Medellin; el 20% se encuentran afiliados al régimen contributivo.
Dado que la infeccién por VIH se considera como una enfermedad de alto costo, acceder a
los medicamentos exige un esfuerzo extra para todos los pacientes, sin embargoembargo,
pocos de los entrevistados dicen tener problemas en cuanto al acceso a las citas médicas, a

los controles y a la recepcién de los mismos medicamentos.

En cuanto a la estratificacion socioeconomica, se encontrd que el estrato
predominante es el 2 con 15 personas, seguido del nivel 1 con 14 personas y los niveles 3 'y
4 con cinco y tres personas respectivamente. Como se observa, predominan los estratos
bajos porque la mayoria de las entrevistas fueron realizadas a personas que recibian los
servicios de salud en el Hospital La Maria, donde principalmente atienden a personas del

régimen subsidiado. La preponderancia de esta poblacion coincide con los reportes de la

153



OMS frente a la situacion del VIH en el mundo, que muestran un mayor nimero de

infectados provenientes de estratos bajos.

Trabajadores de la salud en contacto con personas en tratamiento ARV, aluden a que
necesariamente pasan por distintos momentos, entre los que esta el periodo inicial, de
desaliento y rechazo al tratamiento y a todo lo que les recuerda la “normalidad” de su

situacion antes del diagndstico:

El paciente al comienzo pierde interés, se deprimen, no quieren trabajar mucho, la
mayoria, con el tratamiento. Ya cuando se recuperan un poquito sus defensas y todo lo
demas, ellos ya se reintegran, la mayoria. Hay algunos que se aprovechan de su situacion y
se quedan en la casa, alla esperando que les sirvan. Si, uno les dice -jah, usted como esta
de bien!, ;usted ya esta trabajando? -jAh, no, yo estoy enfermo! -;Cémo asi?, jsi ya tiene
sus defensas buenas, su carga viral estd indetectable, no tiene nada, estd pesando
cantidades, no, no!... Y ldgicamente... los tengan en la casa y todo siempre tienen algo que

hacer. (Hombre personal de salud).

Llama la atencion cdmo en el discurso de estos trabajadores de la salud se hace una
clasificacion de género alrededor del tema del trabajo, que de alguna manera sugiere una
mayor valoracion del compromiso y responsabilidad femenina frente al cuidado de su

familia y de sus proyectos vitales:

Es evidente, no, es que la mujer trabaja sea como sea, es que las mujeres son mas
guapas que nosotros toda la vida. Si yo tengo mas de uno que se echa; con los papas: que
‘ay, estos nifios tienen sida’, y lo dejan ahi, y él no sabe sino ir a reunirse con sus
amistades, a tomarse los traguitos y fumarse su bareto y vuelve otra vez a que lo cuiden.
Son muy dependientes. Se repite muchas veces. (Hombre personal de salud).

Como se ve aqui, incluso se cuestiona la postura de familias que incurren en una

actitud asistencial, paternalista, que por cierto tiene consecuencias en la cotidianidad de los

pacientes.
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Considerando ademas que el VIH puede acompafiarse de enfermedades
concomitantes, “derivadas de su enfermedad, de base, o secundarias al tratamiento
antirretroviral”, es preciso sefialar que existen ciertas condiciones que explican (aunque no
justifican la separacion definitiva del paciente de su trabajo) el cambio en relacion a la vida
laboral de la persona infectada; entre estas, la neuropatia, definida como “un sindrome
neurolégico que incluye todas las enfermedades inflamatorias y degenerativas que afectan
al sistema nervioso periférico. Los rasgos principales de presentacion incluyen alteraciones
motoras y sensitivas diseminadas de los nervios periféricos presentdndose entre el 10 y el
35% de los pacientes infectados con VIH, dependiendo principalmente del tiempo de

evolucion” (Benavides & Soza, 2003).

Su manifestacién puede ser desde una molestia hasta un fuerte dolor que puede llegar
a incapacitar, como en el caso de un participante que habla asi del cambio drastico que la

enfermedad imprime en su cotidianidad:

...Porque a raiz del VIH me surgié una neuropatia severa, asociada pues, con la
enfermedad; me la estan tratando, he ido evolucionado més o menos bien. (...) Sobretodo
gue es que a mi me gustaba mucho lo que yo hacia. Porque ademéas era un excelente
vendedor, yo creo que era el mayor vendedor de blue-jeans que tenia este pais. Lo que uno
si extrafia, porque yo viajaba todo el tiempo, yo en esa época.. yo me acuerdo que
habiahabia dos meses que podia estar perfectamente por fuera de Medellin y venir cinco
dias, veia mis nifios y volvia y empacaba, a mi trabajo. Entonces extrafio el contacto con la
gente, extrafio el viajar, extrafio todo tipo de relacion social que se mantenia, extrafio todo

eso0. (Sebastian).
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4.3 ITINERARIOS TERAPEUTICOS: ESPERANZA DE VIDA'Y
PRACTICAS COTIDIANAS

La teoria del autocuidado refiere la importancia de la participacion activa de las
personas en el cuidado de su salud, con base en de decisiones que condicionan su situacion.
Considera la préactica de actividades que las personas desarrollan por si y para si mismos,
para mantener el bienestar general (Orem 1991). La promocién de la salud estimada como
apoyo educativo hace necesaria la individualizacion de los cuidados y la implicacion de los
pacientes en su propio plan de cuidados social. Estas apreciaciones son béasicas en todo tipo
de pacientes, aungue son completamente determinantes en pacientes infectados con el VIH,
donde un solo error puede generar dafios a su salud fisica, mental y social (Vasquez,
Romero, & Rivas, 2011)

Las practicas de autocuidado, es decir, las decisiones que todas las personas
(enfermas o no) toman diariamente sobre su modo de vida, son reflejo directo de los rasgos
culturales actualizados en la cotidianidad. En este sentido, cada uno tiene una vision
distinta de lo que conviene 0 no a su situacion, y en mayor o menor medida, decide en
relacion a sus propios intereses y deseos y a los de otros, pero es claro, como se ve en las
narrativas de vivir con VIH, que la enfermedad (cualquiera) imprime un grado mayor (¢de
mayor consciencia?) de atencion a esa tarea. Muchas personas con VIH piensan que su
responsabilidad tiene que ver con variar algunos de sus habitos diarios (“para cuidarme, lo
Gnico que hago es no aspirar vicio, bebo tinto que es normal, yo bebo [licor] cada ocho,
cada quince dias” (Elias), mientras otros asocian el autocuidado con précticas que impidan
que se disemine el virus (“ya digamos que uno tiene que cambiar, digamos las relaciones

sexuales, que uno tiene que cuidarse con preservativo” (Emilia)

Hacer cambios importantes en los habitos cotidianos no siempre es fécil para los
enfermos crénicos, porque las recomendaciones apuntan no solo a que se administren
medicamentos sino a que se eliminen conductas nocivas y se adquieran otras “saludables”
(“como mucha fruta, mucha verdura, no trasnocho, no bebo, no fumo” (Santiago), que

algunos logran incorporar en el dia a dia pero que otros no logran, quizas porque en entorno
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cultural, no son frecuentes esas practicas que se esperan adoptar:

No hago deporte, me duele para caminar, porque como le estaba diciendo al
médico, no sé si es por como volvi a tomar o que Ultimamente, esta ultima semana
me estaban doliendo los pies para caminar y senti que como que perdia el aliento...
yo mejor dicho, he consumido drogas, pues entonces ahora que he estado
controlado por lo que uno con los pulmones bien llevados y echandoles mas humo,
y es que si de todas maneras no la he dejado del todo cuando estoy estresado, pues

a veces se me da por consumir” (Oscar).

Entre los testimonios incluso hay algunos que hacen pensar en que el trabajo diario
por lograr pequefios cambios, puede ser la tarea que de manera trascendente se imponen
algunos pacientes para sentir que estan cambiando su vida: “yo fumaba mucho pero ahora
me estaré fumando cinco cigarrillos, yo no me lo fumo hasta arriba; hay un tratamiento lo

mas de bueno para dejar de fumar” (Ana).

La cotidianidad del tratamiento exige que se incorporen ciertos ritmos y practicas
propias de la enfermedad, ademas de la toma de medicamentos, como las visitas periodicas
a los centros de atencién (“yo normalmente vengo cada mes a las citas, fuera de lo que me
hacen y como me vean me manda examenes o asi”’ (Oscar), 0 como el uso de prendas, e
incluso el aislamiento que, ademés de protegerproteger al paciente de agentes patdgenos
que vulneren més su estado de salud, también se constituyen con frecuencia en sefiales que
refuerzan actitudes estigmatizantes, como es la identificacion del cuerpo enfermo, débil, y
en consecuencia no apto para intercambiar con los demas : “ya voy a ajustar seis meses de
usar tapabocas, y es aislado de todo .... Claro que... a uno hay veces le da pereza estar

tomando esas pastillas, unas de una clase otras de otra, pero no lo suspendo” (Guillermo).

4.3.1 Relacién con Personal de Salud

Me han caido muy bien las enfermeras, muy formales las doctoras, son muy formales
los de la farmacia, todos... lo que hace que me estoy tomando los medicamentos no me he
sentido mal... los medicamentos... que le suben a uno la carga viral, las defensas, que uno

lo tiene que tomar constantemente, que uno tiene que estar bien alimentado, no trasnochar,
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no beber, no fumar y ser juicioso con todo, porque es gque la vida le cambia a uno mucho.

(Gonzalo).

En el tratamiento de las personas con VIH/sida son tan importantes el autocuidado
como la atencion del personal de salud, que se van mezclando en una serie de practicas y

actitudes que la misma enfermedad va moldeando en la basqueda de estabilidad.

El personal de salud cumple un papel destacado en cada una de las etapas por las que
pasa una persona infectada por el VIH-sida. Tiene la responsabilidad de atender, cuidar y
educar de forma humanizada, mediante la comunicacion asertiva a los infectados y a sus
familias, acerca de esta enfermedad y los cuidados que se deben tener tanto en el aspecto
fisico como en el psicoldgico y social, para prevenir mayores problemas y para que se

apropien de todos los cuidados que les permitan tener una mejor calidad de vida.

La carga social que genera el diagndéstico de la enfermedad hace imprescindible que
la atencién a los pacientes con VIH-sida tenga un enfoque psicoldgico, emocional y
sociocultural, una vision holistica del sujeto a su cuidado. A principios de los 90 se va
consolidando el conocimiento sobre la enfermedad, obligando al analisis de los factores
psicoldgicos, sociales y éticos, que en estos casos no solo poseen igual importancia que los
clinicos en la trayectoria terapéutica, sino que se interrelacionan muy estrechamente,
evidenciando que la atencion a estos pacientes no se limita a un medicamento eficaz (OPS
OMS, 2007). Esto nos demuestra qué tan especial es la relacion existente entre el sistema
inmunologico y el respeto a estos pacientes en lo que a integralidad, dignidad humana y

derechos sociales atarie.

En las conversaciones que sostienen con la persona infectada, los medicos y
enfermeras le brindan atencidn, orientacion y apoyo, en un proceso de intercambio de
emociones, ideas, expresiones, actitudes, sentimientos. No se trata solo de brindar
informacion, sino de ayudar al sujeto a pensar en su situacion y de instarlo a tomar
decisiones para mejorar su salud. EIl personal de salud no debe ignorar las dificultades por

las que pasa la persona, deben dar alivio y respuestas claras a sus preguntas, apoyarlo
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psicoldgicamente, al igual que a sus familiares, aconsejandolos para que puedan decidir
sobre su tratamiento. La familia debe conocer sobre los mecanismos de transmision y
prevencion, medidas de seguridad en el hogar, sentimientos y posibles reacciones de las
personas seropositivas, entre otros. Quien los orienta debe tener un amplio conocimiento

sobre la enfermedad en el campo biolégico, social y espiritual (OPS OMS, 2007).

Igualmente importantes son los cuidados de los familiares mas allegados, actividad
principalmente desarrollada por las mujeres, madres, hermanas, esposas e hijas, que lo
hacen en forma paralela con las labores del hogar, generalmente sin haber sido capacitadas
para cuidarlos. Casi siempre son ellas las que estan pendientes de cuidados como la comida,
el aseo, el horario de los medicamentos. Y completan la labor de quienes estan involucradas
en las relaciones afectivas y sexuales en el acompafiamiento animico y espiritual, crucial en

cualquier proceso de tratamiento médico.

Los profesionales de la salud que estan en contacto permanente con los pacientes y
sus familias dan cuenta de que en un principio la familia tiene mucho miedo a contagiarse y
al qué dirén otras personas, tiende a aislarse y a entrar en depresion, pues se ve aporreada
en su estructura y trayectoria de vida, y amenazada en su idea de lo que es correcto, por lo
que su intervencion constantemente debe implicar mucho mas que el conocimiento

biomédico de la enfermedad. (Extraido de las entrevistas al personal de salud).

Cuando, gracias al tratamiento efectivo y abierto de tantos temas se acepta la
enfermedad, la familia esta lista para socializar los cambios de conductas, actitudes y
valores, y para asumir con responsabilidad su salud, tanto si se trata de rutinas de cuidado
diario como si se trata de tomar decisiones trascendentes para la pareja y los demas

miembros de la familia:

“al fin y al cabo, a nosotros nos ensefian unas conferencias que mientras ella
no esté sangrando, pues, yo tengo entendido... el cepillo de dientes lo tiene ella
aparte, es lo unico que tiene ella aparte en mi casa; todo lo que es plato, cuchara,

todo, comemos juntos, lo Unico que tiene ella aparte es el cepillo. Yo no le tengo
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mdas, la toalla para secarnos es la misma toalla, yo no le tengo pues... si, es que uno
también tantos afos... Mire que la nifia, de hoy en ocho entra a 10 afios. Cumple 10

afitos y ahi la tengo, vamos a ver hasta donde llego con ella” (Rubiela).

4.3.2 Relaciéon con los Medicamentos en sus Narrativas

Los ARV, cambiaron la historia del abordaje médico frente al VIH Sida. Este hito de
la ciencia, adquiere una dimension ontoldgica para la persona infectada y sus redes de
apoyo, dada la posibilidad de replantear la propia existencia. “La opcion del tratamiento
hace que se pierda la sensacién de que la vida es subitamente arrebatada, pero al mismo
tiempo demanda entrar en un proceso desde autodescubrimiento, lo cual implica, responder
al dilema de vivir dentro de un marco existencial generalmente distinto al requerido, a
partir de su nueva condicion de salud, o bien elegir la muerte” (Giiell Duran, 2008). Los
ARV, han permitido que las personas tengan una mayor esperanza de vida, también se ha
mejorado su efectividad, logrando reducir el nimero de medicamentos que deben tomar los

pacientes, lo que favorece el aumento en su calidad de vida.

Las personas con VIH estan conscientes de la importancia de los medicamentos
ARV, por lo que asumen con relativa tranquilidad los efectos adversos que pueden causar,
asi que los valoran positivamente, los toman en los horarios sugeridos y hasta llegan a

familiarizarse con sus nombres:

...pues, yo personalmente a lo menos como me siento yo, es una bendicion de Dios...
me he sentido bien, gracias a Dios, pues cuando estuve con eso sin darme cuenta, yo no
sentia nada, pero cuando ya me dijeron eso, ya empecé a sentir, como gque ya me empezé a
doler. Ya del resto me siento normal, como si no tuviera nada... ¢Aspectos negativos?, la
costumbre, los primeros dias una borrachera, de resto uno se adapta de tomar todo eso, y
en la noche me da unos mareos, ya luego le pasa y normal... me empezé a dar una anemia
y fue recién empezado el tratamiento, luego por las vacaciones me dieron droga, y ya a lo
altimo en diciembre empecé a sentirme como cansado. ..me cambiaron uno de esos,
entonces desde ahi mejor6 la anemia, y llegué a recibir transfusiones, pues la anemia ya

estaba en 5. Ya después de eso he subido las defensas... Diario yo me tomo dos, uno en la
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mafiana y otro en la noche. (Jota).

...Uno suelta mucha mucosa, mucha... ... y da muchas pesadillas, muchas cosas, pero
ya, a lo dultimo uno se acostumbra... como la nariz tapada uno se siente muy maluco... En
este momento me estoy tomando cuatro o seis, dos al mediodia dos en la mafiana y dos en

la noche. (Elias).

Por la manera de narrar sus propios tratamientos, los pacientes dan cuenta de la
disponibilidad de ARV en el mercado nacional y las perspectivas que van poniendo los
médicos en el proceso de cada uno. El seguimiento a las reacciones se mezcla en el dia a
dia con la observacion de los imaginarios de cada paciente y de su familia respecto a la
medicacion, de manera que se pueda orientar el tratamiento y dar salida a las dudas y

actitudes de no adhesion.

Yo empecé con Combivir® y con Abacavir: habia uno muy fuerte que casi me mata y
me sentia envenenado. Esto contarlo aqui es facil pero vivirlo es tenaz, llegd una semana
en gue no comia, hasta me quedé una semana sin comer; fue tan fuerte que sentia un célico
profundo en el abdomen, lo Gnico que comia eran manzanas verdes y leche y el médico me
regafid. Yo me imaginaba que todos los medicamentos eran asi y era un error, y después
del afio, yo no tomaba nada solo tomaba vitamina C de 10 miligramos. La cosa pintaba de
otra manera, defensas bajas, cuando ahi mismo el médico me dijo ‘qué pesar, por su poco
cuidado no vivir mas’... Por no tomarme unas pastillas. Y a mi el Combivir® no me hacia
dafio, ya después lo hice cambiar, jlas pesadillas que sentia al dormir...! Tiene sus cosas
buenas y malas... ... Alimentarnos bien, tomarnos las dosis como nos las mandan, no que
hoy si y mafiana no, cuidarnos... (...) Me daban vomito, célico... (...) “Son tres pastillas por
la mariana, y tres por la noche de Combivir®... yo me acuerdo que la primera fue la de
Combivir®, fueron una, después de ahi segui, zerit ... y Videx que también la dejé, después

consumi Estocrin con Combivir, es que yo siempre he consumido combivir. (Javier).

En el contexto de los grupos de ayuda a las personas con VIH-sida, tanto la palabra
del personal de salud como la de otros afectados, influye en el proceso de adhesion al
tratamiento. De la forma como algunos describen su relacion con los medicamentos, se

deduce que hay distintos grados de apropiacion del tratamiento, expreso, por ejemplo, en
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que los pacientes reconozcan o no los nombres y caracteristicas de las medicinas ARV; sin
embargo, lo que si parece ser muy claro para los pacientes y sus cuidadores es la funcién de

estos y el estatus de opcidn Unica para el control del virus:

Que uno siendo juicioso, tomandose bien la droga, eso lo alivia a uno, yo creo que
yo si me alivio con eso; la droga la conoce la gente que la usa y le ha dado tuberculosis ...
Yo me he sentido bien, yo he cambiado mucho, yo ya con la droga cambié mucho, yo era
mas delgado, alto.... Yo me tomo una por la maniana, otra al mediodia que es la del
frasquito, por la tarde me tomo una blanca y antes de acostarme me tomo una amarilla;

cuatro pastillas. (Hugo).

Es frecuente que el proceso de adaptacion a los ARV se describa como un periodo de
malestar y de rechazo a los medicamentos, el cual mejora en ocasiones con la observacién y
cambios que haga el personal médico -por supuesto, como relatan algunos profesionales de
la salud, hay quienes no lo superan y abandonan definitivamente el tratamiento hasta morir.
Pero también tiene que ver con la disposicion mental del paciente, manifestada en
comparaciones con otras personas y con otras enfermedades graves y crénicas (cancer,
asma, EPOC) que les hacen sentirse afortunados. Pero en Gltima instancia, el deseo de vivir,
y de hacerlo sin dolor, hace que la ingesta puntual de medicamentos se asuma como un

pequefio sacrificio, necesario para tener una vida medianamente normal:

Hay veces que esas pastillas joden... muy grande esta..., esta es muy daspera..., esta
es lisa, es una pastillota... Al principio si me dio muy duro, porque el CUerpo no estaba
acostumbrado a eso, pero ya... Hay veces que se alborota un poquito, pero no... eso no es
al dia, eso uno tiene que aprender a convivir con eso, no es uno ya... de que no se sienta el
cuerpo bien, se siente aliviado; de que uno pueda moverse, estd bien. Hay personas que
tienen cancer y se estan muriendo y siguen peleando contra la enfermedad, como mi
abuelita, que ella tenia cancer y ella, viejita, todos los dias le dolia algo, jahora uno que no
le duele nada! Como dicen los doctores, que uno tiene que tomarse los medicamentos, eso
es algo como cuando uno tiene asfixia, hay tratamiento que le sienta mal a uno, y yo sé que
lo mio no tiene cura, (...) diario sé que me puedo morir, que uso inhaladores a diario y eso
para mi es peor”. [Son] tres pastillas, una por la mafiana, y dos por las noches, o sea, una

cuando como, la de la mafiana es con el desayuno, la de la noche es cuando como, y
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cuando me voy a acostar me tomo la otra. ...Uno se acostumbra... ... A mi no se me ha
olvidado; que a veces no me la quiera tomar es otra cosa, pero a mi no se me olvida... Al
principio me comenzaron con unos, y esos me cayeron muy pesados, me estaban dando
anemia, y esas me alborotaban la gastritis, esos no eran los que a mi me servian, que son
los mismos que toma el sefior con quien yo vivo, a él le cayeron bien, yo vine aca y me los

cambiaron por estos. (Cristina).

Yo si tengo la fe de que un dia cualquiera se cree la cura para la enfermedad, para
la inteligencia humana no hay nada imposible, lo Gnico imposible es curar la muerte; lo
bueno de la droga, que hay una necesidad constante de no dejar de tomar los
medicamentos porque uno puede vivir normalmente como cualquier persona; lo negativo
son los efectos secundarios que algunas producen, como que me dan mucho suefio, jps! me
mantiene como abobado, y hay una que muy de vez en cuando me da diarrea; pero normal,

o0 sea, uno se va adaptando con esos efectos secundarios que producen la droga... (Marco.)

No obstante, hay casos extremos en los que la terapia ARV, pese a ser reconocida
como la Unica posibilidad de control del virus, se convierte en una especie de amenaza o de
reto, debido a que algunos factores terapeuticos de tratamiento prioritario de otras

afecciones van en contravia de este;

Hay que tener en cuenta que yo reacciono emocionalmente por la esquizofrenia, la
paranoia, la psicosis con el tratamiento se me desestabiliza. Entonces en este momento el
tratamiento esta desafortunadamente descuidado, por la interaccion que tiene la
esquizofrenia con los ARV, y obviamente entre los dos medicamentos (...), esos son los que
estan interactuando en estos momentos, ya me desestabilizaron en noviembre del afio
pasado y me generd una psicosis, una paranoia desafortunadamente tragica, pero en estos
momentos gracias a Dios estoy pensionado y tengo asegurado el servicio de salud, porque
en ese momentos, después de tres dias de no ir a trabajar por la paranoia me echaron.
(Andrés).

Respecto a los beneficios y expectativas que los pacientes encuentran en el
tratamiento con ARV, puede decirse que estan resumidos en el solo hecho de permanecer

vivos y asintomaticos, lo que es crucial para llevar una vida social activa. Sin embargo, las
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practicas previas a la vivencia de la enfermedad y de la terapia ARV ayudan, en algunos

casos, a lograr con mayor eficacia la sensacion de estar bien, de llevar una vida “normal”:

Pues yo espero que me mantengan como voy, porque voy muy bien, (...) gracias a
Dios estoy bien y no sé... Tal vez la enfermedad lo haga cambiar a uno mds adelante...
...hasta ahora no tengo nada. A veces pienso que de pronto por la marihuana; me acuesto
por ahi a las 9 de la noche, me tomo la pastilla y me levanto al ratico maluco, sin ganas de
nada, vomitando, en esos momentos me siento enfermo, pero a veces la marihuana me abre
el apetito, puedo comer... Por parte del doctor, ha sido facil, y como el tratamiento mio
siempre ha sido una sola pastilla, dos pastillitas en el dia... Se me ha olvidado, pero me la
tomo a la hora que me acuerde, por decir son las 9 y a la media hora me la tomo igual.

...porque de ellos depende mi vida préacticamente. (Pedro).

Pero también hay personas que, bien sea porque les resulta demasiado pesada la carga
de la enfermedad, tanto fisica como moralmente, o bien porque es irreconciliable su estado
actual con la idea de una vida normal (comprensible por la seriedad de sus padecimientos),
muestran una actitud desesperanzada, que cuestiona el sentido de vivir en una constante de

enfermedad y dependencia de medicamentos:

Estoy con insulina tres veces al dia, estoy en tratamiento de la enfermedad de VIH.
Yo la cogi por una mordida de un perro hace muchisimos afios, me llevaron al hospital san
Vicente de Pall y por una transfusion de sangre fue que yo cogi el sida, pero no fue por
relacién sexual o por promiscuo, porque jamas. He sido una persona muy sana. ...Yo no
espero nada, solamente espero que te cuides mucho que estés bien con los retrovirales, no
importa la enfermedad que sea, de una cosa o de otra, de todas maneras te tienes que
morir, 0 sea, es una cosa que a mi no me preocupa, ni me interesa ni me hace falta por
tantas cosas que yo he tenido. ...Diarios no sé, 12 a 15... de la diabetes, la insulina, que no
me puede faltar, colesterol y lo del azlcar viene a ser como dos pastillas y el control de la
insulina, y con lo de la carga viral son ocho. ...No es que se me olvidan, es que yo no
quiero, ayer no me los tomé, anteayer tampoco, ahora me desayuno aqui y me tomo las
pastillas... porque no me provoca, ya lo que quiero es irme, yo no quiero seguir viviendo.
(Wilson).
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Por otra parte, hay quienes como Rosa (madre gestante), reconocen seguir las
indicaciones médicas no solo por su bienestar sino por una especie de responsabilidad

frente a otros, por ejemploejemplo, respecto de sus hijos:

Me mandan la droga para que al bebé no le pase pues eso, y pues que la cesarea por
lo de la sangre y ya el doctor me dijo que seglin como vaya el me sigue mandando la droga.
(...) las que me mandaron era a un mes y yo me las tomé... Si, yo me las tomo, porque [si

no] es mi hijo el que sufre.

En el discurso de los participantes, los medicamentos son tanto una molestia y una
carga adicional diaria, como una obligacion ineludible que trae aparejada la autocritica: la
existencia, y a la vez la promesa de bienestar de los medicamentos, son la causa de que el
dia a dia est¢é marcado por la idea de la enfermedad, que a su vez trae aparejados

sentimientos de culpa y de reevaluacion constante de sus decisiones pasadas:

...Normalmente me las tomo en la mafiana y en la noche y a esa hora estoy en mi
casa, por ejemplo, hay una pasta amarilla que me la tengo que tomar acostado y las otras
normal, no mas... Yo tuve una recaida en enero, no me los tomaba, yo decia ‘eso para qué,
ya lo que fue, fite, y no puedo hacer nada mas’... Yo decia que ya me iba a moriry para qué
€s0, ya no se puede retroceder el tiempo, si uno pensara antes como piensa ahora, todo

seria diferente... Todos los dias lo pienso, pero no las puedo dejar, las necesito para estar

bien. (Fabio).

Encontramos que el tratamiento con ARV puede plantear otras expectativas para las
personas que, ademas de su historia con el VIH, enfrentan otras situaciones dificiles, como
el consumo de sustancias psicoactivas y la permanencia en entornos complejos, donde lo
gue menos se atiende es la salud. Y esas mismas situaciones y sus consecuencias, como la
tuberculosis (ocasionada también por la inmunodeficiencia, lo que se vio en varios casos),

hicieron que los pacientes tuvieran que tomar decisiones:

...Cuando estaba en el vicio, yo dejé de venir acd como afio y medio, y volvi por la
tuberculosis, entonces ese afio y medio los suspendi, y desde la tuberculosis no he

consumido drogas y estoy tomando los ARV y he visto niveles muy buenos, entonces estoy
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contento. (Milton).

Finalmente, entre los retos que deben enfrentar los pacientes con VIH-sida estan los
vacios en el sistema de salud, a veces por falta de profesionalismo del personal de salud,
que no facilita que el individuo asuma una postura activa en su manejo, segun lo que
cuentan los pacientes. Aparte del impacto emocional entre los enfermos, la situacion atenta
contra el éxito del tratamiento, pero por otra parte, genera en la poblacion afectada
sentimientos y actitudes diversas, que van desde la decepcion hasta la apropiacion y

busqueda por sus propios medios de alternativas para el tratamiento:

A mi me dio bastante duro, me toco parar el tratamiento porque pensé, ‘a mi no me
va a matar la enfermedad, me va a matar el medicamento’. Hablé con la doctora y por
cierto, muy falta de ética ella, porque... yo le dije: ‘doctora, creo que en este momento hay
unos ARV y tenemos tres o cuatro esquemas posibles. Usted me dio uno y me esta yendo
muy mal; ¢por qué, por favor, no me cambia tal medicamento que me cae muy mal? Me
dijo: - yo ya cumpli con medicarlo, si no quiere, entonces muérase’. O sea, un médico no
puede decirle eso a un paciente, ... yo opté por dejar el medicamento. Yo le dije: ‘de todas
formas yo me voy a morir, doctora, entonces qué vamos a hacer, no me medique mas, no
hay ningln problema, no vuelvo a consultar con usted; no voy a seguir tomandome los
medicamentos’... De todas formas, algo habia que hacer, dejé de tomar los medicamentos
aproximadamente unos tres meses, cambié de médico; el nuevo doctor me mandé un nuevo
tratamiento y llevo 15 afios con ese tratamiento. Y con este me ha ido muy bien, me ha ido

excelente; estoy indetectable, con carga viral indetectable.

Otras veces, las deficiencias en el sistema de salud colombiano revelan practicas
mercantilistas que atentan contra el bienestar de los pacientes, que son quienes asumen el
mayor costo de estas politicas administrativas, en su calidad de vida, con discapacidades
que serian evitables y hasta con su propia vida, practicas estas cuya complejidad apenas si
esta evidenciada en la constante falta de medicamentos que justifican con el “alto costo” del

tratamiento:

También hay un problema, yo estoy en terapia de rescate, a esto se llega por la

intolerancia de los medicamentos existentes, entonces la intolerancia mia no fue por falta
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de adherencia, porque no fuera juicioso con la toma de los medicamentos, sino por la falta
de suministros del seguro social. Cuando ibamos: -no, se agot6, no hay, son tres
medicamentos y no hay sino dos, entonces no le podemos despachar la férmula hasta que
no estén los tres juntos... Entonces un mes los tomabamos, otro mes no, otro mes los
tomabamos mas tarde, entonces eso fue creando unas resistencias (...) a todos los
medicamentos que existian en ese momento en el pais, me toc6 esperar un tiempo a que
llegaran nuevos medicamentos de EEUU, entonces eso me estuvo perjudicando; un
tratamiento de esos no se puede interrumpir por mas de 3 meses y a mi me lo
interrumpieron 6 meses. (...) Yo en este momento me aplico 60 inyecciones en el mes, una
por la mafiana y una en la noche. Esas inyecciones son costositas... la mera caja de
Fuzeon® vale siete millones de pesos y el tratamiento mio general vale diez millones de

pesos mensuales. (David).

4.3.3 Tratamientos Alternativos: Esperanza Puesta en “La Magia”
de las Plantas o de la Oracion

Al enfrentar su diagndstico, algunos pacientes VIH buscan otras alternativas,
esperanzados en que una entidad, fisica o espiritual, de poderes desconocidos, pueda
intervenir en su proceso de curacion, al menos ayudando a la prescripcion facultativa. En
estos casos, algunos pacientes acuden a las mas variopintas recetas, incluso a aquellas que
engrosan la creencia popular, que confiere poderes curativos a diversos elementos de uso
cotidiano: “No fumo ni tomo, y como bastante, me alimento muy bien, yo me hago un

reconstituyente de arroz en una olla” (Dario).

Con los participantes en esta investigacion hablamos acerca de si en algin momento
acudieron a otros recursos terapéuticos, y encontramos que la generalidad es que los
pacientes se atengan principalmente a las recomendaciones y recetas de los centros
hospitalarios; sin embargo, varios de ellos tienen su fe puesta, en parte, en la ayuda

ultraterrena que puedan darle algunas creencias:

En estos dias fui donde una sefiora, pues, era de Dios, y yo en esas cosas si creo, y
me dijo que yo estaba asi por algo que me estaba haciendo una persona -no queria

acercarse ni estar conmigo, pero tampoco queria que yo estuviera con otra persona-,
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entonces me empez6 a hacer como cositas por ahi, malas, para que yo no estuviera con
otras mujeres... Me mando unos barios, una toma y me he estado haciendo esas cositas y st
he visto el cambio. (...) Yo creo mucho en el doctor José Gregorio Herndndez y he sido

testigo de varias cosas de él, pues, sanaciones. (Pedro).

Desde hace algunos afios, las Illamadas “medicinas alternativas”, como la
“bioenergética” y las llamadas “naturistas”, vienen ocupando un lugar importante en las
practicas de autocuidado de las personas, bien a modo de prevencidn, para “evitar” que
aparezcan desordenes en la salud, o bien como estrategia curativa, y de alguna manera,
también como una forma de resistencia a lo que representa el mercado de la salud y
concretamente el de la quimica farmacéutica, que para muchos es un “negocio”, antes que
una posibilidad justa de acceder a la salud. No son pocas las ofertas que hay en el pais
alrededor del “retorno a lo natural”, o del “reencuentro con los saberes ancestrales”, lo cual
da, tanto para que la mentalidad de la sociedad se abra a otras expectativas de cuidado de la
salud, como para uno que otro charlatan se aproveche de la credulidad de tantos. Una de las
personas entrevistadas comentd al respecto: “...una vez un sefior, un charlatan, vino y
entonces que me iba a curar, me pidio plata y yo: -cireme, y si yo veo que salgo bien,

entonces le pago... Y le dije: yo le doy el doble, pero si...me cura” (Fernando).

Entre los pacientes entrevistados aparecen, alrededor del tema, testimonios como
éstos:

Yo creo en eso, que a uno le colocan como unos relojes y piedras; yo no sé, pero es
muy bueno; el sistema inmune como que influye con las energias porque uno no puede vivir
deprimido; eso es un bioenergético y ellos tienen una medicina muy avanzada y con mucha
experiencia; pero lo que es el yoga o todo lo de relajacion me gusta... Le voy a contar un
secreto que yo no sé si lo pueda decir, que nosotros en la parte de la enfermedad lo
importante es tomar la orina, porque tengo entendido que el virus se componia de
particulas de grasa de nosotros y eso se toma por la mafiana, es un poquito complicado,
pero se toma con jugo de naranja y se elevan las defensas totalmente. Y a la mafiana
siguiente como muchos vegetales, como remolacha y zanahorias y tengo que consumirme
20 kilos o 10 libras de vegetales... -ah, pero tengo que averiguarme bien este detalle- ...Yo

tengo un trabajo de orinoterapia, hay que consumir muchos vegetales para el sistema
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inmune como jugo de uva, espinacas, todo licuado, hay gente que con la orina se ha curado
de lupus, cancer. La sébila para nosotros es muy buena porque contiene servatos, o sea,

cuando usted la toma, le da oxigeno a las células, las pone a respirar” Javier.

También estdn quienes descreen totalmente de los tratamientos “alternativos”, asi
como de milagreros populares, y en ese sentido, estan quienes confian plenamente en lo
tangible de la medicina facultativa (“...no, yo no caigo en esas cosas. No, el médico si, ahi
estd, jqué me voy a poner yo con eso!” (Pedro) y quienes, mas aferrados al poder salvador
de lo espiritual, depositan su confianza en la tradicion religiosa con que se formaron (“No,
en lo Unico que me apego es a mi Dios, porque es el Unico que puede curar cualquier

enfermedad” (Marco).

Entre las personas que entrevistamos, con diagnostico de VIH-sida, no encontramos
que fuera frecuente acudir a medicinas alternativas como brujos, chamanes, o tratamientos
naturistas (lo que si ocurre con personas con otros diagndsticos de enfermedades cronicas
como el cancer), que consideren puedan ser la cura para esta enfermedad. Creemos que esto
se relaciona con que la informacion recibida en el proceso de la enfermedad les lleva a ser
mas criticos con estos otros tratamientos, sumado a que culturalmente esta muy difundida la
idea de que el sida es incurable. Esta informacién sobre la enfermedad es entregada en los
diferentes centros de salud donde asisten, con un acompafamiento multidisciplinar en su
proceso salud-enfermedad (psicologia, quimica farmacéutica, medicina interna, entre

otros), lo que refuerza esta vision objetiva de lo que requiere el manejo de la enfermedad.

De acuerdo a los datos obtenidos, las personas con este diagndstico tienen acceso a la
informacion pertinente, que proviene del acompafiamiento de sus respectivas EPS, y esto
conlleva a que se mantenga la adherencia al tratamiento, aumente la esperanza de vida y se

tenga una calidad de vida acorde al momento de la enfermedad.

Ante el tema de la espiritualidad, de sus transformaciones a partir de la enfermedad,
muchos de los pacientes entrevistados reconocen haber renovado su creencia y su fe, en
concordancia con una tendencia a cuestionar el materialismo, observada desde hace algunos

afios en el lenguaje popular, y asociada tanto a la busqueda de remedios naturales, como al
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reencuentro con creencias religiosas propias de nuestra cultura (a veces en una especie de
sincretismo con otras); como si, ante la certeza y el temor del fin, fuera necesario iniciar un
Gltimo acto de contricién, una cierta transaccion con algo que provee ‘“buenos
pensamientos” (manifestaciones de gratitud y exaltacion de seres espirituales) a cambio de
aplazar un poco mas el fin y los eventuales sufrimientos. Es importante sefialar la manera
como esta actitud, que seria una especie de técnica de auto-curacion, tiene una cuota nada
despreciable de “perddn”, o si se quiere, de resignacion, ante una realidad que a la vez se le
endilga y se ofrece como sacrificio a “Dios” (no necesariamente solo el dios cristiano,
como se observa mas adelante), todo lo cual constituye una cierta ritualizacion del manejo

de la enfermedad.

Toda la vida he sido catdlico, pero si le pido mas a mi Dios ahora, he estado méas
pendiente de eso. Yo me siento muy bien, para mi, pues, yo digo que todo es psicolégico,
que... una persona sin fe es una persona sin alma. Y yo le pido a mi Dios todos los dias, le
doy gracias a él todos los dias, que se apiade de mi. Me acuesto y le doy gracias a él. En el
trabajo hablo con él, vivo pegado de los santos... en cuanto a la vida cotidiana, para mi, yo
me siento con muchos animos, y mientras tenga trabajo yo toco el cielo, y he seguido
adelante; me he entregado a Dios y Dios me ha dado fortalezas y entonces lo he tomado
como algo... primero que todo que tengo mi voz y si mi Dios me dio la enfermedad, él
también me va a dar la medicina... Pero como ya le dije, todo en la vida tiene solucién

menos la muerte. (Elias).

Yo tengo como una trilogia que no deberia existir pero yo soy catélico porque a mi
me educaron asi, pero no tengo ningln problema de ir a una iglesia cristiana a alabar a
Dios, yo me identifico mucho con las mantras, las ceremonias de fuego, cuando veo una
pelicula, Mahatma Gandhi o algo asi, eso me acapara la atencion, ese man es sper

poderoso, es un médico del alma. (Javier).

La cotidianidad de Wilson inicia con lo espiritual:

...Ah no, primero que todo Televida, no me puede faltar; como espiritual, escucho el
rosario, escucho la misa, luego en la tarde no me puede faltar el rosario de la Divina

Misericordia, muy devoto del nifio Jesus, a morir....
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Por las dudas, y aunque descreamos de los intermediarios humanos, no sobra retomar
las practicas religiosas con las que crecimos, y que ahora, ante una situaciéon calamitosa,

adquieren un nuevo sentido, curativo si se quiere:

...Yo antes no creia casi, yo veia en el televisor los padres lo que hacen, violan nifios,
una cosa y otra, entonces ellos pecan mas que uno. Yo me levanto y le agradezco a Diosito
por cada dia. En estos dias me confesé y senti mucho descanso, y la misa si me hace falta,

me siento bien con Dios” (Fabio).

“Para mi me ha significado un cambio, yo era muy desordenado en mi vida, ahora
ya uno coge mas orden en la vida de uno y en lo espiritual también me ha ayudado mucho,

ya soy mas apegado a Dios” (Marco).

Yo soy cristiano, muchas veces me pregunto yo si buscamos a Dios como una
explicacion; me enamoré de las palabras de Cristo y comencé a buscar y me fijé por los

pastores, entonces me entregué mucho a Dios, y aqui estoy. (Milton)

..Hay momentos de luz, pero vea que yo he tratado de disipar la oscuridad... con lo
espiritual, con sacrificio, abstinencia... (...) Es una enfermedad que es muy tragica. El
maestro Jesus es el Gnico que tiene como mas poder, yo digo que la virgen Maria me

protege mucho, yo soy como muy devoto a la virgen. (Javier)

Con todo esto, incorporacion de practicas religiosas judeocristianas como la oracion,
la visita a templos, el pago de ofrendas o sacrificios, es claro que la enfermedad opera como
un detonante de cambios en la actitud y en las acciones de la vida diaria,
independientemente de si se cree o0 no en la cura como tal. Lo cierto es que las PVVS y sus
familias no descartan la espiritualidad, y uno que otro apoyo en lo “alternativo”, como
forma de paliar esa condicion que se suma a la patologia en si, y que esta constituida por el

temor y la culpa.
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5. ESTIGMA SOCIAL UNA CONDICION NO MEDICADA: A
MODO DE CONCLUSION

Puede que para muchos hablar de esto sea algo asi como la imagen de llover sobre
mojado. Cuando nos propusimos “Comprender los imaginarios sociales construidos
alrededor del VIH-sida, en las narrativas personales de pacientes en tratamiento ARV, sus
familias y el personal de salud que les atiende”, esperabamos encontrar un panorama
distinto al de la vivencia de la enfermedad como secreto, o como limitante para
desempefarse en un cargo determinado, o como causal de desescolarizacion. El acceso de
las personas entrevistadas al tratamiento ARV (ademas de ser un hecho a celebrar en medio
de las grandes cifras de personas que no tienen este beneficio por distintas causas), no
muestra una transformacion en la percepcion simbdlica que la sociedad tiene del fendbmeno,
que de ser positiva, constituiria un primer paso en la normalizacion de las vidas de las
personas afectadas, a medirse tanto en los hechos lingliisticos como en los legales, en el
acceso a oportunidades y en la concrecion de derechos humanos béasicos como el trato

digno, el libre desarrollo de la personalidad y el trabajo.

Puede ser que el VIH-sida sea el fendmeno mundial que puso en boca de muchos los
términos estigma, estigmatizado, estigmatizacion, estigmatizar... Pero no es de un tema
linguistico del que hablamos, sino de lo que ello representa en las sociedades modernas, de
las iméagenes en que se traduce, de lo que pone en evidencia, 0 de lo que oculta, de lo que

implica social, econdmica y politicamente para cada ciudadano y sociedad del mundo.

Es cierto que las condiciones politicas y sociales del mundo globalizado clasifican a
las personas desde distintas perspectivas; no sélo la enfermedad mas tratada por los medios
de comunicacion es la responsable de la pobreza y la marginacion, claro. Acaso sea una
consecuencia... Tiene muchas aristas el asunto. Sea lo que sea, causa o consecuencia de
muchos de los indices de pobreza y marginalidad del mundo, o solo un dato correlativo a
ellas, el VIH-sida ha abierto un inocultable abanico de cuestionamientos a la politica
mundial en relacion a la equidad, la justicia y las oportunidades de la mayor parte de la

poblacion del planeta.
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Y es que, desde su identificacion en la década de los ochenta, este fendbmeno ha
puesto en jaque muchas de las aparentes certezas que culturalmente soportaban a las
sociedades, pero también ha dado herramientas a los menos altruistas para dividir y reinar.
En muchos casos, ni siquiera la religiosidad dio cobijo a quienes, sin sospecharlo, un dia
terminaron haciendo parte de uno de los llamados “grupos de riesgo” (una de las

clasificaciones con que arranco la carrera del sefialamiento).

De la misma manera que muchos encontramos inaceptable, por ilogico, el racismo o
cualquier otro tipo de discriminacion, otros tantos hallan perfectamente posible poner su
confianza en los medios de comunicacién para formarse (en el doble sentido: formacién
intelectual y de alineacion), para tomar partido por lo que se considera bueno, recto, moral
y hasta “natural”. Y no es que pretendamos aqui satanizar la labor, muy digna y respetable
por cierto, de la comunicacion mediatica, sino mas bien preguntarnos el por qué de nuestra
propia actitud acritica, tendiente a quedarnos con una unica historia. Incluso cuando la

propia Historia nos muestra tantas facetas de la condicién humana.

Deciamos al inicio de esta busqueda, que Goffman (1993) advierte que el término
“estigma” se usa “para hacer referencia a un atributo profundamente desacreditador; pero
lo que en realidad se necesita es un lenguaje de relaciones, no de atributos”. Todos
hacemos un ejercicio constante de re-construccion de la imagen: verse a si mismo y leerse
en lo que el entorno nos devuelve, es parte vital de nuestra relacion con el mundo. La
tendencia moderna a “normalizar” lo que se sale de ciertos parametros culturales, tiende a
velarse tras ideas, practicas e imagenes que encarnan la necesidad de encajar en un modelo
cultural validado por el medio. En este sentido, el individuo estigmatizado percibe su
condicion de acuerdo a las actitudes de quienes conforman sus circulos cercanos, pero
también en relacion a las conexiones que esos circulos tienen con otros entornos mayores,

como los que refieren las distintas dimensiones de la cultura global.

En el caso del VIH-sida, las personas y familias afectadas generan, y a la vez viven,
unas percepciones de su situacion de acuerdo con el modo como llegaron a verse ahi, a su

situacion en la escala social y econdmica, a las redes de apoyo que les acompafian (o no), y
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a las oportunidades que encuentran a su paso para sobrellevar esa condicion. Esto permite
ver por qué el proceso de estigmatizacion por la enfermedad, que va instaurandose con ella,
a medida que se entiende y se asume, proviene no solo de una accién externa al individuo,
sino en gran medida del propio rechazo, de las mdltiples formas de auto-castigo,

recriminacion y aislamiento que el sujeto construye colectivamente y se impone.

El rastreo que se hizo en este trabajo alrededor del estigma, asociado a las categorias
mencionadas a lo largo de este, nos lleva a concluir que en distintos aspectos de la
cotidianidad se revela esta condicién. Y no sélo en lo que tiene que ver con los individuos
particulares que ofrecieron su vision de la enfermedad; también el &mbito mundial, con sus
politicas y metas inalcanzables, da cuenta de ello los objetivos de desarrollo del milenio
(OMS, 2015).

Los esfuerzos de muchas personas e instituciones se unen todos los dias en el mundo
para erradicar la transmision y la muerte por VIH, pero también para que termine el
sefialamiento que de ello deriva, y que como un circulo vicioso genera mas pobreza y
marginalidad, caldo de cultivo propio para que el virus siga viviendo. Pero mientras los
mayores recursos econdémicos se destinan al mantenimiento de aparatos militares
complejos, la educacién, la salud y el bienestar general de las poblaciones no encuentran
lugar. De aqui que sean poco esperanzadoras las cifras de organismos internacionales que,
pese a los esfuerzos citados, todavia no logran matizar la gravedad y los alcances de la
pandemia: mientras sigamos contando en millones las cifras de infeccion anual y de falta de
atencion adecuada a este problema, es dificil pensar que la comunidad mundial logre
derribar barreras ideoldgicas para integrar completamente a las personas que viven con
VIH.

Asimismo, recalcamos que fenémenos como el VIH-sida tendrian que ser un acicate
para la movilizacion de las comunidades (léase participacion ciudadana en la toma de
decisiones politicas y exigencia explicita a los entes de control en salud), para que los
intereses de las personas de todos los estratos econdémicos prevalezcan sobre los de las

industrias multinacionales productoras de medicamentos. Las mismas que condicionan las
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(non sanctas) politicas de las empresas prestadoras de salud en Colombia, atentas solo al
beneficio econdmico que representa cada usuario y no al tratamiento digno que todas las

personas merecen.

Si bien tenemos claro que el VIH es una amenaza que no distingue clase social,
también lo es el hecho de que el mayor nimero de infectados en el mundo corresponde a
personas de escasos recursos econdmicos Yy educativos, hecho que sin duda esta relacionado
con la ineficacia que han mostrado los estados mundiales para erradicar la pobreza y el
desigual acceso a las oportunidades, a pesar de que justamente los mas afectados por estas
circunstancias sean también los habitantes de las regiones con mayores riquezas por

explotar.

Se suma a la amenaza, el nimero de personas que viven con VIH no diagnosticadas
generando un subregistro que acomparfia el ocultamiento hasta después de la muerte, hecho

originado por el temor al sefialamiento de la familia.

No hay que hacer un gran esfuerzo para entender que esto dibuja un reto para la
politica mundial: el reconocimiento de los derechos de todas las personas tiene que ver con
la llamada “voluntad politica” de los estados, pero también con la movilizacion de
comunidades y entidades de alcance local, nacional e internacional. Esto quiere decir que
ademas de la destinacion de recursos econémicos para los programas de atencién al VIH,
las acciones de personas y entidades de salud pueden orientarse a la cobertura integral de
los afectados, a la vez que los medios de comunicacién pueden hacer continua la
socializacion de datos que ayuden a entender la problematica, y no cefiirse sélo a la
celebracion del dia del “orgullo gay” para hablar del tema. Todos estos son &mbitos donde
el lenguaje, que da forma a los imaginarios alrededor del VVIH-sida, debe ser pensado y re-

configurado para abordar sin prejuicios, abierta y claramente la cuestion.

Teniendo en cuenta que el VIH-sida es un fendmeno entendido como enfermedad
cultural, tal como lo dice Rivera Mejia (1995), es pertinente recordar que las “multiples

metaforas... politicas, psicoldgicas socioldgicas” que produce, no soélo generan
b b
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perpetlan discriminacién contra los infectados, sino entre ellos mismos. Las actitudes de
prudencia ante la publicacion del diagndstico, en distintos ambitos, muestra que hay temor
a encontrarse con esa discriminacion, pero también, que efectivamente se constatan
situaciones de rechazo, por ejemplo en escuelas y en sitios de trabajo, e incluso al interior
de las familias, donde no se da facilmente la aceptacion de un nifio o de un adulto en

tratamiento por la infeccion con este virus.

Partiendo de que los condicionantes psicosociales que configuran la experiencia de
vivir con VIH constituyen un porcentaje mayor y menos reconocido de lo que creemos en
el analisis general del padecimiento, constatamos que hay una condicion de vergiienza, que
favorece el ocultamiento de la enfermedad y el aislamiento de la sociedad (como en otros
tiempos la lepra). Al respecto es valido recordar la alusién que pacientes y personal de
salud hacen a las adecuaciones necesarias en los centros de atencién a personas
seropositivas, como la organizacion de espacios para el suministro de medicamentos, que se
sitla en un lugar distinto al que los demas pacientes usan, para evitar preguntas incomodas
y otras actitudes de sefialamiento que, es evidente, persisten en la sociedad.

Paraddjicamente esa actitud reproduce la discriminacion.

Si bien el personal de salud hace esfuerzos para que el enfermo y toda su familia
tengan claridad suficiente respecto a las perspectivas del tratamiento, compartir y discutir el
diagndstico con los allegados y especialmente con la pareja, es una situacion que plantea
dificultades y miedos, por lo que es frecuente hallar expresiones en las que el Sida se
nombra con eufemismos o imprecisiones como “esto” o “eso”, con lo que se afirma su
categoria de tabu y que, por tanto, es preferible no nombrar abiertamente. Esta negacion de
la enfermedad comun a otras enfermedades, hace referencia a la falta de esperanza y a la

imposibilidad de cambiar una situacion existente (Breznitz, 1983).
Asi, la dificultad para nombrar la enfermedad tanto como la tendencia a aislarse,

disimulada o tajantemente, hablan de una intencion tacita de (y a veces explicita)

comportarse con “responsabilidad”, asumiendo la tarea de cuidar a su familia -e incluso a
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quienes podrian llegar a serlo en una hipotética unién afectiva-, no sélo del “contagio™*

sino del posible descrédito social. En este sentido encontramos muchos casos donde el
afectado directo y toda su familia, como forma de enfrentar la situacion, se encapsulan en
una relacion cotidiana donde reina el silencio y la separacién de una comunidad en la que

no se confia y a la que, de alguna manera, se le teme.

Son iméagenes fundadas negativamente que no se nombran. Representaciones
pictéricas que reunen un rechazo publico y hasta legitimo y que refuerzan marcadas
diferencias que hacen que emerjan, categorias sociales estigmatizadas. “Entonces se le
recomienda explicitamente la «discrecion» o el disimulo que habitualmente se ve obligado

a imponerse” (Bourdieu, 2000: 85).

Es este pues el escenario donde se cruzan el imaginario (la imagen que se construye
al pensarse a si mismo en relacion con los demas) y lo cotidiano (las acciones que se van
sumando con un sentido que no siempre es consciente). La forma como se organizan el
lenguaje, los ritmos diarios, la apropiacion de los espacios (fisicos y simbdlicos), conducen
a unas iméagenes que se expresan en narrativas de la enfermedad y del estigma. Podemos
decir que en los inicios de la epidemia la estigmatizacion por VIH-sida se daba en una
doble via, por su expectativa de muerte inminente, en una perspectiva de corrupcion y
atentado contra la belleza, expresada en la lozania, y por su connotacion sexual transgresora
en segunda instancia. Dado que ya se le considera como enfermedad crénica, queda la
valoracion moral como rastro del estigma social, en el que se identifican los afectados y sus

familias.

El estigma, y concretamente el que se genera a partir de la enfermedad, esta asociado
a la pérdida de la dignidad, algo que quienes padecen por cuenta del VIH reconocen en
quien plantea su relacion con el enfermo con evidente distancia, y también en quienes optan

por la negacion, por nombrar con eufemismos su situacion.

En el entramado que se fue tejiendo con los relatos de las personas que viven con

' Contagio, es la forma com(n expresada por los participantes.
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VIH y que estan en tratamiento con ARV, sobresalen anotaciones que sefialan esa imagen
negativa que encuentran en la sociedad respecto a su experiencia, a veces oculta tras un

velo de compasion, y otras manifestada con explicita dureza.

Algunas descripciones de lo cotidiano sugieren que los familiares mas cercanos,
especialmente las mujeres, se dedican al cuidado de la persona viviendo con VIH, cuando
se encargan de las tareas domésticas hay una particular dedicacion y atencion a las
necesidades de quien padece el sindrome. Nos parece interesante preguntarnos si tras la
frase “le da pesar de uno”, hay una consideracion de debilidad del enfermo, por parte de

quien lo acompafia, o bien auto-conmiseracion en quien narra la vivencia.

Mas alla del &ambito familiar y de lo que un portador del VIH debe enfrentar con los
maés allegados, el tema de la construccion social del individuo, su formacion académica, sus
perspectivas laborales, su proyecto de vida, también plantean barreras. Algunos
participantes declararon sentir que se “cierran puertas” cuando buscan acceder a esas
posibilidades, quizas porque consideran que en su condicién no tendran animos para
dedicarse a largas jornadas de estudio o trabajo, o tal vez porque las mismas exigencias del
tratamiento (toma de medicamentos, asistencia a citas regulares) eventualmente se
imaginan como un obstaculo para permanecer, en igualdad de condiciones y sin generar

seflalamientos, en estos contextos.

Desde el punto de vista de la enfermedad vivida en medio de un grupo familiar que
condena la situacion o la forma de ser de quien es portador de VIH, las formas de
discriminacion pueden ser multiples, yendo desde el maltrato verbal a la agresion fisica,
pasando por la ruptura de referentes sociales como la figura materna. En varios de los casos
la madre se encarga del cuidado a toda costa, pero se observaron casos en los cuales las
mamas los rechazan, segun ellas por la sancién cultural a ciertos comportamientos como:
farmacodependencia, homosexualidad y desempleo. Es importante plantear la reflexion en
torno a, si en un contexto cultural tan moralista como el nuestro, apegado todavia a
estereotipos culturales como la generosidad y ternura infinitas de la figura femenina en la

familia, estas narrativas podrian plantear una clara contradiccion con esos estereotipos. Una
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critica que, dicho sea de paso, pone en entredicho la esperada abnegacion de las mujeres, y
concretamente de las madres, ante las decisiones y avatares de comparieros afectivos e
hijos. La imagen de la mujer dista de esa “mujer paisa que sublima su condicion de mujer a
la unidad familiar”. (Barrios, 2010)

Este movimiento del tema moral alrededor del VIH-sida toca sin duda todos los
ambitos de la vida familiar. Tanto en la relacion entre individuos como en la valoracion que
como familia se hace de la situacion, el discurso de estos pacientes apunta a que pesa mas
la pregunta de como justificar la experiencia ante los ojos del resto de la sociedad, que la

que se teje alrededor de lo que seria el mas adecuado itinerario terapéutico.

Por otro lado, se percibe cierta actitud de juzgamiento en el personal de salud, que
comprensiblemente mira la experiencia de sus pacientes desde una Optica estrictamente
biomédica, desde la que es dificil entender la proteccion de las familias, y especialmente de
las mujeres (madres, hermanas, esposas) hacia los enfermos. Aunque no se descarta que
también tengan una particular mirada sobre los casos que a diario atienden, y que de alguna

manera ratifica la vigencia de ciertos modelos de familia y de relacion intergeneracional.

A la luz de estos testimonios, es claro que la afectacion en la vida social, afectiva y
laboral de las personas que viven con VIH, es un tema que la comunidad global debe
trabajar. Sea porque estemos en el lado de quienes rodean a personas portadoras del virus o
ya en estado sintomatico, o bien porque seamos nosotros mismos los rostros de la

pandemia, la pregunta por los modos posibles de erradicar la estigmatizacion sigue vigente.

Creemos que los datos presentados aqui dan cuenta suficiente de que el VIH-sida,
pese a ser considerada en el &mbito de la salud como una enfermedad crénica, no se narra
como tal, no se nombra abiertamente, en los circulos sociales y laborales, a pesar de que
quienes la viven dicen llevar una vida normal. Que las alusiones a esa experiencia siguen
teniendo un tinte sombrio, y una carga moral con la que se sefiala el caracter transgresor y

marginal de los afectados.
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Encontramos que el imaginario sobre las formas de transmision sigue reforzando la
idea de que so6lo quienes se inscriben en los “grupos de riesgo” (homosexuales, trabajadores
sexuales, drogodependientes) son susceptibles de enfermar por VIH-sida. Y en

consecuencia, la estigmatizacion la lleva a cuestas ya no una persona, sino toda la familia.

De este modo, una de las conclusiones que derivan de este trabajo es que siguen
faltando acciones en favor de la prevencion de esta condicion, mas alla de las consideradas
como practicas de sexualidad responsable, asi como de promover la realizacion del examen
gratuito, incluso entre las personas que no se consideren parte de los llamados “grupos de
riesgo”. En este orden de ideas, es preciso fortalecer la legislacion para el reconocimiento
de derechos de los afectados por el virus, asi como la cualificacion de profesionales para
que no se incurra en discriminacion por ser portador de VIH, o por ser considerado distinto
a la mayoria en ningin &mbito de la sociedad.

Si bien es claro que los cambios culturales pueden tomar décadas y hasta
generaciones para hacerse palpables, creemos que no sobra recalcar la urgencia de que se
aborden abiertamente el caracter de la transmision del VIH y las expectativas del
tratamiento con ARV; camparias construidas de abajo hacia arriba con amplias estrategias
de difusién, que se estructuren estrategias de formacidn al respecto, con argumentos que
contradigan los imaginarios sociales que juzgan moralmente el fenémeno, para que se haga
efectivo el derecho a una gestion digna de la enfermedad, y en consecuencia, una verdadera

disminucion en la propagacion del virus.

Es importante sefialar que las entidades de salud que atienden a los enfermos por
VIH-sida también requieren mayor presupuesto, estructura, politicas, contar con recursos
para la adquisicion y posterior entrega de medicamentos especializados, y quizds mas
importante aun, contar con personal debidamente formado en enfoque de derechos y
diferencial para la atencién adecuada y no discriminatoria de las personas seropositivas y

sus familias.
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Finalmente, creemos que la configuracién de un imaginario donde el VIH-sida se
asuma como enfermedad cronica, tratable y susceptible de ser sobrellevada sin limitaciones
para los afectados, es un reto que la sociedad global tiene. De aqui que sea deseable que
desde las entidades de salud, organismos estatales, ONGs, comunidad y medios de
comunicacion, se generen acciones para transformar los imaginarios, en los que la
enfermedad se vea sin sesgos morales, sin suspicacias respecto a las elecciones sexuales

diversas y resaltar la evidente vulnerabilidad que todas las personas tenemos frente al VIH.
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6. RECOMENDACIONES

“Un humanismo planetario no puede fundarse en la exclusiva conquista de la ciencia

sino en el consentimiento y la comunion arquetipica de las almas” (Durand, 2006: 435).

Al empezar este apartado quisimos recrear imagenes de los participantes que ayudan
a comprender un poco mas, a cada una de las personas que hicieron parte en este trabajo. Es
tratar de entender a cada sujeto social desde su historia personal, sus condiciones
socioculturales, sus creencias y su esencia. La intencidn es brindar elementos que apunten a
la reflexion y se incorporen a la lista de quehaceres que el Estado, la medicina, las
organizaciones de salud, la salud publica, las ciencias sociales y la comunidad en general,
pueden priorizar en el trabajo que debe adelantarse con cada una de las personas que viven

con VIH-sida y sus familias.

Se queda en la imagen el recuerdo de la mayoria de los participantes con VIH que
concurrieron y a los familiares de estos, evitando y buscando como ocultar su diagnéstico o
el de sus familiares ante el resto de la sociedad e inventando maneras de cdmo no tener que

contarlo.

Con especial consideracién recordamos a dofia Alba, que a sus 60 afios se siente (y se
ve) agotada, haciendo un triple esfuerzo por cuidar a su nieto que vive con VIH, por ocultar
el diagndstico de su nieto, y por superar la muerte de su hija que murié a causa del VIH-

sida. Ella les dice a sus vecinos y familiares que su hija muri6 de cancer.

“...El mio me pregunta que: yo porque... me tomo la droga. Y yo le digo que
es por una infeccion en la sangre, porque el doctor que lo esta atendiendo me dijo
que cuando él estuviera ya comenzando a tener por ahi noviecita y que de pronto
vayan a tener relacion y eso que le contara, entonces el doctor me dijo que cuando
fuera teniendo noviecita que le fuera contando, pero yo le digo, yo no me siento
capaz de contarle” EGSIFUTURO.

Otra abuela de las que esta participando en la entrevista grupal, le dice: “ESso tiene

que ser con ayuda psicolégica” EGSIFUTURO.
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A Mobnica, hermana de Cesar quien con su relato permite vislumbrar que los
imaginarios si se pueden transformar cuando dice:

“es que es muy dificil yo llegar y decirle al vecino mi hermano tiene VIH, yo sé que
se va a timbrar por eso, porque no sabe y no se lo han explicado es igual cuando yo no
tenia conocimiento de que era entonces las personas cuchichean, pero cuando uno ya se
entera de lo que es totalmente diferente cuando a €l le dijeron gque era positivo, nosotros
pensamos no, inclusive mi papa decia que si se le arrimaba se iba a contagiar, pero cuando
le fueron explicando que las cosas no eran asi que con esa persona se podia convivir

normalmente, ya cambio totalmente el punto de vista que teniamos antes”. EFAMRODRE2

También recordamos a Sebastian, con las vicisitudes que enfrentan con el sistema de
salud, su EPS, lo ha trasladado para otra institucion, pero denota que en su sitio de atencion
ha sido atendido de forma humana “y estoy muy triste, porque es que, a ver, en la Maria la
atencion, uno aqui no es un ficho, uno aqui no es un paciente, uno aqui es una persona,
entonces el contacto humano y la forma como lo tratan a uno aqui yo creo que ayuda

mucho para la presion psicoldgica” (Sebastian).

Se nos viene a la memoria el testimonio de Dario que prefiere no conseguir empleo
para no ponerse en evidencia ante las constantes solicitudes de permisos para sus citas
médicas. “Porque si uno pide mucho permiso lo despiden de los trabajos”. Y no se puede
contar acerca del VIH “... a veces uno tiene que camuflarse para poder vivir normalmente”
(Dario).

O Fernando, muy interesado en que se le hiciera la entrevista, en un principio pensé
que era una investigacion de un laboratorio de medicamentos y se ofrecia como sujeto de
pruebas, ““... yo por ejemplo yo me prestaria como para de pronto para una investigacion

de laboratorio que quieran de pronto cambiar digamos algin medicamento” (Fernando).

A Yomaira, quien en esta investigacion representa la condicion de ser mujer viviendo
con VIH, tiene un bebé en brazos, fue abandonada por su esposo al culparla de su
enfermedad. Tres de las entrevistadas (incluyendo a Yomaira) conocieron su diagndstico en
el examen de rutina que debieron hacerse en el embarazo y presumiblemente en dos de

ellas la enfermedad les fue transmitida por sus comparieros.
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Desde estos cortos testimonios se derivan ciertas recomendaciones, pensadas para que
puedan acercarse a la particularidad de cada persona. Algunas acciones ya se han
emprendido, sin embargo sabemos que todas las acciones del Estado pueden ser
complementadas, cualificadas y reforzadas.

Empezar por cambiar la légica asistencialista y curativa del sistema biomédico,
estableciendo programas que trabajen mas desde la salud que desde la enfermedad, que
incluyan formacién al personal de salud y la participacion interdisciplinaria de diferentes
profesionales en el trabajo de informacion, educacion y promocion de la salud, con
programas que preparen para el afrontamiento de la enfermedad. En ese sentido se

recomienda una atencion integral (Revista de Ecologia Politica, 2009: 15).

Trabajar en el reconocimiento social de los derechos de todas las personas que viven
con VIH. Esto se traduce en el despliegue de las medidas requeridas para la garantia de los
derechos humanos de las personas que viven con VIH -sida, el suministro de

medicamentos, la atencién oportuna y con calidad y el apoyo psicosocial.

Reforzar la participacién de grupos de la sociedad civil, para abogar por el
cumplimiento de legislaciones como la del Sida y los planes elaborados en los ultimos
afios. Promover y difundir las buenas préacticas y la atencion humanizada en los servicios,
como las relatadas por Sebastian. Ademas de frenar las practicas discriminatorias en los
servicios de salud, consistentes en: privacion de la consejeria previa al diagnostico,
violacion de la confidencialidad, insensibilidad del personal de salud, retracciones en la
atencion y el uso excesivo de indumentaria. Practicas discriminatorias que no son
exclusivas del personal de salud, también se presentan en el contexto general de la
poblacion, la familia y el espacio laboral (VIH/SIDA y derechos humanos., 2011)

Coexiste una responsabilidad inherente a la academia (nos incluimos). La academia
puede abrir una de las vias posibles para eliminar la estigmatizacion de personas con VIH —

sida, procurando que la enfermedad sea nombrada abiertamente como enfermedad cronica,
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condicion necesaria para evitar el subregistro que se presenta en las personas viviendo con

VIH o que han muerto a causa del VIH —sida.

Consideramos que también es responsabilidad de la academia, especialmente de las
ciencias sociales y de la salud, divulgar conocimiento respecto al comportamiento del VIH-
sida, que sea comodamente interiorizado por los administradores publicos y los hacedores
de las politicas publicas. Cambiar la imagen, lo imaginario se define como la “re-
presentacion, la facultad de simbolizacion de donde todos los miedos, todas las esperanzas
y sus frutos culturales emanan de manera continuada...” (Durand, 2000: 135). Recordemos
que ha sido la imagen siniestra del VIH —Sida, que se proyectd desde los medios de
comunicacion, desde las casas farmacéuticas y desde las organizaciones de salud, en los
afios ochenta, la que quedd en el imaginario de la sociedad y que parece casi quimeérico

desvirtuar.

En ese sentido, una gran responsabilidad la tienen los medios de comunicacion.
Disminuyendo las imagenes negativas asociadas al VIH-sida y con la misma prontitud con
que se difundid en sus inicios la noticia del VIH-sida debe intentar restarse, la imagen

siniestra que se logro instaurar.

La prensa escrita, visual y auditiva, es un importante productor de sentido simbolico
y cultural. Es prioritaria la tarea de producir programas y campafias publicitarias, que
contribuyan en la re-construccion publica del imaginario que se ha tejido alrededor del VIH

—sida.

Creemos (utilizando términos de Durand) que debe haber una pedagogia de la
imaginacion, y que es posible reparar individualmente el déficit imaginario originario,
cuando este produce angustia y miedo. En este sentido, se requieren procesos formativos y
la generacion de culturas hospitalarias donde prime el profesionalismo y el respeto por los

derechos humanaos.
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Identificar y promover redes de apoyo societal, comunitario y esencialmente familiar,

reconocidos como soportes importantes en el momento de enfrentar un diagnostico de VIH.

Suponemos, que, aunque se establezca cual debe ser el rumbo de programas
preventivos, la infeccion por VIH y la progresion hacia el SIDA es un tema que esta
directamente relacionado con la sexualidad humana, por lo cual, en materia de prevencion,
y en general en el manejo que se hace de la persona infectada es importante hacer
referencia a la estigmatizacion, el rechazo social y la discriminacion hacia la poblacién

infectada.

Finalmente, es posible desarrollar lineas nuevas de investigacion con personas con
VIH-sida, los imaginarios pueden ser un inicio para la investigacion teniendo en cuenta
enfoque de género, edad, diferencia de estratos y diferencias culturales. Pero sobre todo
desde la investigacion accion, en situaciones especificas enfocadas en brindar apoyo
emocional, educativo, consejeria en HIV/sida y orientacion en la prevencion de esta
patologia. Teniendo en cuenta las particularidades culturales de las personas a las cuales va
dirigida, ocupandose de seleccionar metodologias acordes y cuidando de hacer una

adecuada seleccion y aplicacion de instrumentos.
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Glosario
Carga viral: la cantidad de virus en la sangre.
Cuidados paliativos: alivio del sufrimiento
Infeccion Crdénica Asintomatica: hay un primer periodo tras el contagio en el que las
personas no presentan sintomas. Su duracion varia de tres a nueve afos.
Infeccion oportunista: infeccién provocada por un microorganismo que el cuerpo
habitualmente tolera bien y que solo se vuelve patégena cuando las defensas del
cuerpo estan deprimidas. Las manifestaciones mas graves del SIDA son causadas por
infecciones oportunistas.
Licencia obligatoria: autorizacion concedida a un gobierno o empresa para fabricar y
vender un medicamento sin permiso del titular de la patente; solo puede otorgarse en
casos de emergencia vinculada a la salud publica.
Linfoma: cualquier tumor maligno de los ganglios linfaticos (fluido incoloro que
contiene glébulos blancos que pasan desde los tejidos hacia el cuerpo a traves del
sistema linfatico).
Medicamentos antirretroviricos: sustancias que reducen la carga viral y fortalecen el
sistema inmunitario. Todas estan patentadas; son, por lo tanto, caras y han de ser
utilizadas combinando varias para ser eficaces.
Medicamentos genéricos: medicamentos sin marca de fabrica, que pueden ser
producidos sin licencia, habitualmente después de que la patente perteneciente al
titular original ha caducado.
Medicamentos patentados: los que "pertenecen” a una empresa farmacéutica;
fabricados y vendidos exclusivamente bajo la marca de fabrica del titular de la patente
o de la licencia.
Patente: propiedad legal de una invencién o descubrimiento, habitualmente
garantizada por veinte afios.
Resistencia: se produce cuando un virus desarrolla la capacidad de "resistir" a un
medicamento, lo cual ocurre normalmente cuando el tratamiento se interrumpe o se
dejan de tomar repetidamente las dosis prescritas, o0 bien se toman los medicamentos
en combinaciones inadecuadas. La resistencia puede aumentar con la difusion del

Virus.
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Sarcoma de Kaposi: tipo de cancer que provoca multiples tumores de los ganglios
linfaticos o de la piel, cuya aparicion es frecuente en personas con sistemas
inmunitarios deprimidos como consecuencia, por ejemplo, del SIDA.

Seropositivo o VIH positivo (VIH +): persona que en un andlisis selectivo presenta
anticuerpos del VIH.

Seroconversion: es cuando se comprueba, con un analisis de sangre, que una persona
VIH negativa se ha convertido en VIH positiva. Cuando los anticuerpos contra el VIH
en la sangre llegan a una concentracion detectable, hay seroconversion de la persona
que ha contraido el virus. La deteccion de anticuerpos totales y especificos contra el
virus ocurre la mayoria de las veces dentro de las primeras doce semanas, conocido
como el periodo de ventana..

Sindrome Retroviral Agudo: es el cuadro sintomatico de infeccion aguda; se
presenta dos o tres semanas después de la transmision, acompafiado de una
disminucion transitoria de los linfocitos CD4 y una elevada viremia.

Terapia combinada: terapia que recurre a mas de un medicamento para tratar una
enfermedad.

Virus: agentes infecciosos causantes de numerosas enfermedades en todos los seres
Vvivos. Se trata de particulas extremadamente pequefias (que solo pueden verse con un
microscopio electronico) y, a diferencia de las bacterias, solo pueden sobrevivir y
multiplicarse dentro de una célula viva y a sus expensas (por ejemplo, el VIH, o virus
de inmunodeficiencia humana causante del SIDA).

Prueba ELISA: es un método de laboratorio calificado de immuno-enzimatico. Tiene
como principal objetivo poner en evidencia la presencia de anticuerpos o de antigenos

especificos de una enfermedad en una muestra de sangre.

Siglas utilizadas

ADN: Acido desoxirribonucleico

ARN: Acido ribonucleico

ARV: Antirretroviral

CD4: Un tipo de globulos blancos de los seres humanos. Linfocitos T cooperadores.
CONASIDA: Consejo Nacional de Atencion Integral al VIH/SIDA.
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ETS: enfermedades de transmision sexual.

ITS: infeccion de transmision sexual

OIT: Organizacion Internacional del Trabajo

OMS: Organizacion Mundial de Salud.

ONU: Naciones Unidas

ONUSIDA: Programa Conjunto de Naciones Unidas para el VIH/SIDA.
OPS: Organizacion Panamericana de Salud

PVVS: Personas que viven con el VIH/SIDA.

sida: Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida.

TAR: Tratamiento antirretroviral.

TARGA: Tratamiento Antirretroviral de Gran Actividad.

VIH: Virus de inmunodeficiencia adquirida, incluye al VIH-1y VIH-2
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ANEXOS

Anexo A. Guidn Para Entrevista en Profundidad a Pacientes con
VIH-Sida

e Agradecimientos por participar y permitirnos conocer su experiencia
e Ambientacion: nombre, edad, género, estado civil, grado de escolaridad, ocupacion

oficio.

Relacionadas con el momento del diagndstico
e ;Sabe cdmo se infectd?
e ;Qué sintié en el momento de saber su diagndstico?
e Cuéntenos un poco de la experiencia que ha vivido a partir del VIH.
e ;Qué ha significado para usted haber sido diagnosticada con VIH?
e ;Qué reacciones produjo el diagnostico en sus relaciones con las personas mas
cercanas?
e ;Quién le dio la noticia?

e ;Cuanto hace que lo diagnosticaron?

Referente a los ARV
e ;Qué expectativas tiene usted sobre el tratamiento ARV?
e Qué beneficios siente con las terapias las terapias ARV?
e ;Qué aspectos negativos estan asociados a las terapias ARV?
e ;Quién le explico lo de los tratamientos ARV?
e Qué sabe de los tratamientos ARV?
e ;Cumple usted con todas las especificaciones para la toma de los tratamientos
ARV?
e ;Ha suspendido el tratamiento ARV? ;Por qué motivos?
e ;Ha combinado la terapia ARV con otros tratamientos?. ;Otras estrategias
naturales, bioenergéticas? ;O por medio de la religion que practica? ;O utiliza remedios
caseros?

e ;Hatenido periodos de tiempo > 1 dia en los que ha tenido que suspender el
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tratamiento o ha sido incompleto? Si es positivo debe explicar las razones (por
indicacion médica, no se los suministra la IPS, los debe comprar y no tiene dinero, por
decision personal)

e Si estd en embarazo o estuvo en embarazo cuando ya estaba diagnosticada ¢tomd
tratamiento ARV para evitar la transmision perinatal?

e ;Cuantos regimenes de medicacion ha seguido hasta el momento?

e /Se le ha olvidado tomar los medicamentos?

e (Enalgin momento ha dejado de tomar medicamentos por evitar tramites
administrativos en la IPS?

e ;Enalgin momento ha sentido que no quiere continuar tomando los medicamentos?

¢Por qué?

Relacionados con la cotidianidad y los imaginarios asociados al VIH -sida.
e ;Quién lo cuida a usted?
e ;Cuaél es la rutina del cuidado suyo?
e ;Qué percepcidn tiene sobre el SIDA? En términos de expectativas, en términos de
significacion de la enfermedad y en términos de condiciones de vida.
e Por qué se infect6?
e ;Ha cambiado sus rutinas o su vida cotidiana a partir del diagndstico?
e ;COmMO es un dia suyo?
e Cbdmo ha cambiado su vida el VIH? (Aspectos personales, econémicos,
profesionales, laborales)
e ;Qué piensa usted de la manera como la sociedad asume el VIH —sida y a los
pacientes?
Sobre la experiencia de hogar en el presente
e ;Con quién o quienes convive en el presente?
e ;Cuadles son las fuentes de sostenimiento econémico?
e ;Cuales son las figuras familiares méas cercanas de apoyo emocional hoy?

e ;Qué planes tiene para el futuro? Suefios, deseos, proyectos
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Relacionadas con la atencion
e ;Asiste a algin programa especial relacionado con su diagndstico?
e ;Qué barreras encuentra para la atencion?
e ;Qué posibilidades tiene de llevar un tratamiento ARV?
e ;Cada cuanto debe ir a consulta?
e ;Cuales son las estrategias de comunicacion utilizadas por el médico?
e /Essuficiente el tiempo destinado por la institucion para la atencion médica?
e ;COmMo ha sido su experiencia con el sistema de salud?
e Describame su relacién con el personal de salud.
e ;Cual es su régimen de afiliacion al SGSSS?: RC, RS. Vinculado, carta de
indigencia, carta de desplazado.
e ;Cuantas hospitalizaciones ha tenido?
e ;Asiste usted o su familia a terapia psicoldgica?
e ;Usted ha tenido algun soporte por parte de personas o instituciones por fuera de su
familia?
e Ha tenido alguna enfermedad oportunista durante el proceso?
e ;Se ha visto en situaciones criticas de salud por causa del VIH?
e ;Presenta alguna incapacidad fisica por causa del VIH? ;Cual? (movilidad, ocular,

auditiva, paralisis cerebral, otra)

Caracterizacion de la familia:

e ;Con quién vivia en el momento del diagnostico? ¢ Ahora quien vive contigo?
¢Conocen el diagnostico?

e ;COmo era la relacion con los miembros de la familia antes del diagnéstico y como
es ahora?

e ;Hay en tu familia alguien que se encargue de tus cuidados médicos y personales?

e ;Quién te apoya economicamente?

Relacionadas con aspectos: Fisicos, psicolégicos y relaciones sociales.
e ;Qué efectos en el cuerpo, en la energia y en la salud ha sufrido?

e ;Qué efectos en tu apariencia fisica?
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¢Han cambiado las relaciones afectivas con tu pareja? ;En qué sentido?
¢Como son las relaciones con tus padres y tus hijos?

¢Como son las relaciones con los demas miembros de la familia?
¢Como es la relacién con tus amigos?

¢Como es la relacion con los compafieros de trabajo o estudio?

¢Como ha sido la relacion con los jefes en el ultimo trabajo?

¢Participas de actividades recreativas y sociales? (fiestas, torneos en diferentes

deportes, campeonatos)

¢Précticas una religion?

Referente al impacto del VIH en la familia.

¢Qué cambios han ocurrido en la familia? ¢Alguien se fue? ¢ Alguien lleg6?
¢Siente sobreproteccion, temores o preocupacion hacia usted?

¢Ha sentido discriminacion por parte de los vecinos 0 amigos?

¢ Tiene hijos infectados por transmision vertical?

¢Qué estan haciendo con el cuidado de los hijos? ¢Le delegan este cuidado a otros?
¢En la escuela o el trabajo conocen el diagnostico?

¢los nifios han sentido algun tipo de discriminacién en la escuela?

¢ Los hijos sanos estan institucionalizados?

¢Estan escolarizados o ha habido desercion escolar?

¢Sus jefes o comparieros de trabajo conocen el diagnéstico

¢Ha estado desempleado por causa del VIH?

¢Ha tenido que renunciar al trabajo por causas de salud relacionadas con el VIH?

¢Algun miembro de su familia ha tenido que retirarse del trabajo para cubrir sus

necesidades médicas o de cuidados?

e ;Algun miembro de su familia ha sido despedido del trabajo por causas relacionadas
con el VIH?
e ;Algin miembro de su familia ha sido abusado, explotado o ha sufrido privacion de

sus derechos por causa del VIH?
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Anexo B. Guidn de entrevista para grupo focal y entrevistas grupales

Agradecimientos por participar y permitirnos conocer su experiencia

Presentacion de los participantes y el equipo investigador

1

2

3. ¢Sabe como se infectaron?

4 ¢Qué ha significado para ustedes haber sido diagnosticados con VIH?
5

¢En el momento del diagndstico, empezaron inmediatamente un tratamiento

antirretroviral? ¢ Qué tipo de tratamiento?

6. ¢Qué expectativas tienen ustedes sobre el tratamiento ARV?
7. ¢Cdémo es un dia de ustedes?
8. ¢Cdémo les ha cambiado su vida el VIH? (Aspectos personales, econdmicos,

profesionales, laborales)

0. ¢Qué planes tienen para el futuro? Suefios, deseos, proyectos.

10.  ¢CoOmo era la relacion con los miembros de sus familias antes del
diagnostico y como es ahora?

11.  ;Qué cambios han ocurrido en la familia? ;Alguien se fue? ;Alguien llegd?
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Anexo C. Guion de Entrevista para Familiares de pacientes con
VIH-sida

e Agradecimientos por participar y permitirnos conocer la experiencia

e Ambientacion: Hablenos un poco de usted, (cuantos afios tiene, donde vive, en qué

trabajan). Nombre, edad, género, estado civil.

Qué parentesco tiene con el paciente

Relacionadas con el momento del diagnostico

¢Cuénto hace que diagnosticaron a X?

¢Cuéando y como se lo comunico?

¢Qué sintid en el momento de saber su diagnostico?

¢Sabe como se infect6?

¢Cuéntenos un poco de la experiencia que han vivido en el hogar a partir del VIH.

¢Qué ha significado para ustedes que el paciente X haya sido diagnosticado con

VIH?

¢ Qué reacciones produjo el diagndéstico en sus relaciones con las personas mas

cercanas?

¢Colmo es un dia en la casa de ustedes?

¢Como ha cambiado su vida el que X tenga VIH? (Aspectos personales,

econdmicos, profesionales, laborales).

Referente a los ARV

¢Qué piensa del tratamiento ARV, ha sido efectivo para el paciente X?

¢ Qué expectativas tiene usted sobre el tratamiento ARV?

e ;Conoce el régimen de medicacion de X, que piensa de ello, debe ayudar a

recordarselo?

e ;Le ayudan con otro tipo de medicamentos?, (naturales, bioenergéticos, con la

religién, con remedios caseros)

e ;Qué beneficios directos le trae al paciente las terapias ARV?

e ;Qué aspectos negativos le trae el tratamiento ARV a X?

e ;Los tratamientos son acogidos con facilidad por el paciente X? ;Cumple con los
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tratamientos?

e ;Sabe si el paciente X ha suspendido los tratamientos? Por qué motivo?

Relacionados con los imaginarios asociados al VIH sida.
e Qué cuidados especiales tienen con el paciente X?
e Cudl es la rutina del cuidado del paciente x?
e ;Qué percepcidn tiene sobre el SIDA? En términos de expectativas, en términos de
significacion de la enfermedad y en términos de condiciones de vida.
e ;Por qué cree que X se infect?
e ;Ha cambiado su rutina o su vida cotidiana a partir del diagnostico de X?
e ;COmo es un dia en casa?
e ;COmo ha cambiado su vida el hecho de que X este infectado con VIH? (Aspectos
personales, econdémicos, profesionales, laborales)
e ;Ha notado cambios significativos en las rutinas de X y en su vida cotidiana?

Caracterizacion de la familia:

e Cdmo era la relacion con los miembros de la familia antes del diagndstico y como
es ahora?

e ;Quién se encarga de los cuidados médicos y personales de X, si los requiere?

e ;Quién se encarga de los gastos derivados con el manejo de la enfermedad?

¢Cbémo son las relaciones con sus vecinos y con los demas familiares?

¢Quiénes saben que en casa hay una persona infectada con VIH- sida?

¢Reciben apoyo por parte de instituciones o redes sociales, quienes? Cual es el
apoyo que usted le daa X.

e ;Ha cambiado el tipo de relacion que tenia antes y después del diagnostico de X?
¢En qué sentido?

e ;Como ve a X, animicamente? Relacionada con la autoestima

Referente al impacto del VIH en la familia.
e Qué sentimientos hay hacia X?

e ;Sienten discriminacion por parte de los vecinos 0 amigo?
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e ;Hay nifos infectados por transmision vertical?

e ;Qué hacen con el cuidado de los nifios?

e /Enlaescuela o el trabajo conocen el diagnostico de X?

e ;Los nifios han sentido algun tipo de discriminacién en la escuela debido a la
enfermedad de X?

e Los jefes o comparieros de trabajo o estudio conocen el diagndstico de X?

e Algun miembro de su familia ha tenido que retirarse del trabajo para cubrir las
necesidades médicas o de cuidados de X?

e ;Algun miembro de su familia ha sido despedido del trabajo por causas relacionadas
con el VIH?

e /Siente que algin miembro de su familia ha sido abusado, explotado o ha sufrido

privacion de sus derechos por causa del VIH?

Agradecimientos por participar e invitacion a la discusién de los resultados
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Anexo D. Guion de Entrevista para personal de salud

e Agradecimientos por participar y permitirnos conocer su experiencia
e Ambientacion: nombre, edad, género, estado civil, tiempo de servicio en la

institucion. ¢ Tiene alguna especialidad? ¢Cual es su labor dentro del hospital?

Relacionadas con el momento del diagnéstico

e ;Cual es su expectativa al trabajar con personas infectadas con VIH —sida.?

¢Qué tipo de relacidn establece con el paciente infectado con VIH?
e ;Establece algun tipo de relacion con la familia del paciente?

e ;Ha dado un diagnostico positivo? ;Cuantas veces?

e ;Hablenos de ese momento en el que le toca dar la noticia?

e ;Hay alguna experiencia que recuerde con especial interes?

e ;Qué tipo de experiencia de trabajo tiene con el VIH?

Referente a los ARV
e (En el momento del diagnostico, se empieza inmediatamente un tratamiento
antirretroviral?
e ;Qué expectativas tiene usted sobre el tratamiento ARV?
e Qué beneficios directos le trae al paciente las terapias ARV?
e ;Qué aspectos negativos estan asociados a las terapias ARV?
e ;Qué variables influyen en aceptacion o no de los tratamientos? (grado de
educacion, género, forma de contagio, forma de comunicacion)

e Existen pacientes que suspenden el tratamiento adrede? Causas

Relacionadas con la cotidianidad y los imaginarios asociados al vih sida.
e ;Quiénes son los principales cuidadores de las personas con VIH —SIDA?
e ;Ha cambiado la percepcion sobre el SIDA, a partir de la aparicién de los ARV?
¢En qué sentido? En términos de expectativas en términos de significacion de la
enfermedad y en términos de condiciones de vida.
e ;Qué comportamientos y creencias observa asociados al VIH —sida?

e ;En sus pacientes cual ha sido la forma predominante de contraer el VIH?
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e ldentifica cambios significativos en las rutinas de sus pacientes y en sus vidas

cotidianas?
Relacionadas con la atencion
1. ¢Tiene el hospital programas especiales para las personas de escasos recursos?
¢Cuenta el hospital con los recursos suficientes para este tipo de pacientes?

¢Qué barreras encuentran los pacientes con VIH-sida para la atencién?

2
3
4. ¢Qué posibilidades tienen los pacientes de llevar un tratamiento ARV?
5. ¢Cada cuanto deben venir los pacientes a consulta?

6

¢Cudles son las estrategias de comunicacion utilizadas por usted en la comunicacién

con los pacientes?.

Agradecimientos por participar.
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Anexo E. Cddigos utilizados para la sistematizacion de las

entrevistas

Cadigo de participante Nombre ficticio Condicion
EMLILI28E1 Emilia Paciente
EMRUBE45E1 Ema Paciente
EMOLGA27E1 Teresa Paciente
EHJHON35E1 Jota Paciente
EMMARG56E1 Mary Paciente
EHELIE51E1 Elias Paciente
EHEID34E2 Dario Paciente
EFAMRODRE? Mo@nica (entrevista familiar) Familiar
EMLUZMSIFUTURE2 Lucia (Entrevista grupal) Familiar
EHFRAN33E Javier Paciente
EHJHON21E1 Hugo Paciente
EMDAMAL7E1 Diana Paciente
EHCARL24E1 Camilo Paciente
EHLUISI39E4 Lucas Paciente
EHCESA28E Saul Paciente
EHWILL62E2 Wilson Paciente
EMAMPASIFUTURE Marina Familiar
EMYANES31E1 Yomaira Paciente
EMMARI22E1 Rosa Paciente
EMMARI50E2 Ana Paciente
EHISID45E1 Santiago Paciente
EHWILL31E1 Oscar Paciente
EHALEJE2 Sebastian Paciente
EHMIGUS8EL Guillermo Paciente
EHBENJA49E1 Fernando Paciente
EFAMHURTE3 Entrevista familiar Familiar
EHGILBE47E1 Gonzalo Paciente
EHJHONS3S8E3 Fabio Paciente
EHCARL53E4 Pedro Paciente
EHROBI35E3 Marco Paciente
EHSALO46E1 Milton Paciente
EHHUGO44E1 Felipe Paciente
EHJORGA43E1 Ivan Paciente
EHHERN26 Andrés Paciente
EMNORA21E1 Ligia Paciente
EHEDIS38 Mauricio Paciente
EHJAVI48E2 David Paciente
EMMARISIFUTURE Rubiela Familiar
EGSIFUTURO Entrevista Grupal Si Futuro Grupales
EGFEUDES Grupo Focal Paciente
EMPERSALUD Mujer Personal de salud
EHPERSALUD Hombre Personal de salud
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Anexo F. Consentimiento informado

Titulo del proyecto: Cotidianidad e Imaginarios colectivos en sujetos con VIH SIDA
en tratamiento antirretroviral.

Investigadora: Beatriz Elena Arroyave Pulgarin. Antropdloga, Especialista en
Investigacion Social, Magister en Salud Publica, aspirante a doctora en Ciencias Sociales.
Profesora de la U de A. Teléfono: 3122577459. Email: beatrizapulgarin@gmail.com

Sitio donde se llevara a cabo la investigacion: Municipio de Medellin

Entidad que respalda la investigacion: Universidad de Antioquia, Grupo de
Investigacion en Historia de la Salud. Facultad de Ciencias Sociales y Humanas.

Consentimiento informado

Yo:

Certifico que he sido informado(a) con la claridad y la veracidad debida respecto del
curso y proceso de esta entrevista, sus objetivos y procedimientos. Que actlio consciente,
libre y voluntariamente como participante del ejercicio investigativo “Cotidianidad e
Imaginarios colectivos en sujetos con VIH SIDA en tratamiento antirretroviral”.

Soy conocedor(a) de la autonomia suficiente que poseo para abstenerme de participar
en este ejercicio investigativo y prescindir de mi colaboracion cuando bien lo considere y
sin necesidad de justificacion alguna.

Por las razones anteriormente expuestas firmo este consentimiento informado con el
que autorizo a los investigadores para realizar la entrevista, grabarlo y publicar los
resultados.

FIRMA PARTICIPANTE

FIRMA DE LOS INVESTIGADORES
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Anexo G. Normas Nacionales e Internacionales para el estudio en
Sujetos con VIH

Esta investigacion contemplo las pautas éticas internacionales para la Investigacion y
Experimentacion Biomédica en Seres Humanos del Consejo de Organizaciones
Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS) de las Naciones Unidas, adscrito a la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS 2002), asi como aquellas contempladas en la
Resolucion 8430 del Ministerio de Salud (Salud 1993), actualmente Ministerio de
Proteccion Social y el decreto 1543 de 1997 (Colombia 1997). Segin la norma colombiana
la investigacion se considera sin riesgo, puesto que no se tomaron los sujetos para

experimentacion ni se les suministrd ningun tipo de medicamentos, ni se realizaon terapias.

Comités de evaluacion ética

El proyecto de investigacion fue sometido a evaluacion por parte del comité de ética
de investigacion del Hospital la Maria. Con las deméas funadciones se contdé con la
autorizacion del personal administrativo y los participantes: Fundacion RASA, Fundacid
Sifuturo y Fundacién EUDES.

Seleccion de la muestra

El trabajo con VIH complejiza el proceso investigativo. Debido al caracter
confidencial de la informacién de los pacientes con VIH, ningin proveedor de servicios
sociales y/o de salud puede suministrar las bases de datos o la informacion personal a
menos que se tenga la debida autorizacion escrita por parte de los pacientes. Contrario a los
estudios con otras enfermedades de importancia en salud publica, la captura de pacientes
con VIH resulta en un proceso que requiere de energia y tiempo para los miembros del

equipo investigador.

La investigacion cont6 con la voluntad del personal asistencial y administrativo del
hospital La Maria, la fundacion Si FUTURO y la Fundacion EUDES.
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Vulnerabilidad de la poblacién afectada con VIH

Es trascendental que se pueda acceder a los distintos grupos sociales de la ciudad, sin
embargo generalmente estos estudios cuentan con personas con una posicion social baja, lo
que podria crear vacios conceptuales y sesgos en la investigacion. Frente a esta situacion Se
evitd hacer un inadecuado uso politico de los resultados, y asi la perpetuacion de los
elementos que asocian a los individuos con VIH -sida con grupos excluidos de la

poblacion.

En la investigacion se veld por generar clima de confianza y gratitud con las personas
participantes, se les tratd con respeto y no se censuraron actitudes ni comportamientos, pues
se trataba de poner a los participantes a rememorar situaciones dolorosas, que en nombre de
la ciencia nosotros recogemos, con el aliciente de que en otras investigaciones se ha
observado de que las personas tienen necesidad de estar contando su experiencia, que se

equipara a una especie de catarsis, pues sobre su enfermedad con pocos pueden hablar.

Confidencialidad y privacidad

De acuerdo con las norma éticas nacionales e internacionales, se explico a los
participantes las condiciones del estudio, los criterios de seleccion, los objetivos,
procedimientos, derechos, riesgos y beneficios.

La investigacion realizé todos los procedimientos para garantizar la privacidad y la
confidencialidad de la informacién. Para ello se implement6: a) uso de un codigo de
numeros, b) almacenamiento en archivos con llave de todos los formularios y datos,
particularmente la informacion con identificadores individuales; y ¢) manejo de bases de

datos del estudio mediante la asignacion exclusiva de nimeros.

221



Los limites de la investigacion y la difusion de los resultados

Dentro de las responsabilidades como investigadora, el compromiso es hacer una
clara y adecuada difusion de los resultados a los participantes, las instituciones
involucradas y el sector académico, que permita fortalecer los procesos comunicativos, que
incentive la toma de conciencia colectiva. Suministrar informacion y poner en el escenario

publico, las complejas situaciones que viven las personas afectadas por el VIH —SIDA.
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