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PREFACIO

Como psicoanalista considero que todo lo que hacemos es ‘reﬂejo de las
vivencias. Y al revés. Nada acontece en la vida por casualidad, todo tiene una
explicacion ya sea consciente o inconsciente. En mi caso el objeto de estudio,
el sida, tiene que ver con el hecho de haber convivido de cerca con esa
enfermedad comd profesional de la salud a lo largo de siete afios: como
psicoterapeuta en el Hospital de Santa Maria de Lisboa y como docente de
Sociologia de la Salud en la Universidad Nova de Lisboa. En estos afios he
colaborado en distintos proyectos nacionales y extranjeros sobre los
comportamiehtos de riesgo y sus implicaciones en las enfermedades de
transmisién sexual.

He vivido de cerca muchas “carreras morales”. Es todo un calvario
humano en el cual se experimenta la estigmatizacion, discriminacién social,
rechazo de amigos/as, comparieros/as de trabajo, y lo peor de la soledad.
Aprendi pronto que la actividad es la mejor manera de défender los derechos
de las victimas de los prejuicios e ignorancia de las “mayorias esclarecidas’.
Compartir inquietudes y experiencias de vida con personas con sida, sus
familiares, y profesionales en paises distintos me motivé a realizar un estudio
interdisciplinar comparativo en los limites entre [a Sociologia, la Psicologia y la
Antropologia aplicadas a la salud. La presente investigacién es la visién de un
investigador social, psicoanalista, y terapeuta familiar sobre lo que se denominé
la enfermedad del siglo XX, y que a lo mejorl lo es también del XXI: el sida. El

objetive de esta tesis doctoral es el analisis comparado de la reconstruccion de
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la identidad social de personas con VIH/sida. Construyo Qna etnografia
combinando observaciones realizadas en el sistema formal e informal de
asistencia. Mi identidad [uso-brasilefia y el hecho de vivir en Barcelona, es
razén suficiente para atreverme a analizar estos tres universos. Para el
presente estudio he seleccionado tres servicios de psiquiatria y psicologia
meédica en Barcelona (Espaiia), Lisboa (Portugal), y Porto Alegre (Brasil).
Utilizando-datos de los tres logro realizar una reconstruccién social de las
personas con VIH/sida. Para comprender los universos del sida escribi
articulos. Después realicé una tesis de maestria en Medicina con la intencién
de entender los miedos de los otros, los llamados seres puros, inmaculados,
que opinan sobre los demas mirando su propio ombligo. Asi empezé la
andadura que me llevé a escribir esta tesis, que esta estructurada en cinco
capitulos.

En el primer capitulo se plantea la construccion social de la enfermedad
en géneral y del sida en particular, incluyendo un abordaje epidemiolégico del
fenémeno. En el segundo, se construye un marco tedrico y metodoldgico,
incluyendo la elaboracion de las hipétesis. Se explicita la utilizacién de la
metodologia y el protocdlo utilizado en la investigacién de campo. Discursos y
practicas es el objetivo del tercer capitulo, un analisis de la etnografia en el
marco institucional. Estudio los componentes que forman parte de la vida
cotidiana de un servicio de apoyo psicosocial, como son el espacio, la rutina,
las relaciones entre los/as profesionales, y entre ellos/as y los/as pacientes. El
cuarto capitulo es un analisis descriptivo de los distintos itinerarios por los
cuales pasan las personas con VIH/sida. Pueden ser formales en instituciones

hospitalarias, informales como espacio familiar (el hogar) o sociales como las
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redes de amistad. El quinto y Gltimo capitulo se refiere a las estrategias
utitizadas por las personas con VIH/sida para reconstruir su identidad social.

La presente investigacion propone algunas soluciones y contribuye a
definir un modelo interdisciplinar para articular los sistemas formales e
informales de apoyo a las personas con VIH/sida. Introduce elementos que
pueden mejorar la asistencia ofrecida a la poblacién con el virus de
inmunodeficiencia adquirida.

Este trabajo ha sido posible con la ayuda institucional de la Fundacién
Calouste Gulbenkién, y 1a beca de perfeccionamiento cientifico en el exterior.
También agradezco al Instituto Camdes, y al Ministerio de Asuntos Exteriores
de Espafia por su beca de formacién de persqnal superior de investigacién que
me permitio realizar la investigacion en la institucion espanola. Agradezco a la
Fundacgéo Ciéncia de la Junta Nacional de Investigagéo Cientifica e
Tecnoldgica del Ministério da Ciéncia e Tecnologia (que se Ha tomado el tema
en serio). Una de las becas del Programa Comunitario Praxis XX] me permitio
reali:zar_ la investigacion en la institucion brasilefia y concluir la tesis. A las tres
instituciones tengo que agradeceries su ayuda y animo para la realizacion .de
este estudio comparativo en tres paises: Portugal, Espaiia, y Brasil.

Tengo una gratitud espécial al director de tesis, el catedratico Jesus M. de
Miguel, por su constante estimulo intelectual. Su confianza depositada en mi,
asi como su estimulo y motivacién, han sido fundamentales para organizar las
ideas. Agradezco también su ayuda para contestar las preguntas, sentirme
acompatftado, persistir y concluir la labor académica. Debo mucho también al
profesor Oscar Guasch, pues con su ayuda intelectual y amistad he podido

escribir esta tesis. Guasch es siempre un estimulo intelectual y académico
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. excelente. A Paulo Naud, director del Servicio de Enfermedades de Trasmisién
Sexual y del Servicio de Ginecologia y Obstetricia del Hospital Clinicas de
Porto Alegre de la Universidade Federal do Rio Grande do Sul mi mejor
reconocimiento y gratitud por su apoyo, disponibilidad y ensefianzas. A Daniel
Sampaio director del Servicio de Psiquiatria del Hospital de Santa Maria de la
Facultad de Medicina de la Universidade de Lisboa por la transmisién de sus
conocimientos cientificos y su simpatia intelectual.

Debo mucho también a mis profesores del Master en Sida del Hospital
~ Clinico de Barcelona especialmente a Josep Maria Gatell, mi tutor de |a tesina.
A todos los profesores del programa de doctorado en Ciencias Sociales y Salud
agradezco el conocimiento que me transmitieron. Gracias a la profesora
Melissa G. Moyer; por su carifio y amistad. Mi mejor reconocimiento a Moisés
Espirito Santo catedratico de Sociologia de la Universidade Nova de Lisboa,
por iniciarme en estos caminos sociolégicos. Agradezco la calidad intelectual y
genérosidad personal de la profesora Graciela Sarrible, de la Universitat de
Barcelona. Muito obrigado a Railda Fernandez “Méaeinha®, por su enorme
ayuda que me permitié disfrutar durante estos afios. A Luzimar Gonzaga de la
Universidade Catdlica de Salvador de Bahia, por su compafiia. Gracias a Nuria
Rodriguez Avila (Universitat de Barcelona), por sus cartas cuando mas lo
necesitaba, y por ayudarmé a llegar hasta el final. A Manuel Vidal por su ayuda
en la correccion del texto en castellano. Gracias a Magda Mirabet por hacerme
accesibles los fondos documentales de Sida-Studi. Debo agradecimiento
también a mis colegas del Hospital Clinico de Barcelona, y del Hospital Clinico
de Porto Alegre. Mas especificamente a Fiavia Barkokebas (Universidade do
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su cielo portugués estara orgullosa de que haya dedicado tanto esfuerzo e
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Capitulo 1
CONSTRUCCION SOCIAL DE LA ENFERMEDAD

SIBA en el mundo
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"Todo el mundo es consciente de que la vida es parddica y necesita una
interpretacion. Asi, el plomo es la parodia del oro. El cerebro es |la parodia del
ecuador. El coito es [a parodia del crimen". Este texto de Bataille permiteiniciar
mi andlisis, pues el sida es una construccion social que, en la actualidad
permite estudiar nuevas interpretaciones sociales. Me propongo compartir
algunas reflexiones que surgen a partir de la investigacién basada en [a
observacion-participante sobre creencias, actitudes y conductas ante el sida. El
estudio esta escrito mayoritariamente en masculino, pero se han entrevistado
varones y mujeres en los tres paises (Portugal, Espafia, y Brasil). Debe pues

entenderse que se refiere siempre a los dos géneros.

Enfermedad y salud

Los conceptos "enfermedad"” y "salud” son de dificil definicién. Liuis Maliart
entiende la enfermedad como aguello «que permite a los hombres explicar las
diferentes formas de desorden que pueden desestabilizar una sociedad [...] la
enfermedad es un medio que permite a los hombres pensar la sociedad,
organizarla y reestructurarla» (Mallart 1984: 54). No existe acuerdo sobre la
definicién de salud. Hay un interés creciente hacia definiciones positivas y
dinamicas de salud, en las que se valoran mas las caracteristicas deseables de
. la vida humana que los aspectos «negativos» en los que s6lo se considera la
ausencia de enfermedades y alteraciones. Durante tiempo, [a definicion clasica
de salud ha sido elaborada en términos negativos: Salud seria la ausencia de
enfermedades y frastornos. En la actualidad, hay un acuerdo en que esa

definicién no es real ni operativa. La salud no es la ausencia de enfermedades,



de la misma forma que la riqueza no es la ausencia de pobreza, ni la paz la
ausencia de guerra. La definicion de la OMS. decidida en su Reunidn sobre
Asistencia Primaria (més conocida por reunién de Alma Ata) de 1978,
caracteriza la salud como «El estado de completo bienestar fisico, mental y
social y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades». Esta
definicién marca un hito en su momento, pero, junto a aspectos positivos e
innovadores, presenta aspectos negativos y criticables. Por primera vez se
define 1a salud en términos positivos y se incluyen las areas mental y social.
Como aspectos negativos o criticables de la definicion de la OMS, hay que
destacar los siguientes: equipara bienestar a salud, lo cual no siempre es
verdad; se trata méas de un deseo que de una realidad; es una definicion
«estética», ya que s6lo considera como personas con salud a [as que gozan de
un completo bienestar fisico, mental y social. Por otro lado es una definicion
«subjetiva», pues no habla del aspecto objetivo de la salud. Algunos autores
son criticos con la definicion de la OMS pues la consideran utépica, estatica y
subjetiva. Terris cree que debe eliminarse |a palabra «completo» de la
definicién de la OMS, ya que la salud, como la enfermedad no es un absoluto.
Para Terris, la salud tiene un aspecto, subjetivo y otro objetivo. El aspecto
subjetivo es el bienestar (sentirse bien en diferentes grados). El aspecto

objetivo es la capacidad de funcionar (funcionamiento en diferentes grados).

La enfermedad tiene también dos aspectos, uno subjetivo y otro objetivo.
El subjetivo es el malestar (sentirse mal en diferentes grados). El aspecto
objetivo es el que afecta a la capacidad de funcionar (limitacion del
funciocnamiento en diferentes grados). De este modo, Terris (1980) propone

modificar la definicién de la OMS y definir la salud como «un estado de



bienestar fisico, mental, y social, con capacidad de funcionamiento y no
Unicamente la ausencia de afecciones o enfermedades» esta definicion implica
avanzar en el analisis conceptual de la salud, con la ventaja adicional de que
se trata de una definicion operativa. La salud y la enfermedad asi definidas
permiten concluir que amb_as son dinamicas y que existen diferentes niveles de
salud y enfermedad. En cualquier caso, la definicién de salud ya no es «lo
contrario de enfermedad», porque, cada vez mas los conceptos de «salud» y
«enfermedad» se presentan como términos que tienen gradientes diversos y
que admiten anélisis diferenciados (de Miguel y Rodriguez 1990). Con todo,
para el sentido comun la enfermedad continua siendo un acontecimiento
negativo' que amenaza modificar la vida del sujeto y de su entorno social, ya
que éste se sitla en un universo social, que exige la salud y el rechazo de la
enfermedad. La enfermedad, entonces, es vivida como una forma de
desviacion® que implica la redefinicién de las relaciones con los otros®, yla
creacién de nuevas relaciones.

Herzlich piantea que el verdadero punto de consolidacion de la

representacion social de la enfermedad se sittia en la nocién de actividad-

""La enfermedad representa en la mayoria de las sociedades la existencia de una
desviacion con respecto a un estado que se considera normal” (Rodriguez 1887: 46).
2"En la sociedad moderna, a pesar de que la enfermedad no es siempre considerada
como la consecuencia de determinados actos o comportamientos, es interpretada
como un tipo de desviacion de un conjunto de normas que representan la salud y la
normalidad, y por tanto como algo socialmente negativo e indeseable" (Rodriguez
1987 47).
3 »La enfermedad es vista como una amenaza para la cohesion del grupo social y para
el funcionamento de la sociedad en tanto que los priva de algunos de sus miembros"
Parsons 1988: 97-118).

En 1961, Moscovici introduce el término de representacion social, definiéndolo como:
“Sistemas cognitivos con un lenguaje y una logica propios [...] no son simples
opiniones de, imagenes de o actitudes de, sino teorias o ramas de conocimiento del
mundo material y social para dominarlo, y, en segundo lugar, facilitan la comunicacion
que tiene lugar entre tos miembros de una comunidad al darles un codigo para la



inactividad que unifica de alguna forma, el campo de la enfermedad y de la
salud, de lo organico y lo psicosocial. El andlisis de Herzlich defiende que el
aspecto mas significativo para la persona enferma parece ser la inactividad Sen
el sentido de la interrupcion del trabajo/actividad laboral con sus dimensiones
sociolégicas y psicolagicas: «si la inactividad es el verdadero criterio de la
enfermedad, reciprocamente la verdadera salud es el comportamiento, dominio
activo del medio y de las relaciones con otros» (Herzlich 1984:112). Es a traves
de la actividad del sujeto sano y de la inactividad del enfermo como se
expresan las relaciones del individuo con la sociedad: participacion o exclusion,
eventualmente conformidad o desviacion. El sentido que toma la inactividad
para el individuo diferencia tres modelos de organizacién de la representacion,
tres concepciones de la enfermedad, correlativas a las concepciones de la
relacion del individuo con la sociedad: (a) la enfermedad "destructora”; (b) la

enfermedad "liberadora"; y la enfermedad como "oficic" (véase el gréafico 1.1).

interaccién social, y un codigo para sefialar y clasificar sin ambigledad los diferentes
aspectos de su mundo y de historia grupal” (Moscovici, en Farr 1987 "Social
representations: A French tradition of research" Journal for the Theory of Social
Behaviour, 17, 343-369). Entiende Moscovici por RS la elaboracién cognitiva de un
objeto social por el grupo con el fin de comunicar y actuar sobre €l. Las
“representaciones sociales son imagenes que condensan un conjunto de significados
(discursos y précticas), sistemas de referencia que nos permiten interpretar lo que
sucede e, incluso, dar un sentido a lo inesperado, categorias que sirven para clasificar
las circunstancias, los fenémenos y a los individuos con quienes tenemos algo que
ver” (Jodelet 1985: 472-473). En suma, las RS son formas de conocimiento social que
permiten interpretar la realidad cotidiana. )

5 En una sociedad caracterizada por el trabajo "E ocioso referir como, ao longo da
histéria, e de uma formac#&o social para outra, o trabalho tem sido visto de formas
sensivelmente diferentes, havendo casos extremos em que se considera como de
muito baixo merecimento € mesmo degradante a execucao de tarefas manuais de
produgio de bens e outros em que o trabalho € exaltado como a primeira € mais nobre
fungdo social. Porém, pode-se dizer que, no século XX, se assistiu a um nivelamento e
igualizacdo de condi¢des e que é pacificamente que se aceita, em qualquer parte do
globo, a ideia de que é normal, necessario, justo e dignificante o exercicio de uma
actividade de trabaiho” (Freire 1992: 27).
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En el primer caso, la enfermedad "destructora" puede concebirse como
algo negativo. Esta perspectiva parece caracteristica de personas activas,
comprometidas dentro de la sociedad. Para estas personas, |la esencia de la
enfermedad esta en la inactividad, y en |a pérdida de su anterior rol social y la
adquisicion de su nuevo rol como enfermo. En estos casos, la persona siente |a
inactividad y el cambio de su rol social como una imposicion, como una
violencia. Ademés, la inactividad significa para quien enferma la destruccion de
las relaciones con los otros, la exclusion, la soledad. La persona asume
totalmente la exigencia de un universo social, que exige la salud y rechaza la
enfermedad. Esta implica una forma de desviacion (Herzlich y Pierret 1991:
222), porgue lo aparta de los demas y lo integra en el ghetto de los no
saludables, de los enfermos.

La enfermedad como liberacion tiene sus propias caracteristicas. A
veces es la sociedad quien impide vivir. Los cambios que produce la
enfermedad pueden imponer otro estilo de vida. La actitud de los otros parece
aqui central. Si la enfermedad, en tanto que cambia de rol social, es aceptada
por el entorno, entonces se puede elaborar una concepcién positiva de la
enfermedad. Pero cuando la enfermedad no es ya tolerada por el entorno, sino
sentida como una carga pesada, su caracter benéfico posible desaparece. Por
lo tanto, la sociedad debe aceptar la evasion del enfermo/a para que la
enfermedad se vuelva liberacidon (Herzlich & Pierret 1991: 228) es decir, para
permitir que la persona tenga condiciones para elaborar y adaptarse a su
nuevo rol en cuanto actor social (véase el grafico 1.2).

La enfermedad-oficio implica la orientacion hacia la curacion. En este

caso la enfermedad no se define por valores diferentes a los de ia persona
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sana. La «enfermedad-oficio» se caracteriza por la subsistencia de los valores
sociales de la salud en el seno mismo de la enfermedad: actividad, energia,
voluntad, definen la enfermedad y al enfermo. La «enfermedad-oficio» puede
vivirse como una situacion de aprendizaje: el enfermo/a aprende a luchar, se
vuelve «mas fuerte», y este aprendizaje parece utilizable en la salud. La
curacion es el resuitado normal de la enfermedad: el enfermo/a estd «ocupado
en curarse». La enfermedad se inserta en el marco del proceso de salud. En el
caso de la enfermedad crénica como es el caso de {as personas con sida, la
adaptacion es posible. La persona crea un nuevo estilo de vida, con
limitaciones, pero también con compensaciones y nuevos intereses (Herzlich y
Pierret 1991), inherentes a su nueva situacion. Por ejemplo: la persona
seropositiva, pasa a hacer menos deportes que le obliguen a grandes
esfuerzos fisicos y privilegia las charlas entre amigos y la militancia en
organizaciones de auto-apoyo para personas VIH+.

Las Ciencias Sociales afirman que la enfermedad, la salud y la muerte
son procesos sociales relacionados con las caracteristicas de cada sociedad, o
sea salud/enfermedad como expresidn social y individual. Las Ciencias
Sociales sefialan que la enfermedad es una realidad social construida y que el
enfermo es un personaje social: “desde una perspectiva funcional, Ia
enfermedad no afecta Unicamente a un individuo aislado, sino que es un
proceso que afecta a |la sociedad en su totalidad en tanto que merma su

potencial, rompe su fragil organizacion y origina procesos de desintegracion

social. A lo largo de la historia de la humanidad, la enfermedad ha sido

considerada mas como un mal social que afecta al grupo o comunidad que
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como un problema individual" (Rodriguez 1987: 23) el sida es un ejemplo de
una enfermedad de construccién social.

Al introducir |a obra de Marcel Mauss, Lévi-Strauss realiza algunas
consideraciones que se considera clasicas respecto a los procesos sociales
relativos a la enfermedad: "El esfuerzo irrealizable, el dolor intolerabie, el placer
o el enfado son menos funciones de las particularidades individuales que de
criterios sancionados por la aprobacion o desaprobacion colectivas” (Mauss
1950: xiii). En ese sentido, queda claro que la perspectiva de las Ciencias
Sociales que entiende la enfermedad y la salud como procesos sociales, es
algo que ya aparece en los clasicos de la ciencia social. Marcel Mauss sefnala
que: " frente a las concepciones racistas que quieren ver en el hombre el
producto de su cuerpo, mostrase, al contrario, que es el hombre, siempre y en
toda las partes que hace de su cuerpo, un producto de sus tecnicas y de sus
representaciones” (Mauss 1950: xiv). Lo social condiciona lo corporal.
Partiendo de la reflexion sobre el trabajo de Mauss, Lévi-Strauss plantea que
en la representacion del binomio salud/enfermedad se manifiestan de modo
especifico las caracteristicas de una sociedad, ya que cada sociedad tiene un
discurso sobre la salud, la enfermedad y sobre el cuerpo, que corresponde a la
coherencia o a las contradicciones de su vision del mundo y de su organizacion
social.

El eje salud/enfermedad, es una ventana abierta para la comprension de
las relaciones entre los individuos y la sociedad y al revés. La salud y la
enfermedad sirven para conocer las instituciones y los mecanismos de
direccion y control de una sociedad: "en todas las conductas aparentemente

aberrantes, los enfermos no hacen sino transcribir un estado del grupo y
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manifestar tales circunstancias. Su posicidn periférica en relacién a un sistema
jocal no impide que ellas sean parte integrante de un sistema total. Se puede
decir que, en cada sociedad conductas normales y conductas especiales son
complementarias" (Mauss 1950: xxii). Cada sociedad tiene visiones especificas
sobre las distir_1tas concepciones de las relaciones del individuo con la
sociedad. Marcel Mauss (1950) analiza como los pueblios nuevo-zelandeses y
australianos contemplan la enfermedad y la muerte. Asi, en muchas
sociedades, el miedo a la muerte (de origen puramente social, sin presencia de
factores individuales) puede producir manifestaciones mentales y fisicas en la
conciencia y en los cuerpos de los individuos, de modo que éstas se relacionan
con la muerte, sin lesiones visibles o conocidas. En esos pueblos, las personas
sufren enfermedades causadas por hechizos, encantamientos o por pecados
de comisién u omision. La enfermedad para esos grupos esta causada por la
infraccion de alguna norma o tabu. Son situaciones en las que la persona que
enferma o muere se sabe enfermo por causas que relaciona con la ruptura de
normas sociales legitimadas en términos sacros. Mauss muestra a partir de
distintos trabajos de campo, gue la idea de muerte esta construida y crea una
ligacion directa entre lo fisico, lo psicolégico y lo moral, es decir, con el contexto
social.

Mary Dougias confirma la posicion de Lévi-Strauss y Marcel Mauss: "El
cuerpo social limita la forma por la cual el cuerpo fisico es percibido. La
experiencia fisica del cuerpo, siempre es modificada por las categorias sociales
a través de las cuales es conocida, sustentando una visidn particular de la
sociedad" (Douglas 1996:83). Desde el punto de vista de las Ciencias Sociales

el lenguaje de la enfermedad es, mas que lenguaje con relacion al cuerpo, un
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lenguaje con relacion a la sociedad y a las relaciones sociales: "la enfermedad,
los padecimientos, los dafios han sido en diferentes sociedades algunas de las
principales areas de control social e ideologico tanto a nivel macro como
microsocial" (Menéndez 1994:32). Sea cual sea la dindmica del «quedar
enfermo» la persona juzga su estado por sus manifestaciones intrinsecas y
también a partir de sus efectos. La persona busca en el médico (o en el
especialista de cada sociedad) legitimidad para su condicion: "lo que importa
subrayar es gue en todos los casos, sean curadores populares o
representantes del saber biomédico, su saber se aplica a sujetos y grupos, y en
consecuencia entran en reiacion con representaciones y practicas sociales que
conducen necesariamente a convertir en hechos sociales y culturales una parte
sustantiva de sus actividades técnicas" (Menéndez 1994). De eso se derivan
actitudes y comportamientos con relacion a su estado y asi adquiere su
estatuto de enfermo para el “otro”, es decir, para la sociedad.

La préactica médica en su version cosmopolita implica una forma de
control social®. El ejercicio de la Medicina, regulado por la autoridad politica,
defiende valores sociales positivos para el mantenimiento del "status quo". Esta
funcion social resulta legitimada por la delegaciéon de autoridad sanitaria que la
comunidad deposita en el médico/a, posibilitando la toma e imposicién de
decisiones y acciones ininteligibles para los profanos. Las ensefianzas del
saber médico se dejan notar en |la exclusién de contactos con los "ofros"

(hospitalizacién-reclusién), y en la especificacion individualizada de acciones y

% Los mecanismos de control social, con variaciones espacio-temporales y culturales,
cubren toda una gama de prohibiciones e imposiciones que van desde la afirmacion de
un tabd alimentario hasta la estigmatizacion del enfermo mental pasando por los
movimientos de higiene social del siglo XVIif. Véase Pollack (1988), lliich (1975),
Menéndez (1994), Foucault (1988), y Comelles (1985).
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conductas sobre la persona calificada como enferma (Uribe 1992). Segun
Freidson (1978) el profano so6lo se dirige al médico después de una serie de
consultas con grupos profanos que aprueban su "rol de desviado” (1978: 219y
ss). Es entonces cuando "la cultura médica lega, y no los valores profesionales
del médico, la que defina el significado de la enfermedad en un contexto social”
(Turner 1994:45). Las concepciones sobre el origen exdgeno de la enfermedad
se ubican en la sociedad. En el mundo moderno las causas de la enfermedad
se atribuyen al estilo de vida. Claudine Herzlich (1984) define estilo de vida
como el marco espacial y temporal en el cual la persona vive, y sus
caracteristicas (densidad poblacional, atmosfera), el ritmo de vida (horarios y
estimulos), asi como sus reflejos en ciertas conductas cotidianas: alimentacion,
actividades, descanso, suefio. Es una representacion que revela la relacion del
ser humano con la sociedad, y que tiene, al mismo tiempo, significaciéon comun
para el grupo. El medio ambiente y la propia organizacion social son
representados como hostiles portadores de enfermedades y desequilibrios. En
estas condiciones, la saiud es mirada como atributo del ser humano que
afronta el mundo insano y que de este modo pasa a ser victima, al convertirse
en enfermo/a.

El binomio salud/enfermedad como paradigma de la desigualdad social
se relaciona con la realidad social en el cual es construido. Para comprender
@se proceso, es necesario considerar el contexto econémico, politico, cultural e
histérico en que acontece. En nuestra sociedad la salud y la enfermedad estan

marcadas por desigualdades de género, edad, clase y etnia entre ofras " Las

" "Los argumentos més frecuentemente utilizados para explicar la relacién entre clase
social y salud han girado alrededor de la definicién marxista de clase, donde clase

14



representaciones de salud y enfermedad muestran las desigualdades pero no
consideran los efectos del modo de produccion sobre la vida y muerte de las
personas. Las formulaciones ideoldgicas ubicadas en las representaciones
escamotean las contradicciones de la vida real, aunque no logran presentar
una imagen totalmente coherente de la realidad "el analisis histérico nos
muestra como las necesidades de las clases dominantes que se expresan
como si fuesen las necesidades de la sociedad en su conjunto, condicionan el
concepto de salud/enfermedad. En la sociedad capitalista, el concepto de
enfermedad esta centrado en la biologia individual, hecho que tiende a
escamotear el caracter social del fendmeno" (Conti 1972: 288) ya que en ella
predomina un enfoque centrado en el proceso biofisiologico de la persona.

Las representaciones dominantes en las sociedades capitalistas estan
mediadas de forma peculiar por la corporacion médica. El médico/a es un
intelectual organico de la clase dominante en la construccién de la hegemonia
que se expresa en el sector salud. Es al mismo tiempo el agente principal de la
practica y agente del conocimiento. A través de relaciones y de instituciones
legitimadoras de sus acciones y discursos (en el marco de un esquema
corporativo) el profesional médico reproduce de manera contradictoria las
concepciones sobre e! cuerpo, sobre la salud y enfermedad, y sobre la vida y la
muerte: "la profesion médica se afianza en su papel de definidor de lo normal y
lo anormal y define también cual es la conducta sana y deseable” (Rodriguez

1987: 51), fruto del paradigma reduccionista del modelo médico dominante.

social es definida en términos de posicion con respecto a los medios y el proceso de
produccion, y la distinciéon weberiana de clase social: en la cual clase esta definida por
la posicién econdmica, y status por ciertas medidas de participacion en ciertos grupos,
y sus culturas y por sus estilos de vida" (Rodriguez 1987:39).
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Segun Boltanski (1989) el médico/a se sitta en la confluencia de tres
i6gicas contradictorias: primero es la logica del humanitarismo, que se traduce
en la ideologia de hacer todo por el enfermo {ya que se siente responsable de
la vida y de la muerte; segundo, |a légica de la racionalidad y del interés
cientifico (que hace que cada cliente sea un "caso", un banco de pruebas para
el progreso de la ciencia; tercero, la lI6gica de la rentabilidad econdmica: es un
estimulo de su status profesional en la sociedad capitalista. El conjunto de
conflictos generados por esas logicas distintas hace que los médicos no
quieran explicitar, como fin Gnico de su trabajo, la maximizacion del beneficio
como otros comerciantes de bienes y servicios. La Historia de la Medicina es:
“ja historia de una lucha contra los prejuicios del publico respecto a los medicos
y mas especialmente, de las clases bajas, contra las practicas médicas
populares, con el fin de reforzar la autoridad del médico, y de este modo
conferirle el monopolio de {os hechos médicos y asi colocar bajo su jurisdiccion
nuevos campos abandonados hasta entonces al arbitrio individual, como la
enseftanza de cuidados a los recién nacidos o la alimentacién” (Boltanski 1989:
14). La Historia de la Medicina es una historia de dominacién. La barrera mas
visible entre el médico/a y la poblacién en el ejercicio de su profesion, se
articula a través de un codigo de lenguaje cerrado y especifico. Este codigo,
retrata y refracta la realidad. En primer lugar, el discurso médico se basa en el
entorno bioldgico e individual del enfermo/a. De esta forma, se explica el
fenémeno salud y enfermedad como el buen funcionamiento de los 6rganos y
como si fuera un acentecimiento individual. Se separa la persona de su
entorno, de su experiencia existencial, de su clase y de sus condicionamentos

situacionales. En segundo lugar, se aplica el concepto de enfermedad a un
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determinado 6rgano, considerando el cuerpo como objeto de saber y espacio
de la enfermedad. En tercer lugar, la praxis médica liega a prescindir de la
realidad mas inmediata y sensible (la del cuerpo y sus sintomas) y recurre a
mensajes infracorporales proporcionados por |os equipos de laboratorio. El
Modelo Médico Hegemdénico (MMH) se centra en io biolégico e individual y
refuerza la representacion del fenémeno salud/enfermedad de modo positivista.
En ese contexto, nada tan poderoso como las "enfermedades-metaforas” para
marcar la concepcion dominante de la sociedad en su forma hegemaonica de
considerar el proceso de la salud/enfermedad. Por "enfermedad-metafora”
(Susan Sontag 1980), se entiende una enfermedad que provoca catastrofes y
toma un caracter histdrico, dentro de determinadas épocas, al movilizar al
conjunto de la sociedad. Sontag cita como ejemplos la peste en ios siglos XVl e
XVII, la tuberculosis y sifilis en el sigio XIX, el cancer en el siglo XXy el sida en
la actualidad.

Desde el punto de vista de la tecnologia médica, esas enfermedades
desafian a la ciencia y al progreso, y reafirman la idea de que el poder de la
Medicina invierte para vencer. A partir de los intereses corporativos, las
enfermedades son el espacio privilegiado que cataliza la guerra competitiva
entre grupos profesionales, laboratorios, industria de equipamientos, productos
farmacolégicos. Las enfermedades condicionan la articulacion entre el saber y
el poder econdmico, organicamente relacionados con el sistema como un todo.
Desde una perspectiva ideoldgica, el sentido de la corporacion meédica y su
imagen salvadora y filantropica estan siempre en juego, en una relacion
contradictoria entre los avances conseguidos y lo que se considera fracaso, es

decir: la impotencia frente a la muerte.

17



Desde un punto de vista socioldgico las enfermedades, pueden ser
consideradas como una especie de sintesis. Por un lado, reinen en si las
explicaciones de los desequilibrios individuales (autojuzgamiento y autocastigo)
y sociales (modo de vida opresivo y represivo), y por otra parte apelan a lo
transcendente, ligando lo material y lo espiritual. La enfermedad "metafora”
desafia el caracter de clase del modo especifico de enfermar y de morir. Es
interpretada como capaz de afectar a los grupos sociales indistintamente.
Forman parte de un imaginafio social que explica el desorden y las
desviaciones morales. Esas enfermedades son realidades que revelan |a
precariedad de |la organizacion social. Relinen la amenaza de muerie de la
humanidad, anuncian su decadencia, perpetlan la permanencia simbdlica o
real de la infelicidad y ilaman la atencién sobre los "comportamientos
recriminables”, vectores del mal de hoy y de siempre. En algunas
enfermedades, el miedo refuerza las creencias conservadoras (como en el
caso de la sifilis y del sida).

Claudine Herzlich (1984: 77-92) retoma la expresién de Susan Sontag, y
habla de las enfermedades como metéforas que permiten reencontrar la vision
arcaica y moderna del mal, que revelan el caracter del mundo de hoy y al
mismo tiempo, evidencian la fragilidad de los individuos. "Estamos siempre
dominados y mudos frente a los cataclismos de nuestro cuerpo” (Herzlich 1984
101). Herzlich insiste en que "la medicina también, y no apenas la
saludfenfermedad, son hoy una metafora: entorno a ella estan articuladas
nuestras interrogaciones mas esenciales concernientes al futuro de ia
humanidad" (1984: 105). Esta afirmacion refuerza la vision dominante de la

medicina como respuesta a preguntas esenciales. La concepcion contrasta con
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la vision de las medicinas subalternas (acupuntura, homeopatia) y popular
(practicas de curacidn domésticas) que pasa por articulaciones distintas, que
atribuyen a la razén el futuro de la humanidad 8 Ambas concepciones pueden
ser cuestionadas respecto a la atribucién de causas de enfermar y en sus
hechos morales: de un lado se reafirma el poder de un grupo sobre el mal, del
otro, se transfiere a lo divino la causa y el cuidado de la infelicidad. Las
enfermedades metéforas encierran, misterios simbolicos, hasta el punto de que
Sontag las considera como un poder conservador: "las modernas metéaforas de
la enfermedad especifican un bienestar de la sociedad semejado a la salud
fisica que es tan frecuentemente apolitico cuanto lo es un apelo a la nueva
orden politica” (1984: 96). Estas enfermedades, por su capacidad
desencadenadora de tecnologias, de conflictos de poder y saber, y al mismo
tiempo movilizadora de sentimientos, emociones y miedos, se sobreponen, en
el imaginario social, al marco social mas amplio de morbimortalidad de
determinada época y sociedad. Ese marco refleja las divisiones de clase, en el
interior de la sociedad.

Del mismo modo que con relacion a fa construccion social de las
llamadas "enfermedades metaforas" |la realidad acostumbra ser mistificada, la
comprension critica del proceso salud/enfermedad no es facil para las ciases
trabajadoras. Ellas mismas estan imbuidas de concepciones dominantes,
aunque creando codigos propios de reinterpretacion que componen sus
esquemas de resistencia cultural. Ese juego de subordinacién y afirmacion

permanentes proporciona coherencia a la vision de la salud/enfermedad de las

8 A través de la cual se expresa una parie de los segmentos de la clase trabajadora en
lo que dice respecto a las enfermedades.
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dominadas. En el caso de la clase baja, el concepto que subyace en ia
definicion social de [a salud y de la enfermedad (vinculado por la visién del
mundo dominante) es la incapacidad para trabajar. Esta nocién tiene una
relacion con la economia, eventualmente con la creacién de plusvalia y con la
posibilidad de acumulacién capitalista. Para la clase trabajadora, la
representacion de "estar enfermo” como sinénimo de inactividad, tiene la marca
de la experiencia existencial. Las expresiones "la salud es todo, es la mayor
riqueza", "salud es igual a fortuna, es el mayor tesoro" en oposicién a
"enfermedad como castigo, infelicidad, miseria", son representaciones de una
realidad donde el cuerpo es el Unico productor de bienes. La miseria, hambre y
desesperacion provienen del hecho de estar enfermo. Reafirman en la practica
que el cuerpo es la fuente de subsistencia y Unica fuente de reproduccién. La
proletarizacion convierte el cuerpo "fuerza de trabajo” y Unica condicion para la
vida de los/as trabajadores y sus familias. "Salud/riqueza" "cuerpofinstrumento
de trabajo” representan una realidad vivida, resultante de las contradicciones
que estan en las bases materiales de |a sociedad.

La Medicina, como mediadora que individualiza el mal y la curacion, esta
presente en las representaciones de los/as trabajadores. Para ellos, la
enfermedad (como responsabilidad personal y por lo tanto como costo
financiero), y la medicalizacién de su vida son hechos reales impuestos por las
relaciones de produccion. El "estar enfermo” (méas allé de significar el expolio
de su Unica fuente de subsistencia: el cuerpo) indica también un "status"
basado en categorias anatdmico-fisioldgicas, estructuradas y legitimadas
socialmente a través de la mirada y del veredicto médico. "Estar enfermo”

implica, someterse a reglas, obedecer prescripciones y respetar consignas. La
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aprehensién del cuerpo enfermo, en una sociedad que define y valora a las
personas como productoras, hace gue la incapacidad de trabajar convierta a
los trabajadores en aprisionados. El sentimiento de desintegracion social y de
subordinacion a la Medicina marcan el cuerpo del enfermo de clase
trabajadora.

Son los médicos/as quienes poseen el lenguaje del cuerpo coordinado.
Para Ia clase baja, los sintomas son colocados en el cuerpo de manera
localizada, en algin érgano, y expresados mediante explicaciones que ios
analizan, generaimente ligados a hechos existenciales, intervenciones
sobrenaturales y/o situaciones vividas en el dia a dia. Este modo de atribucion
causal mediante una concepcion al mismo tiempo localizada y analitica (que
contempla el conjunto de las situaciones infelices de la vida cotidiana), es tai
vez el primer punto de ruptura con el lenguaje médico que es al contrario,
coordinador, sintético y especifico. Al respecto Claudine Herzlich comenta que:
"esa concepcion localizadora que intenta hacer corresponder a cada sefal
aislada un drgano, nos pareee como la pobreza de lenguaje sobre el cuerpo:
lenguaije que ignora la frase y la sintaxis y que se reduce al nombre. De la
misma manera que la palabra-frase representa el primer estadio del lenguaje
humano, para e! enfermo esa denominacion elemental es la Unica que dispone"
(Herzlich 1984: 175). La interpretacion de Herzlich, lleva consigo prejuicios
sobre la clase obrera, entendida como ignorante e infantil. Es una visioén que, al
ignorar las condiciones de produccion del lenguaje, termina siendo
etnocéntrica.

El MMH al caracterizar a los enfermos de las clases trabajadoras por su

ignorancia en cuanto al cuerpo y a la mejor manera de cuidarlo, y
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descalificando sus representaciones de salud/enfermedad y sus principios de
higiene, legitima el codigo de la Medicina cientifica como el Gnico capaz de
descifrar el lenguaje desarticulado y confuso de los/as enfermos/as. Es
importante percibir que, al contrario de las concepciones dominantes del
Modelo Médico Hegemoénico, en las clases trabajadoras, las representaciones
manifiestan valores, actitudes e intereses contradictorios. Estos
posicionamentos crean visiones que se influencian reciprocamente: distintos
investigadores vienen mostrando que tanto el esquema dominante ha sido
incorporado, como los médicos absorben el sentido comdn y actlan a través de
él (Boltanski 1989, Loyola 1984, Herzlich 1984). Pero, en las distintas partes
existe una reinterpretacion "interesada"”, que refleja las posiciones
diferenciadas de los/as actores sociales.

Para la clase baja "la enfermedad (o salud) es considerada en el marco
global de los problemas de la vida y de la muerte, como un fendémeno que
escapa, en Ultima instancia, al control del hombre, como algo que, en el limite,
es producto de fuerzas sobrenaturales o, mas comunmente, de Dios" (Loyola
1984, 162). Para esos actores sociales, la enfermedad se refiere internamente
a desequilibrios que afectan al mismo tiempo el espiritufalma y el
cuerpo/materia. Las enfermedades espirituales causadas por "mal de ojo",
"trabajo hecho", "espirito encostade”, "castigo divino", se integran en el
individuo, a las enfermedades de la materia causadas por el medio ambiente, el
trabajo, o las condiciones de vida. De acuerdo con las circunstancias, bien el
espiritu, bien la materia son mas valorizados en las explicaciones. Esos
mismos fenémenos no son presentados solamente desde un punto de vista

biolégico o espiritual: implican siempre una vision integradora del hombre
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(cuerpo y alma) y de sus relaciones con las condiciones de vida tomadas en su
sentido mas amplio. Las oposiciones "cuerpo/aima”, "individuo/sociedad"” en la
clase trabajadora, justifican su comportamiento con relacion a la Medicina
oficial. Para desesperacion de los profesionales (que explican el hecho por la
ignorancia, reafirmando asi su marco de competencias), las personas recurren
a ellos pero no creen estrictamente en sus prescripciones. Son relativizadas en
relacién al uso de medicamentos, y en la consideracién de sus consejos. Estos
grupos tienen la libertad (libertad de dominados no comprometidos con la
perennidad del sistema) de reinterpretar los preceptos médicos, de integrarlos
dentro de sus condiciones existenciales y al mismo tiempo prescindir de ellos.
El modo especial de relacionarse con la Medicina oficial es un esquema a
través del cual |a clase trabajadora resiste a la desposesion del sentido de su
vida y de su muerte. Como sefiala Eduardo Menéndez, en toda sociedad existe
una oposicion entre saber organizado (legitimado oficialmente como
técnicamente cientifico) y saber popular (etiquetado como marginal). Los/as
trabajadores mientras reivindican un tratamiento adecuado y digno en el
sistema oficial, al mismo tiempo encuentran una alternativa para su
representacion de cuerpo y su relacion con el mundo a través de otros
sistemas. Reafirman su identidad y un saber especifico que se contrapone y
cuestiona las interpretaciones dominantes. El modo en que las clases
trabajadoras representan el cuerpo no puede ser catalogado de ignorante, sino
como un tipo de saber determinado que tiene eficacia real y consecuencias
concretas sobre la vida y la muerte. Es una estrategia de resistencia a la optica
dominante que intenta ir mas alla de la imagen del cuerpo como instrumento de

trabajo para esa disciplina.
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El estudio de las representaciones sociales sobre la salud y la
enfermedad contiene aspectos universalmente observables y otros, que son
peculiares de cada sociedad. El proceso salud/enfermedad es una realidad
idénea para entender la sociedad: porque revela la concepcion del mundo. A
través de la experiencia de ese proceso, las personas hablan de si mismas, de
lo que las envuelve, de sus condiciones de vida, de lo que les oprime, amenaza
y atemoriza. Expresan también sus opiniones sobre las instituciones y sobre la
organizacidn social en su sustrato econémico-politico y cultural. La salud y la
enfermedad son también metaforas de explicacion de la sociedad: de sus
"anomias", desequilibrios y prejuicios, y sirven como instrumento coercitivo o
liberador para legitimar o condenar el poder politico. El estatus de la
representacion significante privilegiada se debe al hecho de que [a nocidn de
salud y de enfermedad esta intimamente vinculada al tema existencial e
incuestionablemente significativo de la vida y de la muerte.

El proceso salud/enfermedad en cuanto fendmeno social, tiene un
esquema interno de explicaciones compuesto por el marco referencial de
expertosfas (médicos, curanderos, sacerdotes} pero que también conforma el
marco de la experiencia del dia-a-dia que se expresa a través del sentido
comun. Estas modalidades de representacion del fenomeno se influencian
mutuémente, de modo dinamico, a pesar de que el saber del experto es el
dominante. Por lo tanto, en la construccion histoérica de la salud y de la
enfermedad son actores y autores tanto los intelectuales y técnicos del sector
salud como la poblacién. La atribucién de causas enddgenas y exdgenas al
fendmeno de la salud y de la enfermedad constituye una actitud universal. Es

en la persona individual donde esas concepciones se unifican. Es la persona
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quien sufre los males o disfruta la salud. Las causas de la enfermedad se
expresan en el plano simbdlico con referencia a lo social. Enfermedad es
sindnimo de infelicidad individual, y colectivamente representa la ruptura del ser
humano con los limites establecidos por las normas y reglas de la sociedad.
Salud significa bienestar y felicidad: explicitamente a través del "silencio del
cuerpo”, ya gue éste es el lenguaje de la armonia y del equilibrio entre el
individuo, la sociedad y su medio.

Cada sociedad tienen sus "enfermedades metaforas”. Son
enfermedades que a partir del imaginario social perpetian en la colectividad |a
idea de perennidad del mal y los limites del ser humano frente a la amenaza de
la muerte. Son enfermedades gue al crear un clima de miedo, de catastrofe y
de desorden, tienden a ser utilizadas ideoldgica y politicamente como medios
de alcanzar la armonia social. Estas enfermedades —mas allé de su caracter de
sufrimiento e infelicidad— son construidas socialmente como mitos a través de
los cuales los miembros de los grupos expresan su coercion y cohesién en pos
de la organizacion social.

En la sociedad capitalista la representacién de salud/enfermedad pasa
por las contradicciones sociales que caracterizan al sistema. Desde el punto de
vista de la clase dominante, 1a salud es una atribucion individual: un capital de
reserva de propiedad privada gue se mantiene por el equilibrio y la armonia. La
concepcitén de enfermedad esté también marcada por la responsabilidad de la
persona en lucha contra un mundo opresivo. Se basa en la representacion
anatdmico-fisiolégica del ser humano enfermo, en la concepcion del cuerpo
como productor e instrumento de trabajo y en la idea de desarrollo del poder de

la tecnologia contra las enfermedades. Las representaciones dominantes son
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elaboradas por los profesionales médicos/as, categoria hegemonica de
intelectuales organicos en la elaboracion tanto del conocimiento como en la
imposicion de normas y actitudes respecto al cuerpo y la definicidn social del
enfermo y de la enfermedad. En sentido contrario, el esquema de las clases
trabajadoras esté centrado en una vision mas global del fenomeno, que
comprende la concepcidn de la persona como cuerpo/alma, materia/espiritu, y
que incluye relaciones afectivas y condiciones de vida y de trabajo en la
definicion de su situacion de salud y de enfermedad. Aunque reconozcan el
poder médico y se subordinen a la medicalizacion, las clases subalternas
poseen una vision critica, a partir de la experiencia, tanto de los profesionales y
de su técnica, como del sistema de asistencia y servicios del que hacen uso.
Por eso reinterpretan el esquema médico, y lo usan de acuerdo con sus
intereses inmediatos y con sus concepciones particulares, y no legitiman
totalmente el saber médico. Su relacion con la medicina oficial es siempre
precaria, provisional y conflictiva. Su interpretacién de la vida y de la muerte
esta inevitablemente traspasada (junto con la critica al sistema dominante} por
las creencias y tradiciones, por las practicas de salud hogarefas y/o religiosas
que forman parte de su imaginario social ligado a la experiencia cotidiana. La
enfermedad esta considerada como fuente de disfuncion social y en la cual el
enfermo aparece como sujeto desviado. Es una reflexién sobre el
posicionamiento del sujeto en el sistema sanitario, donde éste es entendido
como mero receptor pasivo de la tecnologia medica que |o despersonaliza
como individuo, alienandole, y que, en definitiva, refleja los intereses socio-
culturales del grupo social al que mayoritariamente pertenece la profesion

médica.
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Pandemia versus epidemia

Ante cualquier enfermedad nueva, es prioritario definir su alcance y
caracteristicas con el fin de actuar en consecuencia®. En este apartado se
revisa la magnitud del fenémeno sanitaric llamado “sida” y de la infeccién por
su agente causal a escala mundial. Se explican los mecanismos reconocidos
de la propagacién de la enfermedad y el impacto de la epidemia en el.futuro. El
fendmeno no es mundialmente homogéneo (se espera que los paises del
sudeste asidtico sean los mas afectados). En cualquier caso, el hecho de que
la infeccion afecte a la poblacion joven y que el sida tenga una elevada tasa de
letalidad, y que no exista un tratamiento o una vacuna curativa y pocas
posibilidades de tenerla a corto plazo, y por sus caracteristicas de transmision,
sea dificil la implementaciéon de medidas preventivas, todo ello, motiva que ei
impacto social y econémico de la epidemia sea muy importante en cualquier
pais.

La definicidn de caso de una enfermedad, o problema de saluc} es una
herramienta fundamental, de gran utilidad, en Salud Publica y en Ciencias
Sociales para delimitar y cuantificar el problema. La definicion de caso es la
base para los estudios que permiten tomar medidas preventivas, asi como, el
punto de partida para la vigilancia epidemiolégica de la enfermedad. La

adopcidn de una definicién de caso uniforme permite comparar de modo

® El concepto de ‘epidemiologia” que se adopta en la presente investigacion es el
estudio del proceso salud-enfermedad como un hecho social, historicamente
determinado, que refleja en cada momento las relaciones entre las personas y/o entre
las personas y la naturaleza. Cuando decimos que salud-enfermedad es un fenomeno
histéricamente determinado queremos decir que no es eterno, fijo y absoluto. Por lo
tanto cuando nos proponemos estudiar la epidemiologia del sida estamos proponiendo
estudiarlo como un proceso, como un fenémeno histérico, como un hecho social, como
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-significativo la incidencia y prevalencia de las enfermedades notificadas en
distintas areas geogréficas, paises y periodos de tiempo. La enfermedad, en el
caso individual, -se define como la manifestacidn de un caracter que ie es
particular o como la combinacion de signos diagnédsticos que le son propios. A
traves del estudio de los sintomas y signos se pretende conocer los.
mecanismos etiopatogénicos que producen la enfermedad. En la mayoria de
las enfermedades, conocemos su etiologia y su patogénesis, pero en
ocasiones ignoramos la etiologialy la patogenia de las enfermedades nuevas.
Las primeras manifestaciones del sindrome de inmunodeficiencia adquirida
(sida) son detectadas en junio de 1981 cuando aparecieron en Los Angeles
casos de neumonia por pneumocystis carinii, en varones jovenes
homosexuales, que presentan alteraciones en su sistema inmunitério sin- causa
conocida, ni ninguna otra enfermedad colateral que lo justifique. Se detecta
mayor ihcidencia del sarcoma de kaposi en varones homosexuales y varios de
ellos presentan neumonias por pneumocystis carinii y otras infecciones
oportunistas severas. Después del eétudio detallado de los casos, se concluye
que se trataba de un nuevo sindrome no descrito hasta entonces y se le
domina “sindrome de inmunodeficiencia adquirida”.

El sida es el estadio clinico mas avanzado de la infeccion por el virus de
la inmunodeficiencia humana (VIH): un retrovirus que afecta al sistema
inmunoldgico causando su disminucién y que permite la aparicion de

infecciones oportunistas y neoplasias inmunodependientes '°. Se producen

un fenémeno fruto de la relacién entre los seres humanos y entre las personas y la
naturaleza.

® En un estudio reciente sobre "Frecuencias de enfermedades oportunistas antes de
la muerte entre personas infectadas por el VIH" realizado en los Estados Unidos sobre
un universo de 1.883 pacientes VIH+ se liega a la conclusion que los "episodios
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también otras entidades patolégicas como la encefalopatia y el sindrome
caquéctico. A estas enfermedades secundarias, que son las que caracterizan y
definen al sida, se les ha llamado "enfermedades indicativas de sida”. Estas
enfermedades conforman un espectro de manifestaciones clinicas incluidas en
la definic:ic’m de caso para la vigilancia epidemioldgica. Las personas infectadas
por VIH pueden permanecer completamente asintomaticas, o desarroilar signos
o sintomas pasajeros que se resuelven esponténeahente quedando la persona
asintomatica durante meses o afios. En el curso de Ié infeccidn, las personas
pueden desarrollar una gama de manifestaciones leves, como linfadenopatia
crénica, candidiasis oral o herpes zoster, o desarrollar infecciones oportunistas
0 neoplasias que son las que definen el sida. Se debe diferenciar a la persona
infectada pbr VIH de la persona que presenta sida. La infeccion por VIH supone
que la persona ha entrado en contacto con el VIH y que, él virus ha penetrado
en su organismo, colonizando su tejidé linfocitario y/u otros tejidos
especialmente el sistema nervioso centrai.
En la tabla 1.1 se presentan algunas de las enfermedades tipicas mas
caracteristicas de indicacion del diagnc’nético sida. Se analiza la situacion

epidemioldgica partiendo de una vision general mundial, hasta una visidn mas

oportunistas definitorios de sida mas frecuentes experimentados por estos individuos
antes de su muerte fueron la neumonia por Pneumocystis carinii (NPC; 45%), el
complejo mycobacterium avium (MAC; 25%), el sindrome de caquexia (25%), una
neumonia bacteriana (24%), la enfermedad por el citomegalovirus (CMV; 23%) vy fa
candidiasis (esofdgica o pulmonar; 22%). Ademas, 47% de los pacientes
experimentaron dos o tres episodios definitorios de sida antes de su muerte, y 22%
experimentaron cuatro o mas de dichos episodios. En los seis meses anteriores a la
muerte, 22% de los pacientes tuvo una NPC, 21% tuvo MAC, y el 29% tuvo
enfermedad por el CMV. Se encontraron diferencias significativas por el sexo y la
etnia: la neumonia bacteriana antes de la muerte tuvo lugar mas frecuentemente en
las mujeres que en los hombres; los negros y los latinos padecieron el sarcoma de
kaposi (SK) menos que los blancos; y menos negros que blancos presentaron
enfermedad por CMV, antes de la muerte” (Chan 1995: 1.145-1.151).
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Tabla 1.1

Distribucion de las enfermedades indicativas de sida referidas en la notificacion
de casos diagnosticados en la OMS Regién Europea
desde enero 1992 a junio 1999

Enfermedad indicativa Numero de casos  Porcentaje
Tuberculosis diseminada o extrapulmonar 21.314 10
Tuberculosis pulmonar 23.782 11
Neumonia por pneumocystis carinii 49.359 22
Candidiasis esofagica 38.365 17
Sindrome caquéctico por VIH 17.275 8
Toxoplasmosis cerebral 20.192 9
Neumonia bacteriana recurrente 6.955 3
Sarcoma de kaposi 17.949 8
Encefalopatia por VIH 12.788 6
Criptosporidiasis 6.282 3
Enfermedad por citomegalovirus 13.237 6
Herpes simple mucocutaneo crénico 4.712 2
Total 224.359 100*

*La suma de los porcentajes excede del 100%, porgque un mismo caso puede
presentar mas de una enfermedad indicativa en la notificacién.

H Tuberculosis extrapulmonar
@ Tuberculosis pulmonar
B Pneumocystis carinii

M Candidiasis esofagica

O 8indrome caguéctico VIH
l Toxoplasmosis

Hl Neumonia recurrente

B Sarcoma de kaposi

W Encefalopatia VIH

H Criptococosis

O Enf. citomegalovirus

W Herpes simplex

Fuente: HIV/AIDS Surveillance in Europe. n°. 61 — junio 1999,
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particularizada como es la situacién del fenémeno sida en Lisboa (Portugal),
Porto Alegre (Brasil) y Barcelona (Espafia). A nivel mundial el sida es uno de
los problemas sanitarios actuales mas importantes. Se detecta a partir del afo
1981. La diseminacion del virus VIH en el mundo tuvo su inicio a finales de la
década de los setenta. En menos de dos décadas un virus desconocido se
convirtio en la pandemia del siglo XX. En 1992, aparece |as primeras senales
de que podria perderse el control de la epidemia. Es una epidemia cuyas
consecuencias precisan ser evaluadas respecto a las politicas y programas
sanitarios desarrollados contra ella. La epidemia de VIH/sida es un fendmeno
global nuevo, dinamico e instable, cuyos impactos estan por venir, y cuya forma
actual y futura dependen del comportamiento humano individual y colectivo.

El VIH/sida es una pandemia, que afecta a todos los continentes: hasta
ahora 164 paises declaran oficialmente la existencia de casos de sida. La
pandemia es nueva, es un fenémeno reciente en términos historicos. A pesar
de que el virus es antiguo, su diseminacion significativa en el mundo parece
haber tenido su inicio en década de los setenta. En 1981, cuando el sida fue
descrito por vez primera, estaban ocurriendo infecciones por VIH en cerca de
veinte paises, con una estimacion de unas cien mil personas infectadas. El
VIH/sida no es alin un problema de salud definido y estabilizado cuyas
fronteras y transcurso permanezcan constantes y previsibles. La pandemia es
extremadamente movil. En el sida, ni las fronteras geograficas, ni las fronteras
sociales son estables.

El caracter dinamico de la pandemia se expresa de tres modos: Primero,
el VIH/sida continda su expansion y se intensifica en la mayoria de las areas y

comunidades ya afectadas. Ninguna comunidad o pais del mundo afectado por
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el virus puede argumentar haber conseguido detener su diseminacion. Segin
las Ultimas estimaciones de ONUSIDA/OMS, durante 1999 se produjeron, en
todo el mundo, 11 infecciones de varones, mujeres y nifios/as por minuto, con
un total cercano a 6 millones de personas. Una décima parte de las personas
recién infectadas tenian menos de 15 afios de edad, lo cual hace que el
numero de nifios/as vivos con el VIH alcance ahora los 1,2 millones. Se cree
que la mayor parte de ellos/as han contraido la infeccion a traves de sus
madres, antes del nacimiento o durante el parto, o bien a través de la lactancia
materna (véase la tabla1.2). Segundo, el VIH/sida se esta diseminando en
areas y comunidades que hasta ahora no habian sido afectadas por la
epidemia. Hay casos de ViH/sida que empiezan a ser relatados en areas antes
intactas, como Paraguay, Groenlandia, y en algunas Islas del Pacifico como las
Fidji, Papua Nueva Guinea, y Samoa " La leccion global es que el VIH llegara
a todas las comunidades humanas, ya que la geografia puede dificultar, pero
no contener la entrada y diseminacion de la infeccién. Tercero, dentro de cada
comunidad afectada, con el tiempo, la epidemia evoluciona y se vuelve, cada
vez mas complicada. La epidemia se torna cada vez mas compleja a medida
que se desarrolla, pues esta compuesta de otras pequefias epidemias, como el
herpes simplex. Méas importante es el impacto de la pandemia en las mujeres
que directa o indirectamente viene incrementandose. En lo que respecta a la
infeccion por el VIH, las mujeres parecen estar alcanzado una equiparacion

poco satisfactoria con los hombres. Mientras que en 1997 constituian un 41%

" "Para un socidlogo lo que mas llama la atencién es que por "casos” se entienden no
sélo los vivos sino también los muertos [...] Con el sida —muy simbdlicamente- los

muertos valen tanto como los vivos; o al revés, que como se espera que mueran todos
—antes o después— los vivos valen tanto como los muertos [...] ya que en salud publica
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Tabla 1.2

Resumen mundial del nimero de casos de la epidemia de VIH/sida
(en miles de personas)

Adultos Mujeres  Menores Total (en
15 anos miles}

Personas recién

infectadas por el VIH 5.000 2.300 570 5.600

en 1999
Personas que viven con

el VIH/sida 32.400 14.800 1.200 33.600
Defunciones causadas 2100 1.100 470 2 600

por el sida en 1999 : ' ;
Defunciones totales

causadas por el sida 12.700 6.200 3.600 16.300

desde el comienzo de

la epidemia

Fuente: ONUSIDA/OMS, 1999,
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de los/as adultos infectados en todo el mundo, en la actualidad las mujeres
representan un 46% de todas las personas de mas de 15 afos de edad que
viven con VIH y sida. No hay indicio alguno de que esta tendencia a la
igualacion vaya a invertirse. Por ejempio, en México la relacion entre varones y
mujeres infectados por VIH disminuyo de 25:1 a 4.1 en la década de ios
noventa. En Estados Unidos, la incidencia del VIH/sida entre mujeres aumenta
con mayor velocidad que entre [os varones. En el Caribe y en Africa, la
transmision heterosexual es la principal via de diseminacion del virus. El VIH
demostrd su capacidad para cruzar todas las fronteras (sociales, culturales,
econdémicas, y politicas) y las condiciones en que se desarrolla su diseminacion
son complejas y cambiantes.

La respuesta global a la pandemia de VIH/sida tiene cuatro fases
distintas. En la primera, cerca de la década de los setenta hasta 1981, no se
sospecha de la presencia de una nueva pandemia. El VIH se disemina de
modo silencioso y desapercibido, en tades los continentes. De ahi, se sigue
que el mundo moderne esté particularmente sujeto a la diseminacion global de
agentes infecciosos. El VIH muestra que, en poco tiempo, un problema de
salud nuevo puede transformarse en un problema de salud de nuestros
hogares. El mundo tiene suerte de que ese primef brote de la pandemia del
VIH/sida es detectado pronto. En caso contrario, las consecuencias hubieran
sido extremadamente graves para la salud publica mundial.

La segunda fase empieza con el reconocimiento del sida en 1981 y dura

hasta 1985. Este periodo se caracteriza por una expectativa en los progresos

la incidencia suele referirse a los casos nuevos (en un afio por ejemplo) y la
prevalencia al nimero de casos existentes" (de Migue! 1984: 1012).
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cientificos. Una vez mas, el poder de control social de la epidemiologia se
aclara, en la medida que las rutas de transmisién son identificadas, incluso
antes de [a identificacion del agente etioldgico, el VIH. Los avances cientificos
de este periodo contrastan con la respuesta lenta y llena de prejuicios de la
sociedad. Entre 1981 y 1985, pocos paises responden activamente al
fendmeno sida y las organizaciones internacionales permanecen relativamente
pasivas. Durante este periodo practicamente no existen obstaculos a la
evolucion de VIH en el mundo, a pesar del surgimiento de muchas
organizaciones no gubernamentales (ONG)'? para combatir el sida.

La tercera fase, se caracteriza por la movilizacion global (1985-1986). En
el inicio de 1990, se desarrolla una estrategia mundial comun contra la
enfermedad. Una estrategia de accion comunitaria, nacional e internacional. De
modo innovador, rapido e intenso, se crean programas nacionales contra el
sida en el mundo entero. Aparece una actitud de solidaridad internacionai en
respuesta al sentimiento comUn de amenaza. La solidaridad esta simbolizada
por la sesién especial sobre sida en la Asamblea General de las Naciones
Unidas en octubre de 1987: por primera vez en la historia este érgano discute
sobre una enfermedad.

En la cuarta y actual fase la pandemia continda intensificandose, pues

persiste un décalage entre el ritmo de desarrollo de la enfermedad y la

21 a respuesta de la comunidad al sida se ha dado a través de |as “Organizaciones
No-Gubernamentales” (NGO/ONG). Mirabet (1992), en su tesis doctoral sobre las
funciones de las organizaciones no-gubermamentales presenta éstas como
organizaciones que tienen tres caracteristicas en comun: (a) son No-gubernamentales,
es decir, que su fuerza se basa en |la accién voluntaria y no en el poder del Estado; (b)
no tienen finalidad de lucro, es decir, aunque necesiten recursos para su
funcionamento su objetivo no es el lucro, sino el servicio; (c) se direccionan hacia la
independencia y la autonomia, 0 sea, aunque cooperen con el gobierno y con otras
ONG, cada ONG tiene su razén de ser.
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capacidad de respuesta médica y social. En América del Norte y Europa
QOccidental, las nuevas combinaciones de medicamentos contra el VIH
contintan reduciendo de manera significativa las defunciones por causa del
sida. Por ejemplo, las cifras publicadas recientemente indican que en 1999, |a
tasa de mortalidad por sida en los Estados Unidos de América fue la mas baja
de la Gltima década (casi dos tercios por debajo de las tasas registradas tan
sélo cuatro afios antes, cuando no se habia iniciado el uso generalizado del
tratamiento combinado). Como contindan produciéndose nuevas infecciones al
tiempo que las combinaciones de medicamentos antirretroviricos mantienen
con vida a las personas infectadas, la proporcién de la poblacion que vive con
el VIH ha aumentado. Eilo aumenta, obviamente, las demandas de asistencia.
Durante 1999, América del Norte y Europa Occidental no registran progreso en
cuanto a la reduccion del numero de nuevas infecciones. Los aumentos
iniciales espectaculares de VIH se invierten con éxito hacia mediados y finales
de los afios ochenta gracias a las camparias de prevencién que contribuyen a
aumentar el uso del preservativo entre los varones homosexuales del 10% a
bastante por encima del 50%. Pero en el ultimo decenio, la tasa de nuevas
infecciones se ha mantenido estable en lugar de seguir bajande. Tan sélo
durante 1999, contraen la infeccion por VIH casi 75 000 personas, con lo que el
total de personas que viven con VIH en esas dos regiones pasé a ser de casi
1,5 millones.

Cuando el siglo XX llega a su fin, unos 33,6 millones de varones,
mujeres y nifos/as se enfrentan a un futuro dominado por una enfermedad
mortal, desconocida hace tan sélo unas décadas. Segun las ultimas

estimaciones del Programa Conjunto de ias Naciones Unidas sobre el ViH/sida
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(ONUSIDA) y de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)," 32,4 millones
de adultos y 1,2 millones de nifios/as viven con VIH a finales de 1999 (vease la
tabla 1.2). A nivel mundial véase |a tabla 1.3, en la cual se resumen las
diferencias en las tasas de infeccion por el VIH y de mortalidad por sida entre
paises ricos y pobres, y especialmente entre Africa y el resto del mundo, siguen
ampliandose probablemente a lo largo del préximo siglo. Los esfuerzos
masivos a nivel nacional e internacional ain pueden contribuir a acabar con el
silencio que sigue rodeando al VIH en muchos paises; a derribar los mitos y
conceptos erréneocs gque se traducen en practicas sexuales peligrosas; a
promover iniciativas de prevencion, como el uso de preservativos, que pueden
reducir la transmisién sexual; a crear las condiciones para que los nifios
pequefios tengan los conocimientos y el apoyo psicoldgico y econdmico que
necesitan para crecer sin VIH, y a dedicar dinero para proporcionar asistencia a
las personas infectadas por VIH y apoyar a sus familias. Un serie de
comunidades y gobiernos ya ha abierto una via de respuestas. El reto para los
dirigentes de Africa y sus asociados en el desarrollo es adaptar y ampliar en
gran escala enfoques que dificulten la propagacion del virus y permitan que las
personas afectadas lleven una vida plena y gratificante.

A lo largo del afio, el virus de la inmunadeficiencia humana (VIH),
causante del sida, infectd a unos 5,6 miliones de personas (véase la tabla 1.4).
Durante el afio también se produjeron 2,6 millones de defunciones por VIH/sida

un total mundial mas elevado que en cualquier otro afio desde el inicio de la

31 os informes oficiales de los casos de sida son emitidos por la Organizaciéon Mundial
de la Salud, basandose en notificaciones voluntarias, elaboradas por las autoridades
de cada pais. Los casos de sida declarados oficialmente representan apenas una
fraccion de la totalidad de los casos reales. Se cree que solamente 1/5 de los casos
totales de sida en el mundo es notificados a la OMS.,
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Tabla 1.3

Estadisticas y caracteristicas regionales de VIH/sida

Adultos y Adultos y nifios Prevalencia Porcentaje de Modalidades rincipales de
Regién Inicio de la epidemia nifios que  recién infectados  entre adultos*  adultos VIH- transmision** en los adultos
viven con por el VIH positivos que gue viven
VIH/sida soNn mujeres con f VIH/sida
Africa subsahariana finales delos70- 53 3 mijlones 3,8 millones 8,0% 55% Hetero
comienzos de los 80
Africa del norte y Oriente Medio finales de los 80 290 000 19 000 0,13% 20% CDI, Hetero
Asia del sur finales de los 80 6millones 1,3 millones 0,69% 30% Hetero
y sudoriental
Asia oriental finales de los 80 530 000 120 000 0,088% 15% CDl, Hetero, Homo
y Pacifico
América Latina z:m_.mm de los 70 - 1,3 millones 150 000 0,57% 20% Homeo, CDI, Hetero
comienzos de los 80
Caribe finales de los 70 - 360 000 57 000 1,96% 35% Hetero, Homo
comienzos de los 80
Europa oriental y Asia central  comienzos de los 90 360 000 95 000 0.14% 20% CDI. Homo
Europa occidental m:m_..ww de los 70 - 520 000 30 000 0.25% 20% Homo, CDI
comienzos de los 80
América finales de los 70 - 920 000 44 000 0,56% 20% Homo, CDI, Hetero
del Norte comienzos de los 80
Australia y finales de los 70 - 12 000 500 0.1% 10% Homo. CDI
Nueva Zelandia comienzos de los 80 _ !
TOTAL 33,6 millones 5,6 millones 1,1% 46%

Fuente: ONUSIDA/OMS, 1999.
*La proporcién de adultos (15 a 49 afios de edad) que viven con el VIH/SIDA en 1999, basada en las cifras de poblacidén de 1998.
**Homo (transmisién entre los hombres que tienen relaciones sexuales con otros hombres), CDI (transmision a través del consumo de
drogas intravenosas), Hetero (transmisién heterosexual).
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epidemia, a pesar de que la terapia antirretrovirica permitio diferir el sida y los
fallecimientos por ésta en los paises mas ricos (véase la tabla 1.5). Las
defunciones entre las personas ya infectadas seguiran aumentando durante
algunos afios, aun en el caso de que los programas de prevencién lograran
reducir a cero el nimero de nuevas infecciones. Dado que la poblacion VIH-
positiva continlia aumentando —s6lo este afio se produjeron 5,6 millones de
nuevas infecciones— cabe esperar que el numero anual de fallecimientos por
sida crezca durante muchos afos antes de alcanzar su maximo.

La mitad de las personas que contraen VIH se infectan antes de cumplir
los 25 arios y, de forma caracteristica, faliecen a causa de las enfermedades
potencialmente mortales llamadas «sida» antes de llegar a los 35. Este factor
de edad convierte al sida en una amenaza para los niflos/as. A finales de 1899,
la epidemia deja tras de si un total acumulativo de 11,2 millones de
huérfanos/as por sida, definidos como aquellos nifios/as que han perdido a su
madre antes de alcanzar los 15 afios de edad. Muchos de esos huérfanos/as
de madre también han perdido a su padre {véase la tabla 1.6). La inmensa
mayoria de las personas con VIH —-95% del total mundial- vive en paises en
desarrollo. Cabe prever que esta proporcion crezca aun mas a medida que las
tasas de infeccién continlien aumentando en los paises donde la pobreza, los
sistemas sanitarios deficientes y los recursos limitados para la prevencion y la
asistencia favorecen la propagacién del virus. El VIH sigue planteando un reto
en los paises industrializados. Hay pruebas de que en algunos paises
occidentales se esta debilitando las practicas sexuales mas seguras entre las
personas con conductas de riesgo, quizas a causa de la mayor complacencia

ahora que se dispone de una terapia capaz de prolongar la vida. Si éste es el
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Tabla 1.6

Huérfanos/as por sida a final del siglo XX

Fuente: UNAIDS/99

Niamero acumulativo estimado de nifios que
quedaron huérfanos porel SIDA* a los 14 afnos
de edad o antes, a finales de 1999
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caso, la complacencia supone un error'®, La enfermedad sigue siendo mortal, e
informaciones procedentes de Norteamérica y Europa sugieren gue ha
empezado a frenarse el descenso en el nimero de fallecimientos como
resultado de la terapia antirretrovirica'. Algunos paises de América Latina
estan intentando ampliar los esfuerzos para proporcionar tratamiento a las
personas infectadas. Algunos paises de América Latina se suman a las filas de
los que proporcionan tratamiento antirretrovirico para las personas infectadas
por el VIH. Brasil gasta unos 300 millones de délares en 19989 para suminisirar
estos medicamentos a cerca de 75.000 personas. Aungue el tratamiento es
caro, las autoridades sanitarias afirman que los ahorros en episodios de
hospitalizacion y asistencia médica para los pacientes justifican en medida el
costo de los medicamentos que retrasan la progresién del VIH/sida. Tambien
existe un ahorro considerable en los costos indirectos de la enfermedad. Sin
terapia antirretrovirica, muchas mas personas con el VIH desarrollarian
infecciones oportunistas asociadas al deterioro del sistema inmunitario. Se
calcula que durante un periodo de un afio entre 1997 y 1998 Brasil evita
aproximadamente 136 millones de délares en gastos de hospitalizacion y

tratamiento para las personas con el VIH. En Argentina se suministran

4 Seria razonable pensar que la terapia antifretrovirica reduce la infecciosidad de una
persona —la probabilidad de que transmita el virus a su parsja sexual—, pero este
efecto no se demostra claramente. Por ei momento, debe asumirse lo contrario: que el
mayor nivel de VIH en el conjunto de parejas sexuales potenciales implica un mayor
riesgo de transmisién siempre que se tienen relaciones sexuales no protegidas con
una pareja cuyo estado respecto al ViH se desconoce.

18) os paises desarroliados llevan afios beneficidndose de los benéficos efectos de los
antirretrovirales. Desde 1996, la [lamada triterapia, a base de tres medicamentos
diferentes, ha logrado disminuir la mortalidad y aumentar la calidad de vida de los
pacientes. Ahora, lo que mas preocupa son las resistencias que el virus presenta a los
farmacos. Esas resistencias estan haciendo fracasar las terapias combinadas en el
50% de los casos, segun datos del Instituto de Salud Carlos 11l. La proporcion de
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antirretroviricos a las personas que se descubre que son ViH-positivas. El
resultado es un descenso de mas del 40% en la tasa de nuevos casos de sida
comunicados cada afo, desde un maximo de 71,6 por millén de personas en
1996 hasta 41,3 solamente dos afios mas tarde. El nivel educativo de las
personas con sida recientemente diagnosticado ha variado desde que se
dispone de tratamiento. En 1995, la proporcién de personas recién
diagnosticadas de sida gue ha completado la ensefianza primaria es
aproximadamente la misma que la proporcién de las que ha completado la
ensefanza secundaria. En 1998, sblo un tercio de las personas con sida
recientemente diagnosticado ha finalizado la ensefianza secundaria. Un motivo
podria ser que la progresion de VIH a sida se esta retrasando en las personas
con un mayor nivel educativo, que tienen mayores probabilidades de conocer
los beneficios del tratamiento, valorar correctamente su riesgo de infeccion y
solicitar la realizacion de pruebas y la administracion temprana de tratamiento.
Al igual que en los paises industrializados, la provision de tratamiento esta
complicando las tareas de vigilancia de ViH y el sida en América Latina. Es
posible que en algunos paises la prevalencia aumente ligeramente como
consecuencia del tratamiento de prolongacién de |a vida, pero es dificil estar
seguro de las tendencias a lo largo del tiempo porque en muchos paises los
sistemas de vigilancia de VIH son deficientes y las tasas de infeccion suelen
ser bajas fuera de los grupos con comportamientos de maximo riesgo. En
Argentina en 1999 sélo 2,4 de cada mil mujeres embarazadas tuvieron una

prueba positiva de VIH, e incluso entre las personas con infecciones de

resistencias entre los/as pacientes tratados alcanza el 76% para los inhibidores de la
transcriptasa inversa y el 43% para los inhibidores de la proteasa.
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transmision sexual —a las que se considera generalmente como un grupo de
alto riesgo de infeccion por VIH-, las tasas fueron inferiores al 7 por mil. En
Uruguay se registraron tasas iguaimente bajas en més de 8000 trabajadores
evaluados en 1997, con tan sélo 2,6 seropositivos por mil. Sin embargo, hay
pruebas de que las infecciones estan aumentando en América Central y en el
Caribe, regiones que padecen algunas de las peores epidemias de VIH fuera
de Africa. En estos paises el acceso a la terapia antirretrovirica es mucho mas
limitado que en América del Sur. En Guatemala, por ejemplo, que gasta en
salud 64 ddlares por persona y afio, se calcula que sélo 185 personas tienen
acceso a fArmacos antirretroviricos, entre un nimero estimado de mas de
cincuenta mil personas que viven con el VIH/sida.

Los programas de prevencion parecen haber reducido el riesgo del VIH y
disminuir o estabilizar las tasas del VIH en algunos paises de Asia, como
Tailandia y Filipinas. Otros paises asiaticos muestran sefiales crecientes de
alarma, después de haber recopilado nueva informacion que indica que se esta
extendiendo el consumo de drogas intravenosas y que es infrecuente el uso de
preservativos, incluso entre los clientes de prostitutas y entre los varones que
tienen relaciones sexuales con otros varones. En muchos lugares, los
esfuerzos de prevencion se ven dificultados por la vergienza y el estigma
asociados al sida.

Africa Subsahariana sigue soportando el mayor peso de la epidemia de
VIH/sida, con cerca del 70% del total mundial de personas VIH-positivas. La
mayoria es posible que fallezca en el curso de los proximos diez afios,
uniéndose asi a los 13,7 millones de africanos que ya han perdido la vida a

causa de la epidemia, y dejando tras de si familias destrozadas y perspectivas
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de desarrollo aciagas (véase la tabla 1.7). En Africa Meridional, la esperanza
de vida en el momento de nacer, que ha aumentado de 44 afios a principios de
los afnos cincuenta a 59 anos a principios de los noventa, va a caer
presumiblemente hasta los 45 afios entre el 2005 y el 2010 como consecuencia
del sida. En cambio, los habitantes del sur de Asia, que apenas llegaban a los
Cuarenta afnos en 1950, cabe esperar que en el 2005 vivan 22 afios mas que
los habitantes de Africa meridional asolada por el sida. Informaciones recientes
sugieren que, en la actualidad, estan infectadas entre 12 y 13 mujeres
africanas por cada 10 varones africanos. Hay diversas razones que explican
por que la prevalencia femenina es mas alta que la masculina en esta regién,
entre las que se cuentan la mayor eficiencia de la transmisién sexual de VIH de
varon a mujer y la edad mas joven de las mujeres en el momento de la
infeccién inicial.

Se estima due en 1999, contrajeron VIH 570.000 nifos meﬁores de 14
afos (véase la tabla 1.8). Mas del 90% de ellos son hijos de mujeres VIH-
positivas y contrajéron el virus en el momento del parto o en el curso de la
lactancia materna. De ellos, nueve de cada diez correspondieron al Africa
Subsahariana. La preponderancia de la transmisién materno-infantil de VIH en
Africa fue mayor que nunca, a pesar de las pruebas recientes de que VIH
acaba deteriorando la fecundiaad femenina: cabe esperar que una mujer
infectada tenga un 20% menos de los nifios/as que tendria si estuviera sana.

Si bien las formas de transmision de VIH han sido las mismas desde el
inicio de la epidemia, su distribucién geogréfica y temporal ha variado. Para
estudiar estas variaciones, la OMS ha definido tres "patrones de transmision”

basicos. El patron tipo | corresponde a los paises occidentales, Australia y
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Tabla 1.8

Estimaciones mundiales de sida en nifios/as, a final del sigio XX

mm:_s aciones Ecsa_mmmm a fines de ‘_wwm
z_:om?\mm msomv _

=Om que viven con el VIHISIDA

1evas _imnn_osmm por. el ViH en _.::om en
9
u

570 000
unciones de nifios n_o_,_nmcmm_o_m_. 470 000
IS1DA en 1999 B

rero acumulativo de de :_ :_n_o:_mmn”m
S _uo_. causa del VIH/SIDA

99000-5 I -do didlembie dn 1939

1,2 millones

3,6 millones

Fuente:UNAIDS/99

48




Nueva Zelandia. En estos paises, los mecanismos de transmision son las
relaciones sexuales entre varones homosexuates y el uso compartido de
material de inyeccién entre los adictos a drogas por via parenteral (UDVP). En
ellos, el VIH se extendié masivamente a finales de los afios setenta, y el
cociente varén/mujer entre los afectados oscila entre diez y quince, siendo la
prevaiencia en la poblacién general relativamente baja (menos de 1%). El
patrén tipo Il es el caracteristico de los paises del Africa Subsahariana,
Ameérica Latina y el Caribe, donde la principal via de transmision es la
heterosexual. En estos paises, el VIH llegé a principios de la década de los
ochenta, el cociente varén/mujer entre los afectados es practicamente uno y la
prevalencia en la poblacion general puede superar en algunas zonas 50%. El
patrén tipo Il corresponde a los paises del Sudeste Asiatico, que se
caracterizan por haber experimentado una difusién del virus después de la
segunda mitad de la década de los ochenta y porque (al menos al principio) la
via principal de transmision es el haber mantenido relaciones sexuales con
personas provenientes de paises de los patrones { o ll.

La tabla 1.9 ilustra la distribucion de los casos existentes por categoria
de transmision, referentes a la regién europea del patrdn tipe I. La transmision
por practicas homosexuales entre varones caracteristicos del inicio de la
epidemia, cambid por el actual mecanismo de transmisién de la década de los
noventa, el uso compartido de jeringuillas por los usuarios de drogas por via
parenteral (UDVP). En base a la informacién epidemioldgica existente,
podemos decir respecto al futuro que: el ritmo de aparicion de casos de sida va
a ser mas lento pero seguira aumentando su nimero absoluto (basicamente a

expensas de la transmision parenteral entre UDVP y, en menor proporcion, de
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Tabla 1.9

Distribucién en niimeros absolutos y porcentaje de casos de sida
en adultos/as y adolescentes por grupo de transmision

Grupo de transmision Numero de casos Porcentaje -
Homalbisoxual L o seg g
UDVP 86.462 40
Heterosexual 35.398 16
Receptores de hemoderivados 3.344 2
Receptores de transfusion 3.485 2

O Homo/bisexual
HUDVP

E Heterosexual
H Receptores de

hemoderivados

N Receptores de
transfusiones

Fuente: Surveillance du VIH/sida en Europe, 1999.
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la heterosexual y vertical). Se produce un aumento considerable en el nimero
de mujeres y nifios/as afectados. Es probable que aumente la tasa de
mortalidad infantil y de la poblacion joven. Se va a producir un aumento
importante de la tuberculosis pulmonar y extrapulmonar como consecuencia de
la epidemia. Se ven a seguir aumentando las necesidades asistenciales y
sociales derivadas de las personas seropositivas y enfermas de sida. El vinculo
de la enfermedad con un colectivo especifico va perdiendo fuerza, la
enfermedad dejara de ser una “Plaga gay’, para teher una correlacion mas

amplia: con la marginacién'® y la desviacion social o sexual.

Situacion en Portugal

En Portugal, el primer caso diagnosticado tiene fecha de 1983 y los siguientes
se localizan sobre todo en grupos estigmatizados: homosexuales y
drogodependientes. La divulgacién de datos referentes al numero de casos
notificados de infeccion por el VIH y en particular, de los casos de sida se
realizada periddicamente por el Centro de Vigilancia Epidemiolégica das
Doencas Transmissiveis (CVEDT). El nimero de casos es el resultado de
sumar los casos notificados por los clinicos que diagnostican. El sida no es una

enfermedad de declaracion obligatoria en Portugal. Algunos casos no son

'® Como teoriza Romani, Marginacién Social es: "un conjunto de procesos que a nivel
de las condiciones materiales de existencia sitian a un individuo o grupo social en una
clara situacion de inferioridad o limitacién de acceso, en relacion a los recursos mas
habituales de la sociedad; procesos que, a nivel de las imagenes culturales, siempre
iran acompafnados de unas racionalizaciones ideolégicas que deberan de mantener un
cierto grado de compatibilidad tanto con la estructura econdmica-social de la sociedad
como con su codigo cultural dominante. Asi pues parece correcto definir como
caracteristicas basicas de la marginacion social una débil posicién socio-economica, la
segregacion y la discriminacion” (Romani 1992: 72).
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notificados por el miedo a la discriminacion laboral, estigmatizacion de la familia
de origen y rechazo social, aungue también por desconocimiento del sistema
de notificacién por parte de algunos clinicos. A finales del siglo XX, Portugal
tiene un total acumulado de casos de sida de 6.558, de los cuales 287
provocados por el virus VIH2, y 103 casos que se refieren a la infeccidn
asociada a los virus VIH1 y VIH2. Segun algunas previsiones de ONG, Portugal
en la actualidad tiene aproximadamente 20 a 30 mil casos de personas
portadoras de ViH.

En los casos en que la categoria de transmisién es conocida (n= 6.444),
los homosexuales y bisexuales masculinos representan 19% de los casos, en
cuanto en las mismas fechas, dos afios anteriores (1997) constituian 24% del
total de casos notificados y en 1996 eran 26%. Los heterosexuales son el 27%
del total de casos y constituian 28% en 1997, en cuanto en 1996 son 27% y en
1995 26%. Los casos referentes a los comportamientos de riesgo asociados a
la toxicodependencia registran en el final de 1999 un total de 3104 a que
corresponde 48% de los casos, en 1998 corresponde a 46%, en 1997 a 44%,
en 1996 a 39% y en 1995 a 34% de los casos. Como es de esperar, es en esta
Ultima categoria donde se observa un aumento significativo con relacion a otras
categorias de transmision, pues, en el afio 2000, se espera que éstos
constituyan ya 62% de los casos notificados (véase el grafico 1.3). El afio 1996
presenta el maximo de casos de sida hasta entonces declarados (n=865),
notandose un descenso en el Gltimo afo (n=561) (véase ¢l gréafico 1.4).

En el andlisis de la distribucion de casos de sida por sexo, se constata
que 84% son varones (n=5.515), y el 16% son mujeres (n=1.039). Por grupos

de edad, se verifica que 85% corresponden al grupo de entre los 20 y 49 afos.
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Grafico 1.4

Evolucién de los casos de sida en Portugal por fecha de diagnostico.

Numero de casos

o A > 2] O N

& P F F
& F S S

ANO

Fuente: Centro de Vigilancia Epidemiolégica das Doengas Transmissiveis, Doc. 119, febrero de 2000.
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Los grupos de edad en gue fue notificado un mayor numero de casos desde el
inicio de la epidemia corresponden a ios grupos de 25-29 afios {n=1.444 casos)
y 30-34 afos (n=1.392 casos). Respecto a los casos de sida por patologia se
puede decir que por categorias de transmisién, se verifica que las infecciones
oportunistas constituyen el mayor grupo de patologias asociadas a los casos
de sida (83%). Los toxico-dependientes representan el 95% de las patologias
observadas en este grupo, mientras que en los heterosexuales constituyen
84% y en el grupo de homosexuales y bisexuales masculinos representan 66%.
El sarcoma de kaposi constituye 14% de las patologias registradas en el grupo
los homo/bisexuales masculinos, y en esta categoria 15% estd asociado a
infecciones oportunistas.

La epidemia de sida en Portugal presenta caracteristicas especiales por
el nimero elevado de casos de infeccion por el virus de la inmunodeficiencia
humana del tipo 2, como lo muestra el grafico 1.5. Siendo Portugal el pais de
la Unién Europea con mayor nimero de casos 287 (84%) por este tipo de virus,
seguido de Francia con 39 casos (13%), el nimero de notificaciones para este
sub-tipo puede bajar en los ultimos afios. Hasta finales de 1999 se registra 287
casos de sida por este tipo de virus HIV |l, a lo que corresponde al 4% del total
de los casos de sida notificados. La mayoria en personas provenientes de las
ex-colonias y de raza negra (la infeccion por el VIH-2 es endémica en Africa
Occidental: Angola, Guinea-Bissau. En 1984 se identifica el primer caso de

infeccion'’. En los casos de sida por VIH 2, en que la categoria de transmisién

7 "Desde que en se identificd el VIH-2 en pacientes africanos con sida, se han
notificado mas de tres mil casos a nivel mundial; y en Europa se han descrito mas de
un millar de sujetos infectados por dicho virus. Aunque la mayoria de los afectados
son africanos, también se han presentado casos en nativos; y a pesar de que la
principal via de transmisién es la heterosexual, también se han notificado casos por
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Grafico 1.5

Distribucién porcentual de los casos de VIH por tipo de virus.

OHIV1 94%
B HIV2 4%

E HIV1+HIV2 2%

Fuente: Centro de Vigilancia Epidemiolégica das Doencas Transmissiveis, Doc. 119, febrero de 2000.
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es conocida (n=269), 190 casos (70%) corresponden al grupo de los
heterosexuales, y 50 (18%) se refieren a posible transmisidn del virus por
transfusiones de sangre y solamente 10 casos relacionados con conductas de
toxico-dependencia (4%). Las infecciones oportunistas constituyen el 84% de
las patologias asociadas a los casos de sida por VIH 2, en cuanto se registran
linfomas en 4% y encefalopatias son referidas en el 3% de los casos. El
sarcoma de kaposi, asociado a infecciones oportunistas, a la fecha de
diagndstico, encuéntrase asociado en un porcentaje bajo (3%) en relacion con
este tipo de virus. Otro tipo de particularidad epidemioldgica existente en
Portugal se caracteriza por la combinacion entre el virus VIH1+VIH2, que es
responsable por 103 casos (2%). Otra de las caracteristicas de ia
epidemiologia del sida en Portugal se prende con el elevado ntimero de 6bitos
57% del total de casos notificados (3.754) ya fallecieran. La mayoria de los
casos declarados se registran en las grandes concentraciones urbanas como
Lisboa, con 3.144 casos (48%), Oporto con 1.100 casos (16%) y Setdbal con
829 casos a que corresponde el 12%. Una vez mas se esta frente a una
enfermedad de tipologia demogréfica caracterizada por fuerte densidad urbana.
En lo que respecta a la incidencia de casos de sida por millon de habitantes,

Portugal detiene el segundo lugar en el ranking de casos declarados en finales

transmisién homosexual, en usuarios de drogas por via parenteral, y en receptores de
transfusiones. En Europa los paises mas afectados son Portugal y Francia [...] En
Espaiia se han diagnosticado 87 personas con infeccién por VIH-2, mayoritariamente
alrededor de grandes ntcleos urbanos (31 casos en Madrid y 27 en Barcelona). Todos
eran inmigrantes africanos, excepto 10 nativos (20%), la mayoria de los cuales habian
adquirido la infeccién en areas endémicas como por ejemplo: marineros gallegos que
habian viajado a las costas africanas" (Soriano 1995: 241-245). Importancia clinica de
las diferencias principales entre el VIH-1 y el VIH-2: (a) Periodo asintomatico mucho
mas prolongado para VIH-2; (b) Menor transmisibilidad del VIH-2 (sexual y sobre todo
vertical); (c) Resultados falsos negativos en las pruebas de carga virica; (d) Falsos
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de junio de 1999, referentes a la Region Europea de la OMS con 88 casos por
milldn de habitantes, superado apenas por Espafia con 80 casos por millén de

habitantes.

El caso de Brasil

Brasil notifica anualmente alrededor del 50% del total de los casos de
Sudamérica y del Caribe, ubicandose entre los cuatro primeros paises del
mundo en numero de enfermos comunicados. La tasa de incidencia es de 113
casos por millén de habitantes en 1999, lo que cuatriplica la tasa de 1989, que
fue de 29 casos por millén. Segun el Gltimo AlIDS - Boletim Epidemiolégico del
PNDST/AIDS-MS", de finales de noviembre de 1999, son notificados en Brasil,
desde el inicio de la epidemia, un total de 170.541 casos acumulados. Al igual
que en otros paises, la epidemia es de distribucién fundamentalmente urbana.
El Estado de San Paulo presenta un total de 79.634 (46%) de los casos
acumutados, la mayor parte de ellos distribuidos entre la ciudad del mismo
nombre y el puerto de Santos. El Estado de Rio de Janeiro y la ciudad
homénima se ubican en segundo lugar por el nimero de casos acumulados
25.322 (15%). Estos nuimeros son el ejemplo de que la epidemia de VIH/sida
es, hoy, en Brasil un fendmeno de gran magnitud y extension. El primer caso

" de sida fue notificado, retrospectivamente, en la ciudad de San Paulo, en 1980
y desde entonces asistimos a distintas fases evolutivas de la epidemia. La

primera fase comprendié la primera mitad de la década de los ochenta,

negativos en el diagnostico por PCR en recién nacidos; (e) Resistencia natural del
VIH-2 a los analogos no nucledsidos.
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caracterizandose por el predominio de la enfermedad entre et colectivo de
varones que practican relaciones sexuales con otros varones (HSH), entonces
este grupo representaba 67% de los casos, en personas con alto nivel de
educacion y concentrados en los grandes centros urbanos, principalmente en la
region sudeste del pais. El primer caso de sida en mujeres es diagnosticado en
1983, cuando la razon varones/mujeres de la enfermedad era 17:1. La segunda
fase comprende la segunda mitad de la década de los ochenta y la primera
mitad de los noventa, cuando entran en escena, con participacion expresiva los
casos de usuarios de drogas por via parenteral (UDVP). El padrén geopolitico
se altera, no coincidiendo con la concentracion tradicional de casos de sida en
las regiones metropolitanas. Se asiste a una regionalizacion de los padrones de
transmisién de los casos de sida, siendo los casos entre los UDVP registrados
en las regiones sudeste, sur y centro oeste, en una zona geografica que
coincide con las rutas principales de transito, comercio y exportacion de drogas
como la cocaina en Brasil, conectando la regién sur al litoral portuario del
Estado de San Paulo. Este colectivo se caracteriza por su pertenencia a
extractos sociales més pobres, menos escolarizados y por residir generalmente
en areas suburbanas. En la medida en que son en su mayoria varones,
jévenes, activos sexuaimente y con un uso sistematico de preservativos
reducido, desempefian un rol fundamental en la diseminacién subsecuente de
la infeccién para sus comparieras. A partir del afio de 1981, el nimero de casos
de sida en hemofilicos empieza a bajar de forma substanciai, con una

tendencia a una reduccion progresiva de su incidencia anual. Esta fase se

Babreviatura referente al Programa Nacional de Enfermedades Sexualmente
Transmisibles y Sida del Ministerio de la Salud.
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caracteriza también por el aumento progresivo de nimeros de casos por via de
transmisién heterosexual. El primer caso perinatal es registrado en 1985, dos
afios después del primer caso acurride en mujeres. La tercera fase comprende
la segunda mitad de la década de los noventa hasta la actualidad y es
caracterizada por alteraciones relevantes en la escena epidemioldgica de la
enfermedad. Se acentla la tendencia de diseminacion del VIH y del sida en los
heterosexuales, dejando de ser una enfermedad de segmentos de la poblacion
y pasando a ser una enfermedad de la poblacién general, con dinamicas
distintas seguin los segmentos poblacionales. Tendiendo a alcanzar una
dimensién claramente nacional, la epidemia por VIH/sida en Brasil no se limita
en la actualidad a los grandes centros urbanos, su diseminacién se hace sentir
en mas de la mitad de los cinco mil municipios brasilefios, con una expansion
espacial mayor, en afios mas recientes, entre 10s municipios pequefios, que
son [os mas pobres y tien_en menor rendimiento per capita. Esta fase se
caracteriza fundarﬁentalmente por un proceso progresivo de
heterosexualizacion y feminizacién de la epidemia (en la primera fase al sexo
femenino correspondia 4% de los casos de sida acumulados en cuanto que en
la tercera fase de la epidemia corresponde a 33% de los casos registrados). A
partir de 1995 los heterosexuales pasan a ser la categoria principal de
transmision (25% de los casos declarados). La proporcion entre individuos
masculinos y femeninos, que en 1983 es de 17 a 1, esta en los ultimos dos
afios en 2 a 1. Otra caracteristica de esta tercera fase esté con el grado de
educacion, en 1988, el sida se concentraba en el 45% de los casos en
personas con nivel “superior’. Ese porcentaje baja, de forma gradual, y en el

afio de 1999, solo 6,6% de los casos se da en personas con ese nivei de
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instruccion. En el grupo constituido por las personas analfabetas o con estudios
primarios, el sida viene aumentando de forma progresiva; en el ario de 1999,
60% de los casos de sida se concentra en personas con este grado de
instruccion.

Brasil viene presentando a lo largo de las ultimas dos décadas,
panoramas distintos con relacion a la epidemiologia por VIH y sida. Del perfil
inicial de la transmision, caracterizada por la difusion del VIH principalmente
entre HSH de escolaridad y padron socio econémico elevados, semejante a los
paises norteamericanos y europeos, paulatinamente va cambiando en el
sentido de la heterosexualizacion, concentrandose en poblaciones marginadas
y vuinerables. Sobre éstas recaen no sélo la mayoria de las enfermedades
endémicas, y también las enfermedades crénicas, fruto de la distribucién
desigual de los determinantes sociales, culturales y ambientales de las
enfermedades. En la tabla 1.10 se presenta la distribucion de los demas
170.073 casos de sida de Brasil, por “categoria de transmision”. El Programa
Nacional de sida de Brasil estima en mas de 750.000 el niUmero de personas

con VIH en ese pais.

Espaiia era diferente

En Espafia, como en otros paises europeos, el sida causa preocupacion entre
los profesionales sanitarios. Hasta diciembre de 1999, en Espafia se ha
declarado al Registro Nacional del Instituto de Salud Carlos {ll 56.491 casos de

esta enfermedad, el pais europeo con el mayor nimero absoluto de casos
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Tabla 1.10

Casos acumulados de sida, en Brasil segln ano de diagndstico y categoria de transmision (1980-1999%)

Afio Homobisexuales  Heterosexuales UDVP Hemoderivados Transfusiones Perinatal Desconocidg Total
1980 1 - - - - - - 1
1981 - - - - - - - -
1982 10 1 - - - - - 11
1983 23 3 2 - 1 - 6 35
1984 92 3 5 11 2 - 25 138
1985 405 17 17 34 10 1 72 556
1986 780 41 54 51 52 2 172 1.162
1987 1.598 169 318 92 124 31 409 2.741
1988 2.197 310 788 115 188 80 773 4.451
1989 2.842 631 1.220 126 197 114 1.066 6.205
1890 3.480 969 2134 136 239 179 1.601 8.738
1861 4.307 1.630 2.995 118 291 250 2.017 11.608
1992 4916 2.588 3.631 76 344 328 2.822 14.705
1993 4,709 3.539 3.804 72 334 384 3.586 16.528
1894 4,818 4.067 3.728 62 324 511 4.440 17.950
1995 4.444 4.834 3.745 70 358 611 5.337 19.399
1996 4.470 5.802 3.838 59 374 740 5.722 21.005
1997 4.282 6.270 3.393 59 219 712 5.990 20.925
1998/09* 5.514 9.241 3.038 28 13 687 5.404 23.925
TOTAL 48.888 40.115 32.819 1.108 3.070 4.630 39.442 170.073
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declarados, seguido muy de cerca por Francia (n= 49.421)"°. Espafia concentra
el 26% de todos los casos europeos y posee la mayor {asa de incidencia por
milldn de habitantes (90/milién de habitantes). Desde el inicio de la epidemia,
las formas de transmision del virus?® mas frecuentes en Esparia (véase la tabla
1.11) son, el uso compartido de material de inyeccidén contaminado entre los
UDVP21, representando 64% de todos los/as enfermos/as declarados, y, en
segundo lugar, las relaciones sexuales no protegidas entre varones
homosexuales 14% de todos los casos. Con la diferencia de que en la mayoria
de paises europeos el colectivo de varones homosexuales es el mas afectado.
Esparia llama la atencién —junto con Itaiia (14%) y la ex-Yugosiavia (12%)-
porque la proporcion de homosexuales dentro del total de casos de sida es
menor, mientras que en Europa representan el 34% de los casos.

Los paises europeos, con tasas de sida menores a las espafiolas,
concentran sus casos de sida entre personas homosexuales: son
homosexuales 68% de los casos de Gran Bretafia, y 67% de Dinamarca.
Contrariamente en Espafia 64% de los casos de sida son usuarios/as de

drogas por via parenteral, mientras que son sélo 7% en Gran Bretafia y 8% en

% Este numero se refiere a fecha de actualizacion, 30 de junio 1999.

2 En Jas estadisticas oficiales espariolas el sida se divide inicialmente en siete "grupos
de riesgo”. Por orden de importancia (es decir, del nimero de casos, de mas a menos)
son los siguintes: adictos/as a drogas por via parenteral (abreviado como ADVP,
aunque en algunas regiones y es nuestro caso, se paso rapidamente a utilizar UDVP y
finalmente UDI, es decir, "usuarios/as de drogas inyectables"), homosexuales,
receptores de hemoderivados, transmisores heterosexuales, UDVP y homosexuales al
mismo tiempo, hijos/as de madre de riesgo (abreviado como TMH transmision madre
hijo/a), y receptores de transfusiones sanguineas.

2" Existe una cierta polémica, ya que la mayoria de los expertos considera que no es el
hecho del uso compartido de jeringuillas el factor de transmisién, sino que la mayoria
de los adictos tienen relaciones sexuales promiscuas. El tema de la promiscuidad
sexual es de dificil conceptualizacién ya que es un término cuitural e ideoldgico, (véase
Guasch, “Riesgo y cultura”) cargado de prejuicios negativos, por ejemplo: la
prostituicion mascutina (chaperos) o femenina como manera de obtener recursos
econdmicos para la obtencion de nuevas dosis de drogas.
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Tabla 1.11

Casos acumulados de sida en Espaiia por categoria de transmision y edad.

Edad Homosexuales UDVP  Homosexuales/UD Hemo Transfusién  Transmision Heterosexual =~ Desconocido Total
(afios) o _ VP derivados . _madre-hijofa S -
<i2 -— —_ — 64 18 821 —— 7 910
13-14 -— 3 - 29 5 4 1 2 44
15-19 6 257 2 84 8 1 34 7 397
20-24 213 3.342 83 102 7 -— 356 81 4,184
25-29 985 11.344 275 106 22 - 1.183 324 14.239
30-34 1.613 11.931 273 100 35 ——— 1.572 548 17.056.
35-39 1.480 6.075 156 93 37 -— 1.231 397 0.469
40-49 2.252 1.931 83 87 66 — 1.400 588 6.436
850-59 855 135 7 51 67 -— 713 374 2.202
>80 390 21 3 2.834 74 — 521 286 1.331
Edad 22 147 3 1 - — 26 23 223
Desc*
Total 7.816 36.192 885 752 337 826 7046 2.637 56.491

BMHomosexuales

EBUDVP
MHomosexuales/UDVP
EHemo derivados
BTransfusiones
ETransmisiéon madre-hijo/a
COHeterosexual
CDesconocido

HOtros

Fuente: Registro Nacional de Casos de sida (Centro Nacional de Epidemiologia, Instituto de Salud Carlos Ill. Madrid).informe de 31 de diciembre de
1999
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Dinamarca. La letalidad de casos de sida en Espafia no es demasiado alta
(36%), siempre menor que el total europeo, que se sitiaentorno a41% y
mucho menor comparada con 57% de los casos de Portugal. Sin embargo, del
total de muertes por sida ia mortalidad de los casos de homosexuales 44% en
Espafia es algo mayor que la media europea 42% y portuguesa 33%. Mientras
que losfas UDVP espafioles y portugueses mueren bastante menos 32% y 28%
respectivamente que sus comparieros europeos 36%. Del analisis de este
grafico 1.6, se puede afirmar que la tendencia al crecimiento de la epidemia
cede, aunque es pronto todavia para saber si esta tendencia va a mantenerse.
Los nuevos tratamientos antirretrovirales tienen adin mayor impacto sobre la
mortalidad por sida, como demuestran los datos, segun los cuales, en 1997
descende el nimero de fallecidos por sida/VIH en Esparia 48% respecto al afo
anterior. Todo parece indicar que esta tendencia se mantenga en los afos
siguientes.

El género masculino es el mas afectado por el sida. Son varones en
edades de los veinte a los cuarenta arios: en la veintena losfas UDVP y en la
treintena los homosexuales. En la primera década (afios ochenta) los varones
representan 82% de los casos; aungue son un poco menos en el caso de
toxicémanos/as, precisamente porque en la infeccion por jeringuillas las
mujeres juegan también un papel importante. Por grupos de transmision se
verifica que existen diferencias significativas entre los grupos de edad, que a su
vez reflejan las caracteristicas sociolégicas de los dos grupos. Asi, los

toxicomanos entre los 25 y 34 y los homosexuales entre los 30 y 39 afos.
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Evolucidn de los casos de sida en Espafia por fecha de diagnéstico.

Grafico 1.6
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Fuente: Ministerio de Sanidad y Consumo / 2000.

*Nota: el afio de <1992 incluye los casos de 1981 a 1991 ambos inclusive.
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Espafia es un pais peculiar por tener muchos casos de nifios/as
infectados®. Entre 1981-1999 se contabilizan 910 casos pediatricos 2% del
total acumulado de casos de sida en Espana (en sida se contabilizan casos
pediatricos hasta los doce afos inclusive) y 28% del total acumulado de casos
pediatricos, o sea el primer pais en el ranking de paises que componen la
comunidad europea y el segundo puesto si consideramos la region europea de
fa OMS inmediatamente después de Rumania. Este, pais tiene 60% del total de
casos acumulados de sida pediatricos europeos. Esta situacion en €| caso
espariol puede deberse a tres factores: primero, falta de informacion por parte
de algunas madres seropositivas; segundo, el retraso en obtener una
interrupcién voluntaria del embarazo a tiempo, debido a las presiones sobre Ia

actual ley del aborto; y tercero, el estado de drogadiccién de la madre, que en

22 £ 13 actualidad, la mayor parte de nifios/as con sida se infecta por transmision
vertical (el 20% en nuestro medio). El 10% restante adquire la infeccion a través de
transfusiones o derivados plasmaticos contaminados (hemofilicos). Estos ultimos
nifios/as presentan una enfermedad VIH parecida a la del adulto, sin embargo
dependiendo de la edad en que se infectaron, el periodo de incubacion o libre de
sintomatologia es mas corto y la progresiéon mas rapida. La transmision vertical o
materno infantil del ViH puede acontecer en tres momentos distintos: (1) Transmision
prenatal o intrautero o transplacentaria: es la infeccién durante la gestacion que tiene
lugar por el paso del VIH materno a través de la placenta, a partir de las 8 semanas.
La placenta es un érgano en desarrollo, cuya estructura como barrera no existe en
realidad ni al inicio ni en fases avanzadas del embarazo. No se conoce exactamente
cuél es el mecanismo por el que el VIH llega al feto, se han identificado receptores
CD4 en algunas células del sincitiotrofoblasto (células de Hofbauer) que podrian
actuar como reservatorio del VIH en el tejido placentario y de canales
transtrofoblasticos, que en condiciones especiales podrian permitir el paso de
particulas virales; (2) Transmision intraparto o perinatal: el recién nacido puede
infectarse durante el parto. La exposicién directa de las mucosas del RN al VIH o la
infeccién por via ascendente favorecida por las contracciones uterinas, serian el
mecanismo por el que se infectaria el RN; (3) Transmision post-natal o post-parto: el
VIH al igual que el HTLV 1 y el CMV puede transmitirse a través de la lactancia
materna. Se calcula que el riesgo afiadido de adquirir la infeccion VIH en aquellos
nifios amamantados es 14% en las madres infectadas prenatalmente y 26% en
aquellos casos en que la infeccién de la madre ocurre inmediatamente después del
parto y coincide con niveles elevados de viremia. El riesgo de infeccion por esta via
aumenta con el tiempo de amamantamiento. La lactancia materna esta confraindicada
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esos casos impide una conducta adecuada. El afio 1994 es el de mayor
numero de casos de sida, se convirtiendo Espania, en la década de los noventa
en uno de los paises europeos® con una mayor tasa de enfermos/as. Un
andlisis de los casos de sida por Comunidades Auténomas (véase la tabla
1.12), permite observar diferencias regionales bien explicitas en el caso
espafiol. Las regiones con mas casos de sida son claramente [as mas
desarrolladas (industriales y urbanas), como es el caso de Catalufia. La
Comunidad Autdnoma de Madrid tiene a mitad de la década la tasa mas aita de
incidencia acumulada por millén de habitantes, seguida de cerca por Baleares,
Pais Vasco y Catalufa. Asi, las Comunidadeé Auténomas con mas casos de
sida, son las mas desarrolladas de Espania, y también son las que tienen mas
consumidores de drogas intravenosas, homosexuales practicantes,
reclusos/as, inmigrantes de Africa, turistas sexuales, prostitutas, y chaperos. Y
las regiones con tasas méas bajas son las mas pobres (por ejemplo Castilla La
Mancha y Extremadura). El sida es una enfermedad urbana, de regiones
desarrolladas, pero de grupos sociales marginados, asociada en algunos casos
con la nueva pobreza y la nueva delincuencia (de Miguel 1994:. 917).

El panorama espafiol respecto a las enfermedades indicativas de sida
mas frecuentes, tiene matices particulares (véase la tabla 1.13). Se caracteriza
por tasas elevadas de tuberculosis diseminada o extrapulmonar (19%),
tuberculosis pulmonar (20%) y tasas bajas de sarcoma de kaposi (4%). La
explicacién para estos fendmenos reside en la tipologia especifica por la cual el

fenomeno sida se caracteriza en Esparia, como siendo una enfermedad

en los paises desarrollados. El VIH penetraria a través de la piel 0 mucosas def RN
con solucién de continuidad o bien a través de su mucosa gastrointestinal.
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Tabla 1.13

Numero absoluto y distribucion de enfermedades
indicativas de sida en Espafia desde 1981 hasta 1999

Enfermedad indicativa Numero de Casos  Porcentaje .
Tuberculosis diseminada o extrapulmonar 10.846 19
Tuberculosis pulmenar 11.242 20
Neumonia por pneumocystis carinii 11.468 20
Candidiasis esofagica 7.966 14
Sindrome caquéctico por VIH 5.875 10
Toxoplasmosis cerebral 4,124 7
Neumonia bacteriana recurrente 3.220 6
Sarcoma de kaposi 2.316 4
Encefalopatia por VIH 2.090 4
Criptosporidiasis 1.186 2
Enfermedad por citomegalovirus 1.243 2
Herpes simple mucocutaneo crénico 791 1
Total 56.491 100

Fuente: Registro Nacional de Casos de sida (Centro Nacional de Epidemiologia, Instituto de
Salud Carlos lli. Madrid). Informe de 31 de diciembre de 1999.
Nota: *La suma de los porcentajes excede del 100%, porque un mismo caso puede presentar
mas de una enfermedad indicativa en la notificacion.
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basicamente de personas adictas a drogas parenterales y menos por
conductas homosexuales. La poblacién mediterranea es menos propensa al
sarcoma de kaposi, ya que ia piel de las personas estd adaptada a un clima de
mayor exposicion solar. Desde su aparicion en el afio 1981, el sida es la causa
de muerte que ha experimentado un incremento mas destacado en el conjunto
de la pobiacién de Cataluia®®. Para la poblacién joven de Catalufia (20 a 39
afios), el sida se convierte, desde el afio de 1993, en la primera causa de
muerte, sobrepasando la provocada por los accidentes de circulacion, y con
una tasa de 30 defunciones por cien mil habitantes se sitia como primera
causa de muerte en Catalufia®. Entre los afios 1992 y 1993 los afios
potenciales de vida perdidos provocados por el sida aumenta 5% en los
varones y 51% en las mujeres (Blanch 1995:528-531).

En la actualidad el sida sigue siendo la primera causa de muerte entre
los jovenes de 20 a 39 afios, la tasa de mortalidad por causa de sida se redujo
un 55% entre los jovenes de 20 a 29 anos en el afo 1997 y deja de ser la
primera causa de muerte en esta franja de edad, situandose en tercer lugar.
Barcelona tiene el mayor nimero de casos acumulados de sida por provincia
de residencia (véase ia tabla 1.14), fendmeno que se comprende ya gque se

trata de una enfermedad urbana, de regiones desarrolladas e industrializadas,

2 A mitad de la década de los noventa Espafia representa 23% de todos los casos de
sida de Europa y el segundo puesto en el ranking del conjunto de los paises europeos.
24 En Catalufia el sida es una enfermedad de declaracion obligatoria a partir de enero
de 1986.

25 | a abundancia de casos en Catalufia se entiende porque Barcelona (como area
metropolitana, y con el nicleo de Sitges como "ciudad gay") concentra todos los
factores negativos: (a) tiene la comunidad gay mas importante y activa de Espaia; (b)
hay también numerosos drogadictos/as intravenosos y muchos reclusos; (c) la
poblacién de inmigrantes es relativamente elevada, y sobre todo la africana. Ademas,
(d) el registro de casos de sida es mas eficiente. No es, pues, de extrafiar esa
situacion catalana (de Miguel 1995: 1018).
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Tabla 1.14

Casos de sida en Catalufia y provincias de residencia,
por fecha de diagnéstico indicativa del caso.

Cataluiia
Barcelona
Girona
Lerida
Tarragona

Total

<1992

3.444

160

97

180

3.881

1992

999

45

35

65

1.144

1993 1994 1995

964 1.322 1.301

73 92 92
32 52 53
8¢ 76 81

1.158 1.542 1.527

1.053

1.284

1986 1997

716

104 65

38 36

89 78

895

1998 1999

509 231
51 26
30 21
38 22

628 300

Total

10.538

708

394

718

12.359

Fuente: Registro Nacional de Casos de sida (Centro Nacional de Epidemiologia, Instituto de
Salud Carlos lll. Madrid). Informe de 31 de diciembre de 1998.
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pero de grupos sociales marginados, asociada en algunos casos con la nueva
pobreza y la nueva delincuencia, caracteristico de las grandes metropolis como
Barcelona®®. En el caso de Catalufia esto es mas importante pues supone mas
casos de toxicomanos/as y por tanto con problemas serios para prevenirlo. Se
asiste a un progresivo aumento de casos de sida en Catalufia, hasta el afo
1994, ya que 1995 es el primer afio que marca la inflexion real respecto de la
evolucion de casos de sida (véase el grafico1.7).

En Barcelona, la infeccion por el virus de inmunodeficiencia humana
(VIH) esta relacionada con mayor frecuéncia en personas que utilizan drogas
por via parenteral (UDVP), que son 56% del total de casos de sida®’. La
transmision sexual es la causa de infeccion en 34% de las personas, de los
cuales la mayoria son varones homosexuales (19%). Los casos relacionados

con la transmision heterosexual (14%), esta aumentando, mientras que los

2 | os Distritos de Barcelona que ostentan los indices de capacidad econdémica familiar
mas baijo (Distrito I: Ciutat Vella, ti: Sants-Montjuic y Viil: Nou Barris) son tambien los
gue presentan tasas de incidencia acumulada de sida mas altas.

Tasa de incidencia acumulada de casos de sida y tasa de incidencia acumutada de sida en UDVP por
10/5 Habitantes e indice de capacidad econdmico familiar por Distrito. Barcelona 1988-1995.

Distritos de Barcelona Tasa de incidencia Tasa de incidencia Indice de capacidad
acumulada sida* acumulada de econdmico familiar™*
sida-lUDVP™™

| - Ciutat Vella 744,9 402,8 62,70

Il — Eixample 210,0 64,5 114,36

i - Sants-Montjuic 215,6 108,1 86,14

IV - Les Cortes 125,9 48,0 138,80

V - Sarrig-S. Gervasi 159,2 64,8 162,67

V! — Gracia 2014 855 100,98

VIl - Horta-Guinardd 154,2 90,5 91,71

VI - Nou Barris 212,4 150,4 77,35

IX - 8. Andreu 1752 105,5 88,84

X-8. Marti 170,8 99,4 86,94

Total 218.0 110,5 101,05

27 ; Quién es el UDVP en Barcelona? A partir de estudios realizados como el de
Masferrer et al. (1988); Roca et al. (1995), sobre drogedependientes se pode trazar el
perfil del usuario de drogas. En sintesis, podria decirse que los UDVP’s en Barcefona
tienen, como caracteristica general un bajo nivel de estudios, estan desempleados, e
incluso presentan antecedentes delictivos.
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Grafico 1.7

Evolucién de los casos de sida en Catalufia.
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Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA (Centro Nacional de Epidemiologia, Instituto de Salud Carlos lIl. Madrid). Informe de 31 de
diciembre de 1999.
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nuevos casos relacionados con ofros mecanismos de transmision se estabiliza,
o diminuye ligeramente en el caso de los homosexuales (véase la tabla 1.15).
En ese sentido, desde 1997 se produce una variacion y los contactos
heterosexuales pasan a la segunda via de contagio, con un 26% de ios casos
diagnosticados, por detras de los usuarios de drogas por via parenteral (48%) y
de los contactos homosexuales y bisexuales (14%) se situan en tercer lugar. La
transmision heterosexual entre los diagnosticados en este periodo de tiempo
representa 22% de todos los varones y 32% de todas las mujeres. Hay que
tener presente que existe un ndmero importante de personas seropositivas con
tuberculosis infectados por VIH (44% del total de enfermedades indicativas de
sida), muchos de los cuales son UDVP. Hace poco tiempo no se consideran
estos individuos como casos de sida, segun los criterios internacionalmente
entonces vigentes. L.os cambios que entran en vigor en 1994, conducen a una
revision conceptual de casos de sida® en Europa. Como resultado, se verifica
un aumento del nimero de personas infectadas, que en el caso especifico de
Barcelona se traduce en mas de 20% (Villalbi 1994:82). Se trata de enfermos
infectados por VIH que presentan la tuberculosis pulmonar como la primera
infeccidén por causa de su inmunodepresion (véase ia tabla 1.16). En virtud de

los UDVP's con tuberculosis tienen muchas mas probabilidades de no hacer

2 |_as nuevas definiciones de sida (CDC 92 y Europa 93), incluyen como nuevo criterio
clinico entre otros a la TBC pulmonar, lo que no hace mas que evidenciar el impacto
gue tiene la TBC en 1a epidemis del VIH/SIDA. En 1994 el porcentaje de adolescentes
y adultos que presentan TBC como enfermedad indicativa de sida varia entre los
paises de la regién europea de la OMS, desde 6,1% en Suiza hasta 51,4% en
Portugal, siendo en Espania 42%, situacién que en cuanto a las tasas de incidencia se
sitia en primer lugar (8,2/100.000 habitantes) seguido de Portugal (3,4/100.000 hab.),
Francia (1,1/100.000 hab.) e ltalia (0,7/100.000 hab.) respectivamente. L.as personas
UDVP v los heterosexuales procedentes de paises de elevada prevalencia de TBC e
infectados por el VIH son los principales grupos de riesgo de presentar TBC como
enfermedad indicativa de sida.
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Tabla 1.15

Casos acumulados de sida en Catalufia y provincias, por categoria de transmision

CATALUNA Homosexual UDVP Hemoderivados Transfusion Transmision Heterosexual  Desconocido Total
. madre hijo/a
Barcelona 2.238 6.202 83 41 162 1.499 619 10.845
Girona o1 427 7 6 24 115 59 729
Lerida 22 267 5 1 5 78 29 407
Tarragona 90 468 13 2 6 130 38 747
Total 2.442 7.364 108 50 197 1.822 745 12.728
Barcelona provincia

@ Homosexual

d UDVP

M Homosexual/lUDVP

O Hemoderivados

O Transfusiones
B Transmision madre hijo/a

M Heterosexual

Fuente: Registro Nacional de Casos de sida (Centro Nacional de Epidemiologia, Instituto de Salud Carlos 1il. Madrid).
Informe de 30 de junio de 2000.
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Tabla 1.16

Numero absoluto y distribucién porcentual por enfermedades
indicativas de sida en Catalufia 1981 - 1999

Enfermedad indicativa Numero de casos Porcentaje
‘Tuberculosis diseminada o extrapulmonar 2348 19
Tuberculosis pulmonar 531 4
Neumonia por pneumocystis carinii 2.595 21
Candidiasis esofagica 1.495 12
Sindrome caquéctico por VIH 1.347 11
Toxoplasmosis cerebral 1.100 9
Neumonia bacteriana recurrente 37 1
Sarcoma de Kaposi 766 6
Encefalopatia por VIH 247 2
Criptosporidiasis 284 2
Enfermedad por citomegalovirus 278 2
Herpes simple mucocutaneo crénico 148 1
Total 12.359 100

Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA (Centro Nacional de Epidemiologia,
Instituto de Salud Carlos lll. Madrid). Informe de 31 de diciembre de 1999.
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correctamente el tratamiento de la tuberculosis, estas personas tienen la
posibilidad de contagiar a los otros y por tanto que la tuberculosis se
incremente en los préximos anos.

Con relacion a las caracteristicas epidemiolégicas del sida en Barcelona
(Miranda:1996:177) durante el periodo 1988 a 1995: (a) los casos se
concentran en el grupo de los UDVP; (b) el segundo “grupo de transmision” es
el de los homosexuales; (c) el “grupo de transmisién” heterosexual se presenta
con una frecuencia inferior al de los homosexuales; (d) el distrito donde se
concentran mas casos en Barcelona es el de Ciutat Vella (Distrito ). Ademas,
es de destacar por su elevada concentracion de casos ei barrio de Bon Pastor
(Distrito 1X), el de Ciudad Meridiana (Distrito VIII) y el de Montjuic (Distrito lIi);
quinto - los Distritos IV (Les Cortes) y V (Sarria/S. Gervasi) de mayor Indice de
Capacidad Econémico Familiar (ICEF) son aquellos que concentran menos
casos; sexto - el grupo de edad donde se concentra mas 80% de los casos es
el de “20-39" afios. En la actualidad y desde 1997 en delante fa unica
caracteristica que cambia lo dicho anteriormente con relacién a las
caracteristicas epidemioldgicas es que el grupo heterosexual pasa a ser el
segundo en el ranking de mayor nimero de casos diagnosticados con sida,

superando el grupo de transmisién por relaciones homo y bisexuales.

* % %

A io largo de éste capitulo se realiza un analisis sobre los constructos de esta
investigacion como son salud-enfermedad-atencion. Estos elementos son

fundamentales a [a hora de analizar el proceso de reconstruccion de la
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identidad social de personas inmunodeficientes. El proceso
salud-enfermedad-atencion es un fenémeno universal y presente en todas las
sociedades que arbitran mecanismos tanto para prevenir la enfermedad (normas
y sistemas de control social), como para asistir (cuidar y curar) a las personas
enfermas. Este paradigma supone como unidad de analisis un sujeto colectivo, a
partir de concebir “lo social” no como causalidad o determinante externo, sino
como el caracter global de estos procesos. Desde ahi, proponemos gue los
procesos de salud-enfermedad-atencién no sélo constituyen emergentes de las
condiciones de trabajo y de vida en una sociedad dada; son, al mismo tiempo,
una construccién social resultado de modalidades especificas de relaciones
sociales. En términos historicos, los procesos de salud-enfermedad-atencion han
supuesto la construccion de saberes y practicas, que no son patrimonio exclusivo
de la Medicina. En su construccidn operan mecanismos de apropriacion,
reelaboracion y reinterpretacion, tanto al interior del propio campo médico como
entre distintos actores sociales. Desde ia dimension de su construccion social,
entonces, los procesos de salud-enfermedad-atencién constituyen una trama de
representaciones y practicas en las que se articulan no sélo procesos econdmico-
sociales, sino también politicos e ideoldgicos. Dos nociones tedricas articulan el
desarrollo de este apartado: el concepto de construccién social y de hegemonia.
Definimos como construccién social de los procesos de salud-enfermedad-
atencién al proceso de condicionamiento reciproco entre las representaciones y
las précticas, desarrolladas tantos por los expertos del campo (personal
sanitario), como por los diversos conjuntos sociales. Ahora bien, los procesos de
salud-enfermedad-atencion se desarrollan desde un escenario de relaciones de

complementariedad y conflicto entre diferentes actores sociales, y
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fundamentalimente desde una red variable de relaciones de fuerza que modelan y
dan sentido a la vida cotidiana. El constructo hegemonia posibilita dar cuenta de
relaciones de poder que articulan de manera contradictoria, tensa, mecanismos
de coercién y consenso, asi como de formaciones sociales que no se imponen
sdlo desde afuera y arriba, sino por la construccion de consenso a partir de
mecanismos conscientes complejos y no conscientes. Remite entonces a
relaciones sociales en las que el poder se construye, se mantiene y se transforma
a través de procesos econdmicos, politicos e ideologicos. La relacion entre éstos
no es mecanica ni fineal; es por el contrario, una relacion social activa por parte
de ambos términos, es un proceso. La articulacién tedrica de ambos conceptos,
consiruccion social-hegemonia en la aplicacion al caso VIH/sida permitenos, por
un lado problematizar la configuracién del problema VIH/sida como forma social e
histérica. Por otro, estudiar la articulacion de la profesidon médica y sus
instituciones en el conjunto de la dindmica social, al mismo tiempo que revelar €l
rol constructor de la enfermedad por parte de la Medicina y su rol normativo en
relacién con las practicas sociales. Entre ellas esta la funcion de control y
normatividad, asi como la de legitimacién social. Esta construccion de la
enfermedad y sus formas de organizacién social supone un modelo generado
desde relaciones de poder, €l modelo hegeménico (Menéndez, 1994).
Tratandose de una enfermedad que ha matado a millones de personas a
lo largo de dos décadas, y cuyas cifras de contagio en la actualidad sé revisa la
situacién epidemioldgica a nivel mundial, analizando el impacto global de la
infeccién y de la enfermedad por el VIH. Se presenta la situacion concreta de
Portugal, Brasil y Esparia, paises objeto de nuestro estudio. En el caso de

Portugal se analiza el centro hospitalario de Lisboa (Hospital de Santa Maria),
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en Brasil (Porto Alegre) la unidad escogida es el Hospital Clinicas de Porto
Alegre, y la situacion en Espana y Cataluiia (Hospital Clinico y Provincial de
Barcelona). Esta ultima institucién hospitalaria es el centro de nuestra
investigacion para la elaboracién del presente trabajo de estudio comparado

entre los tres paises en cuestion.
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Capitulo 2
MARCO TEORICO Y METODOLOGICO

"Sera fa herida misma la que fuerce a vivir".

Friedrich Nietzsche, Asf hablé Zaratustra.



El objetivo no consiste solamente en analizar la reconstruccion de la identidad
social de personas con sida, sino mas también la imagen social del sida en el
presente. Se trat;'a de determinar la manera en que se configura dicha imagen y a
las necesidades saciales que responde en la sociedad contemporanea. En las
enfermedades graves (como el sida), la representacion social predominante, no
solo genera ciertas aclitudes en la comunidad, sino que ademas, constituye un
mecanismo de control social que losfas mismos enfermos y familiares llevan a la
practica. Quien la padece, es portador de un estigma. La persona, a causa de |os

atributos que se le confieren, reales o no, tiene que reorganizar su vida.
Teoria y teorias

Histéricamente, la nocién de esfigma experimenta una serie de alteraciones. En
la Grecia antigua, el término alude a una diversidad de manifestaciones
corporales gue simbolizaban un aspecto negativo de sus portadores. Durante el
cristianismo, representa la accidn divina que aparecia bajo la forma de castigo.
Actualmente, no necesariamente alude a manifestaciones corporales, sino al mal
en si mismo. Goffman (1989:11-31) sefiala, que el estigma se utiliza para hacer
referencia a un atributo desacreditador, que puede ser empleado para designar
situaciones que sefialan desvio de una norma establecida y que, por lo tanto,
pueden ser sancionadas legalmente. Mi interés radica en vincular este concepto
con la situacion actual de los/as portadores y enfermos de sida en Barcelona,
Lisboa y Porto Alegre, que representa un caso de desviacion, debido a los
prejuicios que gira en torno a ella. Michel Foucault (1990:15-16) a propésito de la

lepra sefala que, aunque las leproserias desaparecen, permanecen los antiguos

85



valores e imagenes vinculados al enfermar de lepra, destacandose la idea de
exclusién como figura, en torno a la cual, se ha trazado una especie de circulo
sagrado y que hoy se hace extensiva a otras enfermedades. Conviene buscar
una explicacion al por qué de la permanencia de estas formas. Pensamos, que la
informacion constituye un elemento clave para esclarecer este punto. El
contenido de la misma se convierte en un aspecto fundamental, con relacién al
estigma, es utilizada de manera distinta por quien la posee. La informacién se
compone por una parte, del conocimiento cientifico, vehiculizado mediante el
conocimiento médico, y por la otra, por el conocimiento popular, gue se transmite
a través de la prensa y de otros medios de comunicacion social.

El sida se inscribe dentro del grupo de enfermedades-metéaforas como la
lepra, la peste, la sffilis, la locura, |a tuberculosis y el cancer . El elemento comun,
no lo constituye su etiologia ni sus caracteristicas, sino la percepcion que tuvieron
y que tienen, de la enfermedad, las respectivas comunidades. Desde un punto de
vista estadistico, el sida es una enfermedad que abarca 33,6 millones de casos,
distribuidos en el mundo de manera desigual, fundamentalmente en paises
subdesarrollados (Africa y Asia), y dentro de ellos, en los estratos mas bajos de la
poblacién. El hilo conductor de este trabajo, apunta a la descripcién de la imagen
social predominante del sida en Barcelona (Esparia), Lisboa (Portugal) y Porto
~Alegre (Brasil), a partir de la experiencia de |a reconstruccion de la identidad
social de los actores sociales con sida. Simultaneamente, se establece una serie
de hipdtesis explicativas que pretendan justificar la permanencia de dichas

imagenes.
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Se entiende que los aspectos bioldgicos, epidemiologicos e historicos son
ampliamente estudiados. Sin embargo, los aspectos sociales, particularmente a
partir de ia red de relaciones sociales en las que tanto las personas sanas, como
las personas enfermas, se hallan inmersas, y que se modifican con la aparicion y
desarrollo de la enfermedad, son aspectos descuidados en los estudios
sanitarios. Ultimamente, en la medida en que se observa la insuficiencia de las
explicaciones médicas, para dar cuenta de los cambios de conducta, se apela a
“lo social” como hipdtesis alternativa. Se pretende pues dar una explicacion
sociologica del fendmeno, partiendo de la investigacion realizada, con el objetivo
de medir la reproduccion de la imagen social en el ambito individual, tratando de
verificar como en el discursc de los pacientes, se reproducen las ideas vertidas
en los distintos medios, y sefialando cuales son los efectos inmediatos de tales
representaciones. El objetivo es el analisis de la problematica del enfermo de sida
desde una perspectiva psicosocial.

No se intenta dar cuenta de ia aparicion de la enfermedad a partir de lo
social, sino méas bien analizar su distribucion en Barcelona, Lisboa, y Porto Alegre
a partir de una serie de variables socioldgicas, la mayor o menor aceptacion e
integracion de los enfermos por la sociedad, asi como las vivencias diversas ante
el conocimiento del diagnéstico, entre otros. Por el hecho de tratarse de una
enfermedad, con un periodo de incubacion, y con una iconografia social negativa,
asi como a sus familiares, con los problemas sociales. La situacién de integracion
social, las fuentes de informacion a través de las cuales ha tomado conocimie_nto

de la enfermedad, la continuidad o discontinuidad en el tratamiento y las causas

' Susan Sontag en el libro La enfermedad y sus metaforas no se preocupa de las
enfermedades fisicas en si mismas, se preocupa de las metaforas que dichas
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de su interrupcion, constituyen algunos de los aspectos cruciaies que se
pretenden analizar.

Partiendo de una &ptica psicosociologica, se puede analizar Ia
enfermedad desde una doble perspectiva: a partir de la teoria psicoanalitica
freudiana y a partir de la teoria de los roles de Parsons. El psicoanalisis
introduce la idea de la evasidn en la concepcion de la enfermedad, asi como
los beneficios primarios y secundarios que se obtienen a partir de la misma.
Evadirse a través de la enfermedad, significa eludir ios problemas personales y
las presiones sociales. Parsons, partiendo de la teoria de los roles, concibe la
enfermedad como una forma de desviacion social, que la sociedad debe
controlar. El interés radica precisamente, en mostrar cuales son estos canales
formales e informales de control. Desde esa perspectiva se enfatiza no tanto el
destino individual de las personas sino mas bien su estatus en la sociedad que
en el caso del sida se encuentra profundamente deteriorado. Para realizar un
analisis de la imagen social de la enfermedad se ha de considerar la
interseccién de ambas teorias, poniendo el énfasis en el refuerzo de la
desviacion, a partir de la dimension citada.

Segun Freidson la enfermedad es un tipe de “desviacion” o de “desvio”
de un conjunto de normas que representan la salud o |la normalidad,
entendiendo que de por si desviacion significa algo indeseable. Dos ciases de
desviaciones configuran la nocién de enfermedad a saber: la desviacion
bioldgica y la desviacion social. La desviacion biolégica implica los cambios que
se producen al nivel de organismo, abarcando tanto los signos manifiestos

como los latentes. La desviacion social, se considera la enfermedad como un

enfermedades llevan consigo como peso agobiador o carga emocional.
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estado social que implica cambios en la persona que varian de una cultura a
ofra. La enfermedad podra basarse o no en la realidad biolégica, pero siempre
tiene un fundamento en la realidad social, en tanto sea reconocido por la gente,
hecho que se da de manera notoria en el sida.

No obstante una vez han aparecido los primeros sintomas, las etapas
que atraviesa la persona HIV+ son las que se siguen (véase tabla 2.1): la
Etapa | es la de los primeros sintomas: comienza con la percepcion por parte
de la persona de que “algo va mal”, esta percepcion puede incluir la conciencia
de que se ha producido algln cambio corporal, en el caso del sida puede
aparecer una erupcion, adeigazamiento, sudores nocturnos, diarreas, fiebres
continuas. Las respuestas pueden variar desde una negacion a una aceptacion
de la enfermedad, pasando de este modo a la segunda etapa. Durante este
periodo es normal que ia persona intente una automedicacién. Se la persona
tiene la mas ligéra sospecha que la enfermedad que padece es sida, ya sea
porgue conoce sus caracteristicas o por alguna otra razén, la posibilidad de
rechazar la enfermedad es bastante grande, teniendo en cuenta los prejuicios
que aun existen en torno a la misma. Por ello en el ambito consciente puede
aceptar que tiene alguna afeccion cutanea, estado gripal, pero no esta
enfermedad, actitud que suele ser la mas frecuente entre personas de
coﬁducta heterosexual. La Etapa Il es la aceptacién del rol de enfermo: i'a
persona puede proseguir con [a automedicacion, pero cuando los sintomas
empeoran, ratifica su enfermedad frente a sus amigos/as y familia, quienes
intentan obligarlo a solicitar una ayuda. Aunque en su entorno familiar o de
amigos/as sea considerado como enfermo, lo es dehtro de la sociedad en

cuanto el médico confirme el diagnostico de portador de VIH+. En este punto,
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Tabla 2.1

Maneras de vivenciar la enfermedad

I Etapa II Etapa 1II Etapa 1V Etapa V Etiapa

Primeros sintomas  Aceptaci6én del rol de Contacto con el médico Rol de paciente dependiente ~ Recuperacién y rehabilitacion
enfermo

Algo va mal Se abandonan roles Busqueda del profesional ~ Aceptacién del tratamiento Abandono del rol de enfermo
normales

Automedicacion Intento de legitimacion Se intenta tratamiento Se practica tratamiento Se reanudan roles normales
del rol de paciente

Negacion de la Negacion de enfermedad  Negacion de enfermedad ~ Aceptacion del rol de Paciente crénico no puede

enfermedad paciente dejar rol de enfermo

en: Rodney Coe (1973): Sociologia de la Medicina. Alianza Universidad
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la ayuda familiar es crucial. Es el momento mas importante y de mayor tension
en todo la carrera de enfermo, pues es la fase en que la persona se identifica
como enfermo —ser asistible—, con todo lo que ello implica. La Etapaill es el
contacto con la asistencia médica: en este momento la persona busca una
explicacion médica de las causas, su desarrollo y posibles consecuencias. Los
resultados de este primer encuentro con el técnico de salud son basicos por
cuanto significaran una continuidad o no en el tratamiento. La Etapa IV es el rol
de persona dependiente: cuando la persona decide seguir el tratamiento
pueden surgir una serie de dificuitades, entre ellas la dependencia respecto al
médico infectdlogo, lo que le podra parecer un regreso a su infancia. A ellos se
anade el shock que para €l y su familia significa el conocimiento de su
enfermedad y del estado en que se encuentra. La Etapa V es la recuperacién y
rol de paciente cronico: en el caso del sida la recuperacion total es hasta ahora
imposible, pues se trata de una enfermedad “crénica” en la que el tratamiento
es vitalicio. La rehabilitacion hoy en dia es en la mayoria de los casos posible?,
pudiendo permitirle asumir de nuevo sus roles habituales. Las etapas que sufre
la persona portadora de VIH son influenciadas tanto por fas acciones de
intervencidn médica como por el contexto social mas amplio. Los cambios
estético corporales influyen en el sentimiento de identidad y conducen a
modificaciones en distintos campos: emocional, familiar, corporal, relacional y
social, que afectan de manera importante a la identidad de la persona.

El concepto de “identidad” es controvertido y tiene distintas percepciones

de acuerdo con la disciplina que lo define. Para Erving Goffman (1989:72-73) el

2 Segln los recientes datos del Plan Nacional sobre el sida del Ministerio de Sanidad,
se notifican 58.091 casos desde 1981 hasta el 30 de junio de 2000. De este total
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concepto de identidad personal esta relacionado con la nocién de “unicidad”, que
implica tres aspectos. Primero, la idea de una “marca positiva” o “soporte de la
identidad”, como son la imagen de una fotografia que tiene la persona del
individuo, conocimiento de la red de parentesco, etc. “Sélo una persona a la vez
puede encajar dentro de la imagen que estoy examinando, y aquella que llend los
requisitos en el pasado es la misma que los llena en el presente y los llenara en el
futuro®. El segundo aspecto relativo a la nocién de unicidad esta relacionado con
situaciones particulares y a su historia de vida: “en ninguna otra persona en el
mundo se encuentran, combinados, la totalidad de los hechos que se dan en
aquella que conocemos intimamente”. Esta relacionado con el nombre de la
persona, con el cuerpo. Un tercer elemento que diferencia una persona de las
otras es: “la esencia de su ser, un aspecto general y central de su persona que lo
hace enteramente diferente —y no sélo en cuanto a su identificacion— de quienes
mas se le asemejen”. Como identidad personal, Goffman considera unicamente
las dos primeras nociones: las marcas positivas o soportes de la identidad y su
integracién con los aspectos de la historia vital. La identidad personal esta
vinculada con la hipétesis de que “el individuo puede diferenciarse de todos los
demas, y que alrededor de este medio de diferenciacion se adhieren y entrelazan
[...] fos hechos sociales de una historia comin” (Goffman 1989; 74). Segun el
autor, lo qué no es sencillo es considerar que “la identidad personal puede
desempefiar, y de hecho desempena, un rol estructurado, rutinario y
estandarizado en la organizacién social, precisamente a causa de su unicidad”.
La identidad social es diferente de identidad personal. La primera se refiere “a las

clases de repertorio de rol o perfiles que, segun creemos, puede sustentar

fallecen 54% de los casos.
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cualquier individuo” (Goffman 1989: 81). Que una persona HIV+ discapacitado
fisico pueda haber sido un drogadicto es un problema referente a su identidad
social: la manera como utiliza este dato esta relacionado con la identificacion
personal. Los signos corporeizados, sean de prestigio o estigma, pertenecen a la
identidad social.

Para Berger y Luckman, la identidad es “un fendmeno que surge de ia
dialéctica entre el individuo y la sociedad” (1968: 217). Hay una relacion
dialéctica entre la realidad subietiva y la sociedad. La “identidad se forma por
procesos sociales. Una vez que cristaliza, es mantenida, modificada o aun
reformada por ias relaciones sociales. Los procesos sociales involucrados,
tanto en la formacién como en el mantenimiento de la identidad, se determinan
por la estructura social. Reciprocamente, las identidades producidas por el inter
juego del organismo, conciencia individual y estructura social, reaccionan sobre
la estructura social dada, manteniéndola, modificandola o adn reformandola®
(1968: 234). Ambos conceptos no se contradicen. En el concepto de identidad
de Berger y Luckman esta implicita la idea de Goffman de |a identidad
personal, e incluye en ella el factor “esencia del ser” y, ademas, la nocion de
identidad social.

Vivir en sociedad comporta un proceso de modificacion de la realidad
tanto objetiva como subjetiva; aiin mas en el caso de este estudio. Ya que se
producen importantes grados de modificaciones en [a persona y en el entorno.
Grinberg y Grinberg (1993: 79) hablan de la experiencia emocional de la
identidad: “la capacidad de seguir sintiéndose él mismo en la sucesidn de
cambios”. Esto posibilita conservar la estabilidad frente a los cambios que

puedan suceder en la vida. En otras palabras la construccion del sentimiento
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de identidad se basa en la capacidad de elaborar y asimiiar los distintos
cambios que ocurren en la existencia de la persona. Para estos autores, en el
proceso de cambio, “hay elementos que evolucionan y otros que permanecen
estables (como si se repitieran a si mismos. La finalidad de esta doble
dinamica es permitir el cambio y evitar la desintegracion del objeto total que
cambia; de modo que las partes que no cambian —0 casi no se alteran—
asimilan lo nuevo manteniendo la coherencia de ta identidad"” (Grinberg y
Grinberg 1993: 82). Los cambios que se producen en los aspectos diferentes
de la vida ponen a prueba el sentimiento de identidad y conllevan constantes
transformaciones. El cambio de conductas ayuda a reinterpretar los valores y
actitudes para asumir la nueva realidad, con abandono de ailgunas pautas y
manutencion de otras, influyendo asi en las transformaciones de la vida de la
persona.

La identidad no es un producto acabado, sino un proceso continuado,
que nunca llega a lograrse o completarse de todo, en el que se conforman y se
reconforman en una argumentacion viabie, los fragmentos y las diversas
experiencias de la vida personal y social, organizados como estan bajo
"lerarquias violentas" del poder y de la diferencia. Los enfoques esencialistas
conciben la identidad como algo cerrado, pero esta idea de la identidad no
puede adaptarse nunca a la experiencia de las personas en cuanto actores
sociales dinamicos e interactivos. He aqui la paradoja: si bien las identidades
se inventan en el transcurso de historias complejas, acaban resuitando
esenciales en la negociacion de los riesgos y dificultades azarosas que plantea
la vida cotidiana. Aportan un sentimiento de pertenencia que hace posible el

funcionamiento de |a vida social, pero, estan sujetas constantemente a
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revisiones y cambios. La re-construccion de la identidad sociai de la persona
con sida no sdlo depende de la inversidn personal del ser humano sobre si
mismo sino que también esté4 influenciada por la percepcion, valores y
fantasias de las personas de su entorno con quien se relaciona, vy,
consecuentemente, por las actitudes y valores culturales de la sociedad a que
pertenece.

Se formulan tres hipdtesis basicas de investigacion. La reconstruccion
de la identidad social de |la persona portadora de VIH+ esta condicionada por
las representaciones simbdlicas que emergen de su contexto personal,
emocional, socioecondmico y culturai e involucra criterios subjetivos, objetivos
y prospectivos, corresponde el primero a sentirse enfermo el segundo a estar
enfermo y el tercero a proyectarse enfermo. En segundo lugar, {a articulacion
entre los sistemas formales e informales no representa una ruptura con el
paradigma reduccionista en que se basa el modelo biomédico de asistencia,
puesto que a pesar de intentar abarcar un conjuntc mayor de elementos y de
ampliar el universo de intervencion, no se traduce en una mayor
democratizacion del sistema asistencial. Tercero, las diferencias del proceso
asistencial entre HCB de Espafia, HSM de Portugal y HCPOA de Brasil,
insertados en distintos contextos socio-culturales, estan relacionados no con
los diferentes factores socioceconémicos propios de cada entidad nacional, sino

con la ideologia relativa al portador de VIH+.
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Metodologia

Los métodos que pueden emplearse en una investigacion son varios®. Destaca
como mas importante el histdrico, comparativo, y analitico. Para abordar este
objeto de estudio existen fundamentalmente dos: el cuantitativo y el cualitativo. El
método cuantitativo analiza los procesos mediante criterios numéricos y
norcentajes o sea busca medir el nivel de presentacion del fenomeno® Enelde
las ciencias de la salud muestra la distribucion epidemiologica, y utiliza la
estadistica como sistema de confirmacion. El método cualitativo en salud se
ocupa de entender los procesos de salud desde el punto de vista de sus
protagonistas: de quienes son capaces de incorporar la cuestion del significado y
de la intencionalidad de sus actos, a las relaciones y a las estructuras sociales y
no emplea la estadistica como confirmacion. Por ejemplo, en un caso de un tipo
de neoplasia en estado avanzado se analiza cuantos meses de supervivencia
tiene el paciente después de iniciar el tratamiento quimioterdpico. En el mismo
ejemplo, desde una perspectiva cualitativa se buscaria saber cémo ha pasado
este tiempo, es decir la calidad de vida. Si nuestra enfermedad de estudio, fuera

la artritis reumatoide (una enfermedad cronica) cuantitativamente se trata de

% Segundo Grawitz (1975: 291) “cualquier investigacién o aplicacion de carécter
cientifico debe llevar implicito la utilizacién de procedimientos operativos rigurosos,
bien definidos, transmisibles, susceptibles de ser aplicados de nuevo en las mismas
condiciones y adaptados al género de problema y de fenébmeno en cuestion. Estos
procedimentos son las técnicas. La técnica es una respuesta a un “como”, un medio
de lograr un fin situado a nivel de los hechos o de las etapas practicas. Las técnicas
representan las etapas de operacion, mientras el método es una concepcion
intelectual que coordina este conjunto de operaciones”.

* W . Smith y M. Debus El papel de la investigacion cualitativa en la prevencion del
sida. en Sepulveda, J. Fineberg H. y J. Mann Sida - su prevencion a través de la
educacion: Una perspectiva mundial. México DF: |IPE,1992:67.
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saber cuéntos brotes de enfermedad padecen los pacientes . El aspecto
cualitativo para el estudio de dicha enfermedad, seria como vive el paciente esos
brotes, y no el nimero de brotes.

La esclerosis multiple, es otro ejemplo al respecto. Ei método cuantitativo,
analiza cuantificando los periodos libre de enfermedad. El analisis cualitativo de la
esclerosis multiple, valora como ha vivido el paciente, los episodios padecidos, y
cual ha sido su calidad de vida en los periodos libres de enfermedad. Para
hacerlo, emplea de forma prioritaria (aunque no exclusivamente) el punto de vista
del paciente. El punto de vista cualitativo parte del ser humano, y sirve para
explicar como pasa los periodos de enfermedad y los periodos entre brotes. La
perspectiva cuantitativa, por su parte, aumenta la distancia entre el sujeto y el
objeto. El método cuantitativo usa técnicas que construyen una distancia entre el
investigador y la realidad observada como medic de asegurar [a objetividad. Por
el contrario, en el método cualitativo, esa distancia es mucho menor, y en
consecuencia es mayor la posibilidad de que el investigador se implique
subjetivamente con la realidad estudiada. La perspectiva cualitativa acerca el
sujeto de investigacién a la persona que investiga.

Uno de los problemas que presentan [as investigaciones realizadas desde
un punto de vista cualitativo es, la subjetividad del investigador, ya que de su
vision depende el resultado. La busqueda de la objetividad, caracteristica del
positivismo inherente al método cuantitativo presenta también ciertos problemas.
A ellos alude Sousa en los siguiente términos: "el rigor cientifico, fundado en el

rigor matematico, es un rigor que cuantifica y que al cuantificar, descalifica; un

° Este ejerhpto ha sido estudiado de forma extensa por M. Devillard, R. Otegi, P. Garcia
en La voz caffada (1991).
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rigor que al objetivar los fendmenos, los objectualiza y los degrada, y que al
caracterizar los fendmenos los caricaturiza” (Sousa 1988: 32). Es esta tendencia
a la simplificacién de lo complejo, lo que motiva que el rechazo al positivismo por
parte de la corriente humanista sea general. Se trata de un rechazo _tanto de
orden epistemologico como metodolégico y tedrico. En el orden epistemoldgico,
se rechaza la concepcidn positivista de una ciencia que deba ser entendida a
imagen y semejanza de las ciencias naturales, "y en la que los hechos sociales
son meros datos, los individuos son informantes o encuestados y las relaciones
sociales son simples carrelaciones entre variables" (Karpati, citado por Pujadas
1992: 36). Las criticas que las corrientes humanistas realizan de los
procedimientos metodolégicos del cuantitativismo, se centran sobre todo en el
recurso casi exclusivo a la cuantificacién y la utilizacién abusiva de la técnica de
encuesta que es considerada como un instrumento incapaz de conseguir un
conocimiento profundo de ia realidad social, "pues reduce la complejidad del
comportamiento humano y sus motivaciones a variables abstractas que olvidan ia
relacion dialéctica entre la accién humana y la estructura social" (Ferraroti, citado
por Pujadas 1992: 25). El otro inconveniente de Ia encuesta como procedimiento
de andlisis de la realidad es que resulta generalmente inconveniente para dar
cuenta de los fendmenos de cambio social.

Los/as humanistas trabajan por y para el ser humano, mientras el
positivismo lo tiene menos en cuenta. En el positivismo el fin de la ciencia no es el
ser humano, y que en los beneficios de la ciencia la persona es marginal. Eso es
razén suficiente para alertar a los médicos/as de la inconveniencia de separarse

de la linea humanista, y de la necesidad de tener la cuenta el método cualitativo
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como una forma de prestar atencion a la persona®. Este tipo de enfoques hacen
cambiar la accion terapéutica.

La cuantificacion aparta de la realidad’. Intenta medir todo lo medible y
rechaza aquello que no puede medirse: sentimientos, pensamientos, deseos,
tristezas, dolores ®. Medir cuantitativamente los sentimientos de un grupo social
sin estar en contacto con él es complicado. Si se intenta la medicion con un leve
contacto porcentual, sometido después a multiples medidas y a operaciones
(cuando no manipulaciones estadisticas), se desvirta la idea principal. La
comprension de los hechos sociales que tengan como fin al ser humano, su
conocimiento, o sus relaciones; es mas cualitativa, cuando se hayan entrevistado,
con detenimiento, a mayor numero de individuos®, o se haya observado con
trabajo de campo su comportamiento; no cuantas mas operaciones de calculo se
hayan efectuado. Cuanto mayor es el nimero de célcuios efectuados, mas se
multiplica el error, y aunque la medida sea precisa, su imprecision se multiplica
por el nimero de operaciones efectuadas. Como afirma Sousa respecto al
método cuantitativo: "los limites de este tipo de conocimiento son asi cualitativos,

y no superables con mayores cantidades de investigacion o mayor precision de

® La tecnologia es la razén que esta haciendo que el médico/a se aparte de una linea
humanitaria. Este cientifismo, al igual que la estadistica y los porcentajes ayuda a
crear una distancia que le separa del paciente.

T Cuantificar es colocar la colectividad por encima de la persona, y es propio de las
ciencias naturales, las ciencias sociales tratarian de las relaciones de la persona con
el colectivo, y la psicologia profunda, a la persona consigo mismo.

% Todo lo que la persona es capaz de crear "hacia adentro" no es medible y por lo
tanto no es cuantificable. Asi la relacion médico-enfermo, no puede ser medida en
cuanto a los sentimientos que dicha relacion genera en ambos. La medicion de las
relaciones médico-enfermo, son medidas en cuanto a tiempo dedicado, o por los
resultados obtenidos.

® En las técnicas cuantitativas, se considera que el numero es (dependiendo de la
investigacién) el idoneo para cada caso pero con tendencia a mayor numero mas
fiabilidad. En las fécnicas cualitativas, es mas interesante la extension de la entrevista
que el numero de ellas (también en dependencia de la investigacion).
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los instrumentos" (Sousa 1988:; 33). El uso de métodos y técnicas cuantitativas
tanto en las ciencias de la salud y en medicina es especialmente abrumador.
Parece extrafio que una ciencia, como la Medicina, en principio humanistica, se
ha separado tanto de! ser humano'®. En esta investigacion, se utiliza el método
cualitativo, por creer que esta opcidn permite acercarse al ser humano y a su
entorno social en los procesos asistenciales. El método cualitativo permite tener
en cuenta el punto de vista de las personas implicadas en los procesos sociales.
Ello es posible porque los datos se obtienen directamente de los individuos
protagonistas de las situaciones. Si el método cuantitativo analiza hechos el
cualitativo analiza procesos. Si conocer es "dividir y clasificar, para después
determinar las relaciones entre todo lo que se ha separado” (Sousa 1987: 15).
Cualquier forma rigurosa de estudiar esas relaciones debe ser tenido en cuenta.
Que el método cualitativo implique la subjetividad del investigador/a no significa
que su "cientificidad" sea menor. Desde el momento en que el investigador/a
reconoce esa subjetividad y expone |os instrumentos con que intenta controlaria,
la rigurosidad es idéntica a la de cualquier otra exploracion cientifica.

Debe defenderse ante la comunidad cientifica que el punto de vista
cualitativo es tan importante como la perspectiva cuantitativa. Son perspectiva;
complementarias; pero en ultimo extremo lo que importa no es el nimero de arfios
vividos, sino la manera en que esos afios han sido vividos. El dialogo con las
personas es un instrumento para descubrir su punto de vista sobre la calidad de
vida. Es un dialogo lleno de matices que dificilmente pueden haliarse en una

encuesta socioldgica. Los sistemas nacionales de salud de los paises que los

'® | a sociedad es dinamica y siempre cambia. La Medicina es una ciencia en la que
los cambios en la actuacion médica mediados estarfan mediados por la tecnologia.
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poseen, o las instituciones que ejercen dichas funciones, deberian hacer suyo
este discurso, y utilizarlo promoviendo ademas de la encuesta el empleo del
método cualitativo en la salud publica.

La Salud Publica es la especialidad de la Medicina, en donde los métodos
cualitativos o semicualitativos, se utilizan mas. Los semicualitativos serian
aquellos que tras una entrevista o encuesta, se utiliza la estadistica para
establecer unos resultados. Un ejemplo de metodologia, de este tipo de métodos
serian los esquemas de Pinneaud (1992), en la determinacion de prioridades en
salud. Estos métodos sirven de forma fundamental, para la planificacion de la
salud publica o de las necesidades de salud que perciben los técnicos en salud y
la poblacion. La poblacién, es poco consultada, pero los movimientos ecologistas,
y las organizaciones civicas e incluso las de consumidores, cada dia adquieren
mas protagonismo, y hacen que las organizaciones oficiales tengan que hacerles
caso. Cuanto mas sea capaz, la salud publica, de frabajar con la metodologia
cualitativa, mayor serd la fiabilidad de los analisis realizados por los salubristas.

El modelo médico hegeménico'’, suele analizar el sida desde un punto de
vista cuantitativo. Aqui no hay metaforas al estilo de Sontag'?. En ia presente
investigacion se analiza la realidad desde una perspectiva cualitativa, en la
medida que prioriza los significados y las representaciones en un ambito
microsocial y entiende gue el analisis de los microprocesos permite la

comprension de la sociedad (Haguette 1992:20). En este trabajo se prima la

" Es descrita por Freidson (1978), en donde el colectivo médico se organiza para
desarrollar sus praticas. Dicha organizacién es para impedir €l intrusismo y la
competencia. L.a organizacion no esta pensada para el beneficio de los/as pacientes.
12 Sontag en el libro La enfermedad y sus metaforas (1980) no se preocupa de las
enfermedades fisicas en si mismas, se preocupa de las metaforas que dichas
enfermedades llevan consigo como peso agobiador o carga emocional. Es decir,
analiza los significados de las enfermedades.
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perspectiva que tiene la persona sobre su propia realidad. De las diversas
técnicas asociadas al método cualitativo, en esta investigacion se utiliza
principalmente la observacion participante, el analisis cualitativo de las historias
clinicas (analisis documental) y en menor medida las entrevistas en
profundidad de estilo abierto, no-directivas. La entrevista como fuente de
informacién permite obtener datos secundarios y primarios, referentes, Jahoda
en Minayo (1996:108) a “hechos, ideas, creencias, modos de pensar,
opiniones, sentimientos, maneras de sentir, maneras de actuar, conducta
presente o futura, razones conscientes o inconscientes de determinadas
creencias”. Lo que hace que la entrevista sea un instrumento privilegiado de
recogida de datos para las ciencias sociales es la posibilidad de ser reveladora
de condiciones estructurales, de sistemas de valores, reglas y simboios y al
mismo tiempo transmitir a través de un portavoz, tas representaciones de
grupos determinados, en condiciones histéricas, socioecondmicas y culturales
especificas. Bakhtin (1986:36) considera la palabra como el material
privilegiado de comunicacién en la vida cotidiana. La palabra es la arena donde
se confrontan los valores sociales contradictorios.

La técnica de observacién participante (OP) se define: “como un proceso
en el cual se mantiene la presencia del observador en una situacion social, con
la finalidad de realizar una investigacion cientifica. El observador esta en
relacién cara a cara con los observados y, al participar de la vida de ellos, en
su escenario cultural, coge los datos. Asi el observador es parte del contexto
bajo observacidn, al mismo tiempo modificando y siendo modificado por ese
contexto” Schwartz y Schwartz en Minayo (1996: 135). En este tipo de técnica

de investigacion se realiza una observacion de los espacios, objetos y
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simbolos. Observa las personas, las actividades, los comportamientos, ias
interacciones verbales, los modos de hacer, de estar y de decir, observa las
situaciones, los ritmos, los acontecimientos. Participa de una manera o de ofra,
en la cotidianidad de esos contextos y de esas personas. Haciendo de un modo
continuado y prolongado, registrando diariamente y sistematicamente: (a)
observaciones e informaciones; (b) reflexiones tedricas y metodoldgicas y (c)
impresiones y estados de espiritu.

El trabajo de campo suele incidir sobre una pequefia unidad social. Un
barrio, un grupo o algo delimitado. En nuestro caso es un grupo de dieciocho
personas portadoras de VIH+ de tres instituciones hospitalarias. La presencia de
un investigador/a no puede dejar de ser notada y de revelarse como interferente
con el entorno. Hablar con las personas, hacer preguntas, participar en algunas
de las actividades sociales que habitualmente ahi se procesan, es algo que
interfiere. La presencia del investigador en el terreno introduce una serie de
relaciones sociales nuevas. A medida que el trabajo de campo se desarrolla, las
relaciones entre observador y observados se reorganizan, y también el propio
tejido social en andlisis. En la interaccion social ho se puede no comunicar ya que
el “silencio del observador’ es comunicante. En un marco social cualquiera no se
puede dejar de establecer relaciones sociales. Schwartz y Schwartz (se puede
ver en Haguette 1992: 71-74) consideran que el papel del observador puede ser
tanto formal como informal, encubierto o manifiesto. Con relacién al tiempo, se
puede emplear mucho o poco tiempo en la investigacion. En lo que se refiere al
papel del observador participante, puede ser una parte integrante de |a estructura
social o ser periférica a la misma. Entre las tres instituciones se utilizaron estas

diferentes variables en la investigacion. Como expilicitan dichos autores, el
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observador/a tiene un papel activo pues moedifica et contexto y recibe influencias
del mismo. De ahi que se considere un método violenfo para quien empieza a ser
observado, y para quien observa. Es una relacion donde la sospecha etnocéntrica
es normalmente introducida. El investigador/a de campo es rituaimente
introducido, por el grupo que estudia, en el universo de ese grupo. Una forma de
construir el objeto de investigacion por medio de la aculturacion progresiva y de la
endoculturaciéon permanente del investigador, en el aprendizaje del conocimiento
del grupo que estudia como si fuese miembro del propio grupo. La ilegada del
investigador/a al local a estudiar es de cierto medo, el resultado de una eleccion
basada en las hipdtesis que quiere estudiar. En este método de investigacién, es
a través de la observacion directa’ y de la comunicacion con los/as otrosfas, que
la informacion sobre las realidades sociales que pretendemos conocer nos llega.
El instrumento principal de investigacién es el propio investigador. L.os
procedimientos son la presencia prolongada en el contexto social en estudio y
el contacto directo, de primera mano, con las personas, las situaciones y los
acontecimientos. En el planc de aplicacic’m‘de las técnicas se intenta que la
identidad del investigador, los roles que tiene que desarrollar en ese contexio y
la permanencia de su presencia en €l terreno que la unidad social en estudio
de aiguna manera lo “digiera”. Hay que reorganizar el tejido social de modo que

la presencia del investigador no sea un obstaculo. Esta redefinicion permite al

3 E| concepto de “observacion directa® es por veces utilizado en un sentido estrito,
para designar el conjunto de técnicas de observacion visual y auditiva, no envolviendo
interacciones verbales especificas con el observador y suponendo frecuentemente el
anonimato de este. Segin Morris Zelditch (en Silva 1987: 140) la observacion directa
participante y continuada, incluyendo la charla y la entrevista informales, son la técnica
mas adecuada para la captacion de los acontecimentos, practicas y narrativas. Por
ejemplo, la observacion participante es fundamental para la obtencién de
informaciones sobre comportamientos, discursos y acontecimentos observables, que
pasan imperceptibles a la conciencia explicita de los/as actores sociales.
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investigador tener acceso a muchos de los espacios y actividades cotidianas,
sin que eso cambie el curso normal. Aun en el planc de la aplicabilidad de las
técnicas de investigacion, se procura privilegiar la informalidad. La participacion
informal en situaciones distintas y la charla informal en esas situaciones, son
las técnicas nucleares del trabajo de campo. Es un arte de obtener respuestas
sin hacer preguntas. Las respuestas se obtienen a través de la charla informal
y de la observacién directa, participada y continua. Algunas de las
informaciones mas significativas no son las que se obtienen a través de sus
preguntas, sino de las preguntas que sus interlocutores le realizan. Este
fendmeno ocurre a lo largo de toda la investigacion, pero es mas claro en los
primeros contactos. Las informaciones mas significativas son las que aparecen
no-solo de las interpelaciones, sino también de las acciones a que es sujeto.
Es comun en este tipo de metodologia una relacion mas intensa con
algunas personas: los llamados informantes privilegiados. Interlocutores
preferenciales con quien se contacta mas intensamente o de quien se obtiene
informacion sobre aspectos a los que no puede tenerse acceso directo. El
objetivo es maltiple. Primero, es un imperativo practico de la insercidn en el
tejido social local; segundo, se procura observar sistematicamente los
respectivos cuadros de vida y comportamientos asi como observar las
secuencias por que pasan los procesos de relacionamiento de ellas con el
investigador. Este acompariamiento cercano posibilita observar la multiplicidad
de facetas de las redes de relaciones en que estan insertos, de las practicas de
lo cotidiano, de las estrategias de vida, de los cuadros de representaciones
sociales respectivos. Tercero, es una fuente permanente de informacion sobre

otras personas, de los aspectos del contexto social en estudio y de los
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acontecimientos gue en elle se van desarrollando. Los/as “informantes

privilegiados™'*

son escogidos por tener posicionamientos clave en la unidad
social en estudio. La eleccién por el estudio de tipo etnografico esta, pues,
basada en la posibilidad de que el investigador, como profesional que actla en
la practica, puede acceder de forma directa a las observaciones,
comportamientos y vivencias. Al mismo tiempo puede realizar, hacer, a partir
de ahi, un estudio critico de esa misma practica.

La persona es el paciente, durante todo su proceso: el antes, durante, y
después de estar etiquetado de seropositivo. Se responde a las preguntas de si
dicho proceso es definido o no como un estigma. Se averigua de qué modo se
articulan los sistemas formales e informales a la hora de prestar asistencia.
También se busca saber los itinerarios asistenciales por los que fransitan las
personas afectadas de ViH dentro de los sistemas formales de asistencia. Se
demostra que cuanto mas cualitativa sea la relacion seropositivo/institucion
formal, se influencia mejorandolo en [a imagen social. Se trata de saber de qué
modo valora el seropositivo/a el papel de las redes familiares y de amistad.

En el proceso asistencial del portador VIH+ participan elementos diversos:
el equipo médico, la familia o el entorno primario, y todos aquellos sujetos que
interaccionan con la persona a lo largo del proceso asistencial, como el personal
de enfermeria, los amigos, y el personal no sanitario. En el proceso asistencial
existe un antes en el que la persona empieza a plantearse que se esta

produciendo un cambio en su vida {sistema bio-psico-social). En el proceso

existencial existe también un durante, en el cual la persona acepta su cambio de

 La enfermera, por ser la persona que mas tiempo pasa junto al enfermo, es quien
mejor puede contactar con el, conocer sus necesidades y saber qué informacion
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identidad y acepta desempenar su rol de paciente. En el proceso asistencial
existe un despues en el que el paciente supera la enfermedad y recupera su
identidad social normal, en el caso del seropositivo como se trata de una
enfermedad crénica esta fase no existe. Esta investigacion se desarrolia desde
un punto de vista decididamente cualitativo. El método cualitativo es el que
estructura la recogida de datos y también el que articula su analisis. Hay maneras
diversas de recoger datos y hay diferentes maneras de analizarlos.

De las diversas técnicas asociadas al método cualitativo, en esta
investigacion se utiliza principalmente |la observacion-participante, y en menor
medida las entrevistas en profundidad, asi como el anaiisis cualitativo de las
historias clinicas (andlisis documental). En mi experiencia como psicoanalista y
psicoterapeuta suelo escribir un diario en el que resumo las experiencias de los
casos mas sobresalientes de mi practica diaria. En realidad es un "diario de
campo". Estas anotaciones sirven para reconstruir los procesos asistenciales en
el caso de las personas VIH. De este modo se efectua una re-lectura de las
historias clinicas escritas por mi, buscando saber: el modo en que las personas
sienten su enfermedad y el modo en que son asistidas por su entorno formal e
informal. El uso de los diarios de campo es una practica usual y casi obligada en
Antropologia Social. £n el diario, los antropdlogos escriben los acontecimientos
gue contemplan mientras comparten la vida cotidiana de un grupo social
determinado. Cuando lo escribi, no sabia que estaba haciendo un diario de
campo. Su existencia me ha sido util tanto para la re-lectura de las historias

clinicas, como para reordenar y recuperar impresiones y observaciones, que de

desea y espera obtener sobre su dolencia. Por esta misma razén es quien, mas
facilmente, puede dar una explicacién continuada y comprobar su comprension.
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otro modo hubiera olvidado. La observacién participante es criticada porque se
supone que implica ciertas dosis de subjetividad. Pero la subjetividad esta en
todas partes. La ventaja de las personas que investigan con observacion
participante es que son conscientes de esa variable y procuran controlarla. Algo
que, por el contrario, raramente sucede en los estudios que parten de la
abstraccion numérica. En el fondo, el miedo a la observacion participante es el
miedo al compromiso: la realidad, a veces, es tan dolorosa que €l cientifico acaba
implicandose en ella. Es lo que sucede a Engels cuando describe las condiciones
de vida de la clase obrera inglesa. Lo que sucede a los/as antropologos/as que
terminaron por denunciar ia explotacién imperialista y colonial. Lo mismo se pasa
a mi, y finalmente he dejado de considerar a los pacientes como objetos sobre los
gue operar una técnica médica, para considerarlos como seres humanos capaces
de sufrir. Si la subjetividad produce estos sesgos, entonces [a subjetividad vale ta
pena.

Este trabajo se realiza tras meses de observacion participante como
investigador/psicoterapeuta’. Lo que permite escribir sobre el sida no es una
autoridad de técnico de salud mental. Es la perspectiva que contempla los
problemas humanos. Sobre ellos, en torno a un problema concreto de salud,
versa este trabajo. Existen muchas recomendaciones sobre la necesidad de tratar
monograficamente 10s problemas de salud: "recomendamos para el futuro la
elaboracién de monografias sobre enfermedades o tipos de enfermos especificos
en las que el material usado preferentemente sea la observacion participante o el

estudio en profundidad de un numero reducido de casos"” (Duran 1983:29).

*® El investigador forma parte de la plantilla del HCB entre 1996 y 1997, del HSM 2°,
Semestre del 97 y del HCPOA 1°. Semestre de 1998 siendo asi posible acompanar a
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Dentro de las restantes técnicas de la metodologia cualitativa existen otras
realmente originales. Una de ellas es la que emplea Angueira (1989) quien "utiliza
su experiencia autobiografica de una agresién sexual, como base para una
reflexion sobre el papel de los roles sexuales en la sociedad caribefia. Utilizo
como base de su trabajo las historias clinicas, como papel central para con ellas
elaborar historias de vida" (Pujadas 1992: 50). Eso es un ejemplo de relectura de
historias clinicas. El haber sufrido una agresidn sexual, da a la autora una cierta
autoridad a la hora de investigar el tema: saber qué preguntas son las
importantes (y saber cémo hacerlas). De algin modo la legitimidad de mi
investigacién es similar a la de Anguera: mi practica profesional me permite
meses de observacién participante'®. Soy yo quien refiere sus experiencias como
especialista durante el gjercicio de mi profesion; Son experiencias profesionales
de una enfermedad en concreto: el sida y su tratamiento’’. Hay que tener el valor
de recomendar este tipo de trabajos, en im momento en el que se piensa que sj
No se presentan grandes series parece que no haya nada que decir. Creo que Iaé
series pequeias, utilizando técnicas cualitativas tienen éabida dentro de la
metodologia de investigacion en salud publica. La epidemiologia y la

bicestadistica son importantes. Pero la salud publica es algo més que eso. Debe

los informantes en diferentes fases de su enfermedad, asi como mantener contacto
con los mismos en diferentes momentos de su proceso de vida.

' Segin Schwartz y Schwartz (en Haguette 1992:71-74) el pape! del observador
puede ser tanto formal como informal, encubierto o manifesto, mas en cualquier caso
siempre um papel activo pues modifica el contexto y recibe influencias del mismo. En
la medida en que el investigador acumula dos funciones (investigador y terapeuta) por
un largo periodo de tiempo, queda evidente la participacion activa,

7 la organizacion del desarrollo de la etnografia, es como reaimente se organiza en la
medicina libre. Se hacen comentarios de indole saciolégico. Es como una enfermedad
pero visto desde la perspectiva no médica. Es una perspectiva antropolégica, un estudio
de las relaciones paciente especialista. Se mantienen al resto de tos protagonistas, en
cada momento que su presencia tiene relevancia. Los lugares se describiran, con mas o
menos exahustividad, segun tenga mayecr o menor relevancia.
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incorporar otras perspectivas, y otras posibilidades. Debe innovar, y ser
(realmente) plurisdisciplinar. Esta investigacion es un intento por conseguirio.

El resuitado es consecuencia de una realidad y nc de "mi realidad”. Sé lo
dificil que ello resulta. Se utilizan como documentos para reconstruir los procesos
asistenciales en el caso del sida un total de 18 histérias de vida. Estas personas
tienen uné serie de caracteristicas comunes: (a) fienen edades comprendidas
entre 25 y 39 anos; (b) han sido tratados en un centro hoépitalario; {c) han sido
diagnosticados de portadores VIH+; (d) tienen su capacidad intelectual y volitiva
conservada; y (€) son personas que llevan una vida activa’®. Lo de pacientes que
tienen una actividad, en su vida habitual, hace que la muestra sea mas uniforme,
Y que por otro lado, en una poblacidén de 18 portadores VIH+, uno o mas
pacientes, que por una enfermedad crénica, esten altamente discapacitados,
sesga la muestra. °

Este es un estudio gque analiza un proceso asistencial para detectar los
fallos y las correcciones que en él deb'ieran realizarse. Se élige estudiar el grupo
de portadores VIH+, con edad entre 25 a 39 afios, de ambbs Sexos, con
diferentes niveles socicecondmicos. Como el investigador forma parte de la
plantilla del Hospital Clinico de Barcelona entre 1896/1997, es posible
acompanar a los informantes en diferentes fases de su proceso de reaccion
psicdsociolégica é la seropositividad, asi como mantener contacto con los

mismos en diferentes momentos de su procesa de vida. Asi el diario de campo

'® Definida como persona que no necesita ninguna ayuda para realizar los actos
cotidianos como lavarse, vestirse, comer y que pueda realizar alguna actividad laboral
0 intelectual fuera de su domicilio.

'® En una muestra de un numero reducido de casos, es mas valida cuanto mas
nomogénea, por esto no debe permitirse fa dispersion de los casos.
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consta de registros de expresiones y dialogos, descripcion de situaciones,
transcripciones de actitudes y rutinas de trabajo.

Se realiza ademas un estudio comparativo, desde el punto de vista
cualitativo, entre la realidad espafiola, la portuguesa, y fa brasilefia. El objetivo
es establecer paralelismos enire algunos rasgos existentes en la dinamica de
trabajo en el centro portugués, brasilefio y en el espafiol, incluyendo en elios
elementos culturales y sociales inherentes en ambos paises al proceso de vida
de la persona seropositiva. En la institucion espariola (HCB), como el
investigador forma parte del equipo profesional, es posible realizar
observaciones y participar en diferentes espacios formales (reuniones clinicas,
dinamicas de grupo, contactos con familiares, etc.}, asi como en situaciones
informales (con el portador, familiares y amigos en las comidas, en el pasillo y
otras actividades) ocurridas en la institucion hospitataria. En las otras
instituciones HSM y HCPOA se realiza una visita, en la que durante seis meses
se vivencia con el equipo todas las actividades de rutina desarrolladas en la
institucion, y se establece contacto con los profesionales y los seropositivos en
proceso de apoya psicoemocional. La proximidad y la convivencia —guardando
las diferencias relativas al tiempo de convivencia transcurridos en las
instituciones— con estas realidades permite hacer un estudio de los fenémenos
observados y experimentados por ia persona con la finalidad de “ver el mundo
con los ojos de los investigados” (Haguette 1992:67). Las vias no discursivas,
como la observacion de los rituales de frabajo en la institucion, la rutina de
accion de los diferentes grupos profesionales, las actitudes y fases del
seropositivo y también de los familiares, son fuentes que permiten hacer un

analisis desde dentro. Asi se puede llegar a un analisis de la cotidianidad de la
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practica asistenciat y de la vivencia de la persona de esta realidad, para
posteriormente conocer la influencia de este contexto en su vida. La
observacion participante se realiza por medio de la observacion directa de las
rutinas de las personas en proceso de rehabiiitacion, principaimente en
Espafia. El proceso vivido por este grupo de personas se analiza, en un primer
momento, desde una perspectiva microsocial en la institucion. En el quehacer
del centro se observan importantes detalies de la vida diaria de los asistidos,
asi como del comportamiento social entre ellos y el equipo profesional, y
también las actitudes de la red social en el hospital.

Los itinerarios de las personas en su proceso de asistencia son evaluados
en la medida en que caracterizan diversas etapas de su vivencia, las cuales
generan, como consecuencia, diferentes percepciones de su estado fisico y
emocional y repercuten a su vez de forma directa en sus comportamientos y
planteamientos de vida. Las entrevistas realizadas con los seropositivos permiten
también conocer las etapas por ellos vividas. Las entrevistas son realizadas de
forma individual, y personalmente por el investigador. El modelo de entrevista
seleccionada es el semiestructurado, también denominada abierto. Es decir, no
hay una secuencia rigida. El entrevistador no se detiene en formulaciones
prefijadas sino que introduce preguntas o hace intervenciones con el fin de
profundizar en las informaciones y opiniones (Minayo 1996:122), y de esta
manera permitir que el entrevistado/a se exprese y que se respete el énfasis
puesto en los aspectos gque &l considere importantes, y no en ios que el
entrevistador cree esenciales. Las entrevistas preparadas con anticipacion —de
acuerdo con un guién establecido— son grabadas con el premiso del entrevistado.

Entrevistador y entrevistado no eran extrafios uno para el otro en el HCB, pues
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habian tenido un contacto directo o indirecto durante el paso por ef servicio de
psiquiatria en alguna fase de su proceso asistencial. En el HSM y HCPOA, el
contacto se produce mientras participaba de algunas actividades con el equipo y
posteriormente se les entrevista. A las personas entrevistadas, de las distintas
instituciones, se les consulta si querian colaborar con la investigacion, se les
aclara que el estudio no tiene relacién con la institucion sino que se trata de un
estudio universitario independiente. Se explica a las personas que el interés de
este trabajo reside en conocer su experiencia vivida en la situacion propiamente
dicha de enfermos, y por esto la necesidad de considerar todo el proceso desde
el momento de sospecha de su seropositividad. De una manera general las
personas se muestran dispuestas a participar, se supone que por dos razones
principales. Primera, porque la experiencia de ser entrevistado no era nueva para
las personas, puesto que previamente ya habia vivido la situacién de manera
formal con algunos profesionales de las instituciones: psicdlogos y médicos
fundamentalmente. Segunda, porque hablar de su situacion es algo que empeza
a formar parte de su cotidianidad, ya que en general lo hacen con sus amigos,
familiares y con el personal sanitario que conviven con ellos, como suele ocurrir
con el psicologo y el personal de enfermeria.

Si la posicion de asimetria entre entrevistador y entrevistado debe ser
comprendida de forma critica, no se puede tampoco dejar de considerar, dentro
de la perspectiva del interaccionismo simbdlico y fenomenolégico, que entre
ambos hay una accion y reaccion durante el proceso de contacto. En el caso
de un estudio cualitativo, la implicacién entre investigador e investigado es vista
como posibilidad de profundizar la relacién intersubjetiva, y asi se considera el

aspecto afectivo, existencial en el contexto estudiado como condicion para el
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éxito de la investigacion cualitativa (Minayo 1996:124). El investigador/a es
parte del contexto en investigacion, al mismo tiempo modificando y siendo

modificado por este contexto.
Protocolo utilizado

La guia que se incluye aqui es adaptada en su secuencia y énfasis de acuerdo
con la persona entrevistada y la situacion en que se desarrolla la entrevista. Es
decir, se aplican las variaciones gue se consideraron necesarias en cada caso,
segun edad, nivel cultural, tiempo de informacion del diagndstico, estado

emocional del informante, y local de ia entrevista.

Guia de la entrevista:
| - La construccion social del sida en el ambito formal/institucional.

1. Sentirse enfermo
1.1 Percepcion de las consecuencias de ser VIH+
1.2 Primeros cambios
1.3 Participacién de la familia

2. Proceso de asistibilidad
2.1 Interaccion profesional sanitario - asistible (persona VIH+)
2.2 El contexto y la intervencion terapéutica
2.2.1 Proceso de conocimiento del pronéstico y el contacto con los
sintomas
2.2.2 Contradiccion entre estar y sentirse “enfermo” (reacciones del
individuo, y red social).
2.3 Significado de ser portador VIH+.
2.3.1 Aprendizaje y adaptacion de nuevas conductas.
2.3.2 Normalidad y ViH+.
2.3.3 Enfermedad y VIH+.
2.3.4 Apoyo psicosocial y nuevo status seroldgico.
2.4 Intercambio entre [os portadores VIH+.
2.5 Impacto con el ambiente exterior.

Il - La construccion social del sida en el ambito informal/sociofamiliar.
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1. Materializacion (Reinsercién y adaptacion) de la persona VIH+ en ei contexto
famiiiar.
1.1 El significado de vivir con VIH+.
1.2 Organizacion del ambiente doméstico.
1.3 Relacion familiar, de amistad, nuevos habitos, necesidades y cuidados
personales.
2. Representaciones sociales del portador VIH+ (percepcion de la reaccion en
los contactos mixtos y entre iguales, y de los conocidos de antes y después
del diagnéstico).

3. Proceso de elaboracion de los cambios (rutina, valores, descubiertas
relacién social).

4. Sistemas de apoyo de la red social.
5. Articulacion de nuevos estilos de vida.

6. Portador VIH+ y sexualidad.

Se incluye como informantes a losfas portadores VIH+ y a los que por su
cercania con las personas VIH+ son anotaciones de la observacion participante
en las instituciones donde se realizd la investigacion. Para mantener el
anonimato de los informantes y para identificarlos en el texto, se adopta un
sistema de siglas. Asi la primera sigla corresponde al nombre del pais; |a

segunda, al nimero de la entrevista.

Desde una perspectiva historica y de analisis conceptual de las nociones de
estigma, desvio e identidad se intenta comprender las distintas teorias
subyacentes a la lectura sobre la situacion actual de los portadores y enfermos de
sida en Barcelona, Lisboa y Porto Alegre. La delimitacion de estés constructos es
fundamental para el andlisis del papel de los discursos y de las practicas en la

reconstruccion social a que estén sujetas las personas portadoras de VIH.
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Solamente delimitando esto es posible un planteamiento desde una perspectiva
psicosocial, base para la comprensidn del fendmeno tan complejo que es la re-
construccion (en el sentido ontolégico y fenomenoldgico de la palabra) de la
identidad social de la persona con anti-cuerpos ViH+ ya que su re-ubicacion
social depende no solamente de su inversién personal sino que también es
consecuencia de las actitudes éticas y axioldgicas de los demas actores
sociales de su entorno. Como decia un poeta brasilefio, Carlos Drummond de
Andrade: "Ninglin hombre es una isla" ni una monada en sentido Leibnitziano,
si las acciones de las otras personas afectan a una persona, los actos de una
persona reflejan en los demas. Ef ser humano tiene esta caracteristica
importante de al mismo tiempo ser el sujeto de la historia y el objeto de esta
misma historia. El ser humano esta condicionado por la estructura social donde
vive pero también puede contribuir a reforzar o cambiar esta misma estructura.

Una vez delimitados los constructos tedricos se pasa a elaborar las tres
hipétesis de la investigacion teniendo siempre presente el hecho de que se
trata de una investigacion de cariz marcadamente comparativa entre paises
que aparentemente son distintos al nivel econdmico, politico y principaimente
cultural. Analizar cdmo se manifiestan estas diferencias con relacion al proceso
asistencial a las personas ViH+ y al modo como se articulan los sistemas
formales e informales en la hora de intervenir en el proceso asistencial son los
retos que hay que evaluar.

Metodologicamente es una investigacion cualitativa y dentro de las
técnicas en que se basa el estudio cuantitativo se utiliza las entrevistas semi-
estructuradas, la investigacién documental y la observacion participante. La

gran ventaja de Ia entrevista es que siendo basada en el hablar o expresion
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oral —y siendo este instrumento de expresién de valores, normas y simbolos—,
puede expresar las representaciones gque tienen grupos o personas, en
determinada condicidn social-cultural-econémica-politica, en determinado
momento historico. Esta posibilidad de la entrevista expresar, no solo visiones
particulares sino también visiones de grupo, apunta para la importancia, de
diversificarse los actores o informantes, en una investigacion, para que la
representatividad de la informacion no tenga un sesgo alto. La entrevista semi-
estructurada es un instrumento privilegiado para interpretar el proceso social a
partir de las personas involucradas, en la medida en que se considera que las
experiencias subjetivas son datos importantes y que hablan mas alla y a traves
de ellas. Se procura utilizar las entrevistas en su totalidad pero sin transcribirlas
en su integridad. Se analizan trozos de la entrevista que resalta el contenido
que se juzga mas importante, pero con el cuidado de situar al lector en el
contexto en que la declaracion fuera hecha, preservando con esto en su
integridad la intencionalidad del hablar del informante. En el presente estudio,
se procura diversificar los informantes y lo que representan. Asi son
entrevistadas personas portadoras de ViH, médicos/as, enfermeras, personal
ATS, familiares y amigos/as de personas con trastorno de inmunodefiencia
adquirida, o sea personas que estan involucradas en el tema y que participan o
participaron de la historia reciente del tema. Sus visiones son parte de las
verdades parciales que componen el objeto investigado. Las Iimitaciones que
pueden sufrir las visiones de los informantes son inherentes a la investigacion.
En la averiguacion documental se hace uso de documentos de fuentes
primarias, tales como: historias clinicas, y de fuentes secundarias: libros y otros

materiales disponibles sobre el tema. La observacion participante esté implicita
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en toda la investigacion ya que el investigador ha trabajado en las distintas

plantas hospitalarias analizadas.
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Capitulo 3
ANALISIS DE DISCURSOS

“A veces creo que dejo de creer en mi. A veces creo que soy lo que quiero ser sin
serlo y vivo con la condicién de quererio creer. Quizés sea cierto o valido, tal vez. Pero en lo
mas hondo de mi corazén tardio cuando creo creer todo eso confio en que, hasta el momento,
ha sido la unica sinceridad y honestidad que me ha hecho permanecer. Con €l paso del
inevitable tiempo me he dado cuenta de gue la expresion del mas libre sentimiento me hace
cada vez mds ligero, mas volatil, en una realidad que no dejaria de ser la misma pero que asi
dejo entrever que lo més bello del mundo no es decir lo que piensas sino lo que crees pensar.
Y aunque Pessoa diga que: Pensar es estar enfermo de los 0jos, yo enfermaria por dejar de
pensar en dejar de expresarme sin comas ni artilugios que degradaran el paso de la vida ante
mis ojos. Pudiera ser que el dia més insospechado muriera yo con ia sabiduria de tener en mi
conciencia algo mas que la satisfaccion de haber generado una simple ingenuidad. Y digo
sabiduria porque una vez muerto se acabaron los misterios que hasta entonces nos hicieron
prevalecer.”

Domingo Tejada Moreno, E! Eclipse de mi memoria.



Esta investigacién se desarrolla en tres servicios de psiquiatria y psicologia
médica de instituciones’, hasta cierto punto similar. Las tres se dedican al
apoyo, tratamiento y rehabilitacion psicosocial de personas afectadas por el
virus de inmunodeficiencia humana (VIH) y de sus familiares. Hasta hace unos
anos, las personas con VIH eran consideradas como casos sin esperanza, es
decir, condenados a una vida gue los llevaria en un plazo corto a una muerte
con sufrimiento y degradacion humana. El surgimiento de nuevos farmacos
designados como inibidores de proteasa’ e inhibidores no nucledsidos de la
transciptasa reversa’ lleva a la aplicacién combinada, el [lamado “cocktail’. Por
ejemplo una persona VIH toma una media de 15 a 20 pastillas por dia. Esto
permite que sobrevivan con calidad de vida aquellos que hasta entonces eran
no mas que moribundos. En los dltimos cuatro afios y medio esta enfermedad
mortal se transforma en una enfermedad cronica.

La constitucion de servicios especializados sea multi, pluri y/o
interdisciplinaria contribuye de forma notable a alargar su vida y a cambiar su
prondstico®. A pesar de que las etapas que la persona afraviesa son siempre

mas o menos similares, se producen variaciones segun la institucion donde se

" En Espafia (Barcelona - Hospital Clinico y Provincial de Barcelona “HCB®), en
Portugal (Lisboa - Hospital de St*. Maria "HSM”) y en Brasil (Porto Alegre - Hospital
Clinicas de Porto Alegre “HCPOA™).

? Indinavir (IDV), ritonavir (RTV), saquinavir (SQV), nelfinavir (NFV) y amprenavir
(AMV).

* Nevirapina (NVP), delavirdina {DLV) y efavirenz (EFZ).

* €1 nimero de casos nuevos de sida ha disminuido mas de 60% en los titimos cinco
afios debido al conjunto de los avances de la lucha contra el sida, tanto en la
prevencion como en la asistencia sanitaria, pero fundamentalmente es atribuible a los
nuevos tratamientos antirretrovirales. Los enfermos de sida viven mas tiempo, y el
namero de personas que tienen un diagnoéstico de sida y que permancen con vida
aumenta vertiginosamente. En la década de los ochenta la mortalidad es de un 80%
hoy en dia no sobrepasa los 43%. El mayor descenso se registra entre 1996 y 1997,
mientras que en los Ultimos afios la incidencia tiende a estabilizarse.
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le ha atendido, tratese de un hospital general o de un centro especializado de
apoyo a personas VIH+. En ese sentido el sociélogo no sélo se ocupa de
analizar [a estructura de |a organizacidn y sus funciones y caracteristicas
principales, sino también el tipo de relacién que en ellos se establece. Esta es
la razén por la cual se efectuara en primera instancia un analisis de las
organizaciones en cuestion para ver [uego qué tipo de sensacion produce al
usuario la institucidn que le ha atendido.

Los hospitales actuales son, desde un punto de vista sociolégico, una
organizacion compleja que posee una jerarquia de estatus y de roles,
derechos y obligaciones, actitudes, ideas y metas. Si en el pasado eran
lugares donde la gente a para morir, hoy se han convertido en cenfros donde
la gente busca su curacion o asistencia. Los hospitales experimentan una serie
de transformaciones que vale la pena mencionar (véase la tabla 3.1). Asi en
las dos dltimas decadas, el papel de los hospitales y el proceso de
hospitalizacién experimenta cambios que se evidencian tanto en la institucion
hospitalaria como en las expectativas que los/as usuarios tienen de la misma.
Este cambio de enfoque se observa en el Diccionario de fa Lengua Espafiola
de la Real Academia, que en su edicion del afo 1992 define hospital como
"establecimiento destinado al diagndstico y tratamiento de enfermos, donde se
practican también la investigacion y la ensefianza”, mientras en las ediciones
anteriores lo define como "establecimiento en el que se cura a los enfermos,
por lo general pobres”. E| sector hospitalario tiene como objetivo coordinar y
organizar las diversas funciones de asistencia, diagndstico y las de curacion.

Ante la complejidad organizativa surgen diversos tipos de funciones: el
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Tabla 3.1

Modelo comparativo hospitalario.

Hospitales
En el pasado En la actualidad
Institucién caritativa Centro de utilidad ptblica
Refugioc para pobres Centro de trabajo para trabajadores
de la salud

Organizacién con objetivo Unico Organizacion con objetivos multiples

Ocuparse de los enfermos Curar a los enfermos
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médico, el asistencial y, como resultado de esta estructura, es necesario un
tercer sector que es el administrativo, el cual se ocupa de la satisfaccion de las
necesidades institucionales y del mantenimiento y el desarrolio de la
organizacion. En las ultimas décadas el sistema organizativo del sistema
hospitalario experimenta cambios provocados por factores gue, en la mayoria
de los casos, tienen su origen en los cambios gue se producen en la sociedad.
Los hospitales pasan de ser las instituciones donde son atendidas las
personas con menaos recursos a centros en los que se desarrolla una medicina
de calidad y a los que acuden usuarios/as procedentes de diversos estratos
sociales. No todos los hospitales experimentan la misma evolucién y que no
todos cuentan con los mismos recursos. Cada hospital es Unico en su tipo
funcionando bajo condiciones (economicas, politicas y sociales) que lo
diferencian de los demas.

Segun Rodney M. Coe, las caracteristicas basicas de los hospitales son
en primer lugar de un sistema de doble autoridad. La autoridad administrativa
regula el funcionamiento del hospital, decide y administra los presupuestos.
Tiene un origen racional legal segun las ideas de Weber. Por otra parte estala
autoridad médica que regula todo lo relacionado con el enfermo. Su poder es
carismatico. Historicamente los/as meédicos/as han sido considerados como
seres con poder de decision sobre la “vida” y la “muerte”. Pueden surgir
conflictos entre ambos tipos de autoridad, particularmente entre directores y el
resto del personal médico. La division del trabajo es consecuencia directa del
elevado desarrolio tecnoldgico que hace que el hospital funcione como una

gran empresa en la que cada especialista debe desarrollar una funcién
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determinada®. Aungue en el ambito técnico pueda considerarse ello como un
progreso, tiene sus inconvenientes a escala humana, pues el paciente recibe
una asistencia fragmentada. Se convierte en un objeto, en un numero con una
determinada sintomatologia en el ambito organico y/o psicologico, en el cual la
persona en si no cuenta mucho. Lo fundamental es poner un nombre a la
enfermedad, lo que se conoce bajo el nombre de “teoria del etiguetaje”, para
luego pasar al paciente siguiente. No se averigua nada sobre su vida, familia,
trabajo, sentimientos, proyectos, etc., a excepcion de la especialidad de
psiquiatria o psicologia, en la cual los life events son condicion sine qua non
para la evaluacién diagndstica de la calidad de vida de la persona. En ia
mayoria de las especialidades médicas no se ofrece ningun tipo de explicacion
al paciente, nadie se hace responsable. El paciente, mas aun si pertenece a
estratos sociales bajos como es la mayoria de los pacientes de [os hospitales
publicos, no se atreve a preguntar. Se siente empequefiecido frente a la
institucion, y por lo general se queda con sus dudas y angustias, la
consecuencia inmediata es abandonar el tratamiento. Ademas de la
especializacion excesiva, surge aun otro tipo de problema: {a faita de
comunicacion entre el personal. En la actualidad este problema suele
solucionarse con la creacién de grupos interdisciplinarios que se ocupan
conjuntamente del aspecto humano del paciente. El progreso tecnolégico es
positivo en si, pero no lo es en cambio en su aplicacién, es decir en su forma

de tratar a la persona como si fuera un objeto, al que ademas se |le concede

’ Una persona VIH+ puede ser mirada en una visita de rutina por mas de 6 expertos
{por ejemplo: infectblogo, psiquiatra, dermatélogo, oftalmologo, psicdlogo, neurdlogo,
etc.).
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poco tiempo e incluso importancia escasa; es una institucion de naturaleza
autoritaria, en la cual existe jerarquizacion de roles profesionales. Por ejemplo,
las enfermeras, asistentes sociales tienen de obedecer a los médicos pero
también atenerse a las normas y reglas de [a institucién.

Las tres instifuciones observadas tienen aspectos comunes como el
hecho de ser hospitales publicos y simultaneamente escuelas de Medicina lo
que confiere algunas particularidades, como son la experimentacion medico
cientifica en los usuarios. En el HCB, los propios medicos docentes e
investigadores en el area del sida crean en 1990 un curso de Master en Sida,
el cual se encarga de la formacidn del personal técnico. Al principio, cubre las
necesidades de la entidad.y, mas tarde, suple supliendo el mercado de trabajo
del Estado espafiol y de otros paises como Portugal, Venezuela y Brasil. E
hecho de ser la unica institucién con un curso de formacion técnica cientifica
especifica para esta enfermedad no equivale a decir que tenga un modelo
interdisciplinar de intervencion. Es el HCB el hospital que mas dificultad tiene
en establecer una relacion interdisciplinar entre sus profesionales. Predomina
ahi una situacién de fuerte jerarquizacion, en la cual el infectélogo representa
el rol mas importante, ya que es el detentor de todo el saber sobre ia
enfermedad. Es el experto sobre sida, el que transmite al paciente en sus
visitas de rutina el indice de linfocitos CD4 o su porcentaje de carga viral,
datos gue son un indicador preciso para evaluar su enfermedad. El HCB se
define a partir de un modelo multidisciplinar en el cual infectdlogo, médico/a

especialista, ocupa la funcidn de responsable del enfermo/a y coordina el
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equipo®. Los demas miembros quedan encargados de cumplir las distintas
funciones de acuerdo con sus especialidades en el programa terapéutico. El
énfasis en la especialidad del infectdlogo/a, si bien puede ser positivo en la
medida en que el profesional conoce a fondo las necesidades clinicas de este
grupo de personas es sobre todo una forma de compartimentar el
conocimiento y la practica profesional, y ademas se afirma la sobrevaloracion
en el organismo y no en la persona. Esta visidn organicista es una vision
clasica del reduccionismo biomédico “Estaba hecho polvo cuando me comentd
que tenia 140 CD4. Sdlo queria que alguien me abrazase y me comentase que
podria salir adelante [...] El tio continud hablando de posibles complicaciones
como si yo fuera solamente una cosa [...] Qjo, lo que yo queria en ese preciso
momento era que él se acercase a mi como ser humano y me comentase que
el fin del mundo no habia llegado aun para mi* (E2: 1). En el HCB es habitual
que sea el infectdlogo el gue informe directamente al paciente de su estado

serolégico, pues no existe una filosofia de verdadero counselling’ psicolégico

“El enfoque multidisciplinar implica una simple yuxtaposicion de los recursos de
varias disciplinas sin relacion entre las mismas, con diferentes objetivos y en
ausencia de cooperacion (Japiassu 1976: 72-73). El médico/a es el coordinador del
equipo y cada disciplina mantiene el control total de su area y contribuye de acuerdo
con su especificidad, sin integraciéon conceptual ni metodolégica, para eso es
suficiente conocer su propia area. Las reuniones de equipo suelen mantener reglas
de autoridad y control, y la comunicacién lateral puede verse afectada y suele ser
escasa.

" Se trata de un término que en castellano se ha traducido con expresiones como
asesoramiento, consejo, consejo asistido, asesoramiento preventivo y relacién de
ayuda. Ninguna de ellas recoge adecuadamente la riqueza del término anglosajon,
que hace referencia a una forma profesional de prestar ayuda en el ambito médico a
fravés de intervenciones psicoeducacionales estructuradas. Las actividades de
counselling han tenido un desarrollo importante a partir de la participacion de
profesionales de salud mental en los equipos interdisciplinarios encargados de la
asistencia a los enfermos con sida. Su aplicacion, en este ambito, se ha centrado en
tres campos muy especificos: (1) Counselling sobre la realizacion de la prueba
diagnédstica sobre el VIH; (2) Counselling respecto a la reduccién de riesgos para
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al paciente que se somete a la realizacion de la prueba diagndstica sobre el
VIH.

Las otras dos instituciones tienen una filosofia de trabajo bastante
distinta, ya que esa funcidn informativa sobre su situacién es competencia de
los psicologos, que de una manera general hacen un counselling previo al
paciente. El HSM es una institucién semejante a la que comentamos
anteriormente si bien su filosofia de trabajo es basicamente pluridisciplinar. Es
un agrupamiento de distintas especialidades con algunas relaciones pero con
objetivos diversos. Se diferencia del modelo anterior por la posibilidad de una
mayor cooperacion, aunque sin coordinacion. En el HCPOA |a situacién es de
ruptura con los modelos anteriores, pues su visidn es interdisciplinar, es decir,
fomenta la intercomunicacion y la toma de decisiones en comun. Dos veces
por semana, funes y viernes, el equipo de profesionales se redne para analizar
y tomar decisiones sobre los pacientes. La coordinacion del equipo puede ser
gjercida por cualquiera de los profesionales que intervienen en el proceso
terapéutico y no necesariamente por un médico. Supone una accidn dirigida a
una meta comun por profesionales distintos. Ello significa que no basta con
tener habilidades para actuar en la propia disciplina sino que también hay que
ser capaz de auxiliar al grupo en funcion de la persona en tratamiento. Segun
Japiassu (1976: 74-82), la interdisciplinariedad surge como una practica
colectiva: conduce al desarrollo de cada disciplina, al intercambio reciproco de
conocimientos y a la busqueda de un conocimiento mas completo y menos

unilateral. En este caso, el médicofa es uno de los responsables de las

contraer la enfermedad; (3) Counselling respecto al desafio de algunas de las
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decisiones y acciones del equipo, y no comporta el dominio de una
especialidad. Volverse interdisciplinario puede ser amenazador pero también
estimulante, y supone mas dedicacidn; pero resulta satisfactorio al aumentar
las relaciones entre los profesionales y superar las fronteras disciplinares,
consiguiendo asi planes de tratamiento mas adecuados. La busqueda de la
interdisciplinariedad hace que se proyecten en la practica objetivos
relacionados con el desarrolio de la autonomia global de la persona, basada
en una concepcion integrada que considere la interrelacidn y la inter
causalidad entre |las varias dimensiones de la realidad de la persona (Colom
1996: 80). Esto conduce a que las profesiones de la salud se definan cada vez
més de forma diferente y distante del modelo biomédico®. El andiisis se resume

en la tabla 3.2.

Espacio y accién

Todo el espacio es un local de accién e interaccion objetiva e intersubjectiva,
es decir de comunicacioén entre actores sociales, ya que no se pueden dejar de
comunicar. Todos los universos, donde nosotros nos ubicamos nos producen

repercusiones a nivel psicosocial propios, ya sea positiva 0 negativamente,

consecuencias médicas, sociales y psicologicas de la enfermedad.

® El nivel de cambio interdisciplinar, a semejanza de un “puente”, crea las estructuras
de un nuevo conocimiento. En la convivencia y en la organizacion del trabajo
multiprofesional, cada uno de sus elementos es portador de esquemas referenciales
adquiridos en su formacion o experiencia, y tiene la oporiunidad de un cambio y una
eventual generacion de nuevos conocimientos. Para llegar al nivel interdisciplinar es
necesario, como afirma Japiassu, “que cada uno esté impregnado de un espiritu
epistemoldgico suficientemente amplio, para que pueda observarias relaciones de su
disciplina con las demas, sin negligenciar el terreno de su especialidad”.
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Tabla 3.2

Division del personal técnico por areas
funcionales y jerarquizacién

HCB HSM HCPOA
Modelo Modelo Modelo
Multidisciplinar Pluridisciplinar Interdisciplinar
Area médica Area médica Area médica,

paramédica y de enfermaria

- Infectélogo
- Infectdlogo - Infectélogo - Dermatolégo
- Dermatdlogo - Dermatélogo - Pneumdlogo
- Pneumologo - Pneumélogo - Psiquiatra
- Farmacéutico - Psiquiatra - Psictlogo
- Psiquiatra - Psicélogo - Terapeuta ocupacional
- Psicdlogo - Terapeuta familiar
- Farmacéutico
- Nutricionista
- Fisioterapeuta
- Asistente social

- Diplormados de enfermeria
- Auxiliares de enfermeria

Area de enfermeria Area de enfermeria
- Diplomados de enfermeria - Diplomados de enfermeria
- Auxiliares de enfermeria
Area paramédica Area paramédica
- Nutricionista - Nutricionista
- Asistente social - Asistente social
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dependiendo de la organizacién. Ei espacio y las actividades que alla se
desarrollan no son neutras y, en la medida en que se interacciona con elios, se
sufren influencias dado que “la nocidn del espacio es definida por el hacer que
en él se desarrolla” (Betanini 1981:30). La descripcion de los espacios es el
resultado de la percepcidn y comprensién personal del autor y también de las
percepciones de los pacientes que |os frecuenta. Se parte del supuesto de que
la construccion arquitecténica traduce un plano de significacion implicito que

"~ manifiesta aspectos de un discurso ideocidgico. Se identifica, en la
representacion arquitectonicas, el discurso médico hegemonico, en
contraposicion al discurso no médico.

Ei HCB funciona en un antiguo edificio ubicado en el centro de |la
ciudad, que ademas de las funciones de prestacion de cuidados a la poblacion
como hospital general, funciona también como Facultad de Medicina de la
Universidad de Barcelona. Esta ubicado en un barrio residencial y comercial,
de facil acceso por metro y autobus. Como todos los edificios antiguos se
encuentra en constante reforma, como respuesta a las demandas actuales. La
ultima reestructuracion permitié mejorar un poco los accesos a los servicios,
mas permaneciendo incomprensible la situacidén espacial de [as
especialidades, es decir, un paciente recorrera todo el edifico en una manana
para poder consultar dos o tres especialidades “Doctor estoy harto de esta
mierda. Ya tengo dificultad en cahinar y ustedes me hacen ir hasta el cuarto
piso de la escalera 9 (servicio de enfermedades contagiosas, ala S.), para
saber la cantidad de cd4. Despues su colega me envia a la escalera 12,

sotano, para que la doctora Flavia (servicio de dermatologia, ala N.) vea como
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esta mi sarcoma de kaposi y por si no llegase ahora me envia para usted
(escalera 4, piso 3) para que me pase medicacion antidepresiva (servicio de
enlace de psiquiatria y psicologia medica). Parece que andamos jugando unos
con los otros, i no le parece?’(E4: 5). Esta es una situacion tipica de protesta
de los pacientes del HCB. Ademas no existe un ambiente acogedor para los
utentes, pasillos y salas de espera sin iluminacion natural ni ventilacién y
decorados con sillas y muebles viejos que transforman el espacio terapéutico
en un “local de alienacidn”. El espacio de intervencion psicosocial --consulta
psiquiatrica y psicolégica— esta compuesto por tres despachos, siendo el
mayor el del director clinico que se utiliza como espacio para escribir historias
clinicas e informes médicos, celebrar las reuniones entre medicos y
psicologos, [as sesiones con {os comités de docentes e investigacion. Los/as
psicologos/as no tienen despacho o salas de trabajo propias, o sea trabajan en
los mismos despachos médicos en los periodos en que éstos se encuentran
libres, casi siempre en horarios posteriores a las consultas medicas de la
manana, es decir, después de terminar de trabajar el equipo médico. La
asistente social tampoco tiene sala de trabajo propia, compartiendo con la
enfermera su sala de trabajo que simultaneamente es el espacio de archivo de
los protocolos clinicos de los pacientes. Se pone de manifiesto la escision
entre expertos médicos/psicologos, médicos/enfermeros, médicos/asistentes
sociales, evidenciando a través del espacio el modelo ideolégico en el cual se

basa el modelo médico hegemédnico.
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El HSM funciona en un edificio construido en la década de los sesenta
segun el estilo arquitectdnico del “Estado Novo™ y esta ubicado en la zona
norte de la ciudad. Ademas de las funciones de hospital general, funciona
también como Facultad de Medicina de la Universidad de Lisboa. Esta ubicado
en un campus universitario, y su acceso es facil por metro y autobus. Como
todos [os edificios institucionales publicos se encuentra en constante reforma
como respuesta a las demandas actuales. Como es de una enfermedad que
exige la intervencién de varios expertos, fue creado en los ultimos cinco afos
un edificio anexo al hospital con la infencién de centralizar alli a todos los
técnicos gque directamente trabajan con las personas portadoras del VIH. Es un
espacio arquitectonico nuevo creado, para una situacion especifica mas
tampoco tiene las condiciones necesarias y suficientes para una buena
recepcion de los usuarios/as de este espacio, ya que se encuentra en las
cercanias del edificio principal y muchas de las especialidades por las cuales
los usuarios necesitan transitar no se encuentran sino en el edificio central por
lo que el usuario tiene que hacer todo un recorrido por el exterior para tener
acceso al edificio central. "0 zé povinho anda sempre a ser gozado ter'que
andar a chuva e ir sem poder ver por causa das gotas que me puseram em
oftalmologia para agora ser atendido pelo infectologista [...] isto é de bradar

aos Deuses [...] anda um gajo a descontar para ser atentido nesta" (P3: 6)"°.

? Periodo politico (1926-1974) caracterizado por la doctrina social fascista del
gobierno del dictador Salazar. Arquitectonicamente este periodo politico se
caracteriza por edificios de lineas austeras y de dimensiones gigantescas, “edificios
fortaleza”.

P2, p.15 " El pueblo nunca es respetado, pues tener que ir bajo la lluvia y sin poder
mirar por las gotas que me colocaron en oftalmologia [...] es de clamar a los cielos [...]
anda una persona pagando a la seguridad social, para ser atendido de esta manera".
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Estos son algunos de los lamentos que se escuchan frecuentemente entre la
poblacion que utiliza este servicio. En lo que se refiere al espacio laboral para
los técnicos se puede decir que tiene [as infraestructuras basicas necesarias
para que puedan frabajar ya que existen salas de reuniones para discusion de
los casos clinicos y cada grupo profesional tiene su propio sector espacial,
incluso la propia asistente social tiene su despacho. El problema mayor esta
en las condiciones de admisién de los pacientes, pues éstos son
acondicionados en un espacio cerrado entre cuatro paredes sin ventilacion o
acceso a luz directa y {eniendo por mobiliario apenas algunas sillas dispuestas
de manera “militarizada” en las cuales se encuentra a sus espaldas el numero
de acceso del paciente a |a visita médica. La sala de espera, considerada un
iocal de intercomunicacion enfre usuarios, pierde su caracter comunicacion y
se transforma en un espacio de mas control donde se acenila la pérdida de
identidad de quien esta siendo tratado.

De las tres instituciones hospitalarias analizadas el HCPOA es el que
tiene el edificio mas moderno. Se encuentra en un barrio residencial comercial,
en una de las areas mas nobles de la ciudad de Porto Alegre. Es
simultaneamente un hospital central de atencidén general a la poblacidon y
también Facultad de Medicina de la Universidad Federal do Rio Grande do Sul
- UFRGS. El servicio de atencidn a losfas portadores VIH+ y sus familias esta
situado en el ala norte del mismo hospital y esta constituido por tres pisos de
facil acceso en los cuales se encuentran ubicadas las areas médica,
paramédica y de enfermeria. Todos los técnicos de salud involucrados poseen

despachos propios distribuidos por areas de actuacién, y despachos comunes
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para la reunion de todos los técnicos. En algunas de estas sesiones
interdisciplinarias intervienen los pacientes y sus familiares. Un modo de
implicar a todos en el proceso terapéutico y de asistencia a la persona
pdrtadora del VIH. La sala de espera de |los pacientes revela el espiritu de
humanizacion y descentralizacion jerarquica entre el persaonal sanitario y
pacien‘tes. Consiste en un espacio abierto a un jardin, en la planta baja del
edificio, con paredes de cristal donde predomina la luz natural. Compuesto por
mobiliario de disefic moderno, una biblioteca, television, plantas naturales y
una peguenfa cafeteria. En este espacio propicio a la comunicacién
interpersonal existen voluntarios de ONG que actuan como elementos de
soporte, de apoyo emocional, juridico y educacional a los usuarios y a sus
acompanantes.

En cuanto a las repercusiones que la hospitalizacién comporta para una
persona, las mas representativas son las siguientes: (a) extrafiamiento,
producto de la separacion del marco social habitual y del ingreso en un medio
desconocido con unas pautas de comportamiento distintas de las que le son
propias; (b) ignorancia del usuario con respecto a su situacion y lo que le
espera en el hospital, sumada a la ya existente sobre la enfermedad; (c)
necesidad o esfuerzo de adaptacion al entorno, que sigue a la desaparicion
brusca del medio familiar. Necesariamente produce un cambio de habitos
comportamentales personales; (d) pérdida de la intimidad y privacidad; dentro
del marco hospitalario ¢! usuario dificilmente tiene espacios o tiempos
privados; (e) pérdida de control sobre sus actividades cotidianas y decisiones

habituales; el usuario se pone en manos de otros sobre la base de una
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supuesta confianza, apoyada en el reconocimiento social de los profesionales
de la salud; (f) pérdida de la independencia, producto de la falta de control
sobre su propia vida y de la subordinacion que supone el rol de enfermo; (g)
pérdida del apoyo social, al menos en parte, que el sujeto recibe de su
contexto habitual. Este conjunto de consecuencias es utilizado o potenéiado
por el hospital a fin de conformar al paciente al estandar que se considera mas
adecuado para la consecucion de los fines organizativos.

Coe (1973) sefiala que el proceso de sometimiento del paciente dentro
del hospital se produce a través de tres técnicas diferentes, las cuales tienen
su fundamento en las propias consecuencias de la hospitalizacion antes
citadas: (a) eliminacion de fa identidad. Ciertas normas de las instituciones
hospitalarias conllevan una supresion de la individualidad y de los aspectos de
identidad personal (por ejemplo, uso de ropas iguales para todos los
pacientes); (b) control de medios y recursos por parte del personal del hospital,
tanto los fisicos como los relativos a la informacion y conocimiento; (c)
reduccion y control de la movilidad del usuario, de manera gque ésta depende
de las normas de la institucion y de la discrecionalidad del personal
hospitalario. Estas circunstancias llevan a distintos autores a afirmar la
existencia de un fenébmeno o proceso de deshumanizacion de la persona que
se ve obligada a ingresar en un hospital (Goffman 1992). Estéan también en la
base del clasico trabajo de Michel Foucault (1987) Vigilar y castigar. La
relacion profesional-enfermo no es pues, exclusivamente, un asunto entre dos
personas. La organizacion (las condiciones y distribucion del trabajo, los

ritmos, los requisitos administrativos) y el contexto sociocultural en el que se
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producen inciden en ella de forma significativa. La interaccidén no ocurre s6lo
sobre las caracteristicas personales del profesional y el usuario, sino mas bien
en términos del rol de cada uno. Es una relacién entre representantes de
grupos o categorias y hay, por tanto, ideas abundantes y expectativas previas
al encuentro entre individuos que se refieren a las caracteristicas que cada
uno atribuye a las personas que pertenecen al otro grupo o categoria.

La formacion de los profesionales de la salud ha estado casi
exclusivamente centrada en los aspectos considerados objetivo-biologicos.
Esto explica que, posteriormente, [a representacion de |los usuarios sea tan
s6lo como portadores de sintomas y signos a través de los cuales se ha de
llegar a descubrir [a enfermedad. Su interés escaso por todo lo que no sea
estrictamente de su especialidad y por los aspectos psicosociales del cuidado
de los usuarios se pone de manifiesto en este tipo de aproximacién técnico-
cientifica que aqui se ha definido como defensiva y cerrada, y gue concibe la
biologia y la medicina desde la perspectiva de una ingenieria basada en un
modelo fisico.

Refiriéndose a la importancia de la informacion y la atencién global a
los/as usuarios/as en los servicios quirtirgicos y de urgencias, Bruggi, citado
por Minayo (1996},considera que: “El cirujano ha de recordar que cura con la
mano y también con fa palabra, y no ha de negligir ninguna de las dos. Pero
conviene que, ademdas, tenga presente que la palabra prepara vy justifica,
explica, y en definitiva hace posible y aceptable la, siempre hasta cierto punto,
agresiva accion de la mano”. Se pone, pues, de relieve que informar y decidir

en el marco del hospital no solamente tiene que ver con transmitir mensajes
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sobre |las personas enfermas o las enfermedades, sino también con evidenciar
la necesidad de que los profesionales tengan que dar cuenta de su practica y
realizar ésta contando con la participacion de otros actores sociales (usuarios,
familiares, profesionales, administradores). Sus tomas de decision han de
estar orientadas también por criterios de tipo psicosocial ademas de
biomédico. Al ser una enfermedad estigmatizante debido a las caracteristicas
especiales de la poblacion afectada, hace que se planteen cuestiones relativas
ala ideblogia o a los habitos sociales, no sélo de lo que hasta ahora se
denominan “grupos de riesgo” sino de la sociedad en general. En ese
contexto, el personal sanitario se ve sometido a una serie de “tensiones” que
tienen relacion con las demandas de los afectados, con la formacion y medios

técnicos que ponen las propias instituciones para [a realizacion de su labor.

Discurso de profesionales

La aparicién del sida supone para algunos sanitarios un reto importante en su
carrera profesional. Algunos colectivos socio-sanitarios como psicologos y
enfermeros crean en los Ultimos afios asociaciones profesionales para apoyar
a aquellos que trabajan diariamente con las personas VIH. Asi, los/as
enfermeros/as que tratan enfermos de sida en Espafia crean en septiembre del
1997 una asociacién profesional. El periplo hospitalario de un enfermo de sida
transcurre entre la esperanza de los nuevos tratamientos, la contundencia de
las estadisticas (el 60% de las personas afectadas en Catalufia ya han

fallecido) y el contacto diario con el personal sanitario, especialmente los/as
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enfermeros/as. En Espafia hay cerca de 1.500 enfermeros/as que trabajan con
enfermos de sida. Han creado en 1998 la Asociacion Espafiola de Enfermeros
en VIH/Sida, para “informar, aportar bibliografia y poner en contacto a los
profesionales entre ellos y con otras asociaciones internacionales”, afirma Mar
Lazaro, su presidenta y supervisora del hospital de dia para
drogodependientes de Bellvitge (L'Hospitalet). Segun palabras suyas: “Hasta
ahora yo creo que el 99% de los conocimientos que tenemos los sanitarios
sobre el tema del VIH los hemos adquirido por cuenta propia, tanto los que nos
dedicamos al tema y tenemos este estimulo como los que no se dedican al
tema, en general en muy poquitos sitios se ha explicado el tema al sanitario
especificamente”. Este colectivo sanitario, reconoce la falta de informacion que
existe en torno al VIH/sida y del que la institucién no parece hacerse cargo.

Teresa Faura, supervisora del servicio de infecciones del Hospital
Clinico y Provincial de Barcelona y vicepresidenta de la asociacion, recuerda
gue para este colectivo la informacién ha sido fundamental para superar el
rechazo inicial y el miedo a tratar a estos enfermos: “La enfermeria es uno de
los colectivos mas expuestos a la enfermedad. Pero con informacién, sobre las
vias de contagio por ejemplo, ha conseguido vencer sus miedos”. Aun existen
sanitarios que, sin tener ningun accidente laboral y debido a [as dudas que
tienen sobre las vias de transmision, estan haciéndose pruebas cada mes y
medio y cada seis meses por si son portadores, lo que les lleva a una situacion
de angustia y estrés bastante elevada.

Espaiia tiene el récord de ser el pais europeo con mayor incidencia de

sida, y la aceptacion social del enfermo/a sigue siendo en muchos casos una
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asignatura pendiente. Los/as enfermos/as son reacios a que incluso sus
familias conozcan la enfermedad. La enfermera Lazaro destaca, como ejemplo,
que Catalufia atiende a enfermos de comunidades como Castilla y Ledn, que
acuden a Barcelona a tratarse para poder mantener ef anonimato. El Hospital
Clinico y Provincial de Barcelona, con 1.400 enfermos activos de sida en
tratamiento, y Bellvitge, con 900, son los dos primeros centros catalanes en
numero de casos. La problematica social en cada hospital es diferente: el 68%
de los enfermos de Bellvitge se ha contagiado por el consumo de drogas,
mientras gue en el Clinico, el porcentaje es 30%, ya que predominan los casos
de contagio homosexual. El resultado es, segun Teresa Faura, que en el
Clinico 80% de los enfermos tiene familia y/o pareja, mientras que en Bellvitge
predominan las personas procedentes de familias desestructuradas. “Cuando
hay familia, el enfermo se queda menos tiempo en el hospital’. Los enfermos
de sida pasan a menudo largas temporadas en el hospital sin mas compariia
gue su madre 0 su pareja y losfas enfermeros/as. Segin Mar Lazaro cuando la
enfermedad avanza llega a haber cinco o seis ingresos hospitalarios anuales,
con una estancia media de quince dias, pero que puede llegar a varios meses.
“La familia, en muchos casos, no quiere explicar esta enfermedad, y el
paciente recibe menos visitas que van reduciéndose aun mas cuando avanza
la enfermedad’, afirma Marta Pont, especializada en prestar atencion
domiciliaria a los enfermos. El contacto con el personal de enfermeria se
vuelve por tanto mas importante.

Mar Lazaro destaca que cuesta un esfuerzo inmenso ¢l trabajo con los

pacientes y considera que a veces no se da acceso a algunos fratamientos a
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los portadores del VIH o hay dificultades para encontrar cirujanos/as que estéen
dispuestos a operarles por miedo al contagio. Teresa Faura destaca que la
actitud del personal sanitario ha de ser |la de “tomar medidas de proteccion
excepcionales —pinchar con guantes— y generalizarlas a todos los enfermos
para evitar rechazos porque todos pueden ser potencialmente infecciosos.”
Los/as enfermeros/as coinciden en que la dureza de su trabajo se ve paliada
por el contacto con los enfermos. “Quienes padecen sida son gente muy joven,
tienen una media de 35 afos, y por eso mismo los sientes mas cercanos a ti’,
manifiesta Mar Lazaro. Teresa Faura insiste en que: “Alguno regala una
botella de cava a una enfermera por su cumplearios. Cuando se van, les
animas diciéndoles que van a cogerse unas vacaciones de hospital y cuando
vuelven a ingresar te dicen: «Ya estoy de vuelta», como si fueran uno mas de
la familia”. Teresa Faura aun guarda una bufanda que le cosié una de sus
enfermas ya fallecida, “para cuando te cases”, y Mar Lézaro explica que lo mas
duro “es ver morir a la gente. Recuerdo a un chico que se murio a los 18 afios,
que era toxicémano desde los siete y se infectd a los once. Decia siempre que
no se queria morir. Es duro. Pero vas madurando”. La muerte o agonia de
los/as enfermos/as que en muchas ocasiones estan solos, y generalmente son
personas jovenes, supone un coste emocional bastante grande para los
sanitarios, por lo cual reivindican, también para ellos, una cierta contencion
para sus emociones: “Las personas que tratan con estos enfermos demandan
sobre todo formacién en la habilidad de comunicacion, que no es facil, en el

manejo de las situaciones de crisis, en el manejo de su propia angustia, y de la
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angustia del enfermo, demandan informacion a ese nivel, porque realmente los
otros niveles los tienen asimilados”.

Las reuniones, que en algunos hospitales existen —Hospital de Dia del
Trias y Pujol- con personal sanitario que trata directamente a afectados de
ViH/sida, tiene como finalidad descargar, en parte, las tensiones a las que
estan sujetos (tensiones que vienen creadas desde varios ambitos: la atencién
a los enfermos, el apoyo o no de la institucion sanitaria y las presiones
familiares)'’. Sin embargo, este tipo de reuniones escésean y, en algunos
momentos, no estan disefiadas de manera adecuada, pues las personas entre
si se conocen, por lo que resulta mas dificil la manifestacién de aigunos
sentimientos: “Hay pues no sé si en psiquiatria o los psicdlogos que trabajan
en el hospital pues hay un poco, un apoyo de [...] hay reuniones, no sé
exactamente la periodicidad que tiene, si son cada cuatro o cinco dias o si son
semanales. Sobre todo entre el personal de enfermeria que se redne un poco
para comunicarse entre ellos, descargar sus propias tensiones, mejorar su
comprensién y su relacion, pero bueno, pues esto es bueno y es inﬁportante.
Pero siempre es lo Ultimo que hacemos, cuando hay tiempo, cuando se puede.
Es dificil ademas hacer un apoyo profundo, no, porque es cada cual descubrir

mucho su intimidad frente a las personas con las que te relacionas, siempre es

" Aunque, en principio, debe ser labor del médico/a o del psicologo/a la
comunicacion del diagnostico, el personal sanitario se encuentra con situaciones en
las que no sabe como abordar a una persona o a una familia a la que no se le ha
ofrecido ningdn tipo de “contencién”. El no saber qué hacer coloca al sanitario en una
situaciéon de impotencia claramente expresada. La ausencia de informacién sobre los
recursos existentes contribuye a aumentar esta sensacion de impotencia. Y no es
solamente “hacerse cargo del afectado”, sino también en muchas ocasiones, de las
propias familias que se muestran con fuerte carga de ansiedad y necesidad de apoyo
e informacion “Claro, es que todo eso esta relacionado, el apoyo psicologico no es
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mas dificil, pero afectivamente es necesario para evitar el famoso “queme que
existe en todos estos profesionales y entre las enfermeras”’”. El
desconocimiento de los servicios que existen y que pueden ser ofertados,
incluye también a los médicos que trabajan directamente con estas personas.

Quizas haya sido el colectivo médico el que tuvo que afrontar mayores
retos profesionales con el surgimento del sida. Como consecuencia, los
trabajos de investigacion y las tesis abundan en congresos y conferencias.
Sirvié, entre otras cosas, para que este personal fuera reconocido
publicamente en su labor profesional e investigadora. Gatell, médico del HCB
servicio de infecciosas y profesor coordinador del master en sida, explica: “El
sida suponia muchos retos, suponia muchas vias de investigaciones, hicieron
muchas tesis, se dedicd mucha gente a estas cosas. También hubo mucha
gente que veia su puestecillo al dedicarse a este tipo de patologia y fue una
patologia que suscitd interés”. Pero las tesis fueron agotandose y los enfermos
muriendo, lo que provocs un cierto desanimo y la vuelta a un quehacer no
reconocido. De la misma manera en que se reconocian los trabajos en
exposiciones publicas “humanamente es un trabajo costoso, entonces ha
venido la época de [...] un poco del tedio, es decir jqué pesadez!. Ahora ya nos
lo sabemos todo, nos conocemos todas las neumonias posibles y todos los
linfomas del sistema nervioso y abdominales. Entonces ahora, ya en ese
aspecto, el médico no nos supone demasiadas novedades y es una

enfermedad mas, en el tratamiento es poco alentador. Encima es una

solo al paciente, a la familia también, muchas familias no quieren llevarse a los
enfermos por miedo, por no saber tratarlos o atenderlos en sus casas”.
2 Mas conocido por sindrome de bumn-out.
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enfermedad con riesgos, y ademas perdemos a los enfermos. Esta es la época
esa en que [Qué pesado es!” Para Jordi Blanch medico psiquiatra del HCB:
“En 1a Gltima época el sida esta algo menos de moda y se halla un poco
disminuido el esfuerzo en ese sentido y convendria mantener, de una manera
continuada campanias de informacién ya que el problema que hay es que las
personas no tienen [a suficiente informacién y ademas no se le ha dado con la
suficiente categoria”. El momento actual es una fase en que ios sanitarios que
atienden directamente a los afectados por el VIH/sida estén haciendo
esfuerzos denodados por proporcionar una atencién integral a estas personas,
marcandose una barrera claramente perceptible entre ellos y el resto del
personal sanitario. Esta barrera esta relacionada, en parte con la ausencia de
una informacidén adecuada, aunque ésta no sea la Unica causa.

Se observan dos tipos de atencion sanitaria que guardan relacion con la
preocupacion por la problematica del ViH/sida y con la ausencia de
informacion adecuada y de “categoria”. Por un lado [os sanitarios humanistas
que se caracterizan por: (a) tener una relacién mas directa con el afectado;

{(b) concibien al afectado como un individuo en su totalidad, no sélo en sus
aspectos médicos sino también sociales; (c) valoran la importancia de la
palabra y crean un espacio donde es posible su circulacién, restituyendo el
lazo perdido. Por otro, los sanitarios tecnicistas u organicistas que se
caracterizan por:(a) conciben a la persona como un cuerpo fragmentado (una
dolencia especifica que hay que tratar), (b) absoluta prioridad a los analisis,
pruebas, diagndsticos, tratamientos farmacolégicos, teniendo la palabra del

enfermo como dnica misién explicitar de la mejor forma los sintomas. El
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director clinico del hospital de dia del HCB nos explica: “Realmente la gente
prefiere trabajar en otras areas sanitarias. Lo que pasa es que también tengo
gue decir gue yo conozco dos equipos que son maravillosos que estan
entusiasmadisimos. Que estan creando grupos de voluntarios para hacer un
equipo completo, que el enfermo tenga todo tipo de cobertura sanitaria,
psicolégico, a nivel de problemas sociales, a nivel de tiempo libre con los
voluntarios. Creo que es gente entregada y fantastica. Pero hay otra serie que
prefiere trabajar en cualquier otra drea que no sea el tema del sida, eso es
evidente. A todos [os niveles sanitarios, desde el ordenanza hasta el médico
jefe de servicio. No hay mucha gente que esta dispuesta a trabajar en sida,
sinceramente”. Una de las enfermeras del servicio de psiquiatria del HCB que
trabaja con pacientes VIH/sida hace siete afios nos confiesa que: “La gente
gue trabaja con estos enfermos yo creo que son gente extraordinariamente
valiosa. Ademas de ser médicos técnicamente muy buenos son unos
humanistas también muy buenos. Es que la figura del médico humanista se ha
perdido, [...] Entonces estan intentando hacer un trabajo muy duro porque hay
muy pocos apoyos. No sélo muy pocos apoyos, a veces muy poca
comprension a favor de los enfermos”. Estas afirmaciones demuestran los dos
tipos de atencidn sanitaria referenciados, asi, mientras que los primeros son
mas reivindicativos frente a las medidas y medios de dicha institucion sanitaria
(desculpabilizando a los afectados e incidiendo en las practicas de riesgo), los
segundos culpabilizan al enfermo de su situacién y, sobre todo, de un posible
contagio laboral. Estos Ultimos consideran a los sanitarios que atienden a los

afectados por el VIH/sida como Teresas de Calcuta: “La gente que se dedica a
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infecciosos, que es gente muy voluntariosa, es gente que se ha hecho a elio.
Tienen mucha paciencia. Esa minoria que hace esa prensa sabe que hay
determinados pacientes que son un cofiazo. Hay que tener una paciencia

importante con ellos, y yo por ejemplo no la tengo™™

remarcando mas que el
aspecto de la cura, lo que tiene que ver con la beneficencia y la marginalidad
(no en los aspectos técnicos y cientificos que se valoran en la sociedad
actual).

Estos dos tipos de sanitarios manifiestan actitudes diferentes frente a la
probleméatica en la atencién a personas afectadas por el ViH/sida. Mientras
que los/as “humanistas” declaran abiertamente cierto cansancio y agotamiento
en el cuidado de los pacientes, en la medida en que no cuentan con el apoyo
necesario por parte de la institucién sanitaria, los “tecnicistas” proponen la
creacion de unidades especiales para no verse en la necesidad de atenderlos
directamente. Esta actitud viene determinada por el miedo y desconocimiento
que existe en torno al tema del sida y de la que el personal sanitario no es
ajeno en absoluto Jodo, médico residente del HSM, sefiala: “Existe muitos
medos nos profissionais de sailde, devido principalmente ac desconhecimento.
O que nao significa que nao tenhamos todos a suficiente informagéo, ou

formac&o para atender este tipo de utentes™

, igual opinién tiene Cledy
enfermera jefe del HCPOA que nos confirma que en los “ATSs sanitarios,
gente de menos informacién sobre el tema, si hay rechazo. Hay un rechazo

seguramente, en principio, por falta de conocimiento, y luego, pues, porque en

® Javier médico de medicina intema del HCB.
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general la informacion que hay transmite un cierto rechazo de la sociedad, y
esta gente también lo percibe, y lo manifiesta un poco de cara también al
enfermo.” En la misma linea de pensamiento se expresa Juana, enfermera del
HCB: “Pienso que va acompanada a la discriminacién social que existe. El
personal sanitario ademas de ser sanitarios son personas. Entonces hay un
reflejo del rechazo social que hay”. Cuando cuestionamos a un médico de
guardia en la urgencia del HCB obtenemos la siguiente declaracion: “Bueno,
dentro del colectivo médico tenemos de todo: gente que no quiere saber nada
del sida, ademas no le gusta nada el tema. Estoy hablando en términos
sanitarios dentro del colectivo médico, que piensan que, bueno, que esa es
una enfermedad que la ha cogido la gente porque le ha dado la gana””. Este
rechazo y miedo se traducen en dos hechos, en la dificuldad por parte de
algunos sanitarios para poder investigar en el campo del VIH/sida, “No meu
hospital aquilo a que mais dificuidades se coloca e que praticamenyte nunca
se faz é uma autdpsia a um cadaver de um cara de sida, por muito que afirmes
que n&o sabes a causa nos fazem dar voltas e mais voltas, e isso nos fastidia.

Nzo é um caminho facil, € uma luta”'®

y en la negativa: “Se demoramos no
tratamento, demoramos no ingresso, por exemplo en urgéncias:dizer ao utente
que ndo tem nada que volte para casa, sim, sim [...] e principalmente se € um

drogado ja nosso conhecido, que se va para casa e nos deixe sossegados,

¥ “Hay mucho miedo en el personal de salud, sobre todo debido al desconocimiento.
Esto también &no?, que no tenemos la suficiente informacién todos, o formacién
sobre como atender a ese tipo de pacientes.”

5 Oriol médico residente de enfermedades infecciosas del HCB.

'8 Declaracion de un médico del HCPOA “En mi hospital a lo que mas pegas ponen, y
que practicamente nunca lo hacen es una autopsia a un cadaver de sida, por mucho
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imagine se tem um golpe, isso pressupde ter de cozé-lo e mais com
minuciosidade, mas 0 mais rapido possivel para nos livrarmos dele porque &

um sidoso™*’

. O dilatacion en la asistencia que el afectado debe recibir: “Es el
caso que 0igo mas frecuentemente. Por el pinchazo tiene su abceso, va al
hospital, al servicio de urgencias, y el que esta alli dice: “no, esto no esta
maduro”, total, le larga para casa. Y no se la abre, no porque no esta madura
sino porque se sospecha gue tiene el virus del sida o una hepatitis y dice que
turur”."® Situaciones como estas o como las que a continuacion reproducimos
forman parte del dia a dia de instituciones hospitalarias que atienden
diariamente personas VIH/sida, “Eu noto que muitos dos meus colegas que
guando se apercebem de que estdao a tratar seropositivos o relacionamento
muda, s&o mais déspotas e chegam a tratar inclusivé mal. O que ndo me
parece correto. Ou seja, eu te posso dizer, que algdns toxicomanos que tenho
merecem esse tratamento porque muitos deles nos roubaram o radio, o porta-
moedas, e entdo se compreende. Mas uma pessoa normal, como por exemplo
um mogo hemofilico, ese coitado ndo tem culpa e nada o devia tratar mal, pois
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esse ndo foi & procura de sarilhos™ ™. Esta situacion se repite

que digas que no sabes exactamente la causa nos hacen dar muchas vueltas, ira un
sitio y a otro, y eso también fastidia. No es un camino despejado, es una lucha”.

T Conversacion entre un médico y un enfermero del HSM: “Si, si demora en el
tratamiento, demora en el ingreso, no atenderle por ejemplo en urgencias, decirle que
no tiene nada que se vaya a su casa, si, si. [...] Si, si por supuesto este es el drogata
de siempre hala, que se vaya a su casa, que nos deje en paz, o por ejemplo tiene un
corte, pues supone coserle, el coserle de una forma detalladamente, coserle deprisa
y corriendo, bien, éste nos lo quitamos de encima porque es sidoso”.

'8 Relato de una médica de urgencias del HCB.

'8 Extracto de una entrevista concedida a nosotros por uno de los médicos del
HCPOA. “Yo lo noto en muchos comparieros nuestros que cuando ven que son
seropositivos el trato ya no es el mismo, son déspotas con elios y los tratan fatal. Y
no me parece normal. O sea, yo te puedo decir gue algunos toxicomanos que tengo
si se merecen ese trato o bien porque nos han robado la radio, el monedero y
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independentemente de la cultura o del pais “Yo sé del caso de estar con
técnicos de radiologia y decir: bueno, vamos a esperar a ver si se muere,
cuando esta en una fase terminal y bueno, esperamos a ver si se muere, y no
le hacemos la placa. Eso lo he oido alli en X, hay personal [...] Es un poco
fuerte. Hay personal, gue lleva tantos afios alli y ya lo ve de tal manera que,
bueno, pues, para no bajarme al enfermo, estar tocandole y tal, pues, como a
lo mejor te pone en el volante: ritmo normal, la placa, aguardan y si se muere
el enfermo, mira, eso que se ahorran. Eso lo sé yo con certeza "2 puede
parecer duro, mas ésta es la otra cara de la moneda de {a institucion
hospitalaria, y/o de la deshumanizacidn del personal sanitario.

El temor de gran parte del personal sanitario es doble: por una parte, a
gue pueda contagiarse de una enfermedad que es mortal, por otra, a que sea
incluido en [o que se ha venido en llamar grupos de riesgo, con las
caracteristicas sociales negativas que ello conlleva. Se pasa de ser sanitario a
ser enfermo. En una reunién de médicos del servicio de urgencias del HSM se
escucha; “Ndo é so6 perder a vida, mas as condi¢cdes em que vais viver durante
um certo tempo. E mais, as conotagdes sociais resultantes. E o medo a
contagiar a tua familia também. Mas eu creio que um dos mais problemas
actuais s30 as conotagdes sociais dai resultantes”.*' Existe un sentimiento de

desproteccion por parte de la institucion sanitaria, lo que hace que el personal

entonces vale. Pero otra persona que s normal, que a lo mejor, por ejemplo yo tengo
un chico que es hemofilico, ese chico no tiene la culpa y nadie por esc le tiene que
tratar mal, porque él no se lo ha buscado”.

% Confidencia de un residente del HCB.

2 “No es s6lo perder la vida, sino en las condiciones que vas a vivir cierto tiempo. Y
las connotaciones sociales. Y el miedo de contagiar a tu familia también. Yo creo que
uno de los problemas mas grandes de hoy en dia son las connotaciones sociales”.
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sanitario se sienta colocados en una marginalidad virtual frente a la sociedad
cuando sufren un accidente laboral. Una de las enfermeras de! servicio
domiciliario del HCB nos confiesa su experiencia personal; “Mira, yo me pinché
con una jeringuilla de un paciente con sida en situacién terminal y ahi
empezaron un montdn de andlisis y tal, tres veces cada seis meses, la
incertidumbre, el no tener respuestas por ningln sitio, ni nadie sabe. Te
encuentiras solo, nadie quiere saber nada. Luego incluso, medio en broma
medio en serio, estas expuesto a que alguien te diga: “no, es que eso ya lo
tenias tu por ahi”. Nadie se moja a la hora de decir qué ha sido si tienes un
problema profesional. Tienes que estar con los papeles en la boca para
demostrarlo todo"?. El colectivo médico comparte de los mismos temores que
los deméas expertos sanitarios. Un cirujano del HCB considera: “Mira,
normalmente eso 1o he vivido medianamente de cerca y generalmente lleva
con ello una respuesta de solidaridad importante de los comparieros. Pero de
todas las formas creo que al final hay rechazo. Al principio hay mucha
solidaridad, pero al final creo que no se entiende suficientemente el tema. Si
tienes la fatalidad de infectarte pasas a ser un enfermo como todos los demas
y ya estd”. Este rechazo que se percibe hacia los afectados, la soledad y la
marginacién en la que se encuentran son una imagen de lo que puede llegar a
ocurriries, sintiendo con elio cierto panico. La muerte social (la exclusion, la
ruptura de los lazos que crean el vinculo) aparece imaginariamente antes que
la muerte fisica. No es el sufrimiento fisico el que importa sino el sufrimiento

que degrada. La primera exclusién proviene de la misma institucion sanitaria al

2 gonia enfermera del servicio domiciliario del HCB.
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no hacerse cargo del profesional que ha tenido un accidente laboral. Aqui
vuelve a plantearse un aspecto que esta en relacién con el miedo al rechazo,
tanto de la sociedad como de los compafieros, ante una seropositivizacion (la
marginacion virtual en la que imaginariamente esta inmerso el sanitario).

Ese distanciamiento, frialdad y rechazo del personal sanitarioc para con
el enfermo parece ser consecuencia de falta de informacién especifica sobre el
VIH/sida. La mayoria del personal sanitario no médico teme gue no se sepa
todo acerca del viris y ademas sea pero de lo que se piensa, un ATS del HCB
nos dice: “Es que bueno, es que constantemente, sobre esa enfermedad hay
mucha polémica. Nosotros es que usamos guantes, pero es que resulta que un
virus, un virus frente a un guante es que no es nada, un virus atraviesa el
guante, pero eso no es una barrera ante la enfermedad, yo lo que si pedirfa es
alguna mayor proteccion frente a la enfermedad” o esta otra declaracion de un
enfermero del HSM: “As vias de transmisséo [...] Se conhecem as tipicas mas
existem muitas mais. Por exemplo uma verruga [...] guando estas causticando
forma-se um pd que contém virus e esta demonstrado que o HIV, o virus do
papiloma humano, em pessoas normais, ou seja, que tém uma verruga ta o
electrocoagulas e nesse po6 existe o virus, e casos ha que cirurgides que
utilizaram esta técnica de electrocoagulagéo e alguns dermatélogos
desenvolveram papilomas na laringe com o gual [...] ou no nariz, ou nas areas
respiratérias, entédo até que ponto ao electrocoagular ndo esta voando para

nds o HIV'®. Se pueden sintetizar una serie de factores explicativos para la

2 «_ag vias de transmision [...] Se saben las tipicas pero hay muchas mas. Veamos,
por ejemplo una verruga [...] cuando estas quemando se forma un polvillo que tiene
virus y se ha demostrado que ViH, el virus del papiloma humano en personas
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actual relacion de rechazo y/o de indiferencia del personal sanitario-enfermo:
(a) un cierto desconacimiento de la enfermedad, debido a una informacién no
precisa y actualizada, recogida en los medios de comunicacién de masas, y no
una informacién cientifica que deberia proporcionar y actualizar |a institucion
sanitaria. No hay una informacioén directa y especifica para cada coleciivo; (b)
un rechazo importante hacia ciertos colectivos sociales (homosexuales,
toxicomanos y prostitutas), al igual que ocurre en ofros sectores de esta
sociedad y que se ve agudizado por el hecho de que pueden contagiar ia
enfermedad en un accidente laboral. Si es posible manifestar el rechazo de
una forma tan clara es porgue el discurso social lo avala creando una barrera
entre culpables e inocentes; (¢) una ausencia de proteccion por parte de la
institucidn sanitaria con relacion a los accidentes laborales, lo que sitGa al
sanitario en un virtual marginado, entiéndase que el sentimiento de proteccidn
puede venir sencillamente desde la existencia de una normativa clara, que
llegue a los sanitarios, y donde se perciba que toda eventualidad esta recogida

y tiene una respuesta institucional.

Vision de afectados

El primer contacto que los/as afectados/as tienen con los sanitarios, es decir,

cuando se confirma a la persona que es portadora de anticuerpos, que tiene el

normales, o sea, que tienen una verruga, ta la electrocoagulas y entonces en ese
polvillo hay virus (no se entiende), a algunos cirujanos que han manejado
electrocoagulacion y a algunos dermatélogos les ha salido en la laringe papilomas,
con lo cual [...] 0 en Ia nariz, o en el area respiratoria, entonces hasta que punto al
electrocoagular no sélo esta volando el VIH".
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virus de inmunodeficiencia humana o el sida, resulta una experiencia
traumatica: “Olha eu penso que todo a gente que é informada que tem aids,
tem as mesmas reac¢des que possamos ter faz anos: medo, num primeriro
momento panico. Eu me lembro que quando me disseram fiquei paralizado,
nao sei, me vinham a cabega montes de coisas y me sentia como que
paralizado, n&o podia nem sequer reaccionar” (B1: 1)*. Esta cita es un
ejemplo de que toda enfermedad (y [a comunicacion a un portador del VIH lo
sitia como virtual enfermo) supone un desequilibrio que afecta, o pone en
peligro, la condicion del individuo como persona en su totalidad, con la
incertidumbre que ello genera. Dicha experiencia se ve agudizada ante la falta
de una informacién adecuada por parte del sanitario, que hace que el paciente
tenga reacciones negativas, sin posibilidad de poder canalizarlas
posteriormente. La recuperacion de la unidad perdida, de la integridad como
persona, llega a través de la reconstruccién tanto fisica (por medio de una
serie de pruebas, andalisis, terapias, es decir, lo que se ha venido a llamar la
medicina técnica) como psicolégica (en la medida en que se restituye la
confianza en cuanto persona total). De ahi que sea muy importante que la
palabra pueda ponerse en circulacion, la palabra del afectado y la palabra del
médico, que en ese momento se convierte en la persona detentadora del saber
sobre su cuerpo e, imaginariamente, sobre su futuro: “Tiré la toalla como para

morirme [...] y mas cuando a mis oidos [legaron de que como mucho iba a

24 vyo pienso que toda la gente cuando le comunican el tema del sida tiene las
mismas reacciones que podiamos tener hace afios: miedo, en un primer momento, o
panico. Y yo me acuerdo cuando me lo dijeron que me guedé como paralizado, no
sé, te venian un montdn de cosas a la cabeza y estabas paralizado, no podia
reaccionar’
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durar tres anos [...] Entonces no sabia ni por donde iban los tiros, y entonces
dije: jtres afios! y fue ahi donde tomé ia decision de, vamos, que no queria
saber nada del tema: Como iba a durar tres afios. Viviendo en un mundo
oscuro” (E4: 2-4), la metafora del “mundo oscuro” viene sefialada por la
exclusién, en cuanto que el enfermo con una serie de estigmas tiene en el
orden de [o social.

El silencio posterior a la comunicacion del resultade de los andlisis
guarda relacién con dos aspectos impoﬁantes, por un lado, la “conformacion” o
el “descubrimiento” para el entorno social de una identidad no manifestada
explicitamente y con connotaciones negativas en cuanto a los valores
socialmente establecidos. El miedo al rechazo por parte de los familiares, o
incluso por sus “iguales”, es manifestado explicitamente. Por otro lado, la
confirmacion, desde el lado del saber médico, de ser una enfermedad
incurable sin que la ciencia pueda conjurar la muerte como lo hace en la
mayoria de las ocasiones (incluso muchas manifestaciones del cancer estan
conjuradas hoy dia por la palabra de |a ciencia que garantiza una cierta lejania
del fin). Esta sensacion de soledad y de angustia, fundamentalmente dadas
por el miedo al rechazo, son en parte canalizadas por dos vias. Por los grupos
de autoayuda (Abraco, Nuances, Actua) donde se constituyen relaciones
“entre iguales” y donde es posible la creacién de un vinculo, al mismo tiempo
que el VIH/sida se transforma en una actividad en si misma (charlas, actos,
informacion, visitas a otros afectados). Es posible ir adaptandose a la nueva
forma de vida desde un concepto valorado en el universo de la salud: la

actividad. El personal sanitario que les atiende llega a convertirse en
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indispensable, pues sin enjuiciar su conducta los tratan como personas,
personas integras, no como cuerpos fragmentados, como 6rganos a curar. El
recurso a la familia, los amigos o los compafieros de trabajo, cuando se realiza
se efectia de una forma lenta, una vez pasado un largo periodo de tiempo
“Por miedo al rechazo, si. De hecho mi familia no sabe nada todavia® (E4: 3) El
deseo manifestado, por parte de los afectados, de gue existan una serie de
servicios (asistente social, psicologo, terapeuta familiar) o una mayor
dedicacion en tiempo de la persona que les comunica el diagnéstico, “. Que el
médico no lo puede hacer, pues que haya otro servicio alli donde el médico
pueda decir: jBueno pues ahora pasese a esta consulta que van a hablar con
usted!” (E1: 9) que tenga como finalidad el saber que existe la posibilidad de
reconstruccion de la persona y no quedarse ante la angustia de la
imposibilidad, de la ruptura total como persona y como ser social. Es,
fundamentalmente, la palabra la que crea el lazo, el vinculo “Eu se a quatro
anos atras tivesse tido uma pneumonia e me tivesse hospitalizado ter-me-ia
cagado de medo, porque pensaria que iria morrer, agora sei que ha
companheiros que ultrapassaram vinte pneumonias e que continuam ai e
saber isso faz-me viver com menos angustia as hospitalizagdes” (P5: 10)* La
aceptacion de la persona afectada en cualquiera de los grupos (aunque,
fundamentaimente, en el de su entorno natural mas cercano) hace que se
sienta todavia vinculado y no excluido del orden social. Cuanto mayor sea este

abanico mayor sera la sensacién de pertenencia y de integracién, en suma de

% “Yo si hace cuatro afios hubiera tenido una neumonia y me hubiesen hospitalizado
me hubiera cagado de miedo, porque pensaria que me iba a morir, ahora se que hay
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normalidad, “Entre o apoio da minha familia, dos meus amigos e tal, ou como
se costuma a dizer: sensacao de viver” (B1: 12)%, esta cita es representativa
de la relacion que se establece, no es la de sida—enfermedad-muerte sino
sida—enfermedad—exclusion—muerte.

En las charlas que mantuvimas durante el periodo de trabajo de campo
con los afectados, se distinguen claramente dos tipos de personal sanitario
(que afecta de igual manera a médicos, ATS’s o auxiliares). Estos serian por
un lado los gue tratan directamente, y cuya imagen no tiene eiemento
negativo. Al contrario de antes, se convierten para los afectados en los
amparadores frente a los demas sanitarios y a la misma sociedad que les
margina. “Las pruebas tardan mucho. Yo te puedo hablar que muchas veces
tiene que ser el mismo médico el que vaya a pedirlo como favor [...] Una vez
ingresé de urgencia y hasta que al Dr. X no le toco estar de guardia nadie me
ingresod. Estuve tres dias y tres noches en un pasillo en urgencias. Ya al Dr. X
fe tocd de guardia y me mandod para arriba” (E5: 5-7). Son estos sanitarios los
que les devuelven la imagen de personas, su integridad. El personal que no
les trata directamente pero que, en determinadas ocasiones, tienen relacion
con ellos. Constituyen el polo opuesto al anterior y la sensacién de abandono
gue provocan es total. Esto es debido por un lado a la dilatacion, cuando no a
la negativa para la realizacién de determinadas pruebas y explicaciones, lo
que inquieta y crea inseguridad fisica en el afectado. Por otro lado, la

“incapacidad” de poder denunciar estos actos puesto que pueden resultar

compafieros que han pasado veinte neumonias y que estan aqui y eso te hace vivir
con menos angustia las hospitalizaciones”.
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ineficaces ante el corporativismo médico existente en la actualidad”. Se tapan
un Poco unos a otros, se van tapando y se defienden entre elios de una forma
que para mi no es positiva, en plan corporativista, es imposible poder
denunciar a un médico por no haber sido atendido como Dios manda” (E3: 5).
A todo esto hay que juntar la falta de normalizacion del sida, que hace que se
tema por la confidencialidad e intimidad que [os afectados reclaman para no
ser excluidos. Algunos de nuestros entrevistados afirman: “Existe uma
diferenca enorme entre o médico que me trata de HIV e o resto do pessoal
médico [...] por exemplo, agora estou com problemas para extrair um abcesso
enquistado, porque quando dizes que és um HIV hé problemas, e agora estou
com transtornos na boca e com o dentista também ha problemas” (P4: 7-8)°".
“Ultimamente estou tendo problemas com uma enfermeira que me faz a vida
amargada. Ela esta insegura, tem como medo, sabe?” (B4: 9)*®. No se
comprende, por parte de los afectados, cudl es la causa para que exista tal
rechazo en el personal sanitario que no les tratan directamente. Los afectados
se preguntan: si se conocen ias vias de transmision y se toman las medidas de
proteccién necesarias como con otras enfermedades ¢ por qué seguir en esta
situacion?

Las personas afectadas conocen cuales son las vias de transmision de

la enfermedad y no plantean dudas sobre [a misma. Estén al tanto de todo

% “Entre el apoyo de mi familia, de amigos y tal, pues como se suele decir: jsensacion
de vivirl”

27 sy una diferenciacion muy grande entre el médico que me trata el VIH y el resto
del personal médico [...] pues por ejemplo, ahora estoy teniendo problemas para
quitarme un absceso enquistade, pues, en cuanto dices que eres VIH hay problemas,
ahora estoy con problemas en la boca y con el dentista también hay problemas”.
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cuanto ocurre en torno al sida, sobre todo, si se trata de extoxicomanos y
homosexuales. Los médicos diran que son los homosexuales, principalmente,
los gue estan al dia de todos los avances que se dan en torno al VIH/sida y
que con su participacion en conferencias y congresos constituyen el grupo de
enfermos que més saben sobre la enfermedad que les afecta. Es a partir de |a
certeza sobre Ias vias de transmision, acreditadas desde el conocimiento de la
ciencia (que se torna en la palabra verdadera, en la palabra de la verdad), que
los/as afectadosfas quieren normalizar su situacion frente al personal sanitario,
convirtiendo el VIH/sida en una enfermedad mas. Una enfermedad mas con la
que es necesario tomar unas medidas de prevencion pero a la que hay que
quitar toda la aureola de miedo y de misterio que aun encierra hoy en dia, para
una parte significativa de sanitarios.

Este colectivo de personas pasa, a lo largo de su trayectoria de
cuidados sanitarios, por distintas fases que conviene analizar para que se
pueda comprender su discurso. Los afectados entrevistados consideran que la
asistencia primaria existente es un elemento burocratizador e inoperante con
relacién a la atencion a personas VIH/sida. “La primera que te atiendan ¢no?
Porque vas al médico porque te duele la cabeza y te manda al hospital. Porque
no sabe ni por donde atajar el problema. Que un médico de atencion primaria
sepa que no puedes tomar aspirinas cuando estas tomando AZT pues es
bastante fuerte, y entonces dependes mucho del hospital. [...] desde una
simple gripe hasta cualquier otra cosa inmediatamente te mandan al hospital,

porque él dice que no sabe y que no entiende.” (E3: 7-8) L.a mayoria subraya

8 «1e estado Gltimamente dando con una enfermera que es la que me esta
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la falta de conocimientos por parte del personal sanitario lo que hace derivar a
los afectados hacia los hospitales, creando una gran dependencia hospitalaria
y haciendo que su vida ruede en torno al hospital, lo que lo aleja de su medio,
impidiéndole la normalizacién de su vida. “Neste preciso momento nac me fio
no meu médico de familia, porque nao o vejo capaz de me tratar, por isso eu
agora s6 tenho confianga no meu médico que me segue no hospital [...] e por
causa disso criei uma dependencia com relagéo ao médico do hospital” (P1: 9-
10y*°. Al no cumplir con la funcién que en principio se tiene asignada, termina
por contribuir a una buracratizacion, lo que incide en la normalizacion de la
vida cotidiana del individuo, dificultando tanto sus relaciones laborales como
personales. Si el panorama no es bueno en la asistencia primaria tampoco
sale mejor valorado en las urgencias hospitalarias, aunque en éstas se
observan posturas diferenciadas, que van desde el rechazo o demora en la
atencion: “Estuve tres dias en un pasillo de urgencias, de urgencias a casa,
ambulancia. Asi. Horrible. Iba con un papel, un pequefio informe clinico [...] No
podia caminar. Tenia un sarcoma con infeccién. Horrible. Al final ingresé” (E2:
8-9). Situaciones como estas son frecuentes y contribuyen a la sensacion de
inseguridad y riesgo para la salud propia, en la medida en que faciimente
puede deteriorarse por las deficiencias inmunoldgicas; hasta una atencion
preferente, precisamente por la problematica que presentan. "Porque cuando

llego incluso por urgencias, inmediatamente se dan codazos jese es el del

amargando. Porque esta insegura, tiene como miedo ¢ sabes?”.

29 uAhora mismo no me fiaria de mi médico de cabecera porque he visto que es un
inhabil en el tema de mi enfermedad y entonces yo ahora mismo en quien tengo
confianza es en mi médico del hospital de St®. Maria |...] se crea un poco de
dependencia con respecto a tu médico.”
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sidal Venga a dar prisa que esta fatal” (E4: 9) si bien este caso ha sido
relatado por uno de los entrevistados, pocos son los que refieren una atencion
analoga.

Si en las urgencias hospitalarias habia division de opiniones, la imagen
que tienen los pacientes de las unidades de dia es buena. En cuanto a |la
funcién que cumplen y a la atencién que en ellas reciben. Pues
descongestionan las consuitas hospitalarias “desde que tenemos los
hospitales de dia, que se me enchufa alli el suero y vuelvo otra vez a mi casa.
Entonces, eso ha sido un adelanto” (E6: 7), o sea, que estas unidades
contribuyeron para normalizar la vida cotidiana del afectado: “Olha desde que
temos hospitais de dia que minha vida passou de novo a ser normal, pena
serem t&o poucos e pequenos sabe” (B4: 4)®, en este caso o que se critica de
las unidades de dia no es tanto su concepcién sino la escasez de [as mismas y
en algunas ocasiones su tamarfio. El saber sobre la enfermedad y el trato que
reciben no suele ser cuestionado en antes al contrario enaltecido.

Es necesario saber que opinan los/as encuestados sobre |a asistencia
hospitalaria. La vida de las personas VIH/sida gira, primordia[mente, entormno a
los hospitales, ya sea en las consultas externas o cuando son ingresados por
una enfermedad oportunista (debido, entre otras cosas, a la ausencia de una
asistencia primaria adecuada o a la falta de centros o unidades de dia). La
atencion gque reciben difiere considerablemente, en opinion de los afectados,
seglin sea el personal que los trata, si lo hace directamente o lo hace de forma

esporadica“. Ves a una auxiliar que entra que es que parece que va a apagar
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el fuego. Porque es que entran [...] con unas caretas que se ponen, que la
verdad que impresiona. Luego ves al médico que entra, puf, sin nada,
entonces dices ¢ por qué tiene que ser esto?” (E2: 9-10). Mientras gue para el
personal médico el VIH/sida comienza a estar normalizado, sujeto a unas
reglas bastante fijas y estables, por lo cual el tratamiento o ios remedios
paliativos son posibles y aplicables, para los ATS el tema del VIH/sida es una
enorme duda: “Eu estava ingresada com uma idosa, e guando vinham a tirar a
presséo arterial & velhota tudo normal e para mim colocava dois pares de luvas
ora” (P6: 10)*'. Situaciones como estas son cotidianas en los centros
hospitalarios: “Dependendo da doenga oportunista que tenhas e do servigo a
que vas é o que notas” (B3: 9)7 de ahi que los afectados vean actitudes y
comportamientos dispares dentro del colectivo sanitario. Dentro de lo que es el
ambito hospitalario se plantean dos temas importantes para los afectados:
muerte y toxicomania. Son pocas las personas que desean hablar de la muerte
de una manera explicita. Sin embargo, cuando o hacen expresan de forma
clara su postura, sobre todo, en lo que se refieré al dolor fisico: “Que una
persona pueda morir sin dolores y con dignidad, con la marfina o con lo que
sea” (E3: 13), “se chegar a esse momento da minha doenga o que eu quero €
nao ter dores” (P4: 13)*. Cuando cuestionados sobre la posibilidad de que se

experimente con ellos nuevas terapias,en sistema de ensayo clinico, nos

3 «Mira desde que ya tenemos los hospitales de dia que mi vida se normalizé, lo que
lamento es su escasez y sus reducidas dimensiones”.

31 vyo estaba con una sefiora mayor ingresada y venia, le tomaba la tensién a la
sefiora y luego para tomarmela a mi se ponia dos pares de guantes”.

¥ «3egUn la afeccién oportunista que tengas pues puedes ir a un servicio 0 a otro,
entonces es que lo notas.”
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afirman: “si ven gue no hay solucion que dejen de joder, de hacer pruebas, si
te estan puteando los ultimos dias de tu vida sacandote por agui y sacandote
no sé qué, y puteandote. Porque al final es putedndote para una serie de
historias que a [o mejor pueden ser o que te digan ¢ Te ofreces
voluntariamente para una investigacion? Si aceptas, aceptas, pero si no
aceptas, no aceptas” (E1: 14) la mayoria de enfermos piden que se [os respete
en sus decisiones terapéuticas y no los traten como cobayas humanas para
experimentacion clinica. De ahi que pidan una muerte digna. Sin imaginarse la
muerte en el propio hogar (por el deterioro fisico al que se llega y el grado de
dependencia) el hospital tampoco parece, para los afectados, el lugar mas
idoneo. A los/as enfermos/as terminales se les echa de la instituicion sanitaria,
muchas veces, sin tener fugar adonde ir. La creacion de centros para cronicos
o enfermos terminales, sin ser exciusivamente para pacientes de sida, podria
ser una de las posibles soluciones que aportan los entrevistados para hacer
frente a este problema. Dos serian los razonamientos: desde un espacio fisico
(que en los hospitales les es negado 6 restringido) hasta un personal con una
formacion adecuada para enfrentarse a este tipo de problematica. Ana,
asistente social del HCB, comenta: “Tenemos gente gue no puede estar en su
casa pero le dan el alta en el hospital, entonces no saben qué hacer con esa
persona, normalmente lo derivas a la casa de acogida o se quedan en fa
pensioén y no es la salida con que tratar a esa gente”, ésta es la visidon que en

el momento actual tienen los afectados de la “expulsién” que sufren los

3 ugj llega un momento en el que desarrollo la enfermedad lo que quiero es no tener
dolores”.
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enfermos terminales de sida de los hospitales y la sensacién de soledad y
abandono que provocan.

Otro tema es la asistencia domiciliaria. Muchos de los afectados
entrevistados principalmente los portugueses desconoce la existencia de tal
servicio, pero una vez propuesto es unanimamente aceptado, siempre y
cuando esta medida no sirva para enmascarar un rechazo o una exclusion del
centro hospitalario. El lado positivo de este tipo de asistencia radica en que el
enfermo esta en su entorno, en lo gue se considera su medio habitual. Puede
ser mas econdmico para la institucion sanitaria. Son muchas las ocasiones en
que el entorno esta deteriorado y este tipo de solucion no resulta viable, por o
que se recurre a la creacion de centros de acogida (tipo Caritas 0 ACTUA en
Barcelona, Sol en Lisboa y Casa Filhos de Oxim en Porto Alegre y S&o Paulo)
para que se resuelvan las facetas médica y social. La demanda de asistencia
doméstica domiciliaria iria en el mismo camino de normalizacién de la vida
cotidiana del paciente, si bien, quedaria un tanto incompleta al necesitar el
afectado una atencién (que podria ser cubierta con voluntariado a modo de los
grupos “seff-help” tan abundantes en Estados Unidos) que cubriera el plano
afectivo y social y que alejara el fantasma de la soledad. La responsable del
servicio de asistencia domiciliaria del HCB afirma: "A lo mejor 1a asistencia
domicilaria se tiene que encargar més de ir al mercado, comprar la comida.
Dejar todo un poco planificado para que pueda la persona comer, desayunar y
cenar. Pero creo que se podria afiadir una parte de voluntariado que trabajara
de forma gratuita y que seria mas bien para hecer compaiiia [...] Un enfermo

gue no pueda salir de su casa uno de los grandes problemas que tiene es la
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soledad [...] La misma soledad te crea més angustia. O tu te sientes empeorar
a nivel de enfermedad’. Lo que esta reponsable demanda es la asistencia
total, en cuanto a personas necesitando de una serie de atenciones que estan
estrechamente relacionadas entre si. De ahi que se pida una coordinacion
entre las distintas entidades gue proporcionan este tipo de servicios (que van
desde la asistencia médica a la domiciliaria o la integracion del voluntariado en
los planes de accién). Barcelona y Porto Alegre son las dos ciudades en que el
servicio domiciliario estd mas desarrollado y en las cuales las ONG tienen un
papel de intervencién social y de articulacion con los respectivos centros

hospitalarios.

A lo largo de este capitulo se constata que las pautas que rigen la vida de las
instituciones hospitalarias, basadas en la negacién de la problematica del
sujeto, incrementan todavia mas la falta de intimidad y de individualidad, y
fragilizan el sentimiento de identidad y la autoimagen del afectado. En
consecuencia, refuerzan su dependencia, incapacidad, sensacion de
inferioridad y estigmatizacion. Prevalece el paradigma reduccionista o de
simplificacién en la préctica profesional, y no se da una ruptura con el modelo
biomédico en la medida en que el punto de observacién y de intervencion
sigue siendo el hospital. No se propone una intervencién en el contexto real de
vida de la persona. Una relectura de las practicas y acciones de los

profesionales, basada en el estudio etnogréfico de la dinamica de las
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instituciones, revela que las rutinas adoptadas por el personal sanitario
reproducen los problemas existentes en el marco social. El aspecto mas
significativo del analisis de los discursos tanto de los profesionales como de
los afectados es el rechazo que parte del personal sanitario tiene,
mayoritariamente, en torno a los afectados por el VIH/sida. Aquellas personas
que les atienden directamente suelen tener una relacion normalizada con
ellos/as. La manifestacién explicita de este rechazo se hace posible debido a
que existe un discurso social que discrimina a personas con actitudes y
comportamientos diferentes a los asumidos por la mayoria. La ausencia de una
informacién adecuada, con un canal legitimado desde la instancia del saber,
de la verdad (en este caso de la ciencia) ha sido un factor importante en la
consolidacién de la situacion actual. Convendria que elaborar camparias, tanto
para los sanitarios como para la poblacion general, donde se remarquen o
tengan en cuenta las medidas de prevencion de forma clara y concisa. Hay
necesidad de normalizar, de no marginar, a determinados grupos sociales
como homosexuales, prostitutas y drogodependientes. Se trata de

desculpabilizarlos.
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Capitulo 4
ITINERARIOS Y PROCESOS

Eu ndo tinha este rosto de hoje,

assim calmo, assim triste, assim magro,
nem estes olhos tao vazios,

nem o labio amargo.

Eu n&o tinha estas maos sem forca,
téo paradas e frias e mortas;

eu no tinha este coragdo

que nem se mostra.

Eu n&o dei por esta mudanca,
t&o simples, tao certa, tao facik:
- Em que espelho ficou perdida
a minha face?

Cecilia Meireles, Refrato.



Para estudiar las trayectorias institucionales y socio-familiares de la persona
con ViH/sida se utiliza la nocién de “carrera moral descrita” por Goffman y se
conjuga con elementos de la concepcion del proceso asistencial. La carrera
moral enfoca el estudio desde dos perspectivas: |la representada por las
observaciones externas del trabajo de campo del autor, etic, y la representada
por ias experiencias del punto de vista de los actores emic”. El énfasis recae
aqui sobre el enfoque emic puesto que se valora la experiencia del individuo y
su subjetividad. Facilita estudiar la reconstruccion de la identidad de la persona
con VIH/sida que se convierte en enfermo y/o persona asistible. Para
complementar tal enfoque se emplea el concepto de “proceso asistencial” que
incluye el entorno cultural de la persona, esto es, la comprension del papel de

enfermo en cuanto construccion social.

Proceso asistencial versus solidaridad social

Una problematica asociada al sida es la cuestion del apoyo que necesitan las
personas afectadas. Este apoyo se estructura socialmente mediante un
proceso de ayuda. Por "proceso asistencial" se entiende el conjunto de
mecanismos que la sociedad pone en marcha para asistir a aquellas personas
que lo necesitan: personas enfermas, o en situacion de desgracia o infortunio.
El proceso asistencial puede definirse como "el conjunto de actos y gestos
rituales a que se ve sometido el asistible en tanto persista sobre &l la condicion
de asistibilidad" (Comelles 1985). En la nocién de “proceso asistencial’ se
incluyen los procesos formales e informales de asistencia, es decir, las

instituciones hospitalarias, los amigos, familiares y ONG. En este proceso son
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importantes tanto la persona como su entorno (red social). "La nocidn de red
social permite abordar el estudio de dos fendmenos fundamentales: el primero
de elios es el conjunto de determinantes del diagnédstico de la situacion de
asistible, como proceso que se ejerce en el seno de una red particular, pero
articulada a un contexto general, y en el que el autodiagnéstico puede ser
percibido como la aplicacion de la propiedad reflexiva inherente a las
estructuras reticulares. La segunda se refiere a los procesos particulares de
movilizacion social y de consulta que se producen en torno al asistible a lo
largo del proceso asistencial: proteccidn ritual, consulta a profanos «enterados
de lo que hay que hacer», reorganizacion de los roles y del espacio doméstico,
discusién y toma de decisiones relativas a la consulta con profesionales o a la
remision a instituciones, entre otros. En todos estos procesos el papel de la red
es fundamental aun en aquellos en que ésta, a priori, parece tener menos
influencia: asi en las adaptaciones secundarias que los acompanantes
engendran en las salas de hospital o durante las visitas a enfermos
hospitalizados (regalos, rituales, etc.)" (Comelles 1985: 360-361). Es la red
quien decide gestionar de un modo u ofro los diferentes recursos disponibles
(formales e informales) para garantizar la asistencia’, ya que el proceso

asistencial convierte al asistible, es decir, al actor social en centro de atencién

T Por el concepto de asistencia se entiende "Al conjunto formado por el plano
ideologico y por el plano de ia praxis relativa a la salud y a la enfermedad, lo vamos a
llamar en los paises cristianos, o en los de tradicidn historica cristiana, asistencia [...]
en nuestro contexto asistencia significa técnicas y rituales aplicados (curar una herida,
atender a la parturienta), procesos complejos de movilizacién social (el auxilio de los
vecinos en la agonia), todo ello enmarcado en sistemas normativos de orden ético,
moral o religioso [...] la asistencia se revela Unicamente en sus relaciones
sintagmaticas, es decir en los procesos observables empiricamente en la realidad”
(Comelles 1985: 71-83). El proceso asistencial de cualquier enfermedad, no implica
necesariamente la presencia o la hegemonia médica. Incluye, procedimentos de
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de su red social. El concepto de asistencia, asi definido, se relaciona
tedricamente, con el concepto de "carrera moral" de Goffman (1992). Permite
reconstruir los procesos asistenciales desde la perspectiva de la persona
asistida. Este concepto fue elaborado por Goffman en 1963 respecto a los
enfermos mentales, pero en esta investigaciéon se usa de un modo general, ya
que todas las personas gue son asistidas estan en situacion de dependencia
social (hay muchos grados de dependencia) y transitan por un itinerario que
acaba por transformar o reforzar su identidad social®. El concepto de “carrera
moral®, al articular la asistencia desde la perspectiva de la persona, permite
contemplar el proceso asistencial como un todo: incluyendo lo formal y lo
informal. También el concepto de health care system desarrollado por Arthur

Kleinman (1980) se sitlia en esta misma linea de pensamiento®.

autodiagnostico, de clasificacion social de los enfermos y practicas terapéuticas no
dirigidas por curadores diferenciados (Comelles 1994: 79-84).

2" as personas que tienen un estigma particular (ej.: el sujeto seropositivo) tienden a
pasar por ias mismas experiencias de aprendizage relativas a su condicion y por las
mismas modificaciones en la concepcion del yo - «una carrera morab» similar que es, a
la vez, causa y efecto del compromisso con una secuencia semejante de ajustes
personales [...] Una fase de este proceso de socializacion es aquella en la cual ia
persona estigmatizada aprende a incorporar el punto de vista de los normales,
adquiriendo asi las creencias relativas a la identidad propias del resto de la sociedad
mayor, y una idea general de lo que significa poseer un estigma particular. Otra fase
es aquella en la cual aprende que posee un estigma particular y - esta vez en detalle -
las consecuencias de poseerlo [...] Las fases posteriores de la carrera moral del
individuo habran de encontrarse en estos cambios de participacion y creencia. Las
relaciones del individuo estigmatizado con la comunidad informal y con las
organizaciones formales a las que pertenece por su estigma son, pues, decisivas [...]
Al revisar su propia carrera moral, el individuo estigmatizado puede escoger y elaborar
retrospectivamente las experiencias que le permiten explicar el origen de las creencias
y de las practicas que ahora tiene con respecto a sus iguales y a los normales”
(Goffman 1989; 45-55).

® " £ sistema sanitario, como otros sistemas culturales, integra los componentes en
relacion con la salud de la sociedad. Incluye modelos de creencias acerca de las
causas de la enfermedad, normas que gobiernan la eleccién y la evaluacion del
tratamiento, estatus socialmente legitimados, roles, relaciones de poder, lugares de
interaccion e instituciones [...] Podemos ver la medicina como un sistema de
significados simbolicos anclados en adaptaciones particulares de instituciones sociales
y patrones de interacciones personales. En cada cultura, la enfermedad, las
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Las personas seropositivas, y con sida, suelen ser jévenes o maduras
con una edad promedio de 35 afios, que tienen un buen conocimiento sobre su
enfermedad. Son personas que necesitan comprension y apoyo psicosacial
desde las fases iniciales. Eso se consigue mejor si existe un buen entorno
familiar y un equipo multidisciplinario que intervenga. Estas personas tienen
que afrontar el proceso de una nueva construccién social adaptada a su
situacion de enfermo cronico . Los cambios producidos en la morbimortalidad
en los dltimos treinta afios, acentuan la tendencia hacia la cronicidad (en las
sociedades desarrolladas), de las enfermedades fransformadas en objetivos
mediatizados por el tiempo, y en donde el arte de curar pasa de acciones
terapéuticas urgentes a intervenciones prolongadas, con cambios en el modo
de vida del paciente®. Como consecuencia de la cronicidad, las alteraciones de
los papeles individuales y colectivos implican cambios de actitud importantes
de la red social del crénico en sus relaciones con él. La salud pasa de una
dimension estéatica (reduccién de la incidencia de las enfermedades de la
poblacion) a otra dindmica, que revaloriza los factores sociales: formas y

calidad de vida.

respuestas a ella, los individuos sintiéndola, tratandola y las instituciones sociales en
relacion a ella estan interconectadas sistematicamenie” (Kleinman 1980: 125-127}.

4 En términos conceptuales, "los procesos de salud-enfermedad-atencion constituyen
una trama compleja de representaciones y practicas en la que se articulan procesos
economico-sociales, politicos e ideoldgicos. En esta linea, definimos como
construccién social de los procesos de salud-enfermedad-atencion al proceso de
condicionamento reciproco entre las representaciones y las practicas, desarrolladas
tanto por los «especialistas» del campo —incluidos los distintos niveles de atencién
institucional y no institucional— y los diversos conjuntos sociales" (Grimberg 1993).

5 *E| criterio de cronicidad no es unicamente un criterio temporal, traduce una
impresion clinica de morosidad en lentitud en la presentacion y evolucién de los
sintomas, de torpidez en sus manifestaciones" (Comelles y al. 1988: 48) el sida es un
ejemplo de esta tipologia conceptual.
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- Ei contexto social y familiar de los enfermos se observa en la necesidad
de afrontar una situacion nueva: la aparicion y el desarrollo de una enfermedad
crénica, como es el sida. Esta situacién se percibe como andémala en la medida
en que interrumpe un proceso vital definido como normal, y al que el enfermo/a
y su entorno deben responder. Las personas reaccionan de un modo
caracteristico cuando comprueban que su enfermedad es "especial”. En el
caso del sida, el hecho de que exista una denominacién médico cientifica bien
definida y una etiqueta para su dolencia, no consigue eliminar los estigmas.
Comparada con otras enfermedades cronicas como la diabetes, las
cardiopaticas, reumaticas o cancerigenas, el sida tiene una carga simbolica
mayor porque se expresa a través de conceptos como: dafio (impairment),
discapacidad funcional (disability) y discapacidad social (handicap)®. El sida no
s6lo es una enfermedad crénica sino también letal. Los dafios que produce se
manifiestan en la destruccion del sistema inmunolégico, base para que un
amplio abanico de enfermedades oportunistas puedan desarrollarse durante los
afios posteriores a la infeccion. La bibliografia refiere un periodo de incubacion
prolongado, de unos diez afios, durante el cual la persona se mantiene

asintomatica’. El impacto del virus sobre el sistema inmunologico origina

5 Definicién de dario, discapacidad funcional y discapacidad social, segun la
Organizacion Mundial de ia Salud (OMS): Dafio refiere a caracteres fisiolégicos de la
entidad enfermedad. La discapacidad funcional describe las limitaciones funcionales.
La discapacidad social se manifesta en Ia interaccion social individual e institucional
entre personas que tienen algun dafio y/o discapacidad y personas que no poseen esa
caracteristica especifica.

" Es preciso no confundir “incubacién” y “latencia”. La incubacién es un proceso
continuado desde una causa definida hacia un efecto predecible. En cambio, latencia
refiere una situacion en la que se requiere la presencia de ofras condiciones con el fin
de producir el efecto anticipado. Hasta ahora no se ha determinado el curso exacto de
desarrollo posterior al contacto con el virus. El término “latencia” se utiliza para indicar
la condicién de personas que son VIH positivas pero no presentan manifestacion de la
enfermedad.
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enfermedades oportunistas. Estas incluyen una amplia variedad de infecciones
bacterianas, viricas y parasitarias con manifestaciones fisicas y psiquicas,
como la neumonia por pneumocystis carinii, neumonias bacterianas
recurrentes, o encefalopatia por VIH. Las manifestaciones progresivas de
discapacidad funcional no pueden ser prevenidas, pues hasta el momento no
se dispone de una vacuna preventiva o de cura.

Las reacciones sociales frente al sida son un problema multiple que
muestra la discapacidad social que padece la persona infectada. Estos
enfermos/as han de asumir €l rol de enfermo cronico, y enfrentarse a los
desafios de su nuevo estatus social. Ser victima del sida es situarse dentro de
un grupo poseedor de una etiqueta que descalifica y deshumaniza: que
confiere al enfermo/a una identidad nueva que merma su dignidad propia.
Estigmatizacién®, prejuicio, rechazo y marginacion son los aspectos de
discapacidad psicosocial que se destacan en la enfermedad del sida. A ellos se
afiaden las atribuciones causales de los afectados de riesgo, |a influencia de
los medios de comunicacién en la formacién y/o cambio de actitudes hacia el
sida.

En el caso del sida no es valida una explicacion monocausal y es preciso
un modelo mas integrador y muiticausal. Pese a la claridad de los datos,
continlia existiendo una concepcion ideolégico-biologicista indigna del estado
actual de ia investigacion en el binomio salud-enfermedad. El Center for

Disease Control (CDC) en Atlanta que gestiona y centraliza todo lo relacionado

® El concepto de estigmatizacion remite al conflictivo y contradictorio proceso de
designacion de atributos desacreditadores entre actores sociales insertos en
relaciones de poder (Conrad y Schneider 1985). Por categorias estigmatizantes
entendemos las construcciones histérico-sociales que suponen la designacion de
atributos desacreditadores hacia ciertos grupos por parte de sectores de poder.
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con la epidemia del sida en Estados Unidos, 10 sigue definiendo como «una
enfermedad causada por una inmunidad celular que se da en personas de las
que no se conoce razén alguna para esa deficiencia inmunitaria». Opuesta a
esta vision restrictiva y alejada de la realidad se encuentra el Proyecto
Biopsicosocial sobre el sida, creado en 1982 por un equipo de cientificos
sociales de la Universidad de California. Este Proyecto Biopsicosocial, tiene en
cuenta que en el sida se encuentran vinculadas tanto ias dimensiones
bioldgicas (disease), culturales (ifflness) como sociales (sickness). Aborda los
temas siguientes: (a) consecuencias psicosociales dei diagndstico del sida; (b)
conocimiento, actitudes y creencias sobre el sida; (c) evaluacion de programas
de salud mental dirigidos a personas de alto riesgo; y (d) interrelaciones entre
las variables psicosociales, neuropsicolégicas e inmunolégicas. Los cuatro
pueden traducirse en tres grandes campos de investigacion: consecuencias
psicosociales de los acontecimientos biologicos (estrés y agotamiento
psicologico); relacion entre factores psicosociales y biolégicos
(psiconeuroinmunologia del sida); y relaciones entre variables psicosociales y
socio-culturales (actitudes, discriminacion).

Plantear el complejo VIH-sida desde categorias bioldgicas o meédico-
clinicas, o incluso agregarle consideraciones de orden epidemioldgico,
psicolégico, cultural o ecoldgico, desligado de su contexto histérico-politico es
no solo negar el caracter del problema y postergar propuestas de prevencion y
tratamiento de alcance social, sino reforzar los procesos de estigmatizacion y
discriminacion gue se encuentran en su base. Se propone una vision que
contemple los aspectos interactivos multiples de esta problematica. Algunos de

estos multiples factores pueden verse en la tabla 4.1. La estigmatizacion que
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Tabla 4.1

Factores psicosociales del sida
(modelo interactivo)

Niveles

Predictores

Impacto

Respuestas

Nivel personal

Habitos de conducta.
Habitos de conducta sexual.
Uso del preservativo.

Estilo de vida.

Competencia inmunologica.

Impacto psicolégico:

- Ansiedad

- Miedo

- Depresion
Impacto sobre el estilo de vida.
Cambios de habitos de conducta.
Impacto emocional:

- estrés psicosocial

Ajuste psicosocial.

Estrategias de enfrentamiento.

Estilo atributivo

Nivel microsocial

Clase social.

Creencias y valores subculturales.
Creencias de salud.

Norma grupal.

El riesgo como valor y horma

Impacto sobre la pareja.
Impacto sobre la familia

Apoyo social

Nivel macrosocial

Pertenencia étnica valores y normas
culturales

Opinion plblica.
Percepcion social de los/as

afectados/as.
Estigmatizacion.
Representaciones sociales.
Prototipos.

Actitudes y prejuicios:
- De la poblacién
- De los profesionales de la
salud.
Discriminacién.
Rechazo.
Aislamiento.
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sufren los/as afectados/as se hace patente en su estrategia de seleccion en
cuanto a quién revelar su diagnodstico y el deseo de establecer relaciones con
otros positivos. Donde se percibe mas apoyo social hay menos desesperanza y
menos depresion. Investigaciones sobre este tema confirman que el nivel de
apoyo social disminuye el riesgo de morbilidad y rﬁortalidad. La falta de
asistencia suele asociarse con un estrés mayor, mientras que el apoyo social
tiene efectos contrarios y provoca mejoras inmunoldgicas. Los afectados
informan que el apoyo emocional es importante para ellosfas, particularmente
cuando procede del compariero de pareja, de amigos o de familia, pero
también de otros colectivos, como profesionales sanitarios. Los/as enfermos/as
tienen el reto de desarrollar estrategias para enfrentar una enfermedad mortal,
y afrontar las consecuencias fisicas y sociales de la enfermedad y conseguir
mantener la salud fisica y la emocional. Las organizaciones no
gubernamentales (ONG) son importantes en la lucha contra el sida. Los
comités y comisiones ciudadanas, los grupos de afectados/as y grupos de
auto-apoyo tienen como objetivos prioritarios la defensa de la dignidad e
imagen de las personas enfermas. La creacién de redes de autoayuda sirven
para dar una respuesta adecuada a la carencia de recursos asistenciales.
Revisar estos apartados mediante el analisis de la prevencién (control social),
la terapia (control sociosanitario) y los cuidados (intervencion).

En el &mbito de la "prevencion” biomédica no se dispone de armas
'eficaces para controlar la enfermedad. Hoy por hoy, el instrumento preventivo
es la educacion para la salud, aparentemente facil pero extraordinariamente
dificil de llevar a la préactica. Es dificil lograr que las personas cambien ciertos

habitos de vida gue son la base del riesgo de contraer la infeccion. Este es el
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caso de la comunidad gay, diezmada por el sida desde 1981. Se trata de un
grupo social algo estructurado que ha sabido dar respuesta a cuestiones
urgentes. Ha denunciado la inexistencia de atencién médica, de tratamientos,
de informacion y de material preventivo. El sida transciende la opcion y la
practica sexual como Unico elemento comun. Ha establecido redes de
solidaridad, principios de autoafirmacion y estrategias de supervivencia. En
nuestra investigacion de campo con observacion-participante, ios varones
sefialan un aumento del uso de preservativos en coitos anales, disminucion en
la frecuencia de contactos orales y en degluciones de semen, menos contactos
sexuales andnimos, asi como una menor asistencia a saunas y cuartos
oscuros® de bares de ambiente.'® Los principios reflexivos de la comunidad gay
pueden resultar si no aplicables si al menos validos en lo que se refiere a sus

aspectos formales.

® El backroom, darkroom o cuarto oscuro es un espacio reservado a los contactos
sexuales colectivos dentro del recinto de un bar.

0 "Aunque algunos varones identifican la restriccion de los habitos sexuales
arriesgados con la negacion de su homosexualidad. Ademas, estas actividades tienen
una importante funcién de integracion dentro de la subcultura gay. Para un varon de
orientacion homosexual la modificacion de sus habitos sexuales puede entrar en
conflicto con valores adquiridos durante afios de lucha por el derecho a elegir su
opcidn sexual contra obstaculos impuestos desde el exterior. Por tanto, aunque es
probable que los varones homosexuales valoren fa buena salud tanto como el mismo
valor a unos habitos sexuales que suponen un riesgo. En una encuesta realizada entre
varones homosexuales de San Francisco se dieron respuestas que apoyaban la
existencia de este conflicto de valores. Aunque la practica totalidad de los varones
homosexuales valoraban mucho la importancia de reducir sus probabilidades de
contraer el sida, la mitad afirmaban que continuarian practicando el sexo anal con
intercambio de semen con la misma o mayor frecuencia de lo que lo hacian hasta
entonces. Durante los primeros momentos de la epidemia algunos segmentos de la
comunidad homosexual acusaron de etiquetar a determinadas préacticas
homosexuales, como el coito anal, de conductas de alto riesgo que representaba un
esfuerzo organizado para suprimir la homosexualidad y desacreditaria como forma de
vida aceptable. Aunqgue esta actitud ya no se suele mantener por la comunidad
homosexual en su conjunto, alin quedan residuos de la misma en algunos grupos® en:
McKusick y cols. 1985: 126.
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Si la comunidad heterosexual hubiese entendido de la misma manera
que el colectivo gay la problematica del sida, la situacion seria distinta: se
hubiese entendido desde su inicio como un problema de todos y no solamente
de algunos. La situacién podria ser hoy de mayor control de una epidemia que
resulta todavia incontrolable. Entre las personas de conductas heterosexuales
existen obstaculos que dificultan la adopcion generalizada de nuevas pautas de
conducta sexual como sea el mito de que el sida continua siendo una
enfermedad de promiscuidad gay. Entre estas barreras, las mas frecuentes son
la escasa percepcion de la propia vulnerabilidad, el rechazo a los
preservativos'', [a ignorancia de la magnitud de la amenaza, la naturaleza
interpersonal de la actividad sexual y el estigma del sida'?. Como consecuencia

de algunos discursos informativos sobre el sida en los medios de comunicacion

" Algunos obstaculos comprobados al uso de los preservativos son los siguientes:

(1) La creencia de que dificultan el placer durante el coito; (2) La tendencia a
contemplarios como anticonceptivos en lugar de como instrumentos profilacticos; (3)
La creencia de que son antinaturales; (4) La tendencia a subestimar el riesgo personal
de infeccion y el hecho de no anticipar o preparar la actividad sexual; (5) La creencia
de que la compariera se ofendera si se utiliza el preservativo; (6) El uso de alcohol o
drogas antes o durante la relacion sexual, que lleva a rechazar el uso de los
preservativos o a utilizarlos inadecuadamente; (7) La asociacién de los preservativos
con ia promiscuidad, la prostituticién o las relaciones exiramatrimoniales; (8) La
creencia de que son ineficaces y poco fiables; (9) La creencia habitual de que los
preservativos hacen parecer premeditadas, en iugar de espontaneas, las relaciones
sexuales.

2 a5 ETS han sido siempre objeto de estigmacién en la sociedad, ya que sueten ser
contempladas como consecuencia de excesos sexuales, y conllevan un carécter de
baja moralidad, suciedad e impureza. Tan fuerte es la conexion de estas
enfermedades con el pecado y la depravacién moral en ia mentalidad general, que las
victimas se ven empujadas a negar su situacion o a afirmar su inocencia con frases
como «lo cogi en el asiento de un retrete». El sida no es una excepcion. El hecho de
que se asocie a los dos grupos mas estigmatizados por la sociedad, los homosexuales
y los drogadictos, ha acentuado aiin mas el rechazo hacia la enfermedad. Por tanto, la
necesidad de separarse incluso de la implicacién de estar infectado es
extremadamente grande. El uso de preservativos puede ser asumido como
equivalente a aceptar que se podria estar en riesgo o como una impugnacion hacia el
compaiiero. Por ditimo, el miedo al estigma puede hacer que una persona no desee
estar informada sobre el sida" G. Chrisi, et al. (1986: 327).
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y de mensajes sanitarios pablicos, muchos heterosexuales creen que este
problema tiene poco que ver con ellos/as. El énfasis generalizado en sefialar el
coito anal como forma principal de transmision sexual lleva a muchos
heterosexuales a creer que su riesgo es bajo o nulo. De [a misma forma, al
afirmar que un gran numero de comparieros sexuales es uno de los factores
principales de riesgo puede hacer que muchas personas con pocos contactos
sexuales con personas distintas no se sientan amenazadas. Obviamente, la
posibilidad de infeccién existe con un sélo compariero/a, si se practica sexo no
seguro.

Eil referirse a «grupos de riesgo» en lugar de a «conductas de riesgo»
sigue siendo caracteristico de las comunicaciones sanitarias, algo gue ha
contribuido a crear un falso sentimiento de seguridad en algunos colectivos.
Las personas valoran sus riesgos mediante estereotipos, en el caso de una
enfermedad venérea, el estereotipo suele construirse en relacion a ser un
miembro de clase baja, o de un grupo minoritario con contactos sexuales
numerosos. En el caso del sida en Europa, el estereotipo suele describir un
varon de orientacion homo y/o bisexual o un drogadicto/a. En la medida en que
las personas se ven a si mismas como diferentes de estos estereotipos creen
que su riesgo es bajo. Los mismos estereotipos se utilizan para valorar el
riesgo de que un compariero pueda estar infectado. Aunque los medios de
comunicacién aluden de manera intermitente al continuo crecimiento del sida
en la comunidad heterosexual, también se escucha periédicamente que la
proporcion de casos en los grupos de riesgo bajo ha permanecido estable a lo
largo del tiempo. Esta aparente contradiccién en los mensajes confunde a

heterosexuales sobre |as probabilidades de infeccion que existen realmente.
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En el campo de las terapias el panorama no es mejor. La Medicina no ha
encontrado un medicamento que permita la curacién de esta enfermedad
infecciosa™. La intervencién médica se limita a cuidados paliativos, a la
prevencion y el tratamiento de las infecciones oportunistas (10). Su marco de
accién se circunscribe a prolongar la vida de los individuos, con el mayor
«bienestar»'* posible. El modelo de Stjernsward, basado en la experiencia
médica a proposito del céncer, es adaptable a nuestra investigacion (vease él
grafico 4.1). Este modelo permite llegar a las siguientes conclusiones: (a) en la
enfermedad aguda, el objetivo sanitario absolutamente prioritario es curar,
restaurar el equilibrio biolégico; (b) en la cronica (como es el caso del sida), es
mixto: por una parte seguir intentando la curacion pero al tiempo se tratan de

paliar los efectos de la enfermedad sobre la vida del enfermo; y (c) en la fase

3 El sida es una infeccion causada por un retrovirus denominado VIH, que predispone
a mas infecciones y a ciertos tipos de neoplasias. "El VIH, independentemente de cual
sea la via a través de la cual se ha adquirido, provoca lentamente (varios afios) pero
de forma progresiva e inexorable, una alteracion global y severa del sistema
inmunitario en la casi totalidad de los sujetos infectados. Es precisamente esta peculiar
alteracion inmunitaria la que condiciona ia etiologia y las caracteristicas de las IO que
sufriran los individuos infectados por VIH a partir del momento en que €l retrovirus
haya provocado una alteracion inmunologica lo suficientemente profunda. Casi
siempre (tuberculosis, toxoplasmosis, pneumocistis carinii, virus herpéticos) se trata de
reactivaciones de gérmenes que se encontraban en el sujeto en fase de latencia y
cuya primoinfeccion, en general asintomatica, pudo haber muchos afios antes" (Gatell
1990).

4 Bienestar, lo mismo que calidad de vida, es un concepto eminentemente subjetivo y
dificil de evaluar. Limonero (1994) define el bienestar como la «satisfaccion o alivio de
las necesidades —fisicas, psicolégico-emocionales, sociales y espirituales—
experimentadas por el propio enfermo en un momento dado», y sefiala que, a
diferencia de) constructo «calidad de vida», las dimensiones que constituyen el grado
de bienestar que experimenta un paciente son permanentemente dinamicas y
cambiantes. Sugiere este autor que el enfermo puede, en un momento dado de su
dolencia, primar una dimensién sobre ofras y variar su énfasis en el siguiente. El
bienestar percibido por una persona no es la suma de sus dimensiones sino |a
ponderacion que realiza de ellas, en funcién de sus valores, en cada momento. Por
esta razén, Limonero sefiala que: (a) en los enfermos en situacion terminal es mejor
hablar de bienestar que de calidad de vida ya que las dimensiones de este ultimo
constructo son mucho mas estables; y (b) los instrumentos utilizados para evaluar la
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Grafico 4.1

Modelo asistencial en sida

| Diagndstico v | Proceso crénico v | Situacién terminal

Curar

Cuidar

Terapia curativa

Terapia paliativa

Fuente: Elaboracion propia basada en el modelo de Stjernsward.
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terminal, el objetivo no es ya intentar una curacién imposible sino paliar ios
sintomas, serenar las emociones, que €l paciente muera sin sufrimiento y con
dignidad, con el mayor grado de confort posible. Cuidar equivale a proporcionar
bienestar, disminuir el sufrimiento fisico e intentar satisfacer, las necesidades
emocionales, sociales e incluso espirituales del paciente, escuchandolo,
acompafiandolo y atenuando sus sentimientos de soledad. En este mismo
contexto hay que referir el rol desarrollado por las llamadas Medicinas
alternativas y otros colectivos subalternos a la llamada Medicina cientifica'™.

El modelo de Medicina curativa'® dedicada a enfermos/as agudos ha ido
diluyéndose a lo largo de los afios. Pertenece a conceptos en donde predomina
lo individual y estatico, lo puramente fisico y biolégico, en algunos casos lo
natural y azaroso en la morbilidad y muerte, frente a lo dialéctico, colectivo,
participacionista: que es la idea fundamental del proceso de salud constituido
desde el propio devenir social. Se ha pasado de la época de las enfermedades

epidémicas a prototipos multicausales de pautas de morbilidad. En la

calidad de vida en enfermos cronicos no seran probablemente adecuados para evaluar
el grado de bienestar de los enfermos en situacion terminal (Bayés 1995).

15 %_g Medicina denominada cientifica constituye una de las formas institucionalizadas
de atencion de la enfermedad, y en gran parte de las sociedades ésta ha pasado a ser
identificada como la forma mas correcta y eficaz de atender el proceso
salud/enfermedad. Pero desde nuestra perspectiva (entiendase antropologia médica),
tanto ésta como las otras formas académicas y/o academizadas (homeopatia,
quiropracia, etc.) o populares (herbolaria, espiritualismo, etc.) de atender a los
padecimientos, tienen el caracter de "instituciones", es decir, instituyen una
determinada manera de "pensar” e intervenir sobre las enfermedades, y por supuesto
sobre los enfermos” (Menéndez 1994).

18 "E| health care system, como otros sistemas culturales, integra los componentes en
relacion con la salud de la sociedad. Incluye modelos de creencias acerca de las
causas de la enfermedad, normas que gobiernan la eleccién y la evaluacion del
tratamiento, estatus socialmente legitimados, roles, relaciones de poder, lugares de
interaccion e instituciones [...] Podemos ver la medicina como un sistema de
significados simbdélicos anclados en adaptaciones particulares de instituciones sociales
y patrones de interacciones personales. En cada cultura la enfermedad, las respuestas
a ella, los individuos sintiéndola, tratéandola y {as instituciones sociales en relacion a
ella estan interconectadas sistematicamente” (Kleinman 1980: 65).
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actualidad, es necesario considerar los «modos de vida», «ciclos econdmicosy,
las «coyunturas politicas y sociales de un pais», «relaciones comunitarias»,
«hébitat de la poblacion», etc. En el analisis médico no basta con las
diferencias biolégicas de un grupo humano a otro, con las categorias de
incidencia y prevalencia tradicionales de la salud publica clasica, sino que es
necesario incorporar variables como la estructura social, econémica y ecolégica

de la sociedad.

Itinerarios institucionales

Para ia reconstruccion del itinerario institucional hay que entrelazar elementos
del entorno microsocial de la instituciéon con el macrosocial, y al mismo tiempo
abordar la ideologia y la praxis de la asistencia sanitario institucional. La
carrera moral de la persona con VIH empieza con el diagnodstico, momento en
que se interrumpe de forma brusca su proceso de vida percibido hasta
entonces como normal y se abre un largo proceso de readaptacion personal,
familiar y social que lofla conduce a un universo desconocido. La trayectoria de
la persona en la institucion se caracteriza por una sucesion de fases. La
transicién desde la percepcion de pre-paciente a la de enfermo/a crénico/a, que
se vive en el hospital y/o en casa, y que se traduce en el mayor o menor grado
de integracién o marginacién social. Paralelamente al golpe emocional
resultante del diagnostico, la persona recorre diferentes fases de ajuste
psicoldgico. Estas etapas emocionales son consideradas normales y
necesarias para crear condiciones de una adaptacion a su nueva realidad,

dado que la persona pasa por grandes transformaciones inmunobiologicas que
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amenazan su integridad como persona bio-psico-social. Ei trabajo de atencion
profesional a la persona VIH en general se traduce en un enfoque
multidisciplinar. Se recoge la historia clinica y psicolégica de la persona de
manera fraccionada, se conoce sblo parte de la experiencia y la intervencion se
da de acuerdo con el especialista de infecciosas. Suele ocurrir una
acumulacién de datos e informaciones, pero no una organizacién. Excepcion es
para el HCPOA, donde predomina el enfoque interdisciplinar. Aqui se recoge la
historia clinica, ocupacional, social y emocional de la persona de un modo
global y la intervencion se da de acuerdo con la deliberacion del equipo de
técnicos sanitarios intervinientes en el proceso asistencial.

En la mayoria de los casos es el ingreso hospitalario por una
enfermedad oportunista grave el que inicia la carrera moral de |la persona, ya
que el periodo de asintomatologia o incubacion de la enfermedad puede durar
siete 0 mas afios. Siendo asi, ia persona no pasa por la fase de pre-paciente,
momento en que ocurre la percepcién inicial de que algo no esta bien. En este
caso la primera fase por la que pasa la persona con sida es la denominada por
Goffman (1992: 145) “transito de persona a paciente”, que se produce a partir
de la crisis sintomatoldgica en etapas escalonadas donde “cada etapa sefala
una acusada reduccion en su status de adulto libre”. Es el momento en el que
es urgente la ayuda, los primeros auxilios, el transporte al hospital: “Lia una
amiga minha me encontrou ardendo em febre e com dificuldades respiratorias
e sem esperar por qualquer decis@o minha, colocou-me no carro, indo para o

ambulatdrio mais préximeo de minha residéncia. A internagéo foi imediata e o
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médico expds o quadro para ela: estd com pneumonia” (B2: 3)". Es probable
que la persona sea transportada al hospital que admita urgencias mas proximo
al lugar dénde se encuentra. Durante la estancia en la UCI en el hospital, la
persona recibe tratamientos médicos, cuidados de enfermeria y, en algunos
casos, de apoyo psiquiatrico. Es el momento en que los profesionales actian
para salvar la vida y en ocasiones ofrecen apoyo para disminuir el sentimiento
de desamparo, lo cual es también importante para sobrevivir. Es una de las
situaciones extremas que una persona puede vivir como enfermo. Este periodo
varia desde dias hasta semanas segun las complicaciones sistémicas que
puedan ocurrir, principalmente problemas respiratorios, gastricos e
inmunolégicos. Una proporcién importante de pacientes con sida es
considerada grave, y sus secuelas fisicas irreversibles. Este primero contacto
con la UCI en el servicio de infecciosas sera siempre recordado como
momentos de angustia e incertidumbre {anto para el paciente como para los
familiares, pareja y amigos gue comparten la experiencia de la lucha entre la
vida y la muerte. Los/as profesionales viven también momentos de tension, ya
que la situacion requiere una cautela extrema y una intervencion eficaz. En la
UCI la familia, la pareja o los/as amigos/as tienen nocion de la gravedad:
algunos médicos/as adelantan el pronostico, otros consideran que es temprano
hacerio en funcion de las posibilidades que hay de rehabilitacién o porque
creen que ia familia, pareja 0 amigos/as tienen que prepararse mas tiempo

para recibir [a noticia.

7« ja una amiga me encontré ardiendo en fiebre y con dificultades respiratorias y sin
esperar una decison mia, me llevé con su coche hasta urgencias del hospital mas
cercano a mi residencia. La admisién fue inmediata y el médico de servicio adelanto el
prondstico: esta con heumonia®.
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La salida de la UCI supone, en general, la preparacion para la
transferencia a la unidad de dia. Esto estara determinado por la capacidad de
asistencia sanitaria para estas personas, que es proporcional a la estructura
sociosanitaria del pais. En Esparia hay una mayor oferta de unidades de dia
para las necesidades de estas personas que en Portugal y Brasil. En la
mayoria de las veces, la entrada en el mundo dei sida dentro del marco
institucional ocurre cuando el paciente pasa a frecuentar de manera cotidiana
la Unidad de Dia. El contacto con esta nueva etapa asistencial significa
relacionarse con una realidad y unos profesionales gue en mayor o menor
medida son incorporados como parte de su nueva condicion personal. Cuando
entra en la institucién, aln como enfermo agudo, no siempre se da cuenta de
su situacion real. Se identifica como paciente y se cree la persona mas fragil
del mundo, vulnerable e insegura. Se encuentra demasiado débil fisicamente
para darse cuenta de su situacion y tampoco tiene ia capacidad y condicion
psiquica para comprender la dimensién de los acontecimientos que vive: “Cinco
dias depois de ter ingressado o médico se me comunica o resultado do exame
“vocé esta contaminado. Eu sinto muito, Carlos” e me liberou. Eu ja estava
meihor e, gracas aos cuidados que recebi das pessoas do hospital e de uma
amiga, consegui ir para casa. Quando cheguei —acho que foi o verdadeiro
momento da reaccdo—, chorei. Chorei como nunca em minha vida. Esqueci de
marcar o tempo, mas quando as lagrimas cessaram ja era noite. O siléncio da

escuriddo parecia reflectir meu interior” (B2: 4)®. Al principio la persona suele

"8 “Cinco dias después de haber ingresado el médico me comunica el resultado de los
examenes “usted esta contaminado. Lo siento, Carlos "y me di6 el alta. Ya estaba
mejor, gracias a los cuidados de los profesionales del hospital y de una amiga,
consegui ir para casa. Cuando llegué —creo que fue el verdadero momento de la
reaccion— lloré. Lloré como jamés lo habia hecho en mi vida. Perdi la nocién del
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pasar por una fase de choque fisico y emocional. En esta fase, los
entrevistados enfatizan la sensacion de tragedia y de dolor: “Descrever o que
eu senti quando o0 médico me comunicou, na frente dos meus pais, que eu era
portador do HIV sera sempre muito dificil, porque n&o sei explicar exactamente
o que senti. S6 sei que foi um misto de vergonha, descrenga, medo: enfim, néo
sabia o que eles iam pensar de mim, pois a sida é antes de tudo uma doenga
social. [...] Ja pensei, véarias vezes, em suicidio, mas me falta ou me sobra
coragem e eu ndo consigo desistir de viver. Me déi muito saber que estou
contaminado € nem ao menos sei se foi por descuido meu ou dos outros” (P6:
1)'°. Esto traduce la impotencia de la persona ante la gravedad de la realidad.
Constatada la fragilidad personal y la incapacidad de conirolar la situacion,
entregan la vida a los expertos y a Dios. La experiencia de Nuria al ser
ingresada en el hospital retrata como su mecanismo infantiliza a la persona y
niega sus necesidades emocionales y cognitivas. “Dos dias después de haber
ingresado por una fuerte disenteria, cuando mejoré, pregunté acerca de lo que
me habia pasado. No podia respirar, queria saberlo todo [...] Tuve problemas
porque queria hablar directamente con mi esposo o mis padres, porque s¢ o
que son los hospitales. Mas sélo pasados tres dias me dieron autorizacion para
charlar con ellos. Pregunté qué tenia y me miraban como si fuera una leprosa
...] Yo queria que por lo menos me dijeran si era problematico. Al final hablé

con la enfermera jefe de la unidad después de tanta insistencia porque nadie

tiempo, mas cuando las lagrimas cesaron ya era de noche. El silencio de la oscuridad
reflejaba mi interior”.

1 “Describir lo que senti cuando el médico me comunicd, junto a mis padres, que era
portador del VIH sera siempre muy dificil, pues no sé explicar exactamente lo que
senti. Fue una mezcla de vergiienza, miedo: pues no sabia lo que iban a pensar de
mi, pues el sida es ante todo una enfermedad social [...] pensé, varias veces, en el
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me decia nada. Estaba harta de ser vista por equipos médicos y de que me
hicieran examenes. Sabe, aqui todos opinan por ti y nadie te escucha o pide tu
opinién, somos cosas no personas’ (E3: 2-3). Se parte del principio de que el
enfermo/a no sabe lo que tiene y, por lo tanto, piérde el derecho a optar y de
solicitar que atiendan sus necesidades. El sistema hospitalario asume el poder
de decidir por la persona.

Cuando el enfermo/a supera este estadio inicial pasa por una etapa de
gran ansiedad y miedo que se puede resumir en la expresién de uno de los
entrevistados: “4Y ahora quién me ayuda?”. Por eso esta deseoso de empezar
el tratamiento porque cree que con la ayuda de la institucién puede solucionar
su problema y obtener de nuevo su autonomia. La reaccion del enfermo/a en
este momento inicial del tratamiento suele ser de negacion de la realidad. Esto
es comprensible, ya que se hace dolorosa la aceptacion de un cambio tan
importante que conlleva redimensionar toda la vida. Es frecuente que al
principio, en la institucion, el paciente mantenga ciertas reservas. Con el paso
del tiempo y del contacto con otras personas con su misma enfermedad en las
salas de espera o de psicoterapia de grupo, se establece una interaccion entre
los pacientes, lo que permite comparar con los demas sus dificultades y
experiencias. Es el momento en que se vive la condicion de “estar” (objetivo) y
“sentirse” (subjetivo) enfermo de sida. Condicién para prepararse fisica,
emocional y socialmente para la nueva realidad. La toma de conciencia puede
darse de forma menos repentina y menos dramatica, pero no por ello deja de

ser dolorosa. Algunas personas manifiestan ideas suicidas e intolerancia

suicidio, pero me falta o sobra coraje y no consigo desistir de vivir. Me dolié mucho
saber que estoy contaminado y ni siquiera sé si fue por descuido mio o de los otros”
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respecto a si mismas y a los sanitarios cuando se dan cuenta de su
enfermedad. El término del periodo del chogue inicial del diagndstico, del
ingreso hospitalario, en la mayoria de los casos, y el inicio del periodo de
tratamiento es un momento importante. La persona se siente estimulada para
el inicio de una nueva fase, la denominada recuperacion,

caracterizada por |a aplicacién de la combinacion de nuevos farmacos, mas
conocida por la terapia antirretrovirica de alta eficacia (TAAE). Los nuevos
tratamientos pueden tener algunas consecuencias peligrosas, como el excesivo
optimismo en torno a su eficacia y un cambio de |a ansiedad ante una muerte
anunciada, para la que se estaba preparando (abandono del trabajo,
disposiciones sobre bienes y seguros), por la ansiedad ante las perspectivas de
una vida nueva que se les ofrece en el futuro inmediato. Ayudarle a afrontar las
consecuencias psicolégicas, emocionales, sociales y econdémicas que plantea
su nueva situacion puede ser parte integrante de la asistencia.

La vivencia personal durante el tratamiento es un instrumento importante
que facilita la percepcién gradual de una conciencia del actual estado, sobre
todo la experiencia concreta de aprender a realizar las actividades de cuidado
personal y de la vida practica con la actual forma fisica. En la medida que el
programa terapéutico avanza, se da el desarrollo de habilidades fisicas,
emocionales y sociales que ayudan a conocer y descubrir modos de adaptarse
a la nueva situacién. Es una nueva etapa gue causa muchas transformaciones
y sufrimiento en la medida en que la persona se enfrenta, de forma mas
objetiva, a la nocidn de lo que es tener una enfermedad crénica no curable “En
la fase inicial de choque, tenia en la cabeza solamente una cosa, salir adelante,

superar ese momento terrible. Después, cuando empece el tratamiento, estaba,
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coémo diria yo euférica, pues me sentia como si no tuviera nada. Pero pasadas
unas semanas y después de alguna intolerancia a uno de los medicamentos de
la terapia (viramune — nevirapina), comenzaron las angustias. Ahora sé que soy
una enferma cronica y temo que en algiin momento la TAAE deje de ser eficaz
y no pueda detener la progresion de mi enfermedad. Me cuesta acostumbrarme
a esto. Intento mentalizarme, verlo lo mas positivo que puedo, pero me cuesta.
Principalmente cuando ves que comparieros tuyos del hospital estan pasando
ya por la situacion de quedarse sin alternativa terapéutica por no soportar los
farmacos.” (E3: 12), el contacto con la realidad contribuye a aumentar una
cierta conformidad frente a la nueva situacion y, al mismo tiempo, produce una
actitud de negacién frente a las percepciones més concretas. Si en la fase
aguda la resistencia es del organismo, en la etapa de recuperacion se exige
una participacién y responsabilidad mayor de la persona afectada. Es también
cuando se expresa, por parte de los médicos, los valores de la cultura
institucional: el “paciente responsable’, que colabora con los médicosfas y
cumple las pautas de intervencion terapéutica con la ejecucion de los horarios
de toma de las pastillas y que lleva una nueva conducta de vida: “Eu desde que
assumi que tinha aids que decidi dar uma geral na minha vida, sabe. Passei a
alimentar-me melhor, deixei de fumar e beber, tento cumprir a0 maximo os
conselhos do meu médico, tomar os medicamentos a horas e passei a nao ter
comportamentos de risco, uso sempre preservativo e nunca mais frequentei os

quartos escuros, pois ndo guero re-infectarme nem infectar ninguém® (B2: ‘15)20

2 'Hesde que admiti que tengo sida decidi dar un cambic a mi vida. Pasé a
alimentarme meijor, no fumar ni beber, intento cumplir al maximo los consejos de mi
médico, cumplir los horarios de la toma de medicamentos y no tener conductas de
riesgo, usar siempre preservativo y no frecuentar mas los cuartos 0scuros pues no
quiero reinfectarme ni contagiar a los demas”.
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frente al “paciente dificil” que no cumple la medicacion ni cambia
sustancialmente sus comportamientos de riesgo. En esa situacién estan la
mayoria de los usuarios/as de drogas, “Olhe eu tento seguir o tratamento mas
eu acho coisa de loucura ter de tomar na hora certa 0s comprimidos pois nao
acredito que o estdmago tenha horas. O que interessa é tomar, agora mais
hora menos hora eu acho que ¢ coisa de control do médico. Tao pouco mudei
radicalmente a minha vida como eles me disseram pois se o fizesse perdia o
tesdo pela vida isso sim passei a usar sempre seringas novas cada vez que a
meto.” (P8: 14)?'. El tratamiento envuelve un proceso de control y disciplina del
paciente por parte de la institucion hospitalaria. Este procedimiento acusa e!
predominio de una visién reduccionista en la préctica de la recuperacion, donde
se favorece los aspectos organicos con perjuicio de los factores emocionales y
sociales “No tenia a nadie con quien pudiese hablar de mis sentimientos, de
mis miedos de mis dudas sobre el tratamiento y mi recuperacion los médicos
me tratan bien mas como si fuera una cosa no como una persona” (E3: 14). De
lo dicho anteriormente se destaca que es imprescindible el tratamiento en los
centros hospitalarios para aprender a convivir con la enfermedad cronica, pero
también hay que sefialar el exceso de énfasis en la restauracion fisica,
olvidandose de que las necesidades de las personas son distintas y requieren
intervenciones especificas y particulares. En la vida institucional, asi como en
las précticas de los profesionales sanitarios, se da poca importancia a las areas

de comunicacion, la toma de decisiones y el empleo del tiempo, que influyen en

21 »yo intento cumplir el tratamiento pero me parece una locura tener que tomar las
pastillas en las horas exactas que el médico me lo dice, pues el estomago no tiene
horas. Creo que lo que interesa es tomarlos, ahora cumplir un horario estricto me
parece cosa de conirol médico. Tampoco cambié radicalmente mi vida como elios
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la aplicacion del aprendizaje obtenido en la fase de recuperacion en el hospital
y después del alta. Como estos aspectos son marginados, la realidad
institucional produce una falta de preparacion y de oportunidad de la persona
de practicar su autonomia ya desde el hospital, lo que trae mayores dificultades
para su insercion social. Esto contradice la ideologia de los profesionales e
instituciones, que inducen a creer que lo pueden controlar todo y, ademas, de
que, después de pasar por un tratamiento altamente especializado, la persona
esta estabilizada y recuperada fisicamente y, por [o tanto, es apta para

enfrentarse a la vida.
Ayuda socio-familiar

El trayecto socio-familiar es dificil para el enfermo VIH, sus familiares y
respectiva red social, especialmente en los casos de situaciones personales o
sociales desfavorables, pues se trata del paso hacia otra etapa llena de dudas
e indefiniciones. En lo que concierne a los "cuidados" la enfermedad se alarga
cada vez mas en el tiempo debido a los tratamientos de enfermedades
oportunistas. Por ello los enfermos/as de sida son un grupo que demanda
muchos cuidados médicos y sociales. Los pocos estudios existentes a
propésito de atencion y cuidado en el medio familiar, son sobre todo en
ancianos®. Los/as enfermos/as de sida en general y los homosexuales en

particular presentan particularidades respectc a estos grupos. Primero el sida

querian si no perderia interés por la vida ahora una cosa si es cierta pasé a utilizar
jeringuiltas nuevas cada vez que me pincho”.

2 "_a familia-grupo doméstico es la unidad donde se da mayor frecuencia y
recurrencia de padecimientos y de enfermedades; es el lugar donde no solo se inicia la
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afecta a personas relativamente jovenes, por lo que la familia, particularmente
ia pareja, debe asumir el papel de cuidadores en un momento de su vida no
vinculado con sus expectativas previas. Segundo, los/as cuidadores de
enfermos varones homosexuales de sida suelen ser su pareja (varones
homosexuales) y amigos, por lo que difieren de la poblacion donde este papel
esta asignado exclusivamente a las madres/mujeres (esposas e hijas)®. En el
caso presente es el compafiero o el amigo el principal y mas frecuente
informante del médico. Uno de los médicos del HCP sefala: "El mejor
informante sobre mis pacientes acostumbran a ser sus amigos mas directos o,
entonces, su pareja si la tiene y que frecuentemente los acompanian a las
visitas médicas®. Es el sujeto del cual se obtiene la mayor cantidad de
informacion sobre el proceso, saludfenfermedad/atencion de la persona
afectada. Es el compariero o el grupo de amigos la unidad de accioén y no el
grupo familiar el encargado de paliar la crisis respecto del proceso salud
Jenfermedad/ atencién; a él se le demanda que constituya el principal soporte
psicosocial “Todos mis hermanos, toda mi familia. Muy mal. Todo era mucho.
Les habia caido un gran peso encima. Tanto para mi, como para ellos, como
para todos. Yo lo entiendo. Mis padres son mayores. Pero de repente se han

hecho como mas viejos de cabeza. Se angustian y se desconciertan

rapidamente. Quien lleva el peso de lo que puede pasar conmigo, de las

carrera del enfermo, sino donde se da el mayor ndmero de detecciones, diagndsticos,
actividades de atencion y tal vez de curacién” (Menéndez 1984: 134).

28 v a investigacion socioantropologica vuelve a constatar un dato obvio; que es ia
mujer, basicamente, ia que desempefia el papel esposa/madre, la encargada de
realizar la mayoria de las actividades del proceso salud/enfermedad/atencion. L.a
esposa/madre es la encargada de detectar, diagnosticar, establecer los primeros
tratamientos, incluyendo la bisqueda de ayuda, de tomar parte en las decisiones o
directamente decidir, de asistir la continuidad del tratamiento. De hecho no es la
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diligencias, es mi compariero. Tengo hermanos pero cada uno hace su vida.
Claro, no puedes. Felizmente tengo amigos gue me hacen compariia y me
ayudan a mi y a mi pareja“ (E1: 17). Estos factores muestran el papel que
puede desempefiar la pareja de enfermos homosexuaies de sida, como fuente
de soporte emocional.

De los casos clinicos observados durante la investigacion, puede
concluirse que cuando una pareja esta afectada, ello es percibido como una de
las mayores transformaciones de la vida comun. Ambos cofnpaﬁeros deben
encarar pérdidas multiples, incluyendo la posible muerte, disolucidn de la
relacion, salud, independencia, intimidad, y privacidad. Los procesos de esta
transformacion suelen provocar una crisis de convivencia, fragmentacion del
hogar y el traslado de casa. A diferencia de otros adultos jovenes con
enfermedades graves, la mayoria de los pacientes con VIH/sida no vuelven a
integrarse en sus farhilias ni tienen parientes o esposas en las que confiar para
que les presten apoyo financiero o emocional. El 75% de [os pacientes de
nuestro estudio no tenian contacto alguno, o éste era minimo con sus familias.
Un tercio vivian solos y sin nadie que pudiera ayudarles. El paciente tiende asi
a depender emacionalmente de su compariero o de una red de amigos.
Mantener a viejos amigos y la convivencia con los actuales (companeros
VIH/sida), permite a Raul compartir las costumbres, valores y rutinas de los dos
grupos a los que se siente pertenecer: "En la asociacion a la que pertenezco
hice muchas amistades [...] y mantengo los mismos amigos de antes. Ademas,

se han portado muy bien. Sigo saliendo con ellos como lo hacia antes, los

familia sino la mujer la encargada de asumir las actividades referentes a la
salud/enfermedad/atencién” (Menéndez 1894: 138-139).
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sabados y domingos. Ademas, he hecho nuevas amistades con todo eso de la
Actua. Me va muy bien, porque también hacemos muchas salidas y
confraternizamos. Pienso que es bueno tener los dos tipos de amistades!
Porque tampoco te puedes cerrar con todos los que tienen sida, ni tampoco te
puedes cerrar solo con los amigos que tenias antes, los que son seronegativos”
(E1: 15). Algunos viven en familias «reconstruidas o de acogida»®*, formadas
por amigos. Cuando les falta una red de apoyo, |la ayuda de |as organizaciones
de homosexuales, asi como el personal del hospital, puede ser vital para que
sean capaces de enfrentarse con el sida.

El compariero (sexual) de un paciente con sida se enfrenta con la
pérdida de alguien a quien ama y del que depende emocionalmente. Por otro
lado, tiene miedo de haber estado expuestos al virus. Si tiene descendencia
muestra preocupacion por el posible riesgo de sus hijos. E| desarrollo de
practicas sexuales mas seguras supone un desafio para la relacién ya que la
intensidad de la implicacién emocional con la pareja «estar enamorado de ella»
parece ser el factor mas importante para explicar la tasa alta de relaciones no
protegidas. En principio, estas practicas parecen artificiales, han perdido la
espontaneidad o son «demasiado clinicas». La pareja suele necesitar ayuda

para hablar de las formas en que pueden seguir teniendo relaciones fisicas.

24 En algunos paises, como Inglaterra y Estados Unidos, es ampliamente utilizado las
familias de acogida, para ayudar a los afectados en los primeros meses de
rehabilitacién fisica y psicosocial. En Espafia, la experiencia que mas se aproxima es
el programa "Hogar” desarrollado en el piso mantenido por la propia institucion y
destinado a donar soporte médico y psicosocial a las personas con sida que no tienen
quien los cuide. En ciertas ocasiones estes pisos eran cedidos a algunas parejas para
que pudiesen empezar a compartir la nueva realidad antes de irse a casa. En el HSM
y HCPOA no se contempla esta posibilidad, puesto que no hay una estructura
personal para realizar esta funcion.
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A medida que la enfermedad progresa, las necesidades y posibilidades
sexuales del paciente disminuyen: "La mayoria de los estudios realizados
demuestran que, tanto la disfuncién en la ereccién como la eyaculacion
retardada y la pérdida de interés sexual, eran los tres problemas psicosexuales
mas sefialados por los varones homosexuales seropositivos” (Jones y al. 1994:
587). Eso genera miedo de que el compariero acabe marchandose, pues el
enfrentarse a una "situacién con riesgo de enfermedad"”, tiene un impacto en la
salud mental de la pareja y de la relacion que establecen. Todas las
enfermedades de transmision sexual suelen implicar sentimientos de culpa y
reproche a los demdas. A menos que se traten esos puntos de una forma
abierta, pueden erosionar la relacién de la pareja y hacer gue ambos se sientan
aislados, angustiados y temerosos del futuro. Los compafieros sexuales
pueden servir de ayuda, si frenan su preocupacion acerca de contraer la
enfermedad y mantienen una sensacion de control mediante un seguimiento de
su propia salud. Es esencial que puedan hablar de sus sintomas de manera
confidencial con un psicoterapeuta, para contener la ansiedad y conseguir esa
sensacion de control.

Los jovenes con- enfermedades letales, como la leucemia, suelen
potenciar las relaciones familiares con sus parientes inmediatos para encontrar
apoyo emocional y econdémico. También se estrechan notablemente las
relaciones con conyuges y amigos. En los pacientes con cancer, las
intervenciones psicosociales buscan mantener un sentido de autonomia en los
pacientes pese a su dependencia, y a proporcionar a la familia instrumentos de
colaboracién que no minen la autonomia e identidad de las personas que estan

afectadas. La mayoria de los casos observados en esta investigacion carecian
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de contacto con sus familias de origen o mantenian unas relaciones minimas.
Los familiares de origen (padres y hermanos) de los homosexuales con quien
se contactd plantean formas de relacion distintas: pautas de rechazo,
participacién continuada sin conocimiento de ia homosexualidad de la persona,
supresion ritualizada del conocimiento sobre la forma de vivir y aceptacion. Ello
se hace aun mas complejo cuando, como sucede a menudo, se establecen
pautas distintas de relacion con los diferentes miembros de la familia. La
comunicacion es mas abierta con los hermanos/as que con los progenitores y
en este Gltimo caso mas abierto con las madres. Este modelo de pautas de
comunicacion en las relaciones familiares produce confusién, situaciones de
ambivalencia y un aislamiento auin mayor en un momento de gran necesidad
emocional, para los afectados.

En ocasiones, aungue es posible que |a familia participe y se involucre
en la ayuda al enfermo, los/as enfermos/as con sida no pueden confiar en un
apoyo familiar (padres y hermanos) continuado, por varias razones. En primer
lugar, muchos se han forjado una nueva vida en grandes ciudades como
Barcelona, Lisboa o Porto Alegre, alejandose geograficamente de sus iugares
de origen. En segundo lugar, las diferencias en la forma de vivir, que motivan
una separacién prolongada, son dificiles de superar por el paciente y por la
familia. Algunos enfermos/as se niegan a revelar su homosexualidad a sus
familiares, o bien ocultan el hecho de que padecen sida. Muchos afectados
manifiestan temor a la reaccion de sus padres ante la noticia del diagnéstico y
sus implicaciones. Es frecuente que digan que tienen cancer (por ejemplo:
cancer de piel, siempre que se trate de sarcoma de kaposi). Este intento de

conservar el secreto limita, a menudo intensamente, la capacidad de apoyarse
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en los familiares para cubrir las necesidades fisicas basicas. Tres cuartas
partes de los casos manifiestan vivir solos. Sin embargo, aproximadamente la
mitad afirmaban tener vecinos y conocidos que de ser necesario podrian
ayudarles en las labores diarias, la otra mitad carecen incluso de esas
relaciones. Como contraste, en una muesira aleatoria de otros/as pacientes
cancerosos de los mismos hospitales se aprecié que 85% tenian conyuges u
otros familiares con los que convivian y que podian prestarles este tipo de
servicios.

Cuando la persona infectada o enferma decide informar a sus padres, la
primera reaccién suele ser siempre de conmocion y a veces de rechazo como
consecuencia de la presidn, del estigma social, y de las actitudes que rodean
esta enfermedad. Cuando se mantiene el silencio en la familia, se crean
tensiones en el hogar, por no saber cdmo afrontar la situacion ni donde dirigirse
en busca de ayuda. Es importante proveer de informacion a la familia y apoyo
psicosacial, para superar el impacto de la noticia. El afecto es la manifestacion
mas valiosa para el enfermo/a porque simboliza el apoyo que recibe de las
personas a las que quiere. La familia de un paciente con sida tiene también
necesidad de apoyo. Sufre miedos y ansiedades que ofras personas con
contactos frecuentes con enfermos. Las familias deben afrontar el rechazo de
la sociedad, al igual que los propios enfermos. Bastantes familias se enfrentan
a la noticia de que un hijo (hermano o cényuge) es homosexual en el mismo
momento que saben que esa persona va a morir. El resultado es la aparicion
de diversos conflictos. La familia se siente confusa porque nadie les habia
dicho la forma de vida que llevaba el enfermo. Incluso hay disputas internas al

preguntarse qué miembros de [a misma lo sabfan y quiénes no. A veces culpan
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al paciente. Todo ello intensifica el conflicto cuando lo que la familia precisa es
buscar un modo dptimo de acompariar al enfermo en su dolor y ayudarle en su
cuidado. Si el conflicto entre paciente y familia ya es importante antes del

d®®. Los/as

diagnodstico, ésta puede sentirse responsable de la enfermeda
profesionales sanitarios deben respetar las experiencias pasadas de cada una
de Jas familias y no criticarlas de forma destruciiva.

Algunas familias logran sobreponerse a su disconformidad con el estilo
de vida del paciente y participan en su cuidado. Tienen que aprender a
comunicarse de forma inteligente con el enfermo/a tras afios de
distanciamiento emocionai. Un enfoque util incluye los siguientes elementos:
(1) informacion clara y consecuente sobre la enfermedad, su tratamiento y su
potencialidad de contagio; (2) insistir en los valores y fortaleza de |a familia; y
(3) definicién precoz de los papeles que los miembros de la familia y los amigos
han de desempefiar en el cuidado del enfermo. Las ideas erréneas acerca de
la forma de contagio de la enfermedad deben ser aclaradas. Es necesaria
informacién especifica sobre manipulacion de alimentos, limpieza de cuarto de
bario, lavado de ropa y contactos casuales. Los familiares necesitan también
saber moverse en el sistema hospitalario, conseguir informacién sobre el
desarrollo de la enfermedad y su tratamiento durante la evolucién de la misma.
Hay que advertiries scbre quién y en qué medida pueden hablar del estado del

paciente y, a menudo, ayudarles a comunicarse con las organizaciones

comunitarias que proporcionan ayuda o asistencia a pacientes con VIH/sida. Es

% Deben tranquilizarles, diciéndoles que sus sentimientos negativos o conflictivos no
han provocado la enfermedad del paciente, pero que su capacidad para responder a
esta crisis puede afectar al futuro del enfermo/a y al de toda la familia. Si en el pasado
trataron de apoyar al enfermo (sobre todo si éste es drogadicto) pueden temer que el
paciente los manipule y abuse de ellos con una conducta exigente y desagradecida.
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frecuente que los padres entren en conflicto con la pareja del paciente, con una
pareja no tradicional o con amigos, con los que compiten, por un mayor control
sobre decisiones vitales para el tratamiento. La familia de origen puede tener
dificultades para aceptar al amante, como podria aceptar a otra esposa. Los
papeles y las responsabilidades de la pareja y de la familia son ambiguos. No
hay méas remedio que aclararlos. Puede resultar mas sencillo reuniendo a unos
y otros (muy usual en las intervenciones de terapia familiar) definiendo y
distribuyendo las tareas respectivas en el cuidado del paciente. Se minimiza asi
la falta de misiones legalmente definidas, y se insiste en la necesidad de tomar

decisiones realistas sobre su atencion.

VIH/sida, al ser una enfermedad crénica, contintia representando una situacion
especial en el ambito de las demas enfermedades cotidianas. Es debido a su
caracter simbdlicamente contaminante, y por estar conectada con las
conductas sexuales de los actores sociales. La red social informal intenta
expulsar a la persona afectada hacia el sistema de asistencia formal. Pero este
no dispone sino de situaciones puntuales. El resuitado es que la persona
VIH/sida es victima de un juego de ping-pong entre sistemas asistenciales,
siendo devuelta hacia la red social informal. Esa red informal de origen que en
la mayoria de las ocasiones no lo acepta, principalmente si el afectado es
homosexual o drogodependiente. De lo expuesto a lo largo de este capitulo se
concluye la necesidad de arbitrar mecanismos de apoyo social, que desde el

sistema formal de asistencia, permita a las redes sociales de parentesco y
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amistad realizar cuidados, apoyo social y emocional a las personas afectadas
por el sindrome de la mejor manera posible. Debe poder utilizarse el entorno de
la persona para su rehabilitacién bio-psico-social en vez de los pisos de
acogida hasta ahora empleados. Dos nociones teéricas articulan el desarrollo
de este proceso. Prirhero, esta el concepto de “proceso asistencial’, y segundo,
el de nocién de “carrera moral”. Por proceso asistencial se entiende el conjunto
de mecanismos que la sociedad pone en marcha para atender a aquelias
personas que lo necesitan: en nuestro caso personas portadoras de VIH o
enfermas de sida. La nocién de proceso asistencial incluye los procesos
formales (itinerario institucional ;Y ahora quién me ayuda?) e informales de
asistencia (itinerario sociofamilar ¢, Qué hago en el futuro?). Suele ser la
persona y su red social quienes deciden gestionar, los medios disponibles para
garantizar la atencion personal. El concepto de carrera moral permite
reconstruir los procesos asistenciales desde la perspectiva de la persona
asistida y contemplar el proceso asistencial como un todo: incluyendo lo formal
y lo informal. Desde una perspectiva sociologica se puede entender la
estructura interna de los itinerarios y procesos asistenciales: saber qué papel
desarrollan en ellos los profesionales y de qué modo actiGan los profanos en el

proceso de aprender a vivir y de “empezar de nuevo’.
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CAPITULO 5
ESTRATEGIAS DE SUPERVIVENCIA

"O meu prazer;
Agora & risco de vida._."

Cazuza, Ideclogia.



Procesos de socializacion, representaciones y practicas sociales, interacciones
sociales, estigma, son conceptos tedricos que relacionados a la dinamica
subyacente “al vivido de los actores scciales” permiten comprender los
procesos complejos de la construccion de las identidades sociales. Para
comprender los procesos de reconstruccion de las identidades sociales hay
que recurrir a los presupuestos tedéricos que estructuran el andlisis estratégico.
El concepto de “actor social’ es imprescindible para la comprension de las
logicas y de las estrategias subyacentes a las personas. También lo es para
resaltar el “papel creativo” de los actores en la relacién gnoseolégica que
establecen con lo real y de la cual deriva la inteligibilidad de la realidad social.
*Actor social’ es la persona o el grupo que, motivado por intereses propios,
actua segun ldgicas y estrategias especificas confiriendo niveles de
significacion a la realidad social. La nocidén de que la realidad social es el
resultado de los procesos de construccion que las personas desarrollan al nivel
de lo cotidiano, es uno de los presupuestos que orienta €l andlisis estratégico.
Del mismo modo que la realidad social es construida por los actores sociales,

asi también las identidades sociales resultan de procesos similares.

Reconstruccion social de la realidad

Al analizar los procesos de reconstruccion de las identidades sociales hay que
referenciar que, ademas de las Idgicas estratégicas, o sea, las que vienen de
fos actores, coexisten las [6gicas sistémicas, que se desarrolian en los
sistemas sociales. Las logicas sistemicas, divergen en los multiples contextos

sociales donde ocurren, se presentan bajo un “fondo estructural comun”, el cual
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puede llamarse “cultura dominante”, una forma cultural padrénizada que, a
través del poder simbolico que tiene, funciona como referencia de distincion
con relacion a otras formas culturales especificas. Atendiendo a los referentes
de la cultura dominante, se puede comprender la influencia que los
estereotipos sobre el sida tienen en las reconsirucciones de las identidades
sociales de las personas que experimentan la seropositividad. Ef sida, ademas
de ser una enfermedad que tiene consecuencias funestas en el nivel de la
salud, sea fisico, sea psicologico, constituye en la actualidad un fendmeno
social caracterizado por procesos de segregacion social. En la base de tales
procesos se encuentran estigmas socialmente construidos sobre la
enfermedad.

Pensar que el miedo al contagio de una enfermedad mortal es
responsable del surgimiento de procesos de segregacion social es una
simplificacién del problema. En ias cuestiones que la Sociologia plantea sobre
los fendmenos hay una tentativa de replantear la cuestién, y de desmitificacion
sobre lo que el sida y la seropositividad representan. La seropositividad
constituye, en la actualidad, un estigma que afecta a los portadores de VIH, a
nivel de las interacciones sociales, de las relaciones familiares, de las redes de
amistad y de las relaciones laborales. Hay autores que afirman que los efectos
de los estigmas son mas “contagiantes” que el propio virus. Segun Goffman,
las caracteristicas sociol6gicas de los estigmas se deben a que: “un individuo
que podia haber sido facilmente aceptado en un intercambio social corriente
posee un rasgo que puede imponerse por la fuerza a nuestra atencion y que
nos lleva a alejarnos de él cuando lo encontramos, anulando el llamado que

nos hacen sus restantes atributos” (Goffman 1989: 15). Los estigmas son
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lineas distintivas, generalmente con connotaciones negativas, que funcionan
como factores de “descrédito” de la persona que lo posee. Consecuentemente,
pasan a definir [as situaciones de interaccion social de esas personas.

Para comprender los estigmas es necesario analizar los procesos de su
formacién lo que equivale de alglin modo, a describir los procesos sociales de
construccion de la realidad social. En cuanto a “lineas distintivas”, los estigmas
se circunscriben en varios criterios clasificatorios que representan niveles
distintos de ruptura con lo que es aceptado socialmente. Entre los factores que
contribuyen a la construccién de estereotipos sobre el sida o la seropositividad,
destaca el modo en que la epidemia y la enfermedad fueron publicitadas por
los 6rganos de comunicacion social. Las sociedades contemporaneas se
caracterizan por ser sociedades mediaticas donde existe ubicuidad informativa.
Las primeras noticias vehiculizadas sobre la enfermedad, que reflejan las
incertidumbres de la Medicina en la explicacion sobre el origen de |a
enfermedad y asocian ésta a practicas consideradas de ruptura con lo social.
Inicialmente el grupo discriminado es el homosexual, donde las nomenclaturas:
Céancer Gay, y Gay Related Immunodeficiency Disease. Posteriormente
personas usuarias de drogas intravenosas, las prostitutas y las minorias
extranjeras —es el caso de los haitiancs en los Estados Unidos— constituian los
entonces llamados "grupos de riesgo”. Estos grupos, que ya estan
estigmatizados, son etiquetados, y consecuentemente, oprimidos, pues su
comportamiento se traducia en contaminacion y peligro. Por lo tanto debian ser
condenados a la “muerte civil” (Boudon 1979:43). Los estigmas preexistentes
sobre tales grupos, serven de base para la construccion de los estigmas sobre

la enfermedad.
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Resulta simplista “responsabilizar” a los medios de comunicacion de la
formacién de los estereotipos sobre el sida. Existe en verdad todo un proceso
complejo de vehiculacién de la informacion, bien a través de lideres de opinion,
bien a través de relaciones interpersonales. Los estereotipos formados acerca
del sida reposan en aspectos comportamentales que se presentan como
ruptura con lo socialmente establecido. Los sistemas simbdlicos, a propdsito
de las connotaciones negativas atribuidas a la enfermedad, no se restringen al
hecho de estar ésta asociada a grupos gue son considerados en ruptura con lo
social. Adquieren particular significado al ser conocidos [os medios de
transmision del VIH: el semen y.la sangre. La cultura asocia simbdlicamente a
la ambigliedad entre la fecundidad y la muerte, fuerza y debilidad, virtud y vicio,
limpieza y suciedad. En la cultura se estabiece la relacion entre estos
elementos y la nocién de “pecado”. La enfermedad o la situacion de
seropositividad adquiere nuevos contornos y las metaforas que se construyen

adquieren significados de ruptura con la propia moral.

Identidad social y colectiva

La identidad puede ser considerada tanto un fendomeno psicolégico como
sociolégico. En cuanto fenémeno socioldgico, la identidad es resultado de una
dialéctica que se establece entre las personas y la sociedad, o sea, se
construye en el decurso de las interacciones sociales que ocurren a nivel de lo
cotidiano de los actores sociales, donde se designan por identidades sociales.
La dificultad de la utilizacion de este concepto en Sociologia resulia

precisamente de la "dificil distincion de lo que es construido por el individuo y
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aquello que él integra como caracteristica del medio exterior” (Guerra 1993:43).
Goffman distingue dos tipos de identidades sociales: la identidad social virtual y
ja identidad social real. En lo que concierne a la primera, consiste en que ia
personalidad (que es imputada por los otros a la persona), gran parte de los
atributos que componen este tipo de identidad provienen de un conjunto de
informaciones que los otros disponen acerca de la persona. En cuanto a la
segunda, es la identidad constituida por los atributos que efectivamente
pertenecen a la persona. En o que respecia a los resulitados de nuestro trabajo
de campo, se constata que la identidad social que es prescrita a los/as
portadores del virus del sida es constituida por un conjunto de estereotipos con
connotaciones socialmente negativas: muchos de los/as entrevistados/as se
refieren a la identidad que socialmente les es prescrita refiriendo una serie de
atributos negativos: “Ai, eu penso & que as pessoas pensam que eu devo ter
sido assim uma coisa [...] um gajo muito promiscuo, que sou un gajo
possivelmente muito porco, muito badalhoco, cheio de taras sexuais, ou que
[...] e depois também sinto que elas pensam do género: se tens isso é porque
néo tiveste cuidado portanto és mais que culpado disso” (P1: 3-4)'. “E normal
qué o pessoal ao saber que voceé é {...] cologuem uma etiqueta n’é e dizem:
guem € o cara? e vai saindo, sabe! sai!, umas vezes por querer, outras vezes
sem querer, mas sai! sabe! [...] quem? 0 ¢cara do cancer? ou sicrano que é

aidético? ou cara isto? ou cara aquilo? mas eu fazer isso, rotular-me e sentir-

' "Yo pienso que las personas opinan que yo fui una cosa [...] un tio muy promiscuo,
un tio posiblemente muy sucio, Heno de taras sexuales o que [...] y también siento que
ellas piensan que si yo tengo esta enfermedad es porque no tuve cuidado y por lo
tanto soy culpable”.

209



me rotulado, ndo” (B3: 6-7)%. Una serie de atributos con connotaciones sociales
negativas caracterizan la identidad que socialmente esta prescrita a ios
portadores de VIH. Pero contrariamente, las identidades sociales asumidas por
las propias personas obedecen a “criterios de favoritismo grupal”. Son
constituidos por atributos que no son considerados en ruptura con los patrones
sociales: “Ai isso ndo! [...] eu ndo me sinto portador dela. Porque, realmente,
para eu sentir issa era preciso que interiorizasse o fulano de tal ordem que nao
me preocupasse com mais nada” (P4: 9-10)°. “Yo no me identifico con...] o
sea: N0 me parece que los portadores del VIH tengan que identificarse con
alguna cosa. Me parece que eso es segregacion” (E1: 2-3). Existe una visible
disparidad entre las identidades sociales asumidas y las prescritas. La
dimensidn conflictiva resultante de |la disparidad entre los dos tipos de
identidades es uno de los factores importantes para la formacion de grupos de
iguales. La atribucién social de un estigma a un grupo de personas promueve,
por via de la comparacién, la construccion de una identidad social propia.
Como afirma Tajfel, la identidad social es entendida “como aquela parcela do
auto conceito dum individuo que deriva do conhecimento da sua pertenga a um
grupo y/o grupos social, juntamente com o significado emocional e do valor
associado aquela pertenga”’ (1982: 37). La pertenencia al grupo social “portador
VIH’, y el compartir de la seropositividad entre personas, origina la constitucion
de grupos de pertenencia que promueve el surgimiento de procesos de

construccion de las identidades sociales.

2"Es normal que las personas al saber que usted es [...] Pongan una etiqueta y digan:
¢ quién es esta persona? Y sale, sabe! Sale! Unas veces queriendo, otras veces sin
querer, pero salel Sabel [...] ¢quién, el tio del cancer? ¢, el tio que es sidoso? el tio
esto? ¢el tio aquello? Mas yo hago eso, etiquetarme y sentirme etiquetado, no".
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Los procesos de reconstruccion de las identidades sociales se
desarrolian en tres niveles distintos, el nivel praxeolégico, que incide
particularmente en las practicas sociales de las personas; el nive/
representacional, referente a los marcos de representaciones y valores
sociales; y el nivel de lo imaginario, o sea, el dominio prospectivo de la realidad
social donde se recrean los proyectos del futuro. El andlisis de la problematica
“experimentacion de la seropositividad” resulta de la necesidad de realizar un
andalisis diacrénico de la cotidianeidad de los actores sociales y pretende
sobresalir de su papel en la construccion de las identidades sociales. La
realidad social esta construida por las personas, no es una realidad estatica
sino dinamica, que se va construyendo en el transcurso del tiempo: esta sujeta
a procesos de estructuracion que se desarrollan a través de la
experimentacion. Los procesos de construccion de las identidades sociales
estan sujetos a una estructuracién, donde sobresale una dimensién de
temporalidad que les es inherente. A través de un andlisis tipoldgico se
constata que existen varios tipos de experimentacién de la seropositividad:
“multiples fases”, “por o menos dos fases” y “continuidad”. En general, la
seropositividad es experimentada a través de fases muitiples que van desde |a
“no-aceptacion” de la idea de que se es portador del virus hasta la “aceptacion”.

La confrontacion con la idea de muerte y la nocién de una esperanza de
vida mas corta predominan en las primeras fases de experimentacion lo que
provoca, en el ambito psicolégico, pericdos de desequilibrio emocional y

consecuentemente la persona se cierra sobre si misma, donde es posible una

®"Eso no! [...] yo no me siento portador de ella. Ya que, en realidad para sentir eso era
necesario que yo interiorizase de forma tal que no me preocupase por nada mas".
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ruptura con la vivencia de lo cotidiano. Esta ruptura, puede no realizarse a nivel
de las practicas sociales, mas ocurrira ciertamente, a nivel de las
representaciones y del imaginario de los actores. “Es como una fase de
crecimiento, conforme vamos creciendo con la idea de vivir con el virus dentro
de nosotros, nosotros vamos aceptando” (E4: 7). “O confronto com o final, o
grande final, como eu costumo dizer, torna as coisas todas muito mais Ilcidas
e portanto fica tudo muito mais ldcido” (P6: 1 1), La ruptura con lo cotidiano de
los actores no se sitia solamente en las representaciones y en el imaginario; a
nivel de las practicas sociales son referidos cambios que indican una ruptura
afectiva, sobre todo cuando se da la notificacién de su estado de
seropositividad y en las primeras fases de su vivencia: “E ent&o a primeira
reacgdo foi exactamente essa, foi desistir de tudo, inclusivamente do trabalho,
meti um atestado médico por depressao [...] deixei de trabalhar e comecei a
drogar-me cada vez mais [...] num espirito completamente destrutivo, depois
guando eu me comecei a aperceber que realmente n&o tinha sida, ou seja, que
era seropositiva, portanto n&o soignificava que estivesse condenada a morte,
entdo ai reagi e comecei a tentar deixar de me drogar e recomecei a trabathar”
(P6: 9-12)°. “Yo tomé conocimiento que era seropositivo hace cuatro afios y en
esa época, fue como una condena a muerte. Senti que tenia muy poco tiempo
para vivir. Dejé de tener y hacer proyectos. Dejé de pensar en el futuro. Asi me

quedé durante mucho tiempo, sin saber qué hacer” (E4: 5-9). En la

4" a confrontacién con el final, el gran final, como yo costumbro a decir, hace que las
cosas se vuelvan mas claras y por tanto mucho mas evidentes".

S "Entonces la primera reaccion fue exactamente esa, desistir de todo, incluso del
trabajo, meti un certificado médico por depresion [...] dejé de trabajar y empecé a
drogarme cada dia mas [...] en una actitud completamente destructiva, después
cuando empecé a percibir que en realidad no tenia sida, o sea, que era seropositiva,
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experimentacion de la seropositividad, los actores sociales a pesar de que en el
inicio hubieran adoptado légicas de “derrota” y de desinterés por la vida,
adoptan posteriormente, otros tipos de ldgicas de actuacién que les permiten
ultrapasar estas fases iniciales. "Tuve intenciones de matarme y todo a causa
de esta enfermedad. Mas liegué a la conclusién que una persona tiene que
vivir' (E3: 2). “O HIV no € tanto aquilo como eu meti na cabega, pronto, tenho
isto estou morto, ndo! Afinal ainda me sinto vivo € mais que isto [...] e mais que
vivo até” (P2: 5)°. La experimentacién de la seropositividad es un proceso
dinamico y se desarrolla por fases. Es en |la experimentacidn donde ocurren los
procesos de reconstruccion de las identidades sociales. A las l6gicas de
desesperacion y de derrota que caracterizan los primeros momentos, se
suceden las l6gicas de aceptacién y de dar la vuelta a la cuestion por la parte
positiva.

En los procesos de experimentacion intervienen un conjunto de variables
de las cuales hay que destacar el tiempo, una variable estructuradora que
permite desarrollar los procesos de aprendizaje: “Depois ha o tempo, como se
costuma dizer vai matando tudo e vai ajudando” (P4: 2)”. “La primera sensacién
que se tiene cuando se sabe el resultado es de que vamos a tener un periodo
de vida muy corto [...] después no es verdad. Yo soy seropositivo hace 4 anos y
he vivido un dia tras otro y cada vez son mas ciertamente” (E2: 9-11). “Vocé
pode imaginar n'é. Foi uma época terrivel a [...] para me habituar a minha nova

situacéo [...] mas eu posso dizer a vocé que ao fim de trés anos houve coisas

pero que no significaba que estuviera condenada a la muerte, entonces reaccioné y
empece a intentar dejar de drogarme y retomar el trabajo".

& "E| VIH no es aquello que yo imaginé, o sea, tengo esto estoy muerto no! Por fin atn
me siento vivo y mas que eso [...] y mas que vivo, con ganas de vivir".

" *Después el tiempo, como se costumbra a decir va matando todo y va ayudando”.
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na minha vida que mudaram bastante porque também fiquei mais atento a ela
e aprendi a aproveita-la de uma forma mais positiva” (B5: 7-9)°. El apoyo
familiar y de amigos son variables importantes para la experimentacion
vivencial de la seropositividad: “Problemas propiamente no tuve con mi familia,
pues es una familia muy maja y unida [...] Quizas porque sean personas con
estudios superiores, bien informadas y abiertas” (E2: 7-9). “Eu ao contrario de
muitos seropositivos, alguns dos quais eu conhego, néo tive o minimo
problema de aceitagdo por parte da familia, alias, a minha familia s&o pessoas
que tém alguma informagéo e as que ndo tinham procuraram uma forma de a
ter” (P3: 4)°. Los recursos culturales de las personas funcionan también como
una variable fundamental para la vivencia problematica de las personas
seropositivas, permitiendo adoptar l6gicas positivas y ayudar a comprender
mejor su situacion.

Las representaciones sociales que se construyen sobre la enfermedad o
la seropositividad tienen gran importancia en el desarroilo de los procesos de
experimentacién y construccion de sus nuevas identidades sociales. La
existencia de ONG constituye una pieza en el desarrollo de procesos de
construccion de las identidades sociales. Muchas de las personas recurren a
las organizaciones no-gubernamentales como modo de sobrepasar las fases
de depresion psicoldgica inicial en el sentido de conocer a otras personas que

experimenten las mismas vivencias. Intentan establecer nuevas redes de

8 "Usted puede imaginar. Fue una época terrible [...] para adaptarme a mi nueva
situacion [...] mas yo puedo decirle a usted gue al cabo de tres afios hubo cosas de mi
vida que cambiaron bastante porque también me quedé mas atento a ella y aprendi a
aprovecharla de una manera mas positiva".

?“Al contrario de muchos seropositivos de los cuales conozco algunos, no tuvo
problema de aceptacion por parte de mi familia, pues elles tienen alguna informacién
sobre el tema y los que desconocian intentaron obtenerla.”
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amistades, con el objetivo comun de luchar por sus derechos y deberes como
portadores de ViH. “Avangar para o campo de unido com outras pessoas que
estejam com o0 mesmo problema e criar, por exemplo, esta associagéo

Positivo” (P2: 13)'°. “Ahora desde que estoy en la asociacion Stop-Sida, siento
que tengo realmente amigos. Ellos me dan apoyo y todo aquello que yo
necesitaba. Pues una persona sola habla pero no es escuchada como cuando
esta en un grupo”(E5: 9) Las representaciones sociales constituyen uno de los
aspectos fundamentales para la elaboracién de los procesos de reconstruccion
de las identidades sociales. Juntamente con la experimentacion, |os actores
sociales construyen nuevos marcos de representaciones y valores sociales
sobre |a seropositividad y el sida'’. Es frecuente que la persona, cuando sabe
la noticia de su seropositividad, no disponga de conocimientos profundos sobre
la situacion. Aunque los tenga, su imaginario pueda estar lleno de
representaciones socialmente construidas y con connotaciones negativas. Los
tipos dominantes de representaciones y valores sociales que las personas
portadoras tienen sobre la seropositividad y el sida son: la negatividad social, la
letalidad, el sufrimiento, y la longevidad. La idea de que el sida es socialmente
considerado como una enfermedad de personas marginales, de aquellos cuyo
comportamiento esté en ruptura con lo social, es compartida por la mayoria de

las personas que componen el universo poblacional. La “negatividad social” es

""Avanzar por el campo de la unidn con otras personas que estén con el mismo
problema y crear, por ejemplo, esta asociacién Positivo™.

" Las representaciones sociales del sida se pueden entender como las “teorias”
compartidas sobre la enfermedad por individuos que pertenecen a un mismo grupo
social. Estas teorias son una forma de pensamiento social que permite interpretar la
informacién relacionada con el sida y orientarse respecto a la enfermedad; de ahi su
importancia como fuente explicativa del comportamiento. Estas teorias ingenuas son
construidas por las personas a partir de la informacién que les llega de su entorno
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referida por los dieciocho entrevistados. “Yo no era drogadicto, ni homosexual,
ni hemofilico. O sea, no estaba incluido en los grupos de riesgo [...] En afo
1984 se decia que el virus VIH era un castigo de Dios. Que s6lo aparecia en
maricones. Ahora bien, yo no soy maricon, ni drogadicto” (E4: 2-5). "“Porque
nos temos mesmo que nos fechar porque socialmente, se a coisa néo é aceite,
é considerada como algo imoral e essa imoralidade é-nos dada por padrées
sociais e por muito que a gente ndo queira, estamos condicionados a esses
padrées” (P4: 12)2

La [etalidad o la nocién de esperanza de vida mas corta es una de las
representaciones sociales mas interiorizadas por los portadores del VIH. “Tuve
una reaccion muy pronta. De pronto percibi, que tenia la muerte cerca de mi”
(E3: 7). “Nés seropositivos temos, em principio, menos tempo de vida do que
gualquer outra pessoa, embora qualquer outra pessoa possa morrer primeiro
que eu atropelada, mas pronto, a pessoa & confrontada com a morte” (P3; 9)'°.
La longevidad, o mejor la posibilidad de vida de los seropositivos, es referida
por los entrevistados. Indica una reorganizacion de los marcos de
representaciones y de los valores relativos a la enfermedad. Solamente una de
las personas refiere la creencia en el descubrimiento de la curacion de la
enfermedad. “Hoje em dia com os meios que existem as pessoas sabem gue

s&0 seropositivas muito cedo e a longevidade e a sobrevivéncia dos

social a través de los medios de comunicacién (prensa, television), amigos, familiares,
etc.

12 myisto que nosotros tenemos que cerrarnos porgue socialmente, si la cosa no se
acepta, es considerada como una cosa inmoral y esa inmoralidad es transmitida por
padrones sociales y por mucho que la gente no quiera, estamos condicionados por
esos padrones”.

3 "Nosotros los seropositivos tenemos, en principio, menos tiempo de vida que
cualquier otra persona, lo que no quiere decir que la otra persona no pueda morir
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seropositivos esté a ser cada vez maior, portanto as pessoas néo tém que ter
medo de morrer amanha consegue-se viver muito se se conseguir uma
qualidade de vida muito boa, vamos ter esperanca que vamos conseguir viver
muitos anos e que com a ciéncia a avangar desta maneira répida, como
avanga, vamos todos conseguir estar vivos durante muito tempo & espera que
a cura aconteca” (P5: 13)'* Es en la encrucijada de los marcos de las
representaciones y de los valores sociales con las practicas sociales que se
enmarcan las estrategias de los actores sociales, solamente atendiendo a
estos dos niveles se pueden comprender las respectivas l6gicas de actuacion.
Se constata una multiplicidad de estrategias y l6gicas de actuacion que los/as
actores adoptan en virtud de su seropositividad.

El conocimiento de que se es seropositivo origina la aparicion de un
nuevo campo psicosocial en el cual se construyen nuevas formas de
organizacion de la realidad social. Es precisamente a nivel de las situaciones
sociales (en lo vivido por los actores) donde se comprueba la adopcidn de las
estrategias multiples de gestidn del propio estigma. Los tipos de estrategias
puestas en relieve en esta investigacion son: la de “derrota”, “unién”, “adopcién
de una buena calidad de vida”, “disfrazar” e “inversién en nuevos saberes”. En
lo que se refiere a las estrategias de “derrota”, generalmente asociadas a las
primeras fases de experimentacion de la seropositividad, se piensa que

provienen del hecho de que la persona tiene que conirontar una nueva

primero que yo atropellada, quiero decir que la persona es confrontada con la muerte
mas que cualquier otra",

4 "oy en dia con los medios que existen las personas saben muy pronto que son
seropositivas, lo que hace que la longevidad y la conservacion de la vida sea cada vez
mayor. Luego no hay por que tener miedo de morir mafnana. Se puede vivir con
calidad de vida, y tener esperanza de que vamos a lograr vivir muchos afos y que
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situacion congruente del conocimiento de su seropositividad. También se debe
a la prevalencia de los marcos de representaciones y valores preexistentes
donde predominan las representaciones negativas sobre la enfermedad. “En el
inicio cuando supe que era seropositiva empecé a “pincharme mas” hasta que
consegui dejar las drogas pues tomé conciencia de que cuando eres
seropositiva se tiene que tener mas cuidado con la salud’(E6: 7).

Las demads estrategias, se insertan en el ambito de una mas general de
“dar la vuelta a la cuestion por la parte positiva®, o sea, viene de una
concienzacion de las personas frente al problema que tienen. Surge asi la
necesidad de “unién” con otras personas que tengan experiencias comunes.
También esta el interés en disfrazar la seropositividad, por ejemplo, a nivel de
las relaciones laborales. La mayor parte de las personas no asumen su
condicion de portadores, pues existe el miedo del rechazo por parte del entorno
y de quedar en desventaja con relacion a los demas colegas de trabajo. No se
puede olvidar que la cultura dominante en los contextos laboraies privilegia la
competicion y la rentabilidad laboral. Hay necesidad de adoptar una “buena
calidad de vida” en el sentido de ia preservacion de la salud, evitar y combatir
infecciones oportunistas asi como, reinfecciones por VIH. “Pensar que, para
gue ndo acontega aos outros uma quantidade de coisas que me aconteceram a
mim, discriminagao activa e lutar um bocado contra este tipo de estigma social
ou anti-social, sei la! Como se queira chamar e ai realmente pronto, avangar

para o campo de unido com outras pessoas que estejam com o0 mesmo

como la ciencia se desarrolla tan rapidamente, vamos a poder estar vivos por mucho
mas tiempo hasta que llegue una curacion”.
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problema e criar, por exemplo esta associagdo” (P1: 8)'°. El conceptor de
identidad social no se queda por lo “vivido” y lo “percibido” de los actores
sociales, es decir, a las practicas y a las representaciones sociales. Se refiere
también a la dimension prospectiva de la realidad social. El imaginario social
articula légicas que no se sitlan solamente en los niveles subjetivo y objetivo.
Hay que considerar el nivel prospectivo, espacio donde se proporciona la
capacidad de alcanzar el “campo de las posibilidades y del deseable”. Los
proyectos de vida y de futuro que los/as actores sociales elaboran se situan a
nivel prospectivo.

La afirmacién de la existencia de una reconstruccion efectiva de las
identidades sociales de las personas que se saben portadoras del virus solo es
posible por la constatacion de que existen alteraciones en el ambito
prospectivo, principalmente a nivel de los proyectos para el futuro y de vida.
l.as nociones de tiempo y de espacio son nociones bésicas que permiten a los
actores construir su realidad social propia. El cambio de estas nociones es
posible constatarlo en el transcurso de la investigacion. El hecho de estar
infectado por un virus letal, hace que la persona reelabore la nocion de “tiempo
de vida” y obliga a los actores sociales a repensar y a cambiar sus proyectos
de futuro. La interiorizacion redefinida de estas nociones hace que los actores
sociales, incluso a nivel de lo cotidiano pasen a adoptar estrategias distintas en
la gestion de la temporalidad. “En términos de futuro todo cambia, mas no

significa que se pare de sofiar’ (E3: 13). Existe un cambio a nivel de gestion del

S "Pensar que, para que no suceda con los otros una cantidad de cosas que pasan
conmigo, discriminacion activa y luchar contra este tipo de estigma social o anti-social,
no lo sél Como se quiera llamar y a partir de ahi avanzar hacia el campo de la union
con otras personas que tengan el mismo problema y crear, por ejemplo una
asociacion".
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tiempo en lo que se refiere a las practicas cotidianas y a la imaginaciéon de los
actores sociales, caracterizada por un aprovechamiento mejor dei tiempo
segun nuevas concepciones: “Yo ya no trabajo para la jubilacion, trabajo para
el dia-a-dia. Hago proyectos de futuro, como todas las personas, esta clarol
Mas no hago proyectos de futuro a largo plazo. Quizas si, a medio o corto
plazo” (E4: 17). “Um outro ritmo. Ha coisas que eu pensava fazer daqui a
muitos anos e que vou fazé-las ja, mesmo a nivel profissional. Ha coisas que
sei lal. Eu gostaria de fazer 0 mestrado. Por exemplo, estava a pensar fazer o
mestrado ou o doutoramento aos quarenta ou coisa do estilo e agora ndo
penso assim, acho que quero fazé-lo j&" (P2: 11)'°. El futuro se piensa en

presente.

De seropositividad a multiculturalidad

Para la comprensién de los fendmenos de la reconstruccion de la identidad
social, asi como, de insercion social de las personas portadoras, se privilegia el
analisis de los espacios de las organizaciones no gubernamentales de
solidaridad social. El objetivo es analizar las ONG en una doble perspectiva:
como espacios generadores de una cultura personalizada y especifica, asi
como sistemas de accion colectiva. En cuanto al espacio de conexion de
nuevas redes de amistad y de solidaridad entre personas portadoras de VIH,
las ONG contribuyen a la construccién de marcos culturales propios, compartir

valores y representaciones sociales especificas y con sistemas simbdlicos

€ "Un ritmo diferente. Hay cosas que pensaba hacer de aqui a muchos afios y que voy
a hacerlas ya, por ejemplo a nivel profesional. Hay cosas que no lo sé! Me gustaria
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propios. Son espacios generadores de una cultura “miniaturizada” (micro-
cultura social) entre sus miembros/as.

En lo que concierne a los sistemas de accidn colectiva, las ONG, en
cuanto actores sociales, adoptan estrategias de actuacién especificas
relacionadas con intereses propios, en este ambito, constituyen elementos de
presién frente a las l6gicas desarroliadas por el sistema social y traducen
estrategias de acuerdo con intereses propios. Las ONG, inscritas en un
contexto de decadencia de la forma de Estado de Bienestar, funcionan como
mecanismos emergentes de la sociedad civil. Pretendiendo superar las
insuficiencias de las estructuras y organismos del Estado en el apoyo a ias
personas gue experimentan la seropositividad. La adhesion de las personas a
asociaciones es como resuitado de las necesidades, de las cuales se destacan:
el establecimiento de nuevas redes de amistades. Se puede pensar gue esta
necesidad esta asociada con procesos de segregacion por parte de los
antiguos amigos. En realidad se constata por parte de algunas de las personas
entrevistadas una ruptura a nivel de las antiguas redes de amistad. Los
entrevistados refieren su adhesién a las ONG no como manera de superar una
ruptura con las antiguas redes de amistades, sino como necesidad de
compartir la experimentacion de la seropositividad. Es una alternativa a la
relacion familiar/paterna. Si a veces ocurren cambios, la mayor parte de las
personas afirma haber tenido apoyo por parte de la familia de origen; modos
alternativos de insercion social. Como existe el conocimiento de |a existencia

de procesos de segregacion social, las personas adoptan las estrategias de

hacer un master. Por ejemplo, estaba pensando hacer un master o el doctorado a los
cuarenta o algo por el estilo y ahora no pienso asi, encuentro que quiero hacerlo ya".
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asociarse en ONG. Psicologicamente se esfuman las “marcas de inseguridad”,
de estar solo en esa “batalla”. Otro beneficio es la obtencién de apoyo incluso
legal, pues una de las funciones de las ONG se centra en la lucha de los
derechos y deberes de los portadores del virus, para lo que se constituyen
“Plataformas de entendimiento” en donde se engloban todas las asociaciones:
“Tuve necesidad de comunicarme con otras personas con el mismo tipo de
problema que yo, otros ejemplos, otras experiencias. Para mi era muy
importante contactar con personas iguales a mi!” (E1: 14). “Eu fechar? Nao. Eu
néo me fechei. Tanto que ndo me fechei que vim para esta associagao,
descobri esta associagéo por mim proprio. Descobri a Alternativa Positiva por
mim préprio [...] De facto é uma associagéo, a melhor que ha no pais. Arranjei
novos amigos, participo na angariacdo de fundos” (P1: 13-15)"". Las
organizaciones, en la medida en que promueven la creacién de nuevas redes
de sociabilidad y de amistad, difunden valores y corrientes filoséficas frente a la
enfermedad vy a la situacidon de seropositividad. Son promotoras de nuevos
grupos de pertenencia en donde predomina una matriz cultural propia.

El espacio organizacional, es un espacio subjetivo de comunicacion.
Esta designacion se refiere no sélo al espacio fisico de la organizacion sino
también a ofros espacios. Siempre que se desarrollen interacciones sociales
entre dos 0 mas personas que pertenezcan a una determinada organizacion se
desarrolla el espacio comunicacional de la minoria en cuestion. Las redes de
amistad establecidas en el contexto organizacional no se circunscriben a ese

espacio. Tienden a desarrollarse en otros espacios y contextos sociales. Las

T #: Yo cerrarme? No. Yo no me cerré. Prueba es que vine a esta asociacion [...]
descubri esta asociacién por mi mismo. Descubri la Alternativa Positiva por mi mismo
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asociaciones desarrollan lineas culturales especificas. Se puede hablar de una
cultura de seropositividad. Caracterizarla no es tarea f&cil. La nocién de
“enfermedad” es un concepto socialmente construido. Incluye de forma
implicita las nociones de desorden, ruptura, e impureza. Estos conceptos se
articulan en una doble dimension: el orden bioldgico y el orden social. La
enfermedad, o “el mal’, provoca una ruptura en el funcionamiento organico, la
persona presenta “sintomas de la enfermedad” que se fraducen en
disfunciones organicas que afecta necesariamente tas conductas sociales.

En cuanto al orden social la nocion de enfermedad es construida. Frente
a determinados sintomas organicos se definen imagenes o nociones sobre
enfermedades especificas. La enfermedad afecta, en el ambito social, a las
conductas y a las interacciones que las personas establecen. Los estereotipos
construidos sobre la enfermedad varian en consonancia a los contextos
sociales y segun los criterios clasificatorios que estan en su base. Asi se
establecen jerarquias de las enfermedades. Las metéforas que socialmente se
construyen sobre el sida tisnen como base todas estas nociones referidas
anteriormente, acrecentadas a la idea de que la enfermedad es una “guerra”
que se traba con un ser “misterioso” (el virus) que provoca la muerte. Las
representaciones sociales sobre el sida se agrupan en torno a lo que hay de
misterioso en la enfermedad. Asi como el cancer, el sida es también una
enfermedad de “misterio” porque produce la muerte del paciente. Esa muerte
es considerada como un hecho carente de significado, en una época en que

existe resolucidon médica para la mayor parte de las enfermedades.

[...] De hecho es una asociacion, la mejor que hay en el pais. Encontré nuevos amigos,
participo en la recaudacion de fondos".
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Durante la investigacién se constata la existencia de sistemas de
creencias especificas relacionadas con la seropositividad, con un lenguaje
propio: “Olha, acho isto tudo muito esquisito. Acho isto tudo muito esquisito,
porque nds somos muito crentes realmente. Essa é a primeira coisa que eu
sempre pensei, nés n&o vemos 0 virus, nunca o conhecemos, € uma coisa
infima e como é qﬁe nds podemos acreditar que esta coisa esta dentro de nds
e nos esta a destruir é esquisitissimo, néc é7?” (P4: 7)'°, Los sistemas
simbolicos sobre [a seropositividad que son recreados en los éontextos
organizacionales traducen mas que la “creencia” en la existencia del virus en el
organismo, en un conjunto de personificaciones del propio virus que, en lo
imaginario de los actores sociales, asumen contornos de figura humana o
animal: “Era preciso que interiorizasse o fulano de tal ordem gue ndo me
preoccupasse com mais nada e pronto [...] isso é uma fa_se que toda a gente
passa, & realmente a interiorizagio e depois a seguir a isso vem reaimente
uma certa fase de acalmia e um ndo dar... nao sobrevalorizar o virus, (ndo &),
até porque sendo nido se vive fica-se ali parado & espera’ (P6: 13;1 7)'°.“Siuna
persona es mi amiga no le interesa si yo soy o no seropositivo. El animalito no |
le va a saltar a sus espaldas! Ni le va a entrar por su piel. Luego si realmente
$& gue es mi amiga, me acepta como soy. Si no entonces no quiero su
amistad, pues es una farsa su amistad!” (E4: 12-15). Los procesos de

personificacion del virus adquieren tal significacién que los/as actores

'® "Mira, todo esto me parece un poco raro. Porque en realidad nosotros somos muy

creyentes. Eso es lo primero que yo siempre pensé, nosotros no vemos el virus, jamas
lo conocemaos, es una cosa tan invisible, y como es que nosotros podemos creer gue
esta cosa estad dentro de nosotros mismos y nos esta destruyendo, ¢raro no?"

9 "Era necesario que yo interiorizase a ese tio de manera que no pensase en nada
mas [...] eso es un periodo por el cual todos nosotros pasamos, eso es en realidad la
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establecen una especie de didlogo con ese ser misterioso: “E assim uma
espécie de aposta que se faz com a vida ou com o destino, eu vou-me portar
um bocadinho melhor, controlar mais as coisas [...] no meu caso, decidi fazer
um curso superior e vou-me agarrar aquilo com unhas e dentes e como
contrapartida, tu virus, vais ter gque te aguentar um bocadinho porque é uma
aposta que estou a fazer contigo e ndo me vais matar” (B1: 11)®. Los sistemas
simbdlicos asociados al virus funcionan como medio de lucha por la propia
supervivencia. En la cultura generada en contextos organizacionales de las
ONG, el sentido de lucha asume dos dimensiones: una es personat y tiene
como funcién la preservacion de la salud aungue eso implique una ruptura con
las practicas desarrolladas anteriormente, la otra es social, luchar contra la
discriminacion social y la reivindicacion por sus derechos y deberes. “Primero
foi como um choque, n'é?, Vocé pode imaginar, mas depois deu para agarrar a
vida, porque € como eu costumo dizer: o bichinho € uma coisa que me mata
mas que me mantém viva” (B4: 15)%.

La creencia en el virus funciona como base para una nueva construccion
de ia realidad social, en donde se alteran conceptos basicos, reales como la
nocién de tiempo que se traduce en la interiorizacion de la idea de esperanza
de una vida mas corta. La vida, que hasta entonces parecia haber perdido todo

el sentido, después de saber su seropositividad, es como revalorizada y

interiorizacion y después viene un periodo de sosiego y una no sobrevalorizacion del
virus, porque si no, no se vive nos quedamos esperando la muerte”.

2 "Eg una especie de apuesta que se hace con la vida o con el destino, yo me
comportaré mejor, intentaré controlar mas las cosas [...} en mi caso, decidi hacer una
carrera universitaria y agarrarme a eso con ufias y dientes y como compensacion, tu
virus, tienes que aguantarte un poco porque es una apuesta que estoy haciendo
contigo y no me vas a matiar".
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reorganizada segun nuevos patrones socio-culturales. Surge una nueva
estrategia de gestion temporal: “Disfrutar cada dia, cada segundo en la vida.
Hay que vivir intensamente, tenemos que vivir intensamente |a vida y lo mas
deprisa posible, para llegar al final de cada dia y decirnos: “Hoy valié la pena
vivirl* (E1: 14). “Também fiquei muito mais atenta & vida e aprendi a aproveita-
la de uma forma muito mais positiva, a ndo odiar as coisas” (P5: 12)%, “Fiquei
com a no¢&o que o meu tempo talvez n&o fosse tanto como eu pensava,
antigamente, que era. Portanto tentei que as coisas comegassem a ser mais
curtas, mais perto... ndo deixo p'ra manhé o que posso fazer hoje, sabe!” (B4:
16)?, Los sistemas simbélicos socialmente construidos sobre el siday la
seropositividad se basan en el presupuesto de que la enfermedad o el estado
de la infeccidn por el VIH es simbdlicamente una “guerra” biologica que se
traba dentro del propio cuerpo. Asi que a nivel de signos linglisticos predomina
el vocabulario bélico: “la guerra”, “lucha”, “luchar”, “vencer”, *batalla’, “mata”,
“vida®, “muerte”, “enemigo”’, “invasién”, “derrota’. En otra dimension, los
sistemas simbdlicos que caracterizan la cultura generada en los contextos
organizacionales, orientan a los actores sociales a un posicionamiento tipico
ante la seropositividad. Suele consistir en la adopcidn de estrategias por la
parte positiva. Muchas asociaciones encierran en su propia nomenclatura
trazos caracteristicos de cultura organizacional: “Positivo”, "Abrago”, “Projecto

Solidariedade”, “Alternativa Positiva”, “Actua”, “Pela Vidda”, “Ammor” "VIHver”

21 #; Primero fue como un choque, no? Usted puede imaginar, pero después dio para
agarrar la vida, porque es como acostumbro a decir: el animalito es una cosa que nos
mata pero que me mantiene viva".

2 "También me quedé mucho mas atenta a la vida y aprendi a aprovecharla de una
manera mas positiva, a no odiar a las cosas".
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“Precavida” “Daramor” “Reviver” “Oasis” etc. Se comparten nociones y
posiciones ante la vida y la seropaositividad. Se crean logicas y estrategias de
actuacion gue hacen florecer una cierta cultura de la seropositividad”. Esto ha

sido una sorpresa social.

El sida, inicialmente considerado un fendomeno médico (las primeras
descripciones sobre la enfermedad aparecen en los hospitales) evoluciona.
Posteriormente, cuando se percibe gue esta en juego el modo de actuacion de
los actores sociales en la sociedad, pasa a ser considerada un fendmeno
social. Cuestiona entonces valores y practicas sociales. Aparecen estrategias
de supervivencia por parte de las personas afectadas por el VIH. A lo largo de
este capitulo se analiza los procesos de reconstruccion de las identidades
sociales. También se estudian las maneras distintas de insercion social de.
los/as portadores/as del virus del sida. Se trata de un analisis estrategico, en la
medida en que se capta la l6gica y la estrategia desarrollada por los actores
sociales que experimentan seropositividad. Se llama la atencién sobre el papel
de las organizaciones no-gubernamentales en los procesos de reconstruccion
de la realidad social. También se analiza |a adopcién de posturas propias frente
a la seropositividad. Los contextos organizacionales surgen como promotores

de marcos culturales propios: aparece asi "la cuitura de la seropositividad".

2 "Me quedé con la nocion de que mi tiempo quizés no fuese tanto como yo lo habia
imaginado. Por eso intenté que las cosas empezasen a ser mas cortas, mas cercanas
[...] no dejar para mafana lo que puedo hacer hoy, sabes!”
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CONCLUSIONES

Para o sangue, soLU 0 veneno
Eu mato, eu como, eu dreno
Para o resto da vida, sou exiremo
Sou o gosto do azedo

A explosdo de um torpedo
Contaminag¢do do medo

Eu guardo o seu segredo

[..]

Eu sou o livre-arbitrio

Sem causa com efeito

Sua forga é meu grande defeito
Sou a dor da tortura

Uma nova ditadura

Terminal da loucura

Sou o virus sem cura

Sou o HIV que vocé ndo vé
Voce ndo me vé
Mas eu vejo voce.

Rita Lee, O Gosfo do Azedo.



La conclusién en una investigacion es la “accion de resolver sobre lo que se ha

tratado™

. El nicleo de [a presente investigacion es la reconstruccion de la
identidad social de personas con sida. Sobre esta enfermedad del siglo XXy
sus dimensiones sociales se han elaborado tres hip6tesis. La primera hipétesis,
se inicia con la reconstruccion de la identidad de la persona. Se proyectan
imagenes y significados sociales, que determinen la valoracion de ia situacion
de portador o enfermo/a relacionados con aspectos objetivos y subjetivos de
apreciacién. Las representaciones sociales.se apoyan no solamente en sus
vivencias y experiencias sino también en formulaciones externas. E! ser
humano modela la realidad a partir de sus patrones de percepcion de la misma.
El sida cémo construccidn social no esta libre de los valores ideolégicos
predominantes, lo que hace que la experiencia y la percepcion que uno tiene
de si mismo esté condicionada por las representaciones de la sociedad a |a _ A
que pertenece. Los cédigos culturales que definen las pautas de normalidad,
enfermedad y de persona asistible expresan contenidos objetivos y subjetivos.
Tienen delimitaciones poco claras. La sociedad proyecta sus valores de
normalidad, sexualidad y productividad potenciando en la persona VIH/sida una
autoestima baja, un éutoconocimienfo negativo y, par consiguiente, la
incorporacion del significado de estigma. Como consecuencia, aumentan las
dificultades para re-identificarse positivamente. El sida es considerade como
una amenaza social. Pone en tela de juicio los criterios dé productividad,
autosuficiencia, y sexualidad. valorados por [a sociedad. Los factores que
determinan a la persbna sentirse (subjetivo) y estar (objetivo) enfermo/a,

capacitado/a o discapacitado/a, se correlaciona principalmente con las

! Gran diccionario usual de la lengua espanola. Barcelona: Larousse, 1998.
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nociones de actividad e inactividad. Estar integrado en la sociedad a través de
la actividad, que se traduce en la capacidad de convivir con las limitaciones en
el ambito social y sentirse excluido de la sociedad por la inactividad. Eso
significa la incapacidad de convivir con limitaciones, 10 que provoca malestar en
la convivencia social. Ambos estados se relacionan con el desarrolio del rol
productivo. La gravedad de la enfermedad se circunscribe a ia desigualdad de
oportunidades. Depende tambien del deterioro que causa en el sistema de
relaciones sociales de la persona, vinculado en esta sociedad a su papel
productivo. Sentirse integrado o marginado socialmente se traduce en
condiciones concretas de trabajo, ocio, o participacion social. Histéricamente, la
enfermedad esta marcada por el discurso sobre la productividad, lo cual
determina que el valor del individuo esta cuantificado y calificado por su
capacidad de producir. Cuando las posibilidades productivas quedan limitadas,
sea por la propia enfermedad o por ia discriminacion social, el individuo pierde
su papel social, disminuye su valor como persona y se incrementa el estigma
social. La enfermedad es considerada una desviacion social, ya que no se
corresponde con [0s signos y roles asignados sociaimente a una persona joven
como-acostumbran-a-ser-las-personas-con-VIH/sida-De-este-modo-la-—————~
adquisicidon del sida es vivida como una amenaza a la propia integridad y a la
identidad de la persona, puesto que existe una correlacion directa entre rol
social y fuerza de trabajo. En la medida en que socialmente la enfermedad
significa incapacidad para trabajar, restringe también el desarrollo de los demas
roles sociales. La construccion de la nueva identidad esta entonces
influenciada por la vivencia del estigma y, ademas, por los cambios de rutina,

intereses, necesidades y valores. Esta sobre todo, marcada por las
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transformaciones en las pautas sociales. Estos se muestran relacionados con
las alteraciones de los roles sociales (familiares, sexuales, conductuales, etc.).
Se manifiestan en la mayoria de las veces en formas de aislamiento y
marginacion sociales. Intersubjetivamente, las personas con VIH/sida
experimentan formas diferentes de estigmatizacion social. Esta conciencia no
les deja pasivas ante sus experiencias. Reconocen que suelen ser identificadas
en contextos diferentes como personas indeseables, solas, ¢ infelices.r Como
consecuencia, los efectos de la estigmatizacion son incorporados también de
formas diversas. Hay percepciones en que se identifica al portador y al enfermo
de sida con la imagen de una enfermedad milenaria como la lepra, en que se
relaciona el sida a la idea de contaminacion y repugnancia. En algunas
situaciones, losfas entrevistados se rebelan por no sentirse respetados como
los demés ciudadanos, es decir, se sienten como “no personas”, se consideran
personas socialmente “non gratas®. Perciben que en situaciones de convivencia
social molestan a los demas. En diferentes momentos se observa que oscilan
enire identificarse o diferenciarse respecto de los “normales”. Algunos niegan
su estado serolégico, o la enfermedad, y por lo tanto rechazan convivir entre
iguales. Declaran aln en ailgunas entrevistas el temor a ser identificados con
otros que tienen a su vez el sida asociado a la toxicomania ¢ a la
homosexualidad, lo que significa el incremento del estigma o la muerte social.
En la relacién social se verifican también factores que van desde una
sobreproteccion, hasta la negacién de portador o enfermo como ser que tiene
derecho a su realizacion en las esferas afectiva, sexual y social. Las
experiencias presentadas por las personas permiten establecer que las

posibilidades de hallar soluciones y organizar un sistema de vida diversas, y
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dependen principalmente de un medio sociocultural favorable. Un aspecto
importante es la red de relaciones sociales que se construye y que, segun
algunos/as interlocutores, permiten crear condiciones particulares y saludables
de colaboracién como son la participacion en organizaciones no-
gubernamentales. Para hallar soluciones y recursos mas creativos, asi como
para desarrollar habilidades personales y sociales, es preciso no sélo una
predisposicion personal en la blsqueda de soluciones sino también,
condiciones familiares y sociales propicias. El cambio de vida que el sida
provoca se articula con nuevas percepciones, en la medida en que se renuncia
a algunos valores y se adoptan otros “se valora mas una buena amistad” y se
redimensiona el valor dado a los acontecimientos. Lo que parece cruel, triste,
se fransforma en posibilidad de autoconocimiento, desarrollo de
potencialidades e incluso en la posibilidad de descubrimiento de la felicidad y
de una vida integrada.

En los contenidos de las entrevistas recogidas se destaca también que
existen ofra serie de imagenes que comprueban la estigmatizacion que vive la
persona con VIH/sida. Las mas objetivas y conocidas socialmente son la
discriminacion laboral, la falta de oportunidades de empleo, y en el aspecto
legislativo, la lentitud en la aplicacion de leyes y en la resolucion de los tramites
burocraticos para las transformaciones que exigen las nuevas condiciones de
vida. Los rasgos saocioecondmicos y culturales determinan la manera de
enfrentarse a la realidad, y sefialan las posibilidades de retorno a su vida de
antes y la organizacién de una red de ayuda. La marginacidon, entonces, se
produce en la medida en que dificulta el desarrollo de los roles sociales que

corresponden a su entorno socioecondmico, edad y sexo. La condicién de
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excluido social puede ser modificada por la experiencia con el medio, por la
relacion con el mundo y con los demas. Relacion ésta llena de sensaciones,
actos y deseos y, por consiguiente, de identificaciones con los demas y de
proyecciones hacia los demas. Se caracteriza asi la re-construccion de la
identidad de la persona con VIH/sida.

La segunda hipdtesis plantea que la articulacién entre los sistemas
formales e informales no significa, a pesar de sus pretensiones en tal sentido,
la pérdida de la hegemonia del modelo biomédico dominante. Tampoco se
traduce en una democratizacion mayor del sistema asistencial. Pese a ciertos
esfuerzos de las ONG, familiares y grupos de amigos, en €l érea de
rehabilitacién psicosocial, continGia prevaleciendo el paradigma reduccionista o
de simplificacion en las intervenciones asistenciales. No se experimenta una
ruptura con el modelo biomédico en la medida en que el punto de observacion
y de intervencion sigue siendo el hospital. No se propone una intervencion
concertada entre sistemas en el contexto de vida de la persona. Este modelo
es contradictorio con el discurso politico asistencial de re-construccion de la
identidad personal del enfermo/a. Se propone promover la autonomia personal
y posibilitar que la persona vuelva a su entorno de origen en condiciones de
desarrollar los papeles familiares, sociales y profesionales de acuerdo con su
situacion social. Si la intervencidn formal se propone ayudar a la persona a
participar en la sociedad, los contenidos de dichos programas no pueden
limitarse al cumplimiento de las acciones biomédicas, centrado en los
trastornos fisicos. Las medidas clinicas para la adquisicién de la autonomia son
esenciales, pero resultan insuficientes para satisfacer los distintos ambitos de

la persona. La creacion de instituciones interdisciplinares puede ser una
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aportacién positiva para la re-construccion de la identidad personal del
paciente. Permite una inter-accion entre el sistema formal e informal, que
implica no sélo a pacientes y profesionales sino también a la red de soporte
social, como son la pareja, familiares y amistades en el proceso asistencial y de
rehabilitacién. Este tipo de modelo permite un refuerzo del sentimiento de
identidad, de autoimagen, autonomia y reinsercion social. El propio wcontexto
terapéutico no esta organizado de forma que facilite que la persona sea sujeto
de su proceso de re-construccién de su identidad en la vida institucional. En |a
medida en que se ignora que el sujeto esta ubicado cultural, sociolégica e
historicamente, las actividades terapéuticas carecen de sentido. No ofrecen
oportunidades suficientes para un aprendizaje eficaz para su posterior
integracion social y familiar. Aprender a vivir con VIH/sida es un proceso gue se
inicia en el ambito sanitario y se prolonga en el contexto social y cultural. En la
fase aguda y de recuperacién, el hospital pasa a ser un punto de referencia
importante para el enfermo, su familia, y/o pareja. Pero poco a poco asume un
papel secundario y circunscribe mayoritariamente sus acciones a |o bioldgico
(revision y tratamiento de complicaciones). La importancia del centro
hospitalario se ve reemplazada por la funcién que toma el marco social (ONG,
amigos, familiares) para asumir las ayudas personales y las necesidades
basicas y de integracion social. La relacién terapéutica asume un papel
destacado cuando se trata de reaprender a vivir en su entorno con su nueva
condicién personal. Los actores sociales con VIH/sida reconocen [a importancia
del sistema formal a través de su competencia técnica pero sefialan que la
relacién interpersonal es primordial, especificamente en este caso en que la

practica esta dirigida mas a los cuidados y a la accion educativa que a la
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curativa. Esto implica llamar a un primer plano de actuacion asistencial al
sistema informal y recolocar al individuo como nucleo principal de accion
profesional, repensandelo en su totalidad: dimensién individual (psicobioldgica)
y social (socioecondmica, politico y cultural). También se desmitifica lo que
significa integracion social de la persona con ViH/sida. Se trata de que ella se
pueda desarrollar y vivir con sus posibilidades. Esto s6lo es posible con una
politica social compatible con las necesidades de transformacién, tanto en el
ambito personal, laboral y cultural como de ocio. Las instituciones hospitalarias
(sistema formal) pueden contribuir a la articulacién de proyectos mas colectivos
con la participacion practica, y no meramente tedrica, de asociaciones,
familiares y amigos y/o parejas (sistema informal).

La tercera hipotesis establece que las diferencias mayores entre los
centros asistenciales formales HCB, HSM, HCPOA se expresan por las
realidades ideoldgicas relativas a las personas VIH y no tanto por las
diferencias socioecondmicas propias de cada pais (Espara, Portugal, Brasil).
Existen similitudes en cuanto a la estructura jerarquica, rutina institucional y
funcionamiento del equipo, aungue aigunos rasgos los distinguen. Las
desigualdades socioeconémicas existentes entre las tres instituciones
estudiadas se manifestaban en mas recursos materiales y mayor empleo de
ayudas técnicas en el HCB que en el HSM y HCPOA. Las ayudas sociales se
diferencian también en los distintos paises. En este caso es de destacar el
apoyo psicosocial que reciben las personas en el HCPOA de Brasii, con un
acompanamiento cercano por parte de la area médica y paramedica. Lo
contrario sucede en el HCB, donde predomina el apoyo técnico en detrimento

del apoyo psicosocial. El caso portugués es revelador de cémo la prestacion
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tanto técnica como social de servicios son insuficientes y de calidad precaria.
La diferencia de medios se refleja también en condiciones de vida peores,
posibilidades menores de acceso de la poblacion a los servicios de salud, y
mayor estigmatizacion social en la poblacién portuguesa enferma de sida que
en la espariola o brasilefia. En Portugal, la problematica social se vuelve mas
grave por la carencia de recursos sanitarios y sociales para asistir a la
poblacién VIH/sida, y también por las condiciones precarias en que viven la
mayoria de los/as enfermos/as y sus familias. La mayoria son consumidores de
drogas por via parenterai y residentes en areas suburbanas y marginales de la
ciudad de Lisboa. Pertenecen a estratos sociales bajos, sin formacion cultural
basica, o son desempleados de larga duracion.

El método cualitativo permite poner de manifiesto que las diferencias
mayores en el proceso asistencial residen en la ideologia relativa al portador de
ViH/sida. En Brasil la sexualidad es vivida de forma mas abierta y tolerante con
relacion a las distintas conductas sexuales. Una parte de la poblacién
masculina tiene comportamientos bisexuales. La homosexualidad es bastante
aceptada por la poblacién sin que por ese hecho la persona se sienta
discriminada, contrariamente a lo que acontece en la sociedad portuguesa y
espafiola donde aln existen prejuicios. Consecuentemente el sida en Brasil es
visto no como una enfermedad estigmatizanie o contaminante sino como otra
enfermedad mas de transmisién sexual. Esta concepcidn ideoldgica permite
que los/as médicos/as y demas personal sanitario tengan una relacién mas
cercana al enfermo de VIH/sida como si de otro tipo de enfermedad se tratase.
Por eso no encontramos en el conjunto de |la poblacion brasilefia casos de

estigmatizacién social, como acostumbra a ocurrir en Portugal donde la
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estigmatizacion del enfermo de VIH/sida es considerable. La mayoria de los/as
pacientes son tratados por el colectivo paramédico como si fuesen leprosos.
Consecuentemente la imagen del enfermo de sida en la poblacion esta
altamente estigmatizada, siendo frecuentes los casos de reclusién social. Esta
no es la situacion en Espanfia, donde el apoyo técnico asistencial a las personas
esta desarrollado y donde la Seguridad Social espafiola suple algunas
necesidades basicas como el apoyo domiciliario y los pisos de acogida. Para
ello contribuye el esfuerzo de las ONG, a través de sus campafias de
informacion y formacion sobre VIH/sida, para la poblacidén en general, asi como
por la lucha y defensa de los derechos de los/as portadores en particular.

Se concluye de esta investigacion gue ia sociedad adn no esta
preparada ni sensibilizada para convivir con los “diferentes”. Por lo tanto, se
deberia incluir e insistir en los sectores de la vida politica y social, a fin de que
se creen bienes y servicios apropiados en la comunidad. Eso contribuiria a la
construccion de nuevos valores y facilitaria la participacién e integracion del
colectivo enfermo en todos los ambitos. El conocimiento de ambas
perspectivas, la del profesional y la del usuario, es fundamental en la
construccion de modelos de practica asistencial. La basqueda de una
formacion interdisciplinar o transdisciplinar es un proceso inevitable cuando se
guiere aicanzar una vision global. Ayuda a los/as profesionales de la salud a
reflexionar sobre sus acciones, tanto en lo que se refiere a la aplicacion de las
técnicas como en la comprensién de la intercomunicacion entre todos los
factores gue intervienen en ellas. Es fundamental para un entendimiento e
intervencion mas eficaces y para alcanzar un enfoque integrado. Una vision

global de las cuestiones que afectan a la poblacién con VIH/sida haria posible
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elaborar propuestas y programas que aspiren a la construccion de una atencion
integrada, que procure atender los aspectos multidimensionaies de esta
realidad. En el estudio de la “carrera moral’ y del proceso asistencial de la
persona con VIH/sida se intersecciona una variedad de temas que son dificiles
de analizar a la vez. Sefala la multiplicidad de cuestiones que este tipo de
investigacion inspira y provoca. Al mismo tiempo revela nuevos interrogantes
gue confirman gue todo estudio socioldgico esta siempre abierto e inacabado.
Una visidn global de las cuestiones que afectan a la poblacién con ViH/sida
hace posible elaborar propuestas y programas que aspiren a la construccion de
una atencién integrada, que procure atender los aspectos multidimensionales
de esta realidad. El estudio de la enfermedad, y de las personas enfermas, nos

ha servido para entender mejor la sociedad global.
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Organizaciones Gubernamentales en Portugal

OSSO RACN

5530 Na-.:mnal‘ de Luta Coné[ra a SI0A wmcnmn%

Comissao Nacional de Luta Contra a SIDA (CNLCS) Palacio Bensatde,
Estrada da Luz 153. 1600, Lisboa, Portugal. Tel.: 217210360 Fax: 217220822,
E-mail: cnics@cnlcs.min-saude.pt.

Hospital Universitario de St*. Maria (HSM) Avenida Egas Moniz. 1600,
Lisboa, Portugal, Tel.: 217978035.

Centro de Vigildncia Epidemiolégica das Doencas Transmissiveis
(CVEDT) Instituto Nacional de Satdde Dr. Ricardo Jorge. Avenida Padre
Cruz. 1699, Lisboa, Portugal, E-mail: info@innsarj.pt. Http://www.insarj.pt.

Organizaciones No Gubernamentales en Lisboa

6 ﬂ- N ! Tﬁ {Sanitae - Associacido para Informagao e Defesa da Saade
Rua Leopoldo de Almeida 4-A, 1750 Lisboa, Tel.: 217578292/217578959 Fax:
217573396.

ml\ssociagﬁo Portuguesa dos Hemofilicos. Avenida Joao Paulo i,
Lote 530, Loja B, 1° Piso (Zona J de Chelas). 1900 Lisboa, Tel.:
218598491/218131851 Fax: 218571065.

- Abrago. Rua da Atalaya 194, 1200 Lisboa, Tel.: 213425929 Fax.:
213479243.

L _)L % CAJIXIRA - Centro de Apoio a Juventude e a Infincia de V. F.
de Xira. Rua Maria Lamas, 37. Bom Retiro 2600, Vila Franca de Xira Tel.:
6323599 Fax: 6325339.
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Sy

“I™ solL. - Associagao de Apoio as Criangas Infectadas pelo Virus da
Sida e suas Familias. Avenida 5 de Outubro, 158 (8), 1050 Lisboa, Tel.: 21796
3106/213972632 Fax: 213967174.

lone Y-
%ADDEPOS Associac¢ido dos Direitos e Deveres dos

Positivos e Portadores do Virus da Sida. Quinta das Lapas 2580, Torres
Vedras, Tel./Fax: 51312322.

:‘r Aiternativa Positiva - Associa¢ao de Informacdo e Apoio sobre
sida. Avenida Conde Valbom, 82 (3° Esq.), 1050 Lisboa.Tel.: 217958296 Fax:

217958297 E-mail: ap@mail.telenet.pt.

1\ Casa de Repouso Sr®. da Lapa - Estrada Nacional, 6-4, Caxias, 2780
Oeiras, Apartado 50303, 1708 Lisboa, Tel.: 214438612 Fax: 214425392.

GADS - Grupo de Apoio e Desafio a SIDA. Rua Joao
Antémo Gaspar, 40, 2750 Cascais, Tel.: 214832848/214861429 Fax:
214861420.

é ’1\" Associagao de Jovens Promotores da Amadora Saudavel. Rua D.
Maria I, 23-A Damaia, 2720 Amadora, Tel.: 214970598.

“ Fundagdo Portuguesa A Comunidade Contra a Sida. Avenida
Engenheiro Arantes de Qliveira, n°11 (3°B), Lisboa, Tel.;
218460835/218409146 Fax: 218463 67.

)

~/ Jovens Pré-Vida. Largo de S. Domingos de Benfica n°13, 1500 Lisboa,
Tel.: 217742541 Fax: 217786440.

® Fundagio Portuguesa Para o Estudo, Prevencao e Tratamento da
Toxicodependéncia. Fundagdo da Santa Casa da Misericordia de Cascais,

com sede em Cascais no Largo do Colégio, n° 5, Cascais, Tel.
214842701/214841986.

-

" Linha Sida - Falar e Perguntar. Fundac3o N. Sr*. do Bom Sucesso.
Avenida Doutor Mario Moutinho, s/n., 1400 Lisboa, Tel./Fax: 213010153.
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Organizaciones Gubernamentales en Brasil

Comissdo Nacional - DST/AIDS

Comissac Nacional DST/AIDS Ministério da Satde Esplanada dos
Ministerios, Bloco G, Sobreloja 70058-800, Brasilia DF, Tel.: (061)
3152257/2426 E-mail: aids@aids.gov.br.

Hospital Nossa Senhora da Concei¢gédo S.A. Avenida Francisco Trein 596,
Cristo Redentor, Porto Alegre/RS, CEP.: 91.350-200 Tel.: (051) 3411300.

Fiocruz — Fundac¢io Osvaldo Cruz Avenida Brasil 4635 - Manguinhos, Rio de
Janeiro CEP: 21.045.900 Tel.: 55 (021) 5984242.

Hospital de Clinicas de POA ~ Hospital Universitario (HCPOA) Rua Ramiro
Barcelos, 2.350 -~ Largo Eduardo Zaccaro Franco, Bonfim, Porto Alegre/RS,
CEP.: 90.035-003 Tel.: (051) 3316699/(051) 3321011.

Instituto de Medicina Social/llMS/UERJ — CEPESC Rua Sio Francisco
Xavier, 524, 7°. Andar, Bloco D/E Maracana, Rio de Janeiro RJ CEP.: 20.559-
900 Tel.: (021) 2848249/(021) 5691143 Fax.: (021) 2641142 Email:
cepesc@ims.uerj.br.

Nepaids Nicleo de Estudos e Prevencdo de AIDS Avenida Prof. Mello
Moraes, 1721 bloco A, sala 113 Cidade Universitaria 05.508-900 - Séo Paulo -
SP Tel: (011) 8184903/4361 / 4184 Fax: (011) 8184903/4460.

Organizaciones No Gubernamentales en Porto Alegre

“\‘ERE‘,L‘M\ER\Centro de Vivéncias Lidicas Rua Amélia Teles 90, sala 203, Bairro
Petrépolis, Porto Alegre, POA/RS, CEP.: 80.640-070 Tel./Fax: (051) 3317505.

e GAPA/RS — Grupo de Apoio a Prevengdo da AIDS do Estado do
Rio Grande do Sul Rua Luiz Afonso 234, CEP 90.050-310 Porto Alegre, RS
Tel.: (051) 2216367 Fax: (051) 2216035 E-mail: gapars@nutecnet.com.br.
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l ' ,THEMIS - Assessoria juridica e estudos de Género Rua dos
Andradas 1137, conjunto 2.201, Porio Alegre, POA, CEP.: 90020-007 Tel./Fax:
(051) 2259028/Fax: (051) 2252025

(-\

’ NUANCES - Grupo pela Livre Orientagdo Sexuai Rua Vieira de
Castro 22, Farroupilha, Porto Alegre — POA, CEP.: 80.040-320 Tel.: (051)
4213088 Fax: (051) 4462956

Organizaciones Gubernamentales en Espaiia

»N '
X 3|E :
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MIHISIERI" DE Sﬂﬂlﬂﬂﬂ [|] [ﬂHSUfﬂﬂ FRECRAME PER A LA PREVENCIO | L'ASSISTENGIA DE LA S1DA

Ministerio de Sanidad y Consumo Paseo del Prado 18-20 (planta baja), 28014
Madrid. Tel.: 91 5961089/90/91 Fax: (91) 5964315.

Instituto de Salud Carlos ill Calle Sinesio Delgado 4, 28029 Madrid. Telf.: 91 3877765
Fax: 91 3877830

Instituto Nacional de Salud Calle Alcala, 56. 28014 Madrid. Telf.: 91 3380006/07 Fax:
91 3380751.

Hospital Clinico y Provincial de Barcelona (HCPB) Calle Villarroel 170, 08036
Barcelona, Tel.: 93 2275400 Fax: 93 2275454.

Departament de Benestar Social - Programa Social de la Sida Travessera de Les
Corts, 131-159, 08028 Barcelona. Tel.: 93.4900078 Fax: 93.4112887.

Area de Salut Pablica de L’Ajuntament de Barcelona — Institht Municipal de la
Salut Plaza de Lesseps 1, 08023 Barcelona. Tel.: 93 4150066 Fax: 93 2173197.

Departament de Sanitat i Seguretat Social - Programa Prevencié i Control de la

Sida Travessera de les Cortes 131-159, 08028 Barcelona Tel.: 93. 3391111 Fax: 93
4111114.

280



Organizaciones No Gubernamentales en Barcelona

1\ Comité Ciutada de Lluita Contra la Sida de Barcelona Jaume 1, 15 (1r-22),
08002 Barcelona Tel.: 93 3150095 Fax: 93 3105865.

Sida-Stud Associacié Sida-Studi Sant Pere Més Alt 17 (baixos), 08003 Barcelona.
Tel.: 93 2681484 Fax: 93 2682318 E-mail: sidastud@lix.intercom.es.
Url: hitp:// www.intercom.es/sidastudi.

dpACTUA Associacio de persones que vivim amb VIH. Gomis 38 (baixos),
08023 Barcelona. Tel.: 93 4185000 Fax: 93 4188974 Servei informacié: Linea Positiva,
Tel.: 93 4181818 Revista ACTUALITAT, periodicitat: Bimensual

E-mail: actua@bcn.servicom.es. Url: hitp:// www.cambrescat.es/actua.

* ACT-UP BCN Calle Verdi 88. 08024 Barcelona Tel.: 93 3009296
E-mail: lenaimoi@pangea.org. Revista Vida, periodicidad: Cada 2 o 3 semanas.

e Projecte dels Noms Calle Escudellers Blancs 1 (baixos), 08002 Barcelona.
Tel./Fax: 93 3182056 E-mail: noms@arsweb.com. Uri: http://www.arsweb.com/noms.

%Fundacié Privada de Lluita contra la Sida Hospital Universitari Germans Trias i
Pujol, Carretera del Canyet s/n, 08916 Badalona. Tel.: 93 4651200 Fax: 93 4657602.

* Associacio d'Infermeres del Sida Campus de Bellvitge, Pavellé de Govern,
Feixa Llarga s/n, Despatx 229, 08807 L'Hospitalet de Llobregat, Barcelona. Tel.: 93
4024229 Fax: 93 4024216.

‘.\ Associacié Ciutadana Anti-Sida de Catalunya Junta de Comer¢ 6 (1° 22.),
08001 Barcelona. Tel.: 93 3170505 Fax: 93 3186481.

i\ CEPS - Centre d’Estudis per a la Prevenci6 de la Sida Balmes 402 (atic 29),
08022 Barcelona. Tel.: 93 4171705.

Cs‘ia(:‘:rup de Gais Positius Calle Finlandia, 45. 08014 Barcelona. Tel.: 93
2980029/Tel.: 902120140 Fax.: 93 2980618 Linea Rosa (teléfono de informacién
gratuita): 900601601 de lunes a domingo, de 18:00 a 22:00. Miércoles de 12:00 a
14:00h y viernes de 22:00 a 24:00h especifica para gais positivos. E-mail:
stopsida@pangea.org. Url: hitp://www.pangea.org/org/cgl/stopsida.
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mStop Sida Calle Finlandia 45, 08014 Barcelona. Tel.: 93 2980029/ 902120140
Fax.: 93 2980618 E-mail: stopsida@pangea.org.

1\ Federaci6 Catalana Ong/Sida Calle Providencia 42, 08024 Barcelona. Tel.: 93
2850873.

‘.\ CJAS - Centre Jove d’Anticoncepcié i Sexualitat Calle de [a Granja 19-21
{(baixos), 08024 Barcelona. Tel.: 93 4151000 Fax: 93 2176483.
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Apéndice B
LISTA DE PERSONAS ENTREVISTADAS

“Senhora e senhores
Trago boas novas

Ei via a cara da morte
E ela estava viva.”

Cazuza, Boas Novas.



Relacién de entrevistados:

La explicacién sobre la sistematica de identificacion de los entrevistados
se encuentra en el apartado de metodologia. Se realizan muchas entrevistas
no estructuradas, pero en particular dieciocho entrevistas en profundidad, entre

los tres paises:

Brasil — Hospital Clinicas de Porto Alegre — Porto Alegre (HCPOA)
B1: Fabio — via homosexual — 33 afos — profesor de educacion fisica.
B2: Carlos — via homosexual — 29 afios — abogado.

B3: Claudio — via heterosexual — 26 arios — ingeniero técnico.
B4: Modnica — via heterosexual — 33 afios — periodista.
B5: Claudionice - usuaria de drogas — 28 arios — estilista.

B6: Juliano — usuario de drogas — 25 afos — estudiante universitario.

Espaina — Hospital Clinico y Provincial de Barcelona —- Barcelona (HCB)
E1: Oscar — via homosexual — 31 afios - disefiador grafico.
E2: Rali — via homosexual — 29 afos — policia.
E3: Nuria — via heterosexual — 31 afios — ama de casa.
E4: Mario — via heterosexual — 27 afos — ingeniero técnica.
E5: Victor — usuario de drogas — 30 arfios — albaniil.

E6: Mercé — usuaria de drogas — 31 afios — peluquera.

Portugal — Hospital de Santa Maria - Lisboa (HSM)
P1: Luis — via homosexual — 32 afios — economista,

P2: Pedro — via homosexual — 29 afios — arquitecto.
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P3: Jodo — via heterosexual — 35 afios — profesor universitario.
P4: Helena — via heterosexual — 30 afios — periodista.
P5: Ana — usuaria de drogas — 25 afos — estudiante universitaria.

P6: Miguel — usuario de drogas — 27 afios — estudiante universitario.
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GLOSARIO



Se definen las expresiones técnicas y especificas contenidas en la presente
investigacion. Incluye vocablos y expresiones médicas asi como, argot. Tiene
una utilidad doble: sirve para que las personas entiendan mejor algunas de las
expresiones técnicas; es también un instrumento de ayuda para
investigadoreslas sobre el sida y conductas sexuales. Cada grupec genera su
propio lenguaje y en eso la Medicina no es excepcidn. Existen pocos estudios

sociol6gicos sobre las enfermedades de transmision sexual.

absceso: acumulacion de pus en un punto del organismo y que esta asociada
con destruccién de tejidos y con inflamaciéon. En pacientes con sida se
presentan generalmente en el cerebro y son producidos por toxoplasma
gondii. Se pueden encontrar abscesos en piel, puimén o higado por
salmonellas; también hay abscesos por estafilococos que se presentan en
piel o pulmén. Se deben drenar con cirugia. El absceso hepatico
amebiano es poco frecuente en enfermos de sida, aun cuando tengan
amebas en el intestino.

abstinencia sexual: ausencia de relaciones sexuales completas. Es una forma
de prevenir el sida.

abuso sexual: acto sexual impuesto a una persona. En la legislacion se
denomina asi cuando no hay penetracién, pues esta se considera
violacion.

Ac. abreviatura emp!eada para Anticuerpo, por ejemplo el Anticuerpo para €l
antigeno p24, que es una particula del VIH, se expresa Ac p24.

acceso extendido: programas disefiados para hacer que los medicamentos
experimentales estén disponibles a personas que no cualifican para los
estudios de medicamentos o que viven muy lejos de donde se realiza el
estudio.

aceptacion: etapa emocional a la que debe llegar una persona con una
enfermedad grave o incurable en general y por VIH en particular; para
llegar a ella regularmente pasa por otras etapas que incluyen negacion,
enojo, negociacion, depresién (aunque no siempre en ese orden), y
aceptacion que le permite superar su estado de animo negativo. Le da la
fortaleza necesaria para luchar contra la enfermedad en busca de una
mejor calidad y una mayor duracién de su vida. Cuando se trata de
enfermos en etapa terminal, este proceso se repite hasta alcanzar la
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aceptacion de su cercania a la muerte, lo que le permite estar en paz y
llegar a ella dignamente.

acompafiamiento: en el caso del VIH/sida, éste consiste en apoyo psicolégico,
espiritual, emocional y personal que se da a las personas que viven con el
virus, sobre todo en las etapas en que no pueden bastarse por si
mismos/as para la resolucion de sus problemas cotidianos. Los/as
acompanantes realizan para elios gestiones en bancos, oficinas privadas
o de gobierno, organizan y asean el hogar, lo proveen de alimentos,
cuidan de sus animales domésticos, charlan, leen para ellos/as y juntos
ven television o escuchan misica. En una fase mas critica los/as
acompafnantes ayudan a realizar sus cuidados personales y a efectuar
necesidades bésicas, como asearse, comer o deshacerse de los residuos
de su organismo.

activista: miembro activo de un partido o de un grupo. Personas o grupos que
en el caso del VIH/sida han tenido un papel importante, al luchar por una
mejor atencion y por preservar los derechos humanos de las personas
que padecen la enfermedad. En gran parte gracias a sus acciones la
Administracién de alimentos y medicamentos de los Estados Unidos, se
ha visto obligada a eliminar tramites burocraticos y a autorizar cada vez
en menos tiempo los nuevos medicamentos, que son indispensables para
mejorar la calidad de vida y Ia sobrevida de los/as infectados/as por el
VIH. Sus acciones, algunas veces espectaculares han concienciado a la
sociedad en general y a los gobiernos de la necesidad de atender este
problema sin dilacién.

activo: sujeto que en una relacion sexual realiza la penetracion.

acupuntura: terapia en la que se colocan agujas en los meridianos (serie de
puntos del cuerpo). El desorden tratado o el nivel de anestesia requerida
determina la temperatura de la aguja usada, el angulo de insercion, la
velocidad de insercion y cuando se retira {a aguja.

adenopatia: designa el aumento de volumen de los ganglios linfaticos.

administracion: forma en que un medicamento es introducido al organismo.
Puede ser: (1) Sistémica cuando el medicamento recorre todo el cuerpo,
usualmente transportada por la sangre ya sea que se haya ingerido - via
oral - 0 se haya inyectado —via intravenosa—. (2) Local cuando el farmaco
es introducido o aplicado en el area especifica afectada por la
enfermedad, como la aplicacion tépica que se hace en la superficie de la
piel. :

ADN: acido desoxirribonucleico. Es una molécula gigante que contiene la
informacion genética y hereditaria.

ADVP: adictos/as a drogas por via parenteral, es decir: foxicodependientes
infravenosos. Se refiere en este contexto a los drogadictos/as que se
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comunican entre si el virus del sida por las agujas de las jeringuillas.
Suponen el 64 % de los casos en Espafia, 21% en Brasil y 45% en
Portugal.

adyuvante: cualquier substancia que aumenta las propiedades
inmunoestimulantes de un antigeno o los efectos farmacelégicos de un
medicamento.

aerosolizado: forma de administrar un medicamento, como por ejemplo la
pentamidina, que es convertido por un nebulizador {(aparato que convierte
el liquido en aerosol) en un aerosol fino o neblina. Entonces el
medicamento puede ser inhalado.

afta: una infeccion de hongo en la boca o ia garganta que usualmente causa
manchas blancas o rojas. Puede ser dolorosa.

agudo: rapido al inicio, severo; que amenaza la vida. Lo opuesto a persistente,
cronico o de largo plazo.

agujas: se refiere a las agujas de jeringuillas, y especificamente a las utilizadas
por las personas adictas a sustancias quimicas inyectables. Actuaimente
se recomienda que sean de un sélo uso (desechables), y no compartirlas
en ningan caso. En el caso portugués la distribucion de las jeringuillas es
gratuita hecha por cambio en las farmacias.

Aids: es la forma inglesa de la palabra sida (Acquired Immune Deficiency
Syndrome).

aidético: expresion brasilefia sinénima de sidoso pero sin prejuicio, que
designa la persona que es portadora del virus de inmunodeficiencia
humana (VIH).

alergia: una reaccion del sistema inmunolégico, inmediata o tardia, causada
por una substancia como el polvo, un medicamento u otro material
extrafio que pueda causar una reaccién alérgica.

algodoncillo: nombre popular con que se conoce a las infecciones orales por
candida albicans. Cuando se presenta sélo en la cavidad bucal no es
grave y se trata con antimicéticos como el ketoconazol. Cuando invade la
garganta o algunas otras partes del tubo digestivo, pueden llevar a un
diagnéstico de sida y requiere de farmacos que deben administrarse por
via endovenosa, como ia anfotericina B y el fluconazol.

almorranas: nombre popular con que se conoce a las hemorroides, que es la
inflamacién de esta vena de la regién anal.

alopecia: pérdida del cabello. Puede ser debido a la aplicacién de aigunas

sustancias en el tratamiento de quimioterapia. Con vinblastina o
vincristina, dos de las mas usadas contra el sarcoma, esto no ocurre
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frecuentemente. El cabello se recupera al suspender el tratamiento.
También puede ser causada por estrés o por accion del propio VIH.

alto riesgo:- se refiere a conductas que pueden llevar con mas probabilidad a
contagiar el virus, como por ejemplo el coito anal ("dar por culo", sobre
todo en el caso del sujeto lamado pasivo, el que recibe, también llamada
relacion anal receptiva) y el beso negro {que consiste en besar el ano; en
inglés rimming). También se habla de grupos de alto riesgo.

amarillismo: término popular para designar el sensacionalismo en tos medios
de comunicacion, en los que se exageran aspectos negativos o
distorsionan las noticias y comentarios con el fin de despertar el morbo de
la gente y de esta manera vender sus noticias y comentarios. En el caso
del sida, sobre todo al inicio de la pandemia, el amarillismo ha jugado un
papel de desinformacion que dificulta la comprensién de la epidemia y por
lo tanto obstaculiza la lucha contra el sida. Los medios han sefialado
como culpables a los homosexuales, inclusive designando a la
enfermedad como fa "peste lila"; mas adelante se ha culpado también a
los bisexuales. Debido a este amarillismo y desinformacion, muchas
personas han preferido no hacerse la prueba de deteccién para no ser
juzgados por la sociedad. Ademas se ha creado la equivocada percepcion
de que por no pertenecer a esas minorias sexuales se esta a salvo de la
infeccioén.

ambiente gay: se refiere a discotecas, clubes, saunas, o sex-shops dedicados
fundamentalmente a homosexuales. Existen guias especificas de locales
de ambiente gay en las grandes ciudades, siendo la mas conocida la Guia
Spartacus.

ambulatorio: se llama paciente ambulatorio al que esta en capacidad de acudir
por su propio pie a las consultas médicas porque no requiere
hospitalizacién o permanecer encamado.

amebiasis: infeccion causada por un pequefo parasito animal que vive en el
intestino grueso humano.

amilasa: un tipo de enzimas (proteinas). La amilasa es segregada por las
glandulas salivares y por el pancreas para ayudar en el proceso digestivo.
Un aumento en los niveles de amilasa puede indicar que se tiene
pancreatitis.

amistad colorida: (Port. amizade colorida). Implica una relacién sexual enfre
dos varones, en la cual no existe un contrato soctal previo. Es el
compafiero no permanente, aunque no necesariamente esporadico y
ocasional.

amor: elemento importante en el tratamiento contra el ViH/sida. El apoyo
afectivo, ya sea de un amante, un familiar o un amigo es fundamental
para la persona que vive con VIH/sida. Tan importante es recibir como dar
amor.
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analisis clinico: estudio médico a una persona, atendiendo a su estado y a las
manifestaciones visibles de enfermedad, como fiebre, sensacion de
cansancio, ganglios inflamados, manchas o irritacién en la piel, dilatacion
de la pupila, etcétera. Es parte de la integracion de un cuadro clinico.

analisis de esputo: estudio de la materia mucosa que se acumula en las vias
respiratorias, llamado también expectoracion, con la finalidad de detectar
infecciones, especialmente tuberculosis.

analisis de laboratorio: conjunto de examenes para determinar el estado de
un paciente. En el caso del VIH/sida los mas usuales son biometria
hematica, poblaciones de linfocitos, carga viral, antigeno del VIH, VDRL,
que es la blsqueda de los anticuerpos contra el treponema palido que
produce la sifilis, de anticuerpos conira el herpes, citomegalovirus y
toxoplasma. Puede incluir cultivos de secreciones y biopsias.

analisis completo de sangre: pruebas que incluyen el nimero absoluto de
células, hematocritos, hemoglobina y ta medida del volumen de las
células.

analgésico: medicamento que reduce el dolor sin alterar el estado de
conciencia. La aspirina (acido acetilsalicilico) es un analgésico.

analogo: compuesto quimico con una estructura similar a la de otro pero que
difiere de él en cierto componente; puede actuar metabdélicamente de
forma opuesta o similar.

anemia: una condicién que se desarrolla si la sangre no transporta suficiente
oxigeno para alimentar los tejidos. Sintomas comunes de anemia son:
fatiga, dolor de cabeza, y falta de respiracién. La anemia puede ser
causada por tener pocos glébulos sanguineos, rojos por baja
hemoglobina o por ambas.

anergia: (Gr. an, privado de; ergon, fuerza). disminucién o ausencia de la
reactividad o capacidad de respuesta inmune del organismo.

anorexia: pérdida prolongada de apetito que puede llevar a una pérdida
significativa de peso.

antagonista: medicamento que puede prevenir o invertir la accién de otro
medicamento.

antibacterial: una substancia que puede detener o verificar el crecimiento de
una bacteria.

antibiéticos: (Gr. biotikos, perteneciente a la vida), sustancias formadas por
microorganismos (bacterias u hongos) capaces de inhibir o destruir a
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otros microorganismos. Muchos se obtienen por sintesis y se emplean
ampliamente en terapéutica antiinfecciosa.

anticuerpo: inmunoglobulina. Proteina producida por las células plasmaticas
del sistema inmunolégico, que son células B activadas, como respuesta a
la presencia de un antigeno, lo que constituye la respuesta humoral del
sistema inmune. El anticuerpo se combina en forma especifica con el
antigeno que estimula su produccion con el objeto de inactivarlo o
neutralizarlo, o bien marcarlo para su destruccion por otras células del
sistema inmune. Un anticuerpo s6lo actia contra un antigeno en
particular. No todos los anticuerpos, aunque sean especificos tienen la
capacidad de proteger al huésped. Las pruebas mas conocidas para
diagnostico de la infeccion del VIH, como ELISA y Western Blot, miden la
presencia de anticuerpos contra el virus, pero no al virus, por ejemplo
particulas del virus. Aunque la respuesta del organismo a la invasion de
un antigeno es inmediata, no es posible detectar el virus desde el
momento mismo en que entra el organismo, pues es necesario un tiempo
variable (aproximadamente de cuatro a seis semanas) para que haya
suficientes anticuerpos que permitan su deteccién. Este lapso en que ¢l
virus es indetectable se llama periodo de ventana. Existen anticuerpos
contra la membrana o envoltura del virus "env" o contra el corazdn del
virus "gag".

antigeno p24: proteina elaborada especificamente por el organismo contra la
presencia de la particula viral p24. La presencia de este anticuerpo en
personas seropositivas al VIH es un buen pronéstico, pero cuando se
encuentra ausente representa un riesgo mayor.

anticoagulantes: sustancia que retrasa la coagulacion de la sangre.
antifungal: sustancia que elimina o detiene el crecimiento de hongos.

antihistaminico: medicamento como avapena, clorotrimetona y el hismanal,
que sirve para neutralizar la histamina del organismo, usado para aliviar
las reacciones alérgicas, gripe comin, asma, urticaria y alergias a los
medicamentos. Pueden interactuar con otros medicamentos,
principalmente con los inhibidores de proteasa; inhibidores no nucleosidos
de transcriptasa inversa como el nevirapine, delavirdine y atervidine; con
antibiéticos macrélidos como la eritromicina, azitromicina y claritromicina,
derivados de la rifampicina como la rifabutina: bloqueadores de calcio
como Ia nifepipina y nimodipina; sedantes, hipnéticos morfinicos,
depresores, anestésicos locales y generales, anticoagulantes, y hormonas
esteroides.

anti-inflamatorio: sustancia que contrarresta o reprime la inflamacién. La
hinchazén y el enrojecimiento son tipos de inflamacién. Existen dos tipos
de medicamentos anti-inflamatorios: esteroides como la cortisona, y
agentes no esteroides como la aspirina.
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antioxidante: substancias que pueden evitar que los radicales libres causen
dafio al cuerpo. Las moléculas oxidadas en el cuerpo pueden causar dafio
a las células. Ejemplos de antioxidantes son las vitaminas A, Cy E.

anti-retroviral: sustancia que detiene o reprime Ia actividad de los retrovirus
como el VIH. Conocidos como AZT, ddC y ddl son ejemplos de
medicamentos anti-retrovirales.

antiviral: un tipo de sustancia o proceso que destruye el virus o reprime su
accion patogénica.

ARC: AIDS Related Complex. VIH positivo sintomatico. Usualmente llamada
enfermedad del VIH. Es el estadio en que la persona, ya siendo
seropositivo, presenta sintomatologia caracierizada por adenopatias
generalizas, fatiga, faringitis y deposiciones crénicas, sudacion nocturna,
adelgazamiento y fiebre. Casos hay que la persona ya siendo portador de!
virus VIH se mantiene sin sintomas por un periodo de 7 afios o mas,
conservando su cantidad de CD4 sin alteracion, por arriba de 600 por
milimetro cabico de sangre, sin enfermedades relacionadas con el VIH y
sin previa terapia antirretroviral. Parece ser que este fendbmeno es debido
a que se ha mantenido la integridad de los tejidos linfaticos y que existe
una cantidad de virus menor en los nédulos linfaticos que en las personas
que presentan sintomas en tiempo mas corto.

aspecto clinico: apariencia o sintomas visibles que permiten al médico
establecer un diagnéstico primario, antes de confirmarlo con analisis de
laboratorio cuando lo crea necesario.

aspergilosis: enfermedad causada por hongo. Puede causar lesiones en la
piel, oidos, sinusitis, en los pulmones y algunas veces en huesos,
meninges, corazon, rifiones y bazo. Los sintomas incluyen fiebres,
escalofrios, dificultad al respirar y tos con sangre. Si la infeccién alcanza
el cerebro puede causar demencia.

ATS: ayudante técnico sanitaric. Mas cominmente se le conoce como
enfermero/a. Actualmente son diplomados/as en enfermeria.

ataxia: pérdida de coordinacion en los movimientos musculares, que produce
movimientos involuntarios.

atipia: anormal, diferente de lo tipico. Se aplica a las células con anomalias
morfoldgicas, especialmente frecuentes en tumores o en iesiones
pretumorales.

atrofia: pérdida o disminucion de tamario.

auto-anticuerpos: anticuerpos que por equivocacién atacan las células
huéspedes.

autocurable: proceso patolégico que cura espontaneamente
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automedicacién: administracion de medicamentos a uno/a mismo. Practica
inadecuada de tomar farmacos sin la indicacién y la mayor de las veces,
sin el conocimiento del médico/a, ya sea porque ley6 sobre sus
resuitados, o alguien indica que le ha sido benéfico o por que se sabe que
algun producto produce resultados maravillosos. La automedicacion
puede tener consecuencias graves, pues puede contraponerse con otro
farmaco que se esté tomando, sinergizar sus efectos negativos, o en
algunos casos provocar nuevas afecciones.

AZT: medicamento contra el virus del sida, también denominado zidovudina,
retrovir o azidotimidina. Hasta el momento sélo se pueden utilizar en
clinica, de forma rutinaria, tres farmacos antirretroviricos, bien solos o
combinados entre ellos: didanosina (DDL), zalcitabina (DDC) y zidovudina
(AZT). Esta ultima sin duda el mas conocido y utilizado.

bacteria: organismo constituido por una sola célula, la cual no tiene ndcleo y
se multiplica por divisién. De dimensiones microscépicas, en promedio
una milésima de milimetro, es decir una micra. Las bacterias son capaces
de reproducirse rapidamente. Algunas son habitantes normales de la flora
de la cavidad oral, intestinal, rectal, vaginal y uretral. Otras pueden ser
patégenas y capaces de causar enfermedades al ser humano. Son
multiples las enfermedades infecciosas causadas por bacterias, sobre
todo en personas inmunodeficientes. Algunas causan diarreas, como
salmonela, shigelas o campilobacter. En algunas ocasiones se diseminan
a todo el cuerpo causando infecciones sistémicas. Otras como
neumococo o hemofilus influenza ocasionan infecciones en oido, cerebro
o pulmones; o espiroquetas que causan sifilis. En el caso de las personas
ViH positivos son de especial importancia las micobacterias, gue causan
enfermedades como tuberculosis. A las bacterias se les denomina cocos
cuando tienen forma esférica, bacilos cuando tienen forma de bastones,
vibrios si tienen forma de coma ortografica, y espiroguetas si son
espirales. Son consideradas del reino vegetal.

bacteria oportunista: es una bacteria que sélo provoca una enfermedad en el
organismo cuando las defensas inmunitarias de éste son deficientes,
como en el caso del sida.

baja (hospitalaria): se da la baja en la Seguridad Social a una persona que
cese de trabajar a consecuencia de una enfermedad.

banco de medicamentos: acopio y almacenamiento de medicamentos, la
mayor de las veces obtenidos en donacion o entregados gratuitamente a
los pacientes de recursos escasos.

banco de sangre: centro de captacion, conservacién, determinacion ,

clasificacion por tipos y distribucion de sangre y sus derivados con fines
quirdirgicos o de tratamiento. En Esparia existe regulacién legal
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prohibiendo la comercializacion de la sangre y obligando a su andlisis
para la bisqueda de anticuerpos al VIH.

barrera de sangre del cerebro: una barrera entre los vasos sanguineos del
cerebro y los tejidos del cerebro. Esta barrera controla lo que entra al
cerebro. Algunos medicamentos no pueden atravesar esta barrera, lo que
hace que algunas infecciones del cerebro sean dificiles de tratar.

basal: examen inicial que sirve de base para controlar el desarrollo de una
enfermedad o los resultados de un tratamiento.

beso: no hay pruebas de que el VIH/sida se transmita a través del beso, aun
en el llamado beso profundo. La cantidad de virus contenido en la saliva
es baja. Seria necesario tragar cerca de cuatro litros de saliva infectada
para estar en peligro. Ademas la saliva contiene una enzima llamada
lisozima que en condicicnes de laboratorio es capaz de inactivar al VIH.
Otras enfermedades de transmision sexual si pueden contagiarse
mediante el beso, como la sifilis o el herpes genital.

beso negro: en inglés rimming. Practica sexual en que se pone en contacto la
boca y el ano. Aunque es dificil que el VIH se transmita de esta manera,
se pueden adquirir otras ETS incluyendo la hepatitis. Es recomendable
usar una barrera protectora como "Egapac”, material que se usa para
envolver y conservar alimentos.

bilirrubina: pigmento amarillo rojizo que se desarrolla en la bilis, la orina y en
formaciones de la vesicula biliar. Un nivel elevado de bilirrubina es un
indicador de alguna enfermedad en el higado, pancreas o ductos biliares.
Los ojos suelen tornarse amarillos.

biodisponibilidad: ia cantidad y aicance que tiene una sustancia cuando es
absorbida y circulada por el cuerpo.

biopsia: examen de laboratorio de un tejido del cuerpo vivo. En algunos casos
un pequefio pedazo de piel es cortado y examinado. Otros tipos de
biopsias pueden ser mas serias, como las biopsias del cerebro que se
realizan pocas veces. Una biopsia se hace para determinar con certeza
algunos tipos de enfermedad.

bisexual: persona que mantiene relaciones sexuales con personas de los dos
géneros.

blastomicosis: enfermedad infecciosa causada por un hongo que se aloja
generalmente en los pulmones. Puede propagarse y desarrollarse en la
piel, huesos y otros tejidos.

blenorragia: blenorrea, gonorrea. Enfermedad de transmisién sexual, mas

frecuente en los varones Produce una secrecion purulenta transuretral. En
la mujer se presenta sin sintomas, a excepcién de dolor pélvico. Puede
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causarles esterilidad. La produce la neisseria gonorreae. Al igual que la
sifilis, la blenorragia puede provocar lesiones que facilitan la entrada dei
VIH.

broncoscopia: insercion de un tubo fino y flexible en los pulmones, a través de
fa nariz o la boca; a menudo para diagnosticar la PCP.

brujeria: uso de supuestos poderes para proteger o curar enfermedades de
dificil fratamiento y curacién. Los brujos, hechiceros o curanderos
aprovechan la desesperacion, ignorancia y religiosidad de los/las
enfermos/as para engafarlos con supuestos remedios a base de liquidos,
objetos o procedimientos sin ningln valor curativo. Entre elles estan,
aguas, cristales, piedras, talismanes y otros objetos milagrosos como
estampas religiosas, oraciones impresas, limpias con huevos o animales y
otras supercherias. No hay ningln caso de curacién por estos
procedimientos.

burn-out: el sindrome de burn-out, es una expresion anglosajona traducida
como sindrome de desgaste. Coincide literalmente con la expresion
coloquial en castellano de “estar quemado”. Este sindrome se ha
estudiado especialmente en el personal de enfermeria, ya que es el
desgaste tipico que sufre el personal sanitario que trabaja con pacientes
que tienen enfermedades cronicas o terminales, como el cancer o el sida.
Pero no es especifico del personal sanitario, ya que puede afectar a
cualquier profesion. Se asocia, sobre todo, con actividades que tienen
una relacion directa con el publico. El sindrome de desgaste seria una
adaptacion a la pérdida progresiva de idealismo, objetivos y energia de
las personas que trabajan en servicios de ayuda humana, debido a las
dificultades en el trabajo.

butil nitrato: nitrato de butil. Medicamento vasodilatador usado para el
tratamiento del asma y otras afecciones de las vias respiratorias. Este
medicamento igual que el amilo, se encuenira en los "poppers” ya que
colateralmente provocan vasodilatacion en el pene y la zona anal. Al inicio
de la epidemia se liego a sospechar que su abuso era la causa del sida,
-debido a que la mayoria de los primeros pacientes era asiduos a ellos. El
nombre de “poppers” deriva del caracteristico sonido que hace el
recipiente al ser abierto: j pop L.

calentura: fiebre. Cuando la temperatura del cuerpo tomada en la boca de
forma sublingual, 38 grados centigrados. Cuando esta entre los 37 y 38
grados se denomina “febricula”. La diferencia entre la temperatura tomada
en la boca, la axila o el recto es de medio grado, siendo menor la oral. En
el argot sexual se llama “calentura” o “estar caliente” al deseo de tener
relaciones sexuales.

camino paralelo: sistema de distribucién de medicamentos experimentales a

individuos que no pueden participar en los estudios que se estan
realizando.
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camisinha: lo mismo que preservativo o0 condén, en brasilefio.

cancer: tumor maligno provocado por el crecimiento anémalo de células. El
tumor canceroso tiene la capacidad de invadir los érganos vecinos vy,
sobre fodo, de reproducirse a distancia, provocando metastasis. Las
enfermedades que provocan un debilitamiento de los mecanismos de
defensa inmunitaria favorecen la aparicién de algunos canceres (como en
el caso del sida).

cancer rosa: conocido también por cancer gay, es un término que se utilizé al
principio de la epidemia del sida para indicar que esta enfermedad
afectaba principalmente a los homosexuales. Hoy esta en desuso.

candida albicans: hongo responsable de afecciones dermatoldgicas locales
triviales (en la lengua, piel, pliegue cutaneo). En los inmunodeprimidos, la
candida albicans puede diseminarse por todo el organismo provocando
manifestaciones pulmonares, digestivas y también septicemias. En este
caso, se comporta como un microbio oportunista.

candidiasis: lenfermedad que se desarrolla en personas gue tienen un sistema
inmunolégico suprimido. Normalmente es reconocida por las manchas
blancas en la boca, pero puede manifestarse en diferentes partes del
cuerpo.

candidiasis vaginal: infeccion de fa vagina con afta. Se presenta con dolor,
picazén, enrojecimiento y manchas biancas en ia pared vaginal. Comun
en mujeres VIH positivas.

caguexia: malestar general y malnutricion. Una pérdida de peso general y
desgaste que ocurren en el franscurso de una enfermedad crénica o
trastorno emocional.

carcinoma: neoplasia, cancer. Crecimiento anormal de células epiteliales con
caracter maligno, que tiende a infiltrar los tejidos adyacentes y originar
metastasis y que en etapas avanzadas conduce a la muerte. Se presenta
en las mucosas que recubren el interior de ciertos érganos como los
intestinos, el utero, y los senos.

carcinoma invasivo del ttero: enfermedad oncoldgica comin en mujeres
VIH+.

carga viral: namero de copias del VIH en la sangre. Cantidad de virus que
existe en el organismo por unidad de volumen de sangre. Este marcador
cada vez se considera mas importante. Los nuevos medicamentos
inhibidores de proteasa (como el indinavir, ritonavir y saquinavir)
demuestran que puede disminuir la carga viral hasta en 98%: Eso permite
que el organismo restablezca su sistema inmunolégico suprimido por la
accion del VIH. La medicion de la carga viral es importante por la
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correlacién que existe entre ésta y el avance del padecimiento. También
sirve para saber en qué momento establecer el fratamiento, y para
determinar rapidamente la efectividad de los farmacos en
experimentacion. De acuerdo a estudios recientes, la carga viral, es un
marcador que permite calcular las probabilidades de desarroliar el sida.
En el cuadro siguiente, se muestra en primer término ia cantidad de carga
viral, o copias del VIH en la sangre, y la cantidad mas de veces que por
este nimero se tiene de desarrollar sida y finalmente la cantidad de veces
mas que existe sin tratamiento:

Carga viral: Anos a sida: Vida:

< 4 5 mil copias > 10 > 10
4.5 a 13 mil copias 7,7 9,5
13 a 36 mil copias 53 7,4
36 a 100 mil copias 3,5 51
100 a 1 millén copias 1,1 1,9
> 1 millén copias <1 <1

catéter: aparato que permite que el medicamento sea dado
ininterrumpidamente. El catéter es colocado en el pecho a través de una
operacién de grado menor.

CD: grupo de diferenciacién, por sus siglas en idioma inglés cluster of
diferentiation. Receptores proteicos en la superficie de los grupos de
células del sistema inmunolégico que las distinguen entre si.

CD4: proteina que se encuentra en la superficie de algunas células que por
esta razdn toman este nombre "Células CD4". La proteina se encuentra
en las cooperadoras o linfocitos T4, en macréfagos y células dendriticas.
Esta proteina es la que atrae al VIH, debido a su afinidad con las
espiculas o protuberancias que éste tiene en su cubierta exterior. Las
células CD4 se identifican como T4, OKT4 y linfocitos T4. Su cantidad por
mililitro de sangre ha servido durante mucho tiempo como un marcador
del avance de la infeccién y de la enfermedad y por tanto para determinar
el inicio y las modificaciones del tratamiento antirretroviral y profilactico
contra las infecciones oportunistas. Cada vez mas hay la conviccién de
que no es un indicador cien por cien fiable. Esta sujeto a variaciones,
como el estado animico, la ingesta de alcohol o de ciertos alimentos, la
hora en que se toma, la cantidad de horas dormidas y otras.

CDB8: proteina que se encuentra en la superficie de algunas células supresoras
llamadas también linfocitos T8, encargadas de reconocer y matar células
cancerosas o infectadas. Entre las células CD4 y CD8 existe un equilibrio
en el cual debe existir un predominio de los primeros sobre los segundos.
Es decir la relacién CD4/CD8 debe ser mayor de uno, pero cuando la
infeccién por VIH avanza y destruye a los CD4, esta relacién se invierte y
el resultado es menor a uno. Se considera al resultado de esta proporcion
como un marcador para el avance de la enfermedad por VIH.
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cefalea: dolor de cabeza.
cefalorraquideo: Relacionado con ef cerebro y la médula espinal.

cefalosporina: antibiético de productos derivados del hongo cephalosporium
acremonium. El compuesto original, la cefalosporina C, es similar a la
penicilina, tanto en su estructura como en su mecanismo de accion. Las
cefalosporinas tienen actividad bactericida contra cocos gram positivos, y
bacilos gram negativos, asi como un buen perfil de seguridad. Se dividen
en cefalosporinas de primera, segunda, y tercera generacion.

célula: estructura o unidad fundamenta! de la vida, formada por ntcleo,
citoplasma, y membrana celular.

célula asesina natural: célula del sistema inmunolégico innato, llamada asi
porque tiene como misién matar a células cancerosas o infectadas por
virus, o microorganismos extrafios, normalmente ya atrapados por un
anticuerpo. Las células asesinas naturales no atacan a un antigeno
especifico como hacen las células T citotdxicas. Se llaman asesinas
"naturales" porque no necesitan estimulos adicionales para reconocer a
un antigeno especifico, para atacarlo y matarlo. En inglés las células
asesinas naturales se llaman natural killer cells, o bien K cells.

célula B: linfocito B. Las células o linfocitos B, junto con los linfocitos T son los
principales constituyentes del sistema inmunolégico del organismo. Los
linfocitos B son los precursores de las células plasmaticas encargados de
producir los anticuerpos.

célula cancerosa: células de! organismo que se muitiplican formando un tumor
maligno.

célula madre: célula de Ia que se originan otras células. Aparece en la médula
6sea durante la gestacion, en el embrion que cuando se reproduce da
origen a las células, entre las que se cuentan las encargadas de constituir
el sistema inmunolégico. Conforme ocurre esta reproduccion, las células
se van diferenciando. Para ello emigran al timo, ganglios, bazo y a otros
érganos. En el timo se desarrollan los infocitos, que a su vez se van
diferenciando y tomando una funcién especifica dentro del sistema
defensivo del organismo, de acuerdo a esa funcién se les llama células B,
células T nulas, células T cooperadoras, células T citotoxicas, células T
supresoras y células asesinas.

célula T: linfocito T. Del sistema inmunolégico que se produce en la médula
dsea y que se especializa en el timo. Estas células participan en
reacciones relacionadas con la respuesta celular. Estos glébulos blancos
se subdividen basicamente en CD8 citotoxicas destructoras de antigenos;
fas CD8 supresora que es inhibidora de la respuesta inmune y las CD4
colaboradoras o ayudantes.
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célula T auxiliar: un subgrupo de células T. Los médicos miden regularmente
el nimero de células T auxiliares en personas VIH positivas. El nimero
normal de células T auxiliares es 480 a 1800, pero puede variar.

células de memoria: células T expuestas a ciertos antigenos y que
posteriormente estan capacitadas para proliferar a través de una
exposicion repetida al mismo antigeno.

células destructoras naturales: células grandes de! sistema inmunolégico
que atacan y destruyen células infectadas y cancerosas. Son conocidas
como destructoras "naturales” porque atacan sin ninguna ayuda del resto
del sistema inmunologico.

células T: células blancas que juegan un papel importante en el sistema
inmunoldgico. Hay tres tipos diferentes de células T que a su vez se
subdividen. La medida comtin de células T son ayudantes, las asesinas, y
las supresoras.

células T asesinas: células del sistema inmunclégico que tienen como funcién
matar células cancerosas e infectadas; también llamadas células
"asesinas naturales”.

células T supresoras: células T que hacen que otras células T dejen de
funcionar.

citomegalovirus: un virus de la familia del herpes. Las infecciones del CMV
pueden ocurrir sin sintomas. Pueden parecerse a los sintomas de la gripe:
dolor, fiebre, leve dolor de garganta, debilidad o nédulos linfaticos
inflamados.

citoquinas: proteinas producidas por los glébulos blancos que actiian como
mensajeras quimicas entre las células. Las células CD8 (T-supresoras)
liberan una citoquina que, bloquea la reduplicacion del VIH en una célula
infectada, al menos hasta una etapa avanzada de la enfermedad.

citotéxico: término usado para describe todo aquello que dafia las células.
También usado con el nombre de un tipo de célula T.

clamidiasis: enfermedad de transmisién sexual producida por la bacteria
chlamydia trachomatis. Puede ocasionar tracoma que es una infeccion
ocular, linfogranuloma venéreo que es doloroso, inflamacién de la uretra,
recto, colon, matriz, ovarios, o causar neumonia. Puede ser asintomatica,
pero si no se trata oportunamente puede provocar esterilidad en las
mujeres. Su tratamiento es con eritromicina, doxicicilina o tetraciclina.

clinico:sintomas fisicos observables en el cuerpo humano. Examen médico
que se realiza al: (1) interrogar al paciente; (2) observarlo y (3) explorarlo
con fines de diagnostico. Esta observacion directa es lo que lo distingue
de la investigacion de laboratorio.
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‘clamidia: infeccidn bacterial que puede causar enfermedad. Si deja de ser
tratada puede convertirse en cancer.

CMV retinitis: infeccién de herpes en los ojos que puede causar ceguera. Es
comtin en personas con sida. Las personas que tienen retinitis causada
por el CMV deben recibir tratamiento para el resto de sus vidas.

CNL.CS: Comissdo Nacional de Luta Contra a Sida, institucion responsable del
estudio y control epidemiolégico del sida en Portugal.

co-factor: algo que también puede afectar el desarrollo de una enfermedad.
Los hemofilicos que tienen herpes y VIH desarrollan mas rapido el sida
que aquellos hemofilicos que no tienen herpes. El herpes, por ejemplo, es
un co-factor en fa progresion del sida.

codigo genético: especie de idioma en que se guarda la informacién genética
de un organismo. Esta formada por cuatro letras: A, T, C y G, que
corresponden a los cuatro nucledtidos que forman el ADN. Este codigo
tiene la informacién para sintetizar las proteinas de {as células de todos
los organismos, que son las que determinan su estructura y funcion.

cohorte: grupo de personas con caracteristicas en comun que son sujetos a un
estudio de epidemiologia o al curso natural de una enfermedad, asi como
al estudio de un f4&rmaco o vacuna a través de un protocolo.

colitis: inflamacion del colon, que es parte de los intestinos.

comparacién de dosis: un estudio que usa diferentes cantidades del mismo
medicamento. Algunas veces el medicamento es probado contra un
placebo.

complejo avium micobacteriano (MAC): una enfermedad causada por un
organismo encontrado en el suelo y en particulas de polvo. En PWA
(personas con sida), puede propagarse a través de la corriente sanguinea
para infectar diferentes partes del cuerpo. Los sinfomas del MAC incluyen
desgaste prolongado, fiebre, fatiga y dilatacién del bazo. Usualmente es
encontrado en personas que tienen un nimero de células T4 menor de
100. Aunque no se ha encontrado cura, diferentes tipos de medicamentos
son usados para tratar el MAC. Mycobutin es usado para prevenir la
enfermedad. Biaxin es usado para tratar el MAC. También llamado en
ocasiones MAI (avium micobacteriano intracelular).

complejo inmune: partes del sistema inmunolégico. Los complejos inmunes
se forman cuando el sistema inmunoldgico marca un cuerpo extrafio de
forma tal que el cuerpo sabe como refacionarse con ellos.

complejo relacionado con el SIDA (CRS): forma menor de infeccion por VIH,

que se caracteriza etiologicamente por cansancio, pérdida de peso,
sudores e infecciones menores.

303



condén: preservativo, envoltura de plastico o latex que se pone sobre el pene
erecto y que se utiliza para evitar contagios o controlar la natalidad. Es un
medio de prevencién de las enfermedades de transmisién sexual y del
sida.

consentimiento informado: tipo de proteccion legal para personas que van a
participar en un estudio de medicamentos. Antes de comenzar el estudio
los/as participantes deben rellenar una hoja de consentimiento que ,
explica lo siguiente: (a) por qué se esta realizando el estudio; (b) por que
los/as investigadores quieren realizarlo; (c) qué se hara durante el estudio
y por cuanto tiempo; (d) cuéles son los riesgos; (e) qué beneficios se
pueden esperar del estudio; (f) otros tratamientos disponibles y (g) el
derecho a abandonar el tratamiento en cualquier momento.

contacto casual: contacto cotidiano entre personas como intercambio de
abrazos, besos, saludos, tos, estornudos, lagrimas, sudor, saliva; uso
compartido de bafos, piscinas, gimnasios, lugares de estudio, trabajo,
restaurantes, cines, transportes, cubiertos, vajilla, ropa, libros, teléfonos y
todo aquello que no implique un contacto especial. El VIH no se transmite
por contacto casual, las tres Gnicas formas de transmision del ViH son
sanguinea, sexual (esperma y secreciones vaginales), y perinatal.

contagio: transmision de una enfermedad o infeccién de una persona a otra.

conteo de células: marcador usado para conocer el estado inmunolégico. Se
refiere primordialmente a las células CD4, cuyo nivel en condiciones
normales debe estar entre 500 y 1.500 por milimetro cubico de sangre.

counselling: en castellano se ha traducido con expresiones como
asesoramiento, consejo, consejo asistido, asesoramiento preventivo, y
relacion de ayuda. Ninguna de ellas recoge adecuadamente el significado
del término anglosajon, que se refiere a una forma profesional de prestar
ayuda a través de intervenciones psicoeducacionales estructuradas. Las
actividades de “counselling” han experimentado un desarrollo importante a
partir de la participacion de profesionales de salud mental en los equipos
interdisciplinarios encargados de la asistencia a los enfermos con sida. Su
aplicacién, en este ambito, se ha centrado en tres campos: (1) counselling
sobre la realizacion de la prueba diagnéstica sobre el VIH, (2) counselling
respecto a la reduccién de riesgos para contraer la enfermedad; y (3)
counselling respecto al enfrentamiento de algunas de las consecuencias
médicas, sociales y psicoldgicas de la enfermedad. El papel de estas
actividades de intervencién psicoldgica ha sido reforzado por el apoyo que
ha prestado la OMS al desarrollo de estos programas. Actualmente,
constituye uno de los pilares de las intervenciones preventivas de esta
organizacion en el campo del sida.

CPCRA: Programas de la Comunidad para la Investigacién Clinica del SIDA.
Parte de Ia division del sida del National Institute of Health (NIH).
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_creatinina: una proteina enconirada en los musculos y en la sangre y
expulsada por los rifiones en la orina. El nivel de creatinina en la sangre y
la orina provee informacién sobre la funcién de los rifiones.

criptosporidiosis: infeccién cuyo sintoma principal son diarreas continuas que
llevan a pérdida de peso. Los tratamientos usados para esta enfermedad
son todavia experimentales.

crénico: proceso en que la enfermedad progresa de manera lenta y
persistente, sin cambios notorios por un largo periodo. Es lo opuesto a
agudo. Se espera que con los nuevos tratamientos el sida se convierta en
una enfermedad cronica y controlable como la diabetes.

cuadro clinico: el conjunto de sintomas y manifestaciones que caracteriza una
enfermedad.

cuarto oscuro: "backroom”, "darkroom" es un espacio reservado a los
contactos sexuales colectivos dentro del recinto de un bar. Aparecido en
los afios sesenta en los Estados Unidos, la mayor parte de las grandes
ciudades norteamericanas y europeas cuentan con ellos. Mencién
especial merecen los de Amsterdam y Paris en que algunos estan
especializados. Forma parte de una estrategia de identificacién, que
utiliza las caracteristicas presupuestas de la masculinidad
amplificandolas. Los cuartos oscurcs nacen, al mismo tiempo que los
gays u homosexuales viriles y clénicos, segln un proceso de
hipermasculinizacion. El cuarto oscuro es asunto de hombres. Estas salas
guardan cierta similitud con los reservados de ciertos bares o salas
dedicadas a actividades ilegales como el juego. El cuarto oscuro esta al
fondo del bar o en el subsuelo. Suele estar situado detras de puertas,
cortinas negras y paredes. Es un lugar para compartir el sexo entre
varones. La sexualidad del cuarto oscuro es mas tactil que introductoria:
se va al cuarto oscuro para compartir una sexualidad de manera voyeur o
exhibicionista o para "probar" al ligue antes de ir a casa con él. Es por
tanto mas un lugar de fantasia que un lugar donde se liga facilmente. En
una sociedad poco permisiva es una zona limite, criticada incluso por los
que la frecuentan, y a‘menudo presentada como un fugar de propagacion
del sida.

cunilingus: relacién sexual en que se pone en contacto la boca con los
érganos genitales femeninos. Es una practica de bajo riesgo para la
tfransmision del VIH, pero de riesgo para la transmisién de otras ETS. Se
recomienda el uso de "Egapac" como una barrera para evitar la
transmision.

definicion de Caracas: atribuye puntuaciones a las diferentes infecciones y
neoplasias oportunistas que se presentan en los pacientes con ViH,
considerando que cuando dicha puntuacién suma 10 puntos se esta
frente a un caso de SIDA. Esta definicion requiere de: (a) prueba de VIH
positiva. (b) ausencia de cancer. (c) ausencia de otra causa de
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inmunosupresion como trasplantes, leucemia y otros. (d) puntuacion
mayor o igual a 10 - diez - de acuerdo a la siguiente escala de valores:
sarcoma de kaposi = 10, tuberculosis extrapulmonar o pulmonar no
cavitada = 10, candidiasis o teucoplaquia vellosa = 5, tuberculosis
cavitada inespecifica = 5, herpes zoster en menores de 60 afos = 5,
aiteracion del funcionamiento del sistema nervioso central sin causa
especifica = 5, diarrea con duracién de un mes o mas = 2, fiebre con un
mes o mas de duracion = 2, pérdida de mas del 10% del peso corporal o
caquexia = 2, astenia de un mes o mas de duracién = 2, dermatitis
persistente = 2, anemia, linfopenia o trombacitopenia = 2, tos persistente
0 neumonia, excepto tuberculosis = 2, linfadenopatia mayor o igual a un
centimetro en dos sitios no inguinales, con un mes o mas de duracion = 2.
Si una persona confirmada como seropositiva retine 10 o mas puntos, se
considera con sida, sin importar la cifra de linfocitos CD4, los valores del
antigeno P24 y la cifra de beta 2 microglobulina sérica. Esta evaluacion
debe ser realizada por un experto y los sintomas deben ser simuitaneos
en el tiempo y no como hechos aislados a lo largo de la vida.

definicion de los CDC: la méas reciente definicion propuesta por los Centros de
Control de Enfermedades de los Estados Unidos. CDC por sus siglas en
inglés - Center of Disease Confrol -. indica que una persona tiene sida
cuando esta infectada por el VIH y ha desarrollado una o mas
enfermedades oportunistas que ponen en peligro su vida o cuanto tenga
menos de 200 células CD4, o cuando tengan cancer de cuello uterino,
tuberculosis pulmonar o neumonia bacterial recurrente.

demencia por sida: la demencia es la pérdida de habilidades intelectuales que
no permiten llevar una vida social o laboral. Puede incluir fallas en la
memoria, en el juicio, en el uso del lenguaje y comprensioén.
Las etapas o estadios de demencia por sida o complejo demencial
relacionado al sida son: etapa 0 o normal; es decir con las funciones
mentates y motoras normales. Etapa 1 o leve, evidencia de las
disfunciones intelectuales o motoras, pero que no impide desarrollar la
mayoria de los aspectos de la vida, incluyendo el trabajo. Etapa 2 o
moderada, no es posible trabajar o mantener la mayoria de los aspectos
que la vida diaria exige, aunque es posible desarrollar las actividades
basicas de cuidado a uno mismo, condicién ambulatoria pero puede
requerir apoyo. Etapa 3 o severa, incapacidad intelectual mayor; no se
puede sostener una conversacion compleja y existe gran lentitud en las
funciones; incapacidad motora: no es posible caminar sin ayuda,
normalmente con dificultad en el manejo de los brazos. Etapa 4 o final,
cercana a la condicion vegetativa; la comprension intelectual y social, asi
como las respuestas se encuentran en un nivel rudimentario, se esta
practicamente mudo, cuadraplégico con doble incontinencia. El
tratamiento de primera eleccién es con AZT en dosis elevadas, también
se puede usar DAT, metilfenidato y dextroanfetamina ya que este tipo de
medicamentos pueden llegar al cerebro.
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depresion: hundimiento. La depresion emocional es un estado melancélico
que se traduce por un tono emotivo triste, con sensacion de fatiga fisica,
malestar y vacilacién que pueden llegar hasta la pérdida de la voluntad.
La depresion puede ser la primera manifestacién de afectacion del
cerebro por el VIH. Generalmente acompaiia al conocimiento de la
seropositividad del paciente que por una desinformacion le induce a
equipararla con la muerte inminente o la deshonra social. Durante los
cuadros depresivos el enfermo agrava la sintomatologia y toma actitudes
hipocondriacas, presentando sintomas inexistentes o amplificando la
gravedad de los mismos, lo cual puede llegar a confundir al médico
tratante. La depresién es uno de los sintornas mas frecuentes de la
enfermedad por VIH y es dificil de controlar en estados avanzados.

derechos humanos: aquellos inherentes a la naturaleza humana, sin importar
raza, nacionalidad, lengua, o cualquier otra consideracién que los haga
diferentes. Las violaciones mas frecuentes a los Derechos Humanos de
las personas que viven con VIH/sida son: (1) Atencion médica deficiente.
(2) Violacion al derecho de confidencialidad de los resultados de la prueba
del VIH. (3) Negativa a la solicitud de atencién médica. (4) Negacién de
medicamentos. (5) Infeccion del VIH por transfusion. (6) Aplicacion de la
prueba sin el consentimiento de la persona. (7) Maltrato en instituciones
de salud. (8) Negativa a la solicitud de atencién médica en centros de
reclusion. (9) Aislamiento injustificado en centros de reclusion. (10)
Incumplimiento en el pago de la indemnizacion por infeccion del VIH.

dermatitis: enfermedad de la piel, que se manifiesta por inflamacion, cambios
en la textura y en el color de la piel, puede deberse a varias causas y
puede dar lugar a sintomas como dolor ¢ prurito. Es comun encontrar
dermatitis inespecifica en personas con VIH.

dermatitis ampollosa: se presenta, como su nombre lo indica, con ampollas
conteniendo liquido, las cuales se rompen facilmente, como en el caso del
herpes simplex, herpes zoster o varicela. Existen inflamaciones
secundarias de {a piel debidas a productos quimicos como [as reacciones
a algunos medicamentos aplicados, o bien sustancias quimicas que
pueden dar lugar a enrojecimiento de a piel o a la presencia de ampollas.

dermatitis seborréica: la mas frecuente dermatitis es la seborréica que
consiste en la infeccion de la capa cérnea de la piel por ciertos hongos
que causan descamacion, precisamente en forma de escamas secas del
cuero cabelludo, piel de la cara y del tronco.

dermatosis: enfermedades de la piel. La aparicién inusual de una dermatosis
llamada sarcoma de kaposi, entre jovenes homosexuales de los Estados
Unidos, fue una de las primeras manifestaciones del surgimiento de la
epidemia del sida en ese pais.

diarrea: disminucién de la consistencia y aumenio de la frecuencia de las
evacuaciones fecales superiores al 80% y en las personas con sida
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avanzado puede llegar al 90%. En las personas con VIH/sida la diarrea
puede tener diversas causas, inclusive por efecto del virus en si, y por
infecciones oportunistas como criptosporidium, citomegalovirus,
micobacteria atipica, giardia, salmonela, campylobacter y microsporidio,
asi como o por el empleo del antirretroviral llamado ddl o videx. Es el
sintoma mas frecuente de los enfermos con infeccion por VIH/sida, pero
para que tenga importancia debe ser frecuente, con duracién mayor de un
mes y acompaniado de alteracién del estado nutricional del enfermof/a,
como por ejemplo adelgazamiento. En términos generales se recomienda
que los/as enfermos/as con VIH que sufren diarrea no ingieran alimentos
derivados de la leche, mal cocinados, 0 muy condimentados. En
ocasiones es necesario suprimir fos derivados del frigo. Puede ser un
efecto secundario por el empleo de ciertos medicamentos como la
nistatina —nistal y micostatin— empleada en el tratamiento contra la
céandida albicans. También puede ser causada por el emplec de
amoxicilina o de ampicilina, que son antibiéticos. En caso de diarrea por
estos dos medicamentos, no deben emplearse antidiarreicos sin antes
consultar al médico. La diarrea fugaz forma parte del sindrome "primo
infeccion" que aparece al momento de la infeccion y que desaparece
espontaneamente después de una o dos semanas. No hay que descartar
que en algunos casos la diarrea puede ser por causas ajenas al virus y
las infecciones oportunistas, ya que puede deberse por ejemplo por
parasitos o toxinas en los alimentos.

dildo: juguete sexual en forma de pene, fabricado de goma, madera, metal o
plastico, que puede ser vibratorio, cuya utilizacién forma parte de las
practicas de sexo seguro, Después de su empleo, sobre todo si es de uso
compartido y se utiliza sin condén, debe lavarse y desinfectarse con una
solucién a base de cloro.

disability: palabra en idioma inglés que significa “incapacidad”. Programa en
los Estados Unidos, de acceso a ciertos servicios sociales con que
cuentan las personas consideradas incapaces de sostenerse a si mismas.
El simbolo es una silla de ruedas. Permite a los beneficiarios contar con
lugares especiales de estacionamiento, viajes gratuitos en transportes
colectivos, y rebajas especiales en autos de alquiler. Este servicio es
aplicable a las personas con sida, incluyendo a las que tengan menos de
200 células y que de acuerdo a la definicién de sida en aquel pais ya se
consideran en esa etapa, independientemente de que se encuentren
asintomaticos.

discriminacion: diferenciar, dar un trato inferior a una persona por su
condicién nacional, racial, de género, preferencia sexual, econdmica,
profesional o de salud. Para la Organizaci6n Internacional del Trabajo
consiste en "cualquier distincion, exclusion o preferencia basada en
motivos de raza, color, sexo, opinion politica, ascendencia nacional u
origen social". En el caso de las personas con VIH/sida se presenta con
frecuencia por el temor equivocado de contraer esta enfermedad por
contacto casual, lo que motiva despido laboral o escolar, maltrato en sus
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hogares, escuelas y sitios de reunién donde conocen su condicion.
Ademas en el caso del VIH/sida se suman la discriminacién por la
condicién de salud con fa sexual, pues para la sociedad es facil suponer
que el problema de salud se deriva de una conducta sexual. Muy
perjudicial es la discriminacién en hospitales y otros centros de salud, que
impide un tratc adecuado, incluyendo al personal médico y paramédico. A
veces priva a los afectados/as de intervenciones quirdrgicas y de otras
especialidades que les son fundamentales en su tratamiento. La
discriminacién constituye una violacién a los Derechos Humanos.

displasia cervical: desarrollo de tejido anormal en la parte baja del Gtero.
Puede ser progresivo y convertirse en cancer de utero.

donovanosis: enfermedad de transmisién sexual causada por la bacteria C
granulomatis. Se manifiesta con Glceras genitales, sin que se presente
crecimiento de los ganglios linfaticos ni bubas. Iniciaimente aparecen
protuberancias bajo la piel de ia region genital, que aumentan de tamafio
hasta romperse y convertirse en Ulceras rojas, carnosas e indoloras.

dosis: cantidad de una sustancia o medicamento que ha de administrarse cada
determinado tiempo para alcanzar una concentracién adecuada en los
tejidos del paciente, sin que le cause toxicidad. La dosis de los
medicamentos para el VIH/sida varian de un paciente a otro y no existe
una dosis para todos los casos. Por ejemplo la dosis del AZT depende del
peso del enfermo, edad, tolerancia digestiva, cantidad de hemoglobina y
sintomas de toxicidad que presente. La dosis debe ser fijada por médico/a
especialista y nunca por automedicacion.

drogadiccion: adiccion a cualquier tipo de droga, pero referida especialmente
a las drogas ilegales. En el sida ha sido factor importante de transmision
el uso compartido de jeringas con agujas contaminadas con el VIH entre
drogadictos que utilizan drogas por la via intravencsa. Este riesgo
desaparece si antes de cada uso la jeringa y aguja se llenan con una
solucién diluida de cloro y después con varios enjuagues de agua limpia.
Es mejor el uso de agujas desechables, politica que estan siguiendo las
autoridades sanitarias de algunos paises que regalan jeringas
desechables entre los drogadictos, a riesgo de ser acusadas de fomentar
la drogadiccion.

droga intravenosa: droga que se inyecta a través de una aguja directamente
en venas y que estimula el sistema nervioso central. La mayoria son de
uso ilegal.

drogas: en los Estados Unidos se llama drugs a cualquier medicamento y
illegal drugs a aquellas que famamos drogas, tales como la marihuana,
cocaina, heroina, polvo de angel, crack y otras.

edema: aumento de volumen de la piel y tejidos subcutaneos o viscerales por
acumulacién de liquidos. Al presionar fa piel con un dedo, éste deja
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marcada su huella, igual que ocurre por la presién que ejercen calcetines
o medias. El edema generalizado en todo el cuerpo se llama "anasarca” y
se relaciona con enfermedades renales o cardiacas y con cirrosis
hepatica. El edema localizado puede tener varias causas. Puede ser
secundaria a la obstruccion de la circulacién venosa o linfatica y se
observa un aumento de volumen de alguna extremidad. El sarcoma de
kaposi frecuentemente causa invasion a los ganglios de las ingles y
edema de miembros inferiores. A veces el sarcoma de kaposi invade
tejidos alrededor de los ojos y causa edema grave de la cara, inflamando
los parpados hasta el punto de impedir abrir los ojos. Cuando el edema se
produce en alguna viscera causa su crecimiento aparente. El edema de la
glotis o de la laringe causa dificultad para hablar y respirar; el edema de
labios o lengua se presentan con infecciones y alergias.

educacion sexual: proceso social mediante el que un nifio/a o adolescente

adquiere los elementos para formarse un esquema mental de la
sexualidad. Esta educacion puede ser informal o formal, siendo la primera
la que adquiere con sus padres, compafieros de escuela o de juegos o
por otras personas que no son sus maestros. La educacién formal es la
que recibe de sus maestros o de especialistas.

efecto adverso: frastorno indeseable o toxico que es producido por un

farmaco. Efecto no deseado. Potencialmente bastantes medicamentos
son peligrosos. Los efectos adversos se pueden presentar con las dosis
indicadas o habituales, mientras que los efectos téxices se relacionan con
dosis mayores a las indicadas para el tratamiento de la enfermedad. Los
medicamentos experimentales deben ser evaluados para determinar los
efectos adversos a corto y a largo plazo.

efecto secundario: también llamado efecto colateral. Accién no deseada que

producen algunos medicamentos, como anemia, dolor de cabeza,
cansancio, nausea, fatiga, gastritis, neutropenia, pancreatitis, prurito,
alopecia. Normalmente estos efectos desaparecen al suspender la
administracion de los medicamentos que los producen. Para algunos
medicamentos lo que se busca es precisamente el efecto colateral o
secundario; como en ef caso de la aspirina, que siendo un analgésico
quita el dolor, pero su efecto secundario es que disminuye la capacidad
de las plaquetas de formar coagulos, por lo que en algunas personas se
administra como antitrombético.

eficacia: capacidad para producir los resultados esperados con el tratamiento.

Un medicamento aprueba los protocolos de eficacia si es efectivo a la
dosis probada contra la enfermedad para la cual es prescrita. De acuerdo
a los procedimientos marcados por FDA, la fase Il de los protocolos
clinicos prueban la eficacia y la fase Ill la confirma.

ejercicio: practica de una actividad en donde tienen que trabajar los musculos.

En las personas con VIH es importante el ejercicio, pues ademas de ser
necesario para el buen funcionamiento de algunos organos internos,
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también lo es para mantener el tono y la masa musculares, asi como para
disminuir el estrés. Las personas con VIH/sida deben evitar llegar a la
fatiga o participar en ejercicios de competencia que les produzcan
tension. En las personas encamadas el ejercicio es necesario para evitar
escaras o llagas. Se llama “ejercicio activo” cuando el paciente mueve por
si mismo las extremidades y pasivo cuando las mueve con ayuda de otra
persona.

Elisa: ensayo inmuno-enzimatico. Anélisis de laboratorio que se utiliza para la
detecciéon de VIH en bancos de sangre y poblacion. No establece el
diagnostico del sida, sino s6lo de personas contagiadas con el VIH. En
general, la prueba Elisa es sensible (> 99%), con casi nula incidencia de
falsos negativos. Si la prueba Elisa se aplica a poblaciones con riesgo y
prevalencia alta de infeccion por el VIH, tiene una incidencia de falsos
positivos baja (inferior al 3%). Cuando se aplica a la poblacién en general
y con prevalencia baja de infeccién por el VIH (por ejemplo, bancos de
sangre), a pesar de la gran sensibilidad de Ia prueba, la incidencia de
falsos positivos es mas alta y la realizacion de pruebas confirmatorias
imprescindible. Para confirmar sus resultados se utiliza a veces la prueba
de laboratorio de Western-Blot, debido a su especificidad (no da falsos
positivos).

encefalopatia: enfermedad producida por la degeneracién del tejido cerebral.
Actualmente supone 2% de las causas de muerte por sida en Espafia y
1,2% en Portugal.

encefalitis: inflamacién del cerebro. Los sintomas incluyen dolor de cabeza, en
el cuello, fiebre, ndusea y vomitos. Pueden surgir complicaciones del
sistema nervioso como pesadez, paralisis, debilidad y caer en estado de
coma. El tratamiento incluye antibiéticos contra la infeccion, esteroides
para controlar la inflamacion del cerebro, medicina para controlar la fiebre
y el dolor de cabeza, y descanso prolongado en cama.

endemia: (Gr. endon, dentro; demos, pueblo) enfermedad que afecta
persistentemente a una determinada poblacién o area geografica.

endocarditis: inflamacion aguda o subaguda del endocardioc. Es una
complicacién grave que requiere el aislamiento del microbio que la causa
y un tratamiento muy prolongado con antibiéticos. Puede requerir cirugia
del corazén. Puede presentarse ocasionalmente en el curso del VIH,
principalmente en pacientes drogadictos.

endocrino: sistema formado por Ias glandulas que secretan sustancias
llamadas "hormonas" hacia la sangre y los tejidos. El pancreas secreta
insulina y glucagén; en el tiroide se secretan las hormonas tiroideas; en
las glandulas suprarrenales adrenalina, noradrenalina, cortisona,
aidosterona y hormonas sexuales; en los ovarios y los testiculos,
hormonas sexuales; en la hipéfisis hormonas que regulan a otras
glandulas. Todas las hormonas estan relacionadas con el sistema
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inmunoldgico. Se llama hiperfuncién, por ejemplo hipertiroidismo, al
aumento en la funcién de las hormonas de una glandula. Se llama
hipofuncion a ia disminucién de su produccién. En el sida pueden
alterarse esporadicamente todas las gidndulas de secrecién endocrina, lo
que genera alteraciones en el metabolismo. La insuficiencia suprarrenal
es causada por el mismo VIH, o por infecciones por citomegalovirus,
tuberculosis, criptococosis y pneumocystis carinii. Cuando disminuye su
funcién, baja la presién, baja el azicar o glucosa de la sangre, el sodio y
puede subir el potasio. Algunos pacientes con sida avanzado e
infecciones oportunistas pueden tener la presiéon baja, el sodio y el azucar
igualmente bajos y requerir terapéutica sustituta con cortisona o
prednisona para mejorar el funcionamiento del metabolismo. Muchos
medicamentos causan toxicidad a las suprarrenales, por ejemplo el
ketoconazol o la rifampicina que disminuyen su funcionamiento. La
tiroides se afecta de dos formas: en los estadios iniciales de la infeccién
por VIH estan aumentadas las hormonas tiroideas, perc en los estadios
avanzados disminuyen. La funcién de los testiculos esta alierada con
disminugcion en la produccion de testosterona y de espermatozoides. En
pacientes avanzados es comin la ausencia de libido, impotencia sexual,
esterilidad y atrofia de los testiculos. El pancreas puede inflamarse y
causar pancreatitis por varias razones: las infecciones por hongos,
citomegalovirus, tumores o bien alteraciones directas causadas por varios
medicamentos, principalmente ddl, trimetoprima con sulfametoxasol y
pentamidina. Provocan alteraciones en la cifra de glucosa en sangre, con
hipoglucemia o hiperglucemia. El metabolismo puede estar alterado. Es
comun que el colesterol baje mucho en la sangre y suba otra grasa. Los
triglicérido por elevacion del factor de necrosis tumoral y por alteracion del
sistema endocrino.

endogeno: que se produce dentro del mismo organismo. Las hormonas como
la cortisona son productos endégenos.

enfermedad auto-inmune: una enfermedad qu‘e surge de los tejidos de la
persona y es dirigida en contra de esos tejidos.

enfermedad cronica: padecimiento largo o habitual. La diabetes es un
ejemplo de enfermedad crénica. Se espera que el VIH/sida pase de ser
enfermedad morta! a crénica.

enfermedad de transmision sexual: ETS. Llamada enfermedad venérea.
Padecimiento patolégico que se adquiere a través de las relaciones
sexuales, entre ofras: gonorrea, sifilis, chancro, herpes genital,
candidiasis genital, molusco contagioso, uretritis inespecifica, y el virus de
la inmunodeficiencia humana causante del sida.

enfermedad determinante de sida: de acuerdo con los Centros de Control de
Enfermedades de los Estados Unidos de Norteamérica, las enfermedades
que conllevan un diagnéstico de sida son la neumonia por pneumocystis
carinii, el complejo mycobacterium avium intracellulare, complejo de
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demencia por sida, sindrome de desgaste, sarcoma de kaposi y retinitis
por citomegalovirus. En septiembre de 1992 el director de los centros
James Curran, anuncié que a pattir de ese momento los CDC incluian
entre las enfermedades oportunistas que conducen a un diagnéstico de
sida a tres enfermedades mas: neoplasia cervical o cancer cervical
invasivo, tuberculosis pulmonar, y neumonia bacteriana recurrente. Una
condicién que también conlleva diagnéstico de sida es una frecuencia
inferior a 200 células CD4 por mililitro de sangre.

enfermeralo: profesional de la salud que se encarga del cuidado directo y
atencion de los/as enfermos/as en el hospital o en su domicilio. Existen
diversas especialidades de la enfermeria, como sanitarista, nutricion o
instrumentista de cirugia. E! papel de la enfermeria es vital para mejorar la
calidad de vida y prolongar la salud y el bienestar de los enfermos/as de
VIH/sida, pues se encarga de seguir y vigilar que las indicaciones del
médico/a, los medicamentos prescritos, y la nutricidn adecuada sean
llevados a cabo.

enfermo con sida: es aquella persona en que la inmunodepresion, inducida
por el VIH, alcanza un grado mas acentuado, determinando cuadros
clinicos, caracterizados por infecciones oportunistas de gravedad
creciente asi como de tumores. Siendo las mas comunes las infecciones
pulmonares causadas por pneumocystis carinii, las infecciones por sub-
grupos atipicos de mycobacterium tuberculosis, la toxoplasmosis cerebral
y mismo el sarcoma de kaposi. Una vez manifestado el sida la esperanza
de vida es dos arios.

enfermedad de hodgkin: cancer maligno progresivo del sistema linfatico. Los
sintomas incluyen: linfadenopatia, desgaste, debilidad, fiebre, picazén,
sudores nocturnos y anemia. Esta enfermedad es tratada con radiacion y
quimioterapia. Combinaciones recientes de medicamentos contra el
cancer estan siendo tratados constantemente con un creciente éxito.

enfermedad del VIH: un término usado para describir una variedad de
sintomas e indicadores encontrados en personas VIH positivas. Estos
pueden incluir: fiebres recurrentes, pérdida de peso, nddulos linfaticos
inflamados y/o infeccion de hongo en boca o garganta. También conocida
comuinmente como infeccion del VIH sintomatica.

ensayo: prueba.

entendido: persona que se relaciona sexualmente con personas de su mismo
género.

enzima: proteina quimica que puede acelerar una reaccién quimica del cuerpo.

eosinéfilo: tipo de glébulo blanco, también llamado granulocito, que puede
digerir microorganismos.
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_epidemia: invasion de una poblacién por una enfermedad, que se desarrolla
con cierta rapidez, afectando a numerosas personas en un corto espacio
de tiempo.

epidemiologia: especialidad (no necesariamente médica, sino de salud
publica) que se dedica al estudio de la distribucién de las enfermedades
en una poblacién, causas y consecuencias.

espectro amplio: medicamentos, especialmente antibidticos, que tienen
accién sobre un nimero de agentes infecciosos.

esperma: semen, o liquido de las vesiculas seminales, que contiene los
espermatozoides. Puede contener también células infectadas por el virus
del sida (linfocitos macrdfagos) y, transmitir {a infeccion.

espermicida: sustancia que destruye los espermatozoides, presentes en el
esperma, que fecundan al 6vulo durante el acto sexual. Normalmente se
presenta como espuma, crema o jalea, por ejemplo el nonoxinol 9 que en
pruebas de laboratorio ha demostrado ser efectivo para destruir al virus
del sida.

eritrocitos: glébulos rojos que tienen como funcién primaria llevar oxigeno a
las células.

esteroide: tipo de medicamento que es usado para reducir la inflamacion. Los
esteroides son comunmente usados en el tratamiento de la neumonia
PCP. También esta siendo estudiado en el tratamiento de la meningitis
criptococa.

estomatitis: inflamacion de la garganta usualmente es dolorosa. Algunos
medicamentos, como ddC, pueden causar esta condicion.

estrategia: habilidad o forma de dirigir un asunto. Las estrategias para
disminuir la diseminacién del sida son basicamente: (1) La disminucion de
parejas sexuales, ya que a mas relaciones con diferentes personas existe
mayor riesgo de transmision, (2) Uso de conddn; algunas personas usan
el condén algunas veces, pero mientras mas lo utilicen menos
posibilidades habra de que se disemine el virus, (3) Atencion a las
Enfermedades de Transmisién Sexual, pues existe una relacion entre
ellas con el VIH. Tratdndose de las estrategias educativas lo mas
conveniente es desarrollar programas para grupos focales, como
homosexuales, trabajadores del sexo, amas de casa y adolescentes,
considerando los diferentes estratos sociales y culturales.

estudio abierto: un estudio de medicamento es abierto cuando los/as
participantes saben qué medicamento se esta administrando. Es opuesto
a un estudio doble ciego en el que no lo saben (algunos pueden recibir el
medicamento de la prueba o un placebo), hasta que se termina el estudio.
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estudio clinico: investigacién en seres humanos para probar la seguridad y
eficacia de un medicamento o vacuna.

estudio concorde: uno de los estudios realizados con pacientes asintomaticos
con conteos de linfocitos CD4 por arriba de 500 por milimetro ctibico de
sangre, efectuado por un grupo de médicos/as del Reino Unido, Irlanda y
Francia. Una parte de los/as pacientes se les administré AZT y a la otra
un placebo. Las personas que recibieron AZT obtuvieron beneficios
inmediatos, pero al cabo de tres afos sus condiciones se igualaron con la
de aquellos pacientes que no recibieron el medicamento.

estudio Delta: estudio con una amplia casuistica, 3214 pacientes, que
estuvieron divididos en Delta 1 y 2, pacientes previamente tratados con
zidovudina y pacientes naive, es decir sin tratamiento previo. La principal
conclusién de este estudio es que |la monoterapia ya no es valida. Las
combinaciones AZT + ddl, o AZT + ddC, son superiores en términos de
sobrevida a AZT administrado en monoterapia.

estudio doble ciego: método de investigacién médica en el cual sujeto y
investigador desconocen el tratamiento que esta recibiendo el sujeto, si lo
hay, con el propdsito de eliminar los prejuicios del observador y de quien
esta recibiendo el tratamiento. Al final del experimento se revela el codigo
y se analiza la informacién para evaluar los resultados. Es un
procedimiento regular en los protocolos con nuevos medicamentos contra
el VIH y en las infecciones oportunistas.

estudio de fase I: el primer paso de estudio de un medicamento en humanos.
Disefiado para evaluar la toxicidad a diferentes niveles de dosis. Se
realiza con pocos participantes.

estudio de fase II: fase de prueba de un medicamento por FDA para
comprobar la efectividad en humanos. La etapa en que se establece la
efectividad del medicamento. Procede sélo si en la fase | la toxicidad esta
entre los niveles aceptables. Usualmente participan entre 50 y 300
voluntarios/as.

estudio de fase llI: fase de prueba de un medicamenio por FDA para extender
las pruebas clinicas en humanos. La extensién del estudio de fase Il es de
300 a 3000 voluntarios/as. Es disefiado para confirmar la informacion
obtenida en la fase | y |l de la prueba. También compara el medicamento
con otros agentes, tanto solo como combinandolo.

estudios farmacocinéticos: pruebas que estudian cémo los medicamentos
son absorbidos por el cuerpo. A los participantes de estas pruebas se les
realizan examenes sanguineos cada pocos minutos u horas. Estas
pruebas a menudo requieren una corta estancia en el hospital.

etiologia: (Gr. aitia, causa) las causas de una enfermedad.
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etiqueta abierta: un tipo de estudio de medicamento en el que investigadores
y participantes saben quién esta tomando el medicamento experimental o
el tratamiento.

ETS: enfermedades de transmision sexual (sifilis, herpes genital, gonorrea,
etc.). El sida es una enfermedad de transmision sexual.

evaluacion de karnofsky: sistema de medida de cémo la persona lleva a cabo
las tareas diarias. Si puede comer y vestirse por si mismo/a tiene una alta
puntuacién del karnofsky. La puntuacion va bajando en la medida en que
se necesita mas ayuda para realizar las actividades.

examen para deteccién del VIH: la mayor parte de las pruebas que existen
para el VIH, detectan la presencia de anticuerpos al virus de la
inmunodeficiencia humana y no al virus mismo. Hay dos tipos de pruebas:
(a) pruebas presuntivas o de tamizaje; estas son faciles, rapidas, de bajo
costo y son las que se realizan inicialmente para determinar si alguien
esta infectado; por ejemplo la prueba Elisa. (b) pruebas confirmatorias;
estas son mas caras, lleva mas tiempo su realizacion y se efectian con
posterioridad a las presuntivas o de tamizaje, para confirmar un resultado
positivo; por ejemplo las pruebas Western Blot y la de
inmunofluorescencia. Estos examenes se practican de manera voluntaria,
confidencial, y de preferencia anénima. Cualquier persona sin distincion
de edad, sexc o cualquier otra condicion, puede solicitar que le hagan el
examen para conocer si es portador del VIH. Son voluntarios porque
nadie puede obligar a alguien a practicarselos sin su consentimiento, o
hacer que se los practiquen sin su conocimiento y libre aceptacion. No
pueden ser condicionantes para obtener un empleo o ingresar a un centro
educativo, deportivo o de cualquier otra clase. Deben ser confidenciales
porque quien los practica o conoce los resultados esta obligado a no
divulgarlos mas que a la persona afectada y a aquellas por €l autorizadas
para conocerlos. Debe ser anénimo porque no es necesario que el
solicitante se identifiqgue para que se le practiquen los examenes que
solicita. Basta con asignarie un nimero o clave, mediante la cual el
interesado puede recoger o conocer el resultado de sus examenes.

exantema: (Gr. exanthein, brotar, florecer) erupcion o brote de lesiones
diseminadas en la superficie de la piet.

factor de necrosis de tumor (TNF): proteina producida por los macréfagos.
TNF destruye células cancerosas. Puede causar fiebre, escalofrios, fatiga,
dolor de cabeza e inflamacion. Causa pérdida de peso y probablemente
ayuda al crecimiento del VIH.

factores de crecimiento: es responsable de regular la proliferacién de células
(reproduccion rapida y continua), su funcioén, y diferenciacién. Diferentes
factores de crecimiento diferentes respuestas de diferentes tipos de
células, tales como: estimular el crecimiento de la célula, su
supervivencia, iniciar la migracién de la célula, y la secrecion de
hormonas de un tejido especifico.
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factor VIII: componente normal de la sangre que participa en la coagulacion.
En las personas hemofilicas no se produce por factores hereditarios. Es
posible separarlo de sangre o plasma donados, acumularlo para proeducir
lotes, que se precipitan en frio y por eso se llaman crioprecipitados. Estos
se transfunden a los pacientes hemofilicos para evitar o detener un
sangrado. En el inicio de la epidemia muchos pacientes hemofilicos
fueron infectados por recibir crioprecipitados infectados con ViH.

falo: pene.

falsa negativa: resultado negativo a pesar de encontrarse la persona
infectada. En el caso del VIH puede deberse a que se esté en periodo de
ventana o que el sistema inmunoldgico se encuentre deteriorado.

falso positivo: resultado posible en una prueba de deteccién al VIH por el
método Elisa, a pesar de que no existe infeccion, por lo que todos los
resultados por este sistema deben confirmarse mediante una segunda
prueba Elisa o por la prueba Western Blot.

felacién: fellatio. Relacion sexual con contacto pene - boca. Aunque es
sumamente improbable la transmision de VIH por esta forma, si es posible
la de otras infecciones, como el herpes genital. En el caso de las
personas con el sistema inmunolégico disminuido puede ser mas
probable de adquirir y ademas puede inducir activacion det VIH.

fidelidad sexual: relaciones sexuales exclusivamente con una persona. Esta
es una forma eficaz de prevenir la infeccién por VIH, a condicioén de que
ambos no tengan la infeccién previamente al inicio de su relacion. Las
personas involucradas en una relacién sexual deben considerar siempre
la conveniencia de protegerse con un condén.

fisting: vocablo inglés que se refiere a la penetracion del ano (de una persona)
con la mano, o incluso parte del brazo.

gay: palabra de origen francés, actualmente en inglés que significa alegre. Con
este término se designa a lo homosexual: En Espafia equivale a "ser de
ambiente". Gay es una palabra internacionalizada e implica una cultura,
con implicaciones econdmicas y politicas. Los primeros casos de sida se
dieron en las ciudades de San Francisco y Nueva York entre
homosexuales por lo que al principio se pensé que era una enfermedad
exclusiva de gays y se designé como "Gay Related Immuno Deficiency”.

ganglio linfatico: nodulo donde se concentra la linfa, que es un liquido
transparente que contiene linfocitos y células del sistema fagocitico
mononuclear, cuya funcién es filtrar las impurezas del organismo; la linfa
pasa de los tejidos a los ganglios y de éstos a la sangre. La inflamacion
de los ganglios, (que se presentan como bolitas en el cuello, axila,
abdomen o ingle), denota la presencia de una infeccion o de un tumor en
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el organismo. Hasta hace poco se suponia que el virus podia permanecer
inactivo durante mucho tiempo. Ahora sabemos que el VIH esta
replicandose en los ganglios de manera permanente desde su ingreso al
organismo.

gastroenteritis: inflamacién del estobmago y los intestinos.

Gay Related Immuno Deficiency: inmuno deficiencia relacionada con los
homosexuales. Nombre que se le dio al sida, ai inicio de la pandemia,
cuando se creia que era una enfermedad exclusiva de homosexuales.

genia genética: tecnologia avanzada en medicina que consiste en transferir
genes entre dos especies diferentes. La especie que recibe el gen
empieza a fabricar las substancias ordenadas por este gen, que
normalmente no fabrica. Ejemplo: se pueden incorporar los genes
responsables de la fabricacién de la insulina en una bacteria del ser
humano, la cual empieza a fabricar insulina.

genoma: conjunto de informacién genética. Esta compuesto por miles de
nucledtidos unideos y cuyo orden determina las caracteristicas genéticas
del ser vivo al que pertenecen. Combinacion completa de genes en el
cromosoma de cada célula de un organismo en particular. Es el mapa
genético de un organismo, incluyendo a los virus.

glandulas linfaticas: pequefios centros del sistema inmunoldgico que estan
ubicados en todo el cuerpo. Las glandulas linfaticas protegen a la
corriente sanguinea de infecciones, filtrando las particulas infectadas.

glébulos blancos: leucocitos. Células del sistema defensivo del organismo
que se encuentran presentes en la sangre.

glébulos rojos: eritrocitos. Células encargadas de transportar el oxigeno de
los pulmones v llevarlos a todas las partes del organismo por medio de la
sangre, al tiempo que recogen el bioxido de carbono para devolverlo al
medio ambiente a través de los pulmones por medio de la respiracion

gp120: una parte del VIH que puede causar dafio al sistema inmunolégico y a
otras partes del cuerpo. Gp120 es la base de varias vacunas nuevas.

gram-negativo: germen o bacteria que con la coloracién de gram pierden el
colorante basico violeta al ser tratados con aicohol y toman el color rojo
de contraste.

gram-positivo: bacterias que al tefiirlas con la coloracién de gram retienen el
color basico violeta. El color que toman estas bacterias es azul o morado.

granulocitos: un tipo de célula del sistema inmunolégico llena de granulos,

con guimicos toxicos, que permiten digerir los microorganismos. Basdfilos,
neutréfilos y eosondfilos son ejemplos de granulocitos.
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granulocitopenia: un ndmero anormalmente bajo de granulocitos en ia sangre
que puede desembocar en un alto riesgo de desarrollo de infecciones
bacteriales.

grupo de alto riesgo: designacién que se da a comunidades que se considera
estan mas expuestas a adquirir el VIH, como homosexuales, trabajadores
del sexo, y drogadictos por via intravenosa. Aunque esta designacion
puede ser valida para fines estadisticos o establecer criterios de exciusion
en practicas como transfusion sanguinea o trasplante de érganos,
considerando que el mayor caso de infeccién por VIH todavia es entre
homosexuales. Por lo tanto es 10gico suponer un riesgo mayor si la
sangre o el érgano provienen de una persona homosexual, gue de otra
que no lo es. Sin embargo, fuera de este ambito médico la clasificacién es
incorrecta, pues las personas que forman estas comunidades, no
adquieren el VIH por sus preferencias sexuales, su tipo de trabajo o sus
adicciones, sino por haber incurrido en practicas de riesgo. Hablar de
grupos de riesgo implica hacer creer a la gente que por no pertenecer a
ellos se esta a salvo de contraer el VIH. Se es propicia que se siga
estigmatizando a grupos minoritarios y dar pretexto para que se mantenga
las practicas de discriminacion, extorsion y represion, violatorias de
derechos humanos. Si bien los primeros casos en que se manifesto el
sida eran homosexuales, se esta incrementando a nivel mundial en
heterosexuales. No existen grupos de riesgo, lo que existe son “practicas
de riesgo”. Los grupos de riesgo gue se manejan actualmente en las

- estadisticas oficiales son (por orden de importancia-del nimero de casos

en Espana, Portugal y Brasil): adictos/as a drogas por via parenteral
(ADVP), homosexuales, transmisores heterosexuales, ADVP y
homosexuales al mismo tiempo, receptores de hemoderivados, hijos/as
de madres de riesgo, y receptores de transfusiones sanguineas.
Actualmente se utiliza la expresién "factores de riesgo" (en vez de grupos
de riesgo), y la expresion "practicas homosexuales masculinas” en vez de
homosexuales

grupo de autoapoyo VIH: conjunto de personas que viven con VIH/sida, y que
se retinen para intercambiar experiencias y encontrar consuelo a las
situaciones que debido a su condicion de salud tienen que vivir. Se refiere
a la incomprension en sus hogares, la discriminacion en sus lugares de
reunién, los despidos de trabajos y su situacién animica derivada de la
percepcion cercana de la muerte. Los grupos de autoapoyo se
especializan, en mantenerse enterados de los avances médicos y de la
nutricidbn mas adecuada; presionar a las autoridades de salud para
mejorar la atencion en clinicas y hospitales; luchar porque se respeten
sus derechos humanos; informar a los familiares, parejas sexuales y
amigos sobre los verdaderos riesgos de convivir con una persona con
VIH/sida; crear bancos de medicamentos o clubes de compradores, asi
como prepararlos para que llegado el momento, reciban la muerte con la
mayor dignidad posible.
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grupo samguineo: clasificacion de la sangre atendiendo a sus caracteristicas.
Los grupos son O, A, By AB.

HAART: Highly Active Antiretroviral Therapy, en castellano: Terapia
Antiretroviral Altamente Activa.

H Club: nombre con el que algunos epidemiologos llamaron en el inicio de la
epidemia a los grupos, que segun ellos constituian el mayor riesgo de
contraer SIDA: Homosexuales, Hercindmanos, Haitianos y Hemofilicos;
algunos agregaban hookers -prostitutas.

Hct: Significa hematécrito.

hemofilia: padecimiento hereditario que se presenta en seres humanos y que
consiste en que la sangre no se coagula normalmente, por la ausencia de
los factores VIl o [X. Es necesario transfundir frecuentemente al
hemofilico para proporcionarle, dependiendo de su tipo de hemofilia, el
factor VIl o el IX, componentes de |la sangre que les son indispensables
para tener una coagulacion adecuada. Pues sin ellos corre el peligro de
desangrarse hasta morir por una herida. Debido a ello, y a que no existia
un control sobre la sangre para transfundir, algunos hemofilicos
adquirieron la infeccion por el VIH durante los primeros afios de la
epidemia, cuando ni siquiera se conocia su etiologia. Actualmente el
proceso de separacion de los factores VIl y IX inactiva al ViH.

hepatitis: inflamacién del higado de origen infeccioso o téxico; las infecciosas
se pueden adquirir por ingesta de bebidas y alimenios contaminados o
por relaciones sexuales o sangre. Las de origen no infeccioso pueden ser
por alcohol o medicamentos. La mas frecuente es la hepatitis viral, cuyas
caracteristicas incluyen transaminasas altas, ictericia, fiebre, fatiga,
nausea e insuficiencia hepatica. Las hepatitis mas comunes sonfa Ay la
B. Se han descubierto virus causantes de hepatitis, clasificandose de la
letra A a la E, y muy recientemente, virus de hepatitis F y G, estando por
determinarse si se irata de uno solamente o si son dos. Es probable, por
lo tanto, que existan un sinnimero de virus de hepatitis.

hepatitis A: hepatitis viral que se contrae por medio de agua o alimentos
contaminados con heces fecales, con reutilizaciéon de agujas infectadas o
con practicas sexuales anales sin proteccién. Esta hepatitis es
generalmente benigna y ya existe una vacuna para ella.

hepatitis B: infeccién que se fransmite principalmente por via sanguinea o
sexual, especialmente durante el sexo anal; la hepatitis B puede hacerse
crénica y necesitar fratamiento de por vida, si se descuida puede causar
la muerte. Produce cuadro hepatico agudo crénico, que conduce a cirrosis
hepatica y hepatocarcinoma. Existe una vacuna contra la Hepatitis By es
muy recomendable que fas personas con VIH o con parejas sexuales
diversas, se la apliquen para evitar que el virus de esta hepatitis pueda
ser un factor en la activaciéon del VIH circulante.

320



- hepatitis C: infeccion hepatica de origen viral que parece ser mas comin que
la hepatitis B entre los usuarios de drogas intravenosas y los
transfundidos. Se adquiere exclusivamente por sangre. Al igual que la
hepatitis B, puede causar cirrosis y cancer de higado.

hepatitis D: la Hepatitis delta es causada por el virus de la hepatitis D, pero
sélo se presenta en personas ya infectadas por el virus de ia hepatitis B,
la mayoria de las veces expuestas frecuentemente a sangre y productos
sanguineos, como los hemofilicos.

hepatitis E: causada por el virus de la Hepatitis E, se disemina a través de
agua contaminada.

hepatitis F: de reciente aparicién puede tratarse del mismo designado como G.

heroindémano/a: persona adicta a la heroina, o que se inyecta heroina con
frecuencia.

herpes: erupcion cutanea de origen virico consistente en vesiculas agrupadas.
Afecta sobre todo a los labios y los érganos genitales. Esta enfermedad
se distingue también por su caracter recurrente.

herpes simple virus |, herpes: virus que hace que se desarroilen ampollas en
la boca o alrededor de los ojos y puede ser transmitida al area genital. El
virus latente puede ser reactivado por la tensién, algan trauma, otras
infecciones o por supresion del sistema inmunolégico.

herpes simple virus Il (HSV Il): virus que ocasiona el desarrollo de ampollas
dolorosas en el ano ¢ en el area genital. Puede permanecer inactivo en el
tejido del sistema nervioso o puede reactivarse y producir sintomas. HSV
Il puede ser transmitido al recién nacido durante el parto.

herpes zoster: también conocido en inglés con el nombre de "shingles".
Consiste en la formacion de ampollas muy dolorosas en la piel que siguen
la trayectoria del nervio.

heterosexual: persona que mantiene relaciones sexuales con personas del
otro género.

hipersensibilidad: una situacién en la que el cuerpo reacciona con una

respuesta inmunolégica exagerada a los medicamentos u otras
substancias.

histamina: una hormona quimica transmisora envuelta en respuestas
inmunoldgicas locales, que regula la produccién del acido estomacal y en
reacciones alérgicas.

histoplasmosis: una infeccion causada por un hongo que puede llevar a que
se desarrolle una neumonia severa, inflamacion de las meninges, del
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corazoén, del peritoneo, de las adrenales y de otros érganos del cuerpo.
Los sintomas usuaimente incluyen fiebre, falta de respiracion, tos, pérdida
de peso y agotamiento fisico.

historia clinica: documento medico que recoge los datos exactos de la

evolucién de la enfermedad del paciente.

homeopatia: supuesto sistema terapéutico que consiste en administrar al

paciente dosis infinitesimales de sustancias , que en un sujeto sanoy en
dosis mayores producirian los mismos sintomas de la enfermedad tratada.
Es el principio de similia similibus curantur lo similar se cura con lo similar.

homofobia: aversion exagerada y agresiva hacia la homosexualidad o

personas homosexuales. Esta situacién hace dificil la lucha contra ef sida,
ya que la sociedad que en su conjunto es homéfoba. Al principio de la
epidemia algunas personas consideraban el sida como un mal exclusivo
de homosexuales, justo castigo por su conducta. A veces este odio hacia
fos homosexuales refleja el rechazo hacia la propia homosexualidad
reprimida.

homosexual: persona que mantiene relaciones sexuales con personas de su

mismo género. Puede referirse a personas que no mantienen de hecho
esas relaciones, pero que las desean. Los términos populares son:
marica, maricon, mariconazo, loca, mariquita, guarra, tortillera, bicha
(port.), paneleiro (port.), son peyorativos, y contribuyen a la marginacion y
discriminacion. Incluso fa palabra "homosexual" se empieza a rechazar
también por sus contenidos medicalizantes. Sélo el anglicismo gay (de
origen, un galicismo) es normalmente aceptado en la actualidad sin
connotacion peyorativa. En el caso femenino se suele denominar
lesbiana. Es aceptable hablar también de "homo" y también de
"entendido”. Los homosexuales suponen el 17% de los casos de sida en
Espafia (una de las proporciones mas bajas del mundo), 25% en Portugal
y 29% en Brasil. En las estadisticas suelen incluirse bajo esta categoria
las personas supuestamente bisexuales (con pautas de conducta
homosexual y heterosexual al mismo tiempo).

homosexualidad: personas que se sienten atraidas por individuos de su

mismo género. Antes se consideraba una enfermedad que podia curarse
con medicinas y tratamientos diversos. Posteriormente se pensaba que la
psicologia era el remedio. Actualmente ya no se considera como
enfermedad, sino como una alternativa en la preferencia sexual. Es una
manifestacién universal, que se encuentra en todas las civilizaciones.

hongo: un término general usado para referirse a un tipo de microbios,

incluyendo setas, levadura y moho. Los hongos pueden causar
infecciones como afta (parches blancos en la boca) y meningitis
criptococa.
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‘hormona: una sustancia hecha por el cuerpo para influir un proceso. La
testosterona, por ejemplo, es una hormona que hace a ia persona mas
agresiva y muscular. Mas varones gue mujeres tienen esta hormona.

hospital: institucién sanitaria que se encarga del tratamiento de pacientes que
necesitan de un cuidado médico especializado en régimen de
internamiento.

imagen de resonancia magnética: una técnica de diagnéstico no invasiva que
puede proveer informacion sobre la forma y funcion del tejido interno y de
los organos del cuerpo.

incidencia: es definido como "el nimero de nuevos casos” (por ejemplo,
nuevos casos de una enfermedad) en una determinada poblacion dentro
de un periodo especifico. Asi por ejemplo, en una poblacién de 1.000
personas, si 50 tuvieran desarrollado el sida en 1991, la incidencia seria
5% al afio.

incubacién: periodo que separa la entrada de un microbio en el organismo de
la fecha de aparicidn de los primeros sintomas de la enfermedad. En el
caso del sida, el periodo de incubacién es variable: de algunas semanas a
varios meses, incluso afos.

in vitro: un ambiente artificial creado fuera de un organismo viviente (en un
tubo de-ensayo o ldmina de cultivo), usado en una investigacion
experimental para estudiar una enfermedad o un proceso. In vivo ( del
latin, "en vida"): Estudios conducidos dentro de un organismo viviente.

IND o nuevo medicamento investigacional: nombre dado a un medicamento
experimental después de que la FDA haya aceptado que pueda ser
probado en personas.

infeccion latente: infeccidon por un microbio que no presenta ningtn signo
clinico en el enfermo al que se llama: “portador sano”. En el caso del sida,
el término esta mal escogido, puesto que sabemos que algunas de las
_personas infectadas por el virus del sida desarrollaran un dia u otro la
enfermedad. Hoy se prefiere hablar de portadores asintomaticos.

infeccion oportunista (10): cieria enfermedad (como la neumonia PCP) que
pueden sufrir personas con sida y que puede amenazar su vida. Las
personas con un sistema inmunoldégico saiudable no desarrollan esta
enfermedad, aun cuando fa mayoria de la gente ya tiene los organismos
que causan estas enfermedades en su cuerpo. Solamente cuando el
sistema inmunoldgico tienen algin dafio los organismos aprovechan la
"oportunidad" de este estado de debilidad para desarrollarse. La
inmunodepresion originada por la infeccion por el VIH provoca la aparicion
de infecciones oportunistas cuya cronologia depende de la severidad de
la inmunodepresion. La candidiasis (oral o esofagica) y la tuberculosis
suelen aparecer con cifras de linfocitos CD4 superiores a 200/mm3,
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- mientras que la neumonia por p. carinii y la tyoxoplasmosis suelen
observarse cuando los valores son inferiores a dicha cifra Las infecciones
oportunistas suponen el 76% de las causas de muerte por sida en Espafia
y mas del 80% en Portugal.

inhibidor: en Medicina se refiere a un medicamento, quimico o substancia que
inhibe o evita que algo suceda.

inhibidor de proteasa: bloqueador de la accién de la proteasa, una de las
cuatro enzimas del ViH, logrando de esta manera que se impida la
produccion de particulas virales maduras.

inhibidores no nucleosidos de la transcriptasa reversa: compuestos que
actdan combinandose directamente con la transcriptasa inversa para
bloguear su accion. Son inhibidores no nucledsidos delavirdina, efavirenz,
Y nevirapina.

inhibidor nucledsido analogo: bloqueadores de la accion de la transcriptasa
reversa, enzima que se encarga de pasar el ARN viral al ADN. El inhibidor
nucledsido analogo, que es una versidn defectuosa del nucleésido
natural, sustituye al nucleésido que la transcriptasa necesita para terminar
la cadena, con lo que se impide la replicacion viral. Son inhibidores
nucledsidos analogos el AZT, ddl, ddC, DAT, ABCy 3TC.

inmunidad: resistencia natural 0.adquirida contra una enfermedad especifica.
La inmunidad puede ser parcial o completa; de larga duracion o temporal.

inmunodeficiencia: deficiencia o ausencia de respuesta inmune frente a uno o
varios agentes patogenos.

inmunitario (sistema): es el conjunto de medios de que dispone la persona
para defenderse contra los agentes exteriores, principalmente microbios
(virus, bacterias), hongos y parasitos.

inmunodepresion: disminucién de los medios de defensa inmunitaria del
organismo.

inmunizacién: proteccién contra una enfermedad por medio de una vacuna,
con una forma débil del agente que causa la enfermedad. Las personas
se inmunizan contra una enfermedad al ser vacunados, aunque haber
tenido cierta enfermedad una vez usualmente lo previene o "inmuniza" de
contraerla nuevamente. Esto no es necesariamente cierto en personas
VIH positivas.

inmunomoduladores: medicamentos que se espera que fortalezcan el
sistema inmunologico y ayuden al cuerpo a combatir las infecciones
oportunistas u otras enfermedades que atacan a personas con sida. No
son necesariamente usados para estimular el sistema inmunologico ya
- que puede ser perjudicial. Incluyen dos sub-grupos: las citoquinas y los
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inmunomoduladores de amplia actividad. Los inmunomoduladores de
amplia actividad son hormonas mensajeras quimicas del cuerpo que
regulan el sistema inmunolégico, como las endorfinas qgue controlan el
dolor.

interaccion: cambio en la reaccion del cuerpo a un medicamento cuando esta
siendo tomado junto con otro. La interacciéon puede aumentar el efecto de
uno o de los dos medicamentos, disminuir el efecto de uno o de los dos
medicamentos o causar toxicidad.

interferén: una substancia que es producida cuando el cuerpo registra una
infeccién con un virus. El interferon es liberado para cubrir las células que
no estan infectadas y asi evitar que se infecten. Existen tres clases de
interferdn; alfa, beta y gamma.

interleucina: substancia segregada por algunas células de la sangre
(macréfagos, algunos linfocitos) que tiene un efecto estimulante sobre la
actividad de los linfocitos T. Su utilizacion es una de las vias en
investigacion en el tratamiento del sida.

ITRN: (en inglés NRTI) Inibidores Nucleosidos de la Transcriptasa Reversa, o
analogos de nucleosideos

ITRNN: (en inglés NNRTI) Inibidores No-Nucleosidos de la Transcriptasa
Reversa.

Junta Revisora Institucional (IRB): toda institucidn u hospital que realice una
investigacion en la que participan sujetos humanos, debe tener una Junta
Revisora que apruebe y revise periddicamente la investigacion. La Junta
Revisora protege los derechos de las personas que participan en el
estudio, determina el tipo de persona que puede participar y si el estudio
es 0 no es ético.

karnofsky: calificacién médica a la capacidad de un paciente para realizar
ciertas tareas ordinarias: 100 equivale a normal sin objeciones, 70 a
incapacidad de realizar una tarea normal, 50 requiere ayuda considerable,
40 discapacitado, 30 requiere hospitalizacion y el cero significa muerte
inminente.

KY: lubricante usado en hospitales para diferentes procedimientos como tactos
rectales y vaginales. Es apropiado para lubricar el condén ya que es a
base de agua, por lo que. No hay peligro de que se rompa el condén, lo
que ocurre cuando se usan lubricantes con base de petréleo.

latencia: el periodo en que un organismo esta en el cuerpo, sin que se note el

efecto de la enfermedad. El VIH realmente nunca esta latente (suele estar
activo), aunque el afectado no tenga sintomas o se sienta mal.
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leucocito: glébulo blanco, célula encargada de la defensa del organismo. Los
leucocitos se dividen en (2) granulocitos, producidos en la médula ésea,
gue constituyen la primera linea de defensa del organismo - la cual es
inespecifica; y (b) agranulocitos. Los granulocitos son neutréfilos,
eosindfilos y baséfilos. Los agranulocitos son linfocitos y monocitos. El
uso del AZT puede causar disminucién en el nimero de leucocitos, lo que
se denomina Leucopenia.

leucocitosis: numero anormalmente alto de leucocitos en sangre, lo cual
puede ser producido por infecciones e inflamaciones.

leucoencefalopatia progresiva multifocal (PML): una infeccién viral del
cerebro que causa pérdida de memoria, problemas de control motor, y
pérdida de fuerza. PML puede llevar a estado de coma y a muerte.

leucopenia: nivel mas bajo de lo normal de leucocitos en la sangre.

leucoplasia peluda: lesion blancuzca, levemente sobresaliente, que aparece
en los lados de las mejillas, encias o lengua. Se ha pensado que esta
relacionada con la infeccion del virus de epstein-barr (EBV). Es una
infeccion oportunista.

ligar: contactar, agradarse mutuamente. Empezar una relacion interpersonal o
sexual con un "ligue” (varén ¢ mujer). La mayor parte de los sitios de
encuentro para gays son soérdidos, sobretodo los lugares, en los que se
busca Unicamente una satisfaccién sexual inmediata: lavabos y jardines
publicos, carreteras, parkings (la situacion geografica de los sitios de
encuentros al aire libre corresponden a zonas limites), estaciones (lugar
de paso por excelencia, donde desfilan continuamente una masa de gente
anénima en continuo movimiento y dificil de controlar, saunas, cuartos
OSCUros.

linea de base: la medida inicial o primera en un estudio. Nuevas medidas en
los valores de la sangre son comparadas con esta medida inicial.

linfadenopatia: inflamacion, de las glandulas linfaticas. La causa puede ser
desde infeccién temporal, como la gripe, ViH, mononucleosis, hasta
linfoma (cancer de los nédulos linfaticos). Es una situacion en la cual la
persona tiene nacimiento anormal de los ganglios linfaticos, hasta
alcanzar un tamano mayor de dos centimetros de diametro, en mas de
dos cadenas ganglionares ademas de la inguinal (axilar o cervical).
Sucede durante un periodo de tiempo, sin desaparecer, superior a los tres
meses y sin ninguna otra causa que lo justifique salvo la propia infeccién
por VIH. Estas personas pueden tener o no alteracién de su sistema
defensivo.

linfocitos: o globulos blancos, son las células responsables de la respuesta

inmune. Se encuentran distribuidos por todo el organismo, existiendo
unos organos linfaticos que juegan un papel de control en la regulacién
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inmune. Entre éstos deben citarse la médula dsea, timo, ganglios
linfaticos, bazo y tejido linfoide de las mucosas. Existe una circulacion
linfocitaria que permite la difusion de las células y substancias quimicas
por todo el organismo. Los linfocitos, o células inmunocompetentes tienen
la capacidad de responder especificamente a los estimulos externos o
antigénicos; ademas tienen contactos con el antigeno. La respuesta es
cada vez mas precisa, selectiva y veloz. Para que los linfocitos puedan
responder a los antigenos precisan disponer en su superficie celular de
receptores especificos que reconozcan a los antigenos. Previamente a
este reconocimiento, los antigenos han debido ser “preparados” o
“procesados” por otras células accesorias cuya existencia es
imprescindible para una respuesta inmune normal. Estas células suelen
se, los monocitos/macréfagos y células dendriticas. Dentro de los
linfocitos hay que distinguir varias poblaciones diferentes de células, por
sus especificas propiedades inmunes: Los linfocitos B proceden de la
médula dsea y son los encargados de producir los anticuerpos frente a los
antigenos. Estos anticuerpos son unas proteinas denominadas
inmunoglobulinas que circulan en la sangre y se hatlan en las superficies
mucosas. Los linfocitos T, proceden también de una célula progenitora
localizada en la médula 6sea o el higado fetal. Dentro de los linfocitos T
hay una diversidad de poblaciones celulares con funciones inmunes:
linfocitos T cooperadores (T4), linfocitos T supresores (T18), linfocitos T
citotéxicos y linfocitos T responsables de Ia hipersensibilidad retardada.
Con relacién al virus VIH y al sida, el linfocito T4 o cooperador juega un
papel.decisivo, pues es su.célula diana mas importante. Este linfocito
tiene un papel central en la regulacién de la respuesta inmune, tanto a
nivel de los propios linfocitos T, como al reste de linfocitos y células
accesorias.

linfocitos B (células B): uno de los tipos de células del sistema inmunolégico;
inicialmente, las células B combaten la infeccién creando anticuerpos.
Durante la infeccién, estas células se transforman en una fabrica que
produce miles de anticuerpos contra la sustancia extrafia. Esta
transformacion ocurre por medio de la interaccion con células T y otros
componentes del sistema inmunolégico.

linfocito T citotéxico (CTL): un linfocito que es capaz de eliminar células
extrafias que han sido marcadas por el sistema inmunoldgico para ser
destruidas.

linfoma: cancer de las células que son responsables de la funcién inmune
normal. Puede tener entre sus sintomas; inflamacion de los nédulos
linfaticos, pérdida de peso y fiebre. El tipo de tratamiento que se aplica
depende de la apariencia del linfoma bajo el microscopio, asi como de la
extension y propagacién del linfoma. El tratamiento puede incluir tanto
quimioterapia como radioterapia o una combinacién de ambas. El
tratamiento puede hacer curable la mayoria de los casos de la
enfermedad de Hodgkin y alrededor de 50% de los linfomas de la
enfermedad de "non-Hodgkin".
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linfoma de Burkitt: cancer maligno del sistema linfatico. El virus de Epstein-
Barr ha sido apartado del linfoma de Burkitt y se sospecha que es un
agente causal.

linfoma no Hodgkin (NHL): linfoma en las personas que viven con VIH/sida.
Esta formado por células B y se caracteriza por tumores nodulares o
difusos que pueden aparecer en el estdmago, higado, cerebro y médula
osea. Es el segundo tipo de cancer mas frecuente, después del sarcoma
de kaposi en las personas con VIH/sida.

lubricante: sustancia empleada para reducir la friccion, facilitar la exploracién
de cavidades, o la introduccién de instrumentos en el organismo. También
se utiliza durante la relacién sexual. Cuando se usa condén estas
sustancias no deben ser a base de peirolec como los lubricantes para
bebés o el "vasenol", pues destruyen el latex del condén, en cambio
deben usarse lubricantes a base de agua como el KY, lubrigel o lubrizal.

macrofago: un amplio sistema inmunolégico de células que se encuenira en la
sangre buscando los agentes extranos. Estas células avisan también al
resto del sistema inmunologico gue se necesita ayuda.

malabsorcién intestinal: una condicién en la que los nutrientes encontrados
en los alimentos no son absorbidos por el cuerpo. Esta condicién puede
causar malnutricién y pérdida de peso.

‘malignidad: se refiere a que el tumor es canceroso.

marcador: que marca. Se emplea en Medicina para designar cualquier signo,
sintoma, o dato analitico, que caracteriza de manera indirecta a una
enfermedad o una constitucién determinada.

masturbacidn: estimulacién de los 6rganos genitales para obtener orgasmo.
En las relaciones sexuales es usual la masturbacion mutua, la cual es una
practica sexual sin riesgo de transmisién de infecciones o generadora de
embarazo.

medicamento experimental: un medicamento que no ha sido aprobado para
ser usado como tratamiento.

medicinas alternativas: utilizacion de practicas o técnicas no cientificas, o
externas al conocimiento médico establecido.

médula ésea: tejido suave en la parte interior de los huesos donde se forman
los glébulos rojos. Una biopsia de la médula dsea se realiza inyectando
una larga aguja hasta el centro del hueso para remover una muestra de la
médula y comprobar si se esta desarrollando infeccién.

meningitis: inflamacién del cerebro y de la columna vertebral causada,
usualmente por una bacteria o virus.
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- meningitis criptococa: infeccion en el cerebro y la columna vertebral causada
por un hongo. Los sintomas incluyen fuertes dolores de cabeza, mareos,
nausea, pérdida de peso, desérdenes de la visidn y deterioro mental. Son
sintomas comunes de la meningitis: dolor de cabeza, visién borrosa,
confusién, mareos, nausea, anorexia, depresién, agitacién o mala
articulacion del habla.

mialgia: dolor en uno o mas musculos.
micosis: cualquier enfermedad que es causada por un hongo.

mielosupresion: supresion de la actividad de la médula 6sea, que puede
causar anemia. Los glébulos rojos, que son producidos en la médula
6sea, tienen la funcién de transportar oxigeno al tejido y remover el
sobrante de didxido de carbono.

molusco contagioso: una enfermedad de la piel causada por un virus que
causa pequenos tumores redondos. Son persistentes pero no tienen otros
sintomas generales.

monitorear: supervisar, vigilar, controlar.

monitoreo: supervisién que en el tratamiento del VIH/sida debe efectuarse
permanentemente, ya sea por revision clinica y/o por de laboratorio para
.constatar el estado de la enfermedad, asi como la efectividad, interaccion
o toxicidad de los medicamentos.

mucosa: membrana. Lamina epitelial que tapiza las cavidades del organismo
con comunicacion con el exterior: boca, fosas nasales, faringe, bronquios,
aparato digestivo, vagina, ano, etc..

neoplasma: crecimiento de tejido anormal e incontrolable; un tumor. A veces
se utiliza “neoplasia”.

neopterina: una sustancia producida por los macréfagos cuando encuentran
una substancia extraria, como un virus. Algunas veces se mide la
neopterina para ver si el sistema inmunolagico esta combatiendo el VIH.

neumonia linfocitica intersticial (LIP): un tipo de neumonia que afecta de
35% a 40% de los nifios/as con sida. Los/as nifios/as con VIH que tienen
LIP son diagnosticados con sida. Neumonia neumocitis carinii,
pneumocystis carinii pneumonia (PCP): un tipo de pulmonia causada por
un hongo que crece rapidamente en los pulmones de las personas con
sida. La neumonia PCP es |a primera causa de muerte en personas con
sida, pero es prevenible y tratable. Cualquier persona que sea VIH
positiva debe consulfar con su médico, sobre cuando iniciar el tratamiento
preventivo de la PCP.
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‘neuropatia: cualquier estado anormal, degenerativo o inflamatorio del sistema
nervioso periférico.

neuropatia periférica: desorden de los nervios; usualmente de las manos,
pies, brazos y piernas. Los sintomas pueden incluir adormecimiento,
sensacion de hormigueo o de quemazén, dolor agudo, debilidad y reflejos
anormales. En casos graves puede resultar en paralisis. A menudo esta
condicién es tratada exitosamente.

neutropenia: un bajo nimero de neutréfilos en la sangre. Los neutréfilos son
glébulos blancos importantes en defender al cuerpo de infecciones.

neutrofilos: giébulos blancos que juegan un papel central en el sistema
inmunolodgico. Son la defensa principal del sistema inmunologico contra
infecciones bacteriales.

nitrato de amilo: vasodilatador y relajante, fabricado originalmente para
ayudar a los pacientes con asma. De uso comun entre homosexuales
varones al principio de la epidemia, para dilatar el esfinter del ano,
durante el coito anal y aumentar la vasodilatacion. Eso hizo suponer gue
era el agente causal del sida. Su nombre popular es “popper”.

Organizacion No Gubernamental (ONG): asociacién de personas de la
sociedad civil, gue trabajan con un propdsito definido, como la defensa de
los derechos humanos, ecologia, etc.. En el caso de la lucha contra el
sida, existen organizaciones con diferentes proyectos.

orgasmo: climax en la estimulacién sexual, momento de maximo placer. En los
varones coincide con la eyaculacién.

PA: portador asintomatico, es decir, sujeto seropositivo. Persona con el virus
perc que no presenta ningun sintoma externo. Se habla de portador/a del
virus del sida, o portador/a del VIH. No todas las personas desarrollan
luego la enfermedad pero pueden transmitir el virus. Si tiene sintomas
menores se denominan “pacientes’.

paciente naive: se denomina asi a aquellos que no han tenido tratamiento
antirretroviral previo. Algunos protocolos o tratamientos tienen
indicaciones especiales para paciente naive o virgen.

paliativo: sustancia o procedimienio que sirve para mitigar las molestias de
una enfermedad, pero sin que se altere su proceso, ni se obtenga la cura.
Por ejemplo, paliar el dolor en pacientes con cancer terminai.

pancreatitis: el pancreas es un organo del cuerpo humano adherido al
intestino delgado, detras del estdmago. Produce quimicos naturales que
ayudan a digerir la comida. La pancreatitis es la inflamacién o infeccién de
este organo. Se requiere tratamiento en el hospital, aunque no existe un
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tratamiento especifico. La pancreatitis causa fuertes dolores de estomago
y enfermedad.

parasito: animal o planta que vive dentro o sobre otro sin que este (itimo se
beneficie. Los parasitos hacen que mueran millones de personas en todo
el mundo, aunque otros parasitos son inofensivos. Las formas de
infeccién mas comunes son a través del agua contaminada e higiene
deficitaria.

partlclpaclon activa: la persona con ViH/sida debe trabajar con su médico/a.
Juntos deben analizar y tomar decisiones sobre medicamentos,
tratamientos y protocolos, que pueden ser vitales para el paciente. De un
dia para otro hay descubrimientos relacionados con la pandemia. La
persona con VIH/sida tiene forma de recabar informacién con relacion a
su padecimiento y darla a conocer y/o comentaria con su médico/a.
Informacién proveniente de los grupos de autoapoyo y de organismos
gubernamentales, asi como de los boletines que publican organizaciones
en lucha contra el sida.

pasivo: nombre dado a la persona que en una relacién sexual es penetrado.

pau: sinénimo de pene, vocablo utilizado popularmente en ia zona el sur de
Brasil, por ejemplo en los estados gauchos de Rio Grande do Sul, y Santa
Catarina.

pauperizacion: empobrecimiento. En el caso del sida es cada vez mas usual
en las clases mas desprotegidas; las que tienen menos acceso a la
informacién y a las medidas preventivas y a la atencién. Esta
pauperizacion se refiere no solamente a las clases sociales de un pais
sino que se presenta también a nivel internacional, manifestandose un
notable incremento en los paises mas pobres de Africa, Latinoamérica y
Asia.

PCP: pneumocystis carinii pneumonia. Siglas en latin para designar a la
neumonia por pneumocystis carinii.

PCR: reaccién en cadena de polimerasas, por sus siglas en ingles polymerasa
chain reaction. Prueba diagnéstica que mide la carga o RNA viral, a
diferencia de las pruebas de primera generacion, que lo que miden es la
cantidad de anticuerpos producidos por el organismo infectado. Es un
sistema desarroliado por la compafia Roche.

percepcion de riesgo: sensacion o impresién que se tiene sobre un peligro. A
pesar de las campanias educativas relacionadas con el sida, la poblacién
no tiene una percepcion correcta del riesgo de contraer VIH. Como en
ofras situaciones, (tales como el uso dei cinturén de seguridad), la gente
piensa que no es necesario usarlo. Esta no percepcion de riesgo es
mayor en el caso del VIH, "a mi no me va a dar" "ni que fuera yo maricén”
"vo solo tengo relaciones con mi marido”.
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“periodo de ventana: es el tiempo que transcurre entre el momento de la
infeccion y aguel en el que es posible detectar los anticuerpos generados
por el organismo. En el VIH este periodo es de 4 a 6 semanas en
promedio, pero puede ser hasta de algunos meses.

persona que vive con VIH/sida: término con el que se ha acordado nombrar a
las personas con la infeccion o con la enfermedad desarrollada, para
evitar el término de "sidoso" que tiene una fuerie carga peyorativa. En
inglés se usa el termino “People With AIDS” o0 mas frecuentemente sus
iniciales PWA.

placebo: sustancia que no tiene efecto en el cuerpo (a menudo llamada piidora
de az(car), dada a un grupo en un estudio controlado. En estudios de
medicamentos, el placebo es dado a un grupo de participantes mientras el
medicamento que se esta estudiando se le da a otro grupo. Los
resultados obtenidos en cada grupo son comparados posteriormente.

plaqueta: una célula de la sangre que ayuda a que las heridas sanen. Las
plaquetas también producen otros quimicos atiles. El ViH puede hacer
que el numero de plaquetas disminuya y causar hemorragias u otras
enfermedades.

popper: inhalante a base de nitrato de amilo de butilo. Usado en la década de
los setenta, originalmente fabricado para ayudar a los pacientes con asma
porgque contiene un vaso dilatador y relajante, por lo que es empleado
para lograr un mayor disfrute de la relacion sexual. Debido a que los
primeros pacientes con sida tenian en comun el haber inhalado
habitualmente poppers, se llegé a pensar que éstos eran la causa de la
enfermedad. Hasta la fecha su uso esta prohibide a pesar de que no se
ha podido comprobar ningin efecto nocivo sobre el organismo, incluyendo
algun efecto inmunodepresor. Su nombre deriva del sonido que hacen al
abrirse "pop".

portador: en el caso del sida se nombra asi a [a persona que tiene el VIH.
Puede ser un portador asintomatico lo cual no impide que desde el primer
momento de la infeccién tenga capacidad de transmitirla.

portador sano: persona que alberga un microorganismo patégeno, sin
padecer enfermedad (también denominado asintomatico), pero pudiendo
transmitirlo a otros, €j.: los sujetos seropositivos.

porra: esperma en argot brasilefio; leche en argot espariol.

PPD: prueba para la tuberculosis. Si es “PPD positivo” ha estado expuesto a la

tuberculosis. Esto no significa que tiene la enfermedad, aunque toda
persona que es PPD positiva debe ser tratada para evitar tuberculosis.
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- profilactico: medicamento que ayuda a prevenir una enfermedad antes de que
ocurra. Por ejemplo, Bactrim es un tratamiento profilactico que previene la
neumonia PCP. También se utiliza para condon.

practicas de riesgo: actividades que ponen en determinado peligro. En el
caso del VIH/sida, son aquellas que propician la transmisidn, como el
ejercicio del sexo ocasional sin uso del conddn; o el uso compartido de
agujas y jeringas contaminadas sin esterilizarlas antes de cada nuevo
uso.

precauciones universales: Se llama asi al conjunto de medidas que debe
llevar a cabo el personal sanitario para evitar infectarse o transmitir
infecciones entre pacientes. Las precauciones universales deben
aplicarse a todos los pacientes, independientemente de su condicion o no
de seropositivos. Estas precauciones consisten en: (a) lavar siempre las
manos, antes y después de tener contacto con cualquier paciente; (b)
usar guantes siempre que exista la posibilidad de contacto con cualquier
paciente; (c) usar bata, delantales o ropa impermeable, cuando exista la
posibilidad de contaminar la ropa con liquidos de alto riesgo; (d) usar
mascara o lentes, siempre que exista la posibilidad de salpicaduras; (e)
desechar las agujas y otros instrumentos cortantes, en recipientes rigidos,
no perforables, que contengan algtn desinfectante adecuado o que
postericrmente sean tratados con algtn desinfectante; (f) nunca recolocar
el capuchén de la aguja; (g) después de limpiar minuciosamente el
‘instrumental, esterilizarlo o, en su defecto, desinfectarlo. La desinfeccién
quimica no debe aplicarse a las agujas y jeringas. En el caso de otros
instrumentos punzantes y cortantes, la desinfeccién quimica sélo se
utilizara como ultimo recurso, siempre a condicién de que pueda
garantizarse la concentracion y la actividad del producto quimico, que se
limpie minuciosamente el instrumental antes de sumergirlo en el
desinfectante quimico; (h) limpiar las superficies potencialmente
contaminadas, con hipoclorito de sodio al 0,5%, con alcohol al 70% o con
agua oxigenada, y (i) colocar y transportar ia ropa contaminada en bolsas
impermeables para prevenir el derrame de liquidos.

preclinico: pruebas de farmacos en experimentacion efectuadas en probetas o
animales son previas a su ensayo clinico, es decir en seres humanos.

preeyaculatorio: previo a la eyaculacion o el mismo que preseminai.

prescripcion medica: indicacién del médico/a para un tratamiento incluyendo
tipo de medicamento, tiempo, y frecuencia de su uso. Hay medicamentos
gque sélo se venden por prescripcion médica. En el caso del VIH/sida los
medicamentos deben usarse con prescripcion médica, ya que algunos
son altamente toxicos, tienen efectos colaterales o interactian con otros
medicamentos.

practicas de riesgo: también se utiliza "practicas de alto riesgo". Conductas
que estan supuestamente asociadas con el sida. Son por ejemplo: coito
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anal, compartir jeringuilias, beso negro, fisting, felacién, y algunas
practicas sadomasoquistas.

preservativo: condén o profilactico.

preseminal: liquido fransparente (diferente al semen) que normalmente
aparece en la punta del pene cuando hay excitacion sexual. Su funcion es
servir de lubricante durante la penetracién. Es capaz de transmitir el VIH.

prevalencia: en epidemiologia significa el nimero de casos de una
enfermedad que existe en un momente dado y en una poblacién
determinada. Como la incidencia, puede expresarse en nimeros
absolutos o relativos (por 100.000, por 1.000, por millén de habitantes).

primera eleccion: en e! tratamiento del VIH/sida se refiere a los farmacos que
se prefieren para iniciar la medicacidon. Hasta ahora el medicamento de
primera eleccion es AZT pues es el que tiene una mayor experiencia
acumulada. En el caso del VIH el criterio actual determina que desde el
principio del tratamiento deben administrarse por lo menos dos
medicamentos.

proctitis: inflamacion del ano. Se emplea también como sinénimo de rectitis,
inflamacién del recto o tramo final del intestino grueso.

-profilaxis: tomar un-medicamento para prevenir una enfermedad.

pronostico: prevision de la posible evolucidn de una enfermedad. En el caso
del VIH/sida se tiene en cuenta la experiencia con pacientes en
condiciones similares, la historia natural del padecimiento, la
disponibilidad y oportunidad de los tratamientos, asi como la informacion
derivada de [a historia natural del padecimiento, la disponibilidad y
oportunidad de los tratamientos, la derivada de los marcadores
subrogados (como e! conteo de células CD4, carga viral, beta 2
microglobulina).

prospeccion: prevision o proyeccion que se realiza teniendo en cuenta ciertos
hechos o datos comprobables. En el caso del VIH/sida se refiere al
calculo estimado de la situacion de la pandemia, considerando las
tendencias actuales.

proteasa: enzima proteolitica. El VIH en el interior contiene cuatro proteinas o
enzimas que participan en la invasion y replicacion. Estas enzimas son
proteasa, integrasa, ribonucleasa H y iranscriptasa inversa. La proteasa
del VIH desencadena la ruptura de proteinas. Una nueva serie de
medicamentos contra el sida son los inhibidores de la proteasa como el
indinavir, saquinavir y ritonavir de los laboratorios Merck, Roche y Abbott
respectivamente. Otros inhibidores de proteasa estan a punto de salir al
mercado.
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- proteina: elemento basico del organismo. Formadas a partir de 22
aminodacidos, algunas tienen actividad biolégica como hormonas,
inmunogiobulinas y enzimas. Cada proteina tiene un orden secuencial
especifico de aminoéacidos, con una estructura caracteristica y funcion
especifica. Las cadenas de proteinas pueden estar formadas de cientos
de aminoacidos y algunas de ellas tener incorporado fosforo o algin
mineral como hierro, zinc 0 cobre.

protocolo: el plan que se hace de una prueba clinica. El protocolo explica por
qué un tratamiento experimental esta siendo estudiado y como va a ser
probado. Es un plan detallado que establece la razén del estudio del
medicamento, el proposito, tas dosis del medicamento, la duracion del
tratamiento, cémo el medicamento es dado y quienes pueden participar
(criterio de inclusién y exclusion).

protocolo al azar: investigacion clinica en que los/as participantes son
asignados por sorteo a recibir la sustancia activa o el placebo.

protocolo ciego: investigacion clinica en que solamente el médico/a conoce
qué participantes estan recibiendo la sustancia activa y quiénes el
placebo.

protocolo clinico: realizacion de un protocolo en seres humanos, para medir
la efectividad o toxicidad de un farmaco o una vacuna.

protocolo de etiqueta abierta: protocolo clinico en que tanto los/as
médicos/as como los/as participantes conocen la sustancia administrada.

protocolo doble ciego: investigacion clinica en que ni los investigadores, ni
los/as participantes conocen quiénes estan recibiendo la sustancia activa
y quiénes el placebo.

prueba de deteccion: método para determinar la existencia de algo. En el
caso del VIH/sida, es el procedimiento de laboratorio que se Heva a cabo
para determinar si existen anticuerpos al VIH. Primero se efectia la
prueba Elisa; si ésta resulta positiva.se debe hacer una confirmatoria
llamada Western Blot. Internacionalmente esta aprobado que existe un
diagnéstico de VIH cuando existen dos pruebas de Elisa sucesivas con
resultado positivo 0 cuando una prueba de Western Blot muestra dos o
mas bandas positivas como confirmacién. La inmunoblot es una
sofisticacion del Western Blot. Las pruebas de deteccién deben realizarse
de manera voluntaria, anénima y los resultados de las mismas deben ser
manejadas con absoluta discrecion.

prueba de reaccion en cadena de polimerasa (PCR): prueba sensible a la
presencia del VIH.

prueba Elisa: Enzyme Linked Immuno Sorbent Asssay por sus siglas en inglés
que significan Ensayo Inmuno Enzimatico Absorbente. Estudio
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inmunolégico de laboratorio por medio de reactivos para detectar diversos
gérmenes, tales como virus o protozoarios, mediante la deteccién de
anticuerpos especificos contra ellos o alguno de sus antigenos. Consiste
en mostrar por una reaccion coloreada, la presencia de moléculas que se
ligan de manera especifica a las proteinas purificadas del VIH. En el caso
del sida es empleada para detectar anticuerpos contra el VIH. Consiste en
mostrar por una reaccion coloreada la presencia de moléculas que
tinicamente se unen a las proteinas purificadas del ViH combinando los
antigenos purificados. En caso de resultar positiva debe hacerse una
confirmatoria llamada Western Blot. Puede haber resultados falsos
positivos o falsos negativos. La prueba de Elisa se utiliza también para la
deteccidn de otras enfermedades. Su adecuacion para fa deteccién de
anticuerpos VIH-2 fue perfeccionada y comercializada a partir de 1986. La
prueba de Elisa no establece un diagnéstico de sida ni es un prondstico
del avance de la enfermedad. Su uso no es sélo para detectar la
presencia del VIH en personas, sinc para analizar también los paquetes
de sangre y sus derivados que se manejan en los bancos de sangre.

prueba seroldgica o de deteccion: examen de la sangre que permite detectar
la presencia de anticuerpos contra el virus de inmunodeficiencia humana.

prueba Western Blot: prueba confirmatoria de la presencia en la gre de
anticuerpos al VIH. Se emplea después de que una prueba de Elisa ha
dado un resultado positivo. Es mas confiable que Elisa, ya que detecta de
8 a 10 anticuerpos VIH contra uno que detecta la de Elisa. Pero es mas
dificil y costosa.

quimioterapia: tratamiento empleado contra el cancer a base de diferentes
sustancias quimicas citotoxicas. En el caso del sida se emplean para el
linfoma y sarcoma de kaposi. El uso de quimioterapia en kaposi ha ido
disminuyendo al mejorar la utilizacién de farmacos antirretrovirales
combinados. Otra combinacién usual es bleomicina, vincristina y
vinblastina. La quimioterapia, produce efectos colaterales que pueden ser
graves, como la baja en el nimero de elementos de la sangre
(leucopenia, anemia y trombocitopenia), pérdida temporal del cabello que
se recupera al cesar el tratamiento, nausea, diarrea, fatiga ocasional,
estrefiimiento, fiebre y malestar general. Es importante llevar un control
"monitoreo" constante por medio de biometria hematica, funcionamiento
hepatico y renal. La leucopenia que es la baja de glébulos blancos, deja
aln mas vulnerable al paciente al disminuir sus defensas. El tratamiento
alterno o complementario es la radioterapia.

quinolona: grupo de antibiéticos sintéticos derivados de la quinina 'y
norfloxacina. Antibiético como la ciprofloxacina, ofloxacina y pefloxacina.
Compuesto sintético fluorinado, analogo del 4cido nalidixico. Las
quinolonas son activas contra una gran variedad de bacterias gram
positivas y gram negativas. Bloquean la sintesis del ADN bacteriano
impidiendo asi su replicacion, proceso indispensable para la transcripcion
y duplicacion de! ADN de la bacteria. Este medicamento requiere de un
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medio acido para su mejor absorcion, por lo que no debe tomarse junto
con el ddl, que contiene un antiacido.

quiste: tumor formado por un saco cerrado normal o accidental que contiene
liquidos o una sustancia semisolida.

reaccion adversa: los participantes en pruebas clinicas pueden tener
reacciones a los medicamentos experimentales. Las reacciones t0xicas
aparecen enumeradas en el protocolo y en la Hoja de Consentimiento de
informacion al participante. Sin embargo, algunas reacciones pueden no
haber sido consignadas anteriormente. Cualquier toxicidad debe ser
reportada por teléfono al patrocinador del estudio, durante las 24 horas
siguientes a la administracion del medicamento. Este a su vez debera
informarlo a la FDA. Una prueba clinica puede ser detenida por algtin
efecto secundario surgido. Los medicamentos aprobados pueden tener
también efectos secundarios. Los efectos secundarios que pueden ser
causados por los medicamentos aprobados aparecen escritos en la
etiqueta del medicamento.

reaccion téxica: una reaccion involuntaria o venenosa a una vitamina,
medicamento u otra substancia. Un efecto secundario téxico es cuando
una medicina que es qtil también causa dafo a la sangre o al cuerpo. La
toxicidad es una medida de cuanto dafo puede ser causado.

.relacion oral-genital: estimulacion de los 6rganos sexuales por medio de la
boca.

reinfeccion: infeccién repetida por el mismo agente. En el caso del VIH es
peligrosa, pues puede adquirirse una cepa viral mas agresiva y ademas la
entrada de un nuevo virus puede activar al que ya se encuentra en el
organismo; al igual que pueden hacerlo otras infecciones venéreas.

relacion CD4/CD8: correspondencia cuantitativa que se establece entre las
células CD4 cooperadoras y las CD8 supresoras, que en condiciones
normales debe ser por arriba de 1 (uno), aproximadamente 2:1. En la
mayoria de los casos de ViH esta relacion se encuentra invertida y es
menor de uno.

relacion médico-paciente: comunicacion productiva que debe existir entre
paciente y médico/a tratante para intercambiar informacion y tomar
decisiones de comun acuerdo. Cuandoc la vida esta en juego es necesario
participar activamente, no permitir ser cosificado, ni convertirse en un
namero mas de una estadistica. El trabajo en equipo con el médico/a
representa afrontar el padecimiento con responsabilidad. Es una
experiencia gratificante que ayuda al paciente a superar problemas
médicos y psicolégicos del padecimiento.

relacién sexual: actividad intima entre seres humanos, que produce
excitacion.
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remision: reduccion o desaparicion de los sintomas de una infeccion o un
“tumor. Puede significar que el padecimiento esta controlado, pero no
necesariamente es curacion.

replicacion: duplicacion o autoreproduccion. La replicacién de un segmento
especifico de ADN forma una molécula idéntica. De esta manera los
cromosomas constituyen copias exactas de si mismos.

replicacidn viral: reproduccién o multiplicacion del virus. En el caso del VIH se
lleva a cabo en el interior de la célula infectada a la cual el virus ha
introducido su cdédigo genético por medio de la transcriptasa inversa. El
ciclo de reproduccidn del VIH toma aproximadamente dos dias, con un
tiempo de vida'de seis horas. Durante el periodo asintomatico de la
infeccion, cada dia se producen cerca de 10 mil millones de particulas
virales nuevas y son destruidas 2 mil millones de células CD4.

resistencia: la habilidad de una enfermedad para sobreponerse a un
medicamento. Por ejemplo, después de un uso prolongado de AZT, el VIH
puede desarrollar una nueva cepa del virus en el cuerpo que no puede ser
suprimida por este medicamento; y por lo tanto se dice que es resistente
al AZT.

resistencia cruzada: fenémeno por el cual un microorganismo que se ha
hecho resistente a un farmaco empleado para combatirlo, se vuelve
resistente a varios otros a los que no ha sido expuesto. El mecanismo de
resistencia es igual en diversos medicamentos y puede haber
transferencia de material genético que confiera la resistencia.

resistencia genotipica: la que desarrolla el virus por mutacién genética.

resistencia viral: mecanismo por ¢l cual el virus no es susceptlble de ser
atacado por un medicamento, lo cual puede deberse a que ha mutado y
se ha hecho resistente a la sustancia activa del farmaco. En el VIH tales
mutaciones pueden cambiar la estructura de enzimas y proteinas, por lo
que los antivirales ya no pueden unirse a ellas como lo hacian antes.

respuesta inmune: reaccion del sistema inmunolégico ante Ia presencia de un
antigeno. Siempre es mixta: celular y humoral.

respuesta inmune adquirida: la que surge como consecuencia de haberse
puesto en contacto con un antigeno. Al volverse a poner en contacto hay
un reconocimiento y los anticuerpos especificos para cada antigeno
reaccionan,

retinitis: inflamacién de la retina, una parte del ojo, que puede ser causada por

la infeccién del citomegalovirus (CMV). Si no es tratada, la retinitis del
CMV puede causar ceguera.
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retrovirus: virus cuyo material genético esta formado por ARN, pero que se
“transcribe en la célula en ADN gracias a una enzima especifica, la
transcriptasa inversa. El virus del sida, VIH o HIV, es un retrovirus.

rol: en sociologia designa los comportamientos, o el papel que asumen las
personas en la sociedad. Asi se habla del rol del enfermo/a, el rol del
médico/a. '

rol del enfermo: comportamiento especifico que tiene la persona que sufre
una enfermedad. Dedepende de la clase social, estatus o grupo de
pertenencia. A menudo se refiere a la definicion de Talcoft Parsons de
1950 en Sistema Social.

rola: vocablo utilizado en la region nordeste de Brasil que significa lo mismo
que "paquete” (organos genitales masculinos) en el argot espafol.

saliva: liquido, secretado por las glandulas de la boca. Aun cuando contiene
VIH, no lo tiene en cantidad suficiente para transmitirlo, ni aun en el caso
de besos profundos en que se intercambia saliva. Ademas contiene
Lizosima que es una enzima que en condiciones de laboratorio ha
demostrado capacidad para inactivar al VIH.

sarcoma de kaposi: cancer de los vasos sanguineos que puede desarrollarse
en personas con sida. Los vasos sanguineos que crecen rapidamente
causan manchas rosadas o purpuras sin dolor en la piel. Las lesiones
pueden aparecer primero en los pies o las piernas y en el paladar de la
boca. También pueden permanecer ocultas en los érganos internos. El
sarcoma de kaposi también puede desarrollarse en otros lugares como
los pulmones. Puede estar acompaiiado de fiebres, nédulos linfaticos
inflamados y problemas estomacales. El sarcoma de kaposi fue descrito
por primera vez en 1872 por Moritz Kaposi. Es un proceso raro en la
poblacién inmunocompetente, salvo en ciertas areas geogréaficas. Su
incidencia aumentd a partir de la década de los setenta en los pacientes
que habian sido sometidos a trasplante que recibian tratamiento
inmunosupresor. Asociado a la inmunosupresién celular, es una de las
principales manifestaciones del sida y es la neoplasia mas frecuente en el
mismo. En la actualidad y en los pacientes infectados por el VIH, aparece
en el 26% de los varones homosexuales y en el 3% de las personas
infectadas por otras vias. La piel suele ser la primera localizacion.
[nicialmente, las lesiones son maculas planas eritematosas de color
pardo, fusiformes u ovales; las lesiones progresan a nadulos de
consistencia firme de color violaceo. Pueden estar afectadas varias
regiones, como el tronco, la cabeza, las extremidades y el paladar. Las
lesiones, con el tiempo, llegan a confluir formando masas tumorales que
pueden ulcerarse y sobreinfectarse. La mortalidad debida exclusivamente
al sarcoma de kaposi varia entre 4% y 12%. La extension del tumor no
parece estar en relacioén con la supervivencia, que es de un afio y medio a
cuatro afios a partir del diagnéstico. Los pacientes tienen mejor prondstico
que los pacientes que, ademas, presentan infecciones oportunistas.
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sepsis: una condicion grave causada por un crecimiento incontrolable de una
bacteria en la sangre. Esta condicién puede causar un choque séptico.
Esto conlleva una repentina baja en la presién de la sangre, cambios en
los latidos del corazén y en la temperatura.

seroconversion: el momento en que comienzan a aparecer en el suero de un
individuo anticuerpos frente a un agente patégeno detectables por
serologia. Se emplea actualmente de manera preferente en relacion con
el sida.

serologia: estudio y andlisis del suero sanguineo, que es la fraccién liquida de
la sangre que queda después de que ésta se coagula y se separa el
coagulo. Se emplea especialmente el término en relacién con la blisqueda
de anticuerpos especificos para la sifilis o el sida.

seronegativo: nombre que se asigna a la persona cuyos andlisis de sangre,
determina que no contiene anticuerpos a algun antigeno. En el caso del
sida se refiere a anticuerpos especificos al VIH.

seropositivo/a: de reaccion positiva al suero. Nombre que se da a la persona,
varén o muier, cuyos analisis de deteccién en sangre, determinan que
contiene anticuerpos a algin antigeno. En el caso del sida significa que
se han encontrado anticuerpos especificos al VIH y por tanto se establece
que es portador del virus de la inmunodeficiencia humana. Esto se logra

- mediante las pruebas Elisa y la confirmatoria Western Blot. La condicion

de seropositivo al VIH no necesariamente implica que se tenga sida, ni
que éste se vaya a desarroilar. Por lo tanto no significa muerte inminente.
Tampoco puede ser causa de despido, ni de que la persona cambie su
estilo de vida, ya que las personas seropositivas, sobre todo las
asintomaticas, pueden llevar una vida normal, tomando las precauciones
debidas en sus relaciones sexuales y en ofros aspectos de su existencia,
que al final son Jas mismas para todos los individuos infectados o no.
Como a la palabra seropositivo se le ha dado una connotacion peyorativa,
se ha promovido el usc de "personas que viven con ViH/sida.”. Por su
permanente intervencién en la lucha contra el sida las personas que viven
con VIH/sida mas que ser parte del problema son parte de la solucién.

seroprevalencia: porcentaje de personas en un lugar y tiempo determinados
que tienen anticuerpos contra alguna enfermedad, lo que indica la
proporcion de ellas han tenido contacto con un agente infeccioso
especifico.

sexo anal: relacion sexual en que el pene penetra a través del ano.

sexo oral: relacién sexual en que interviene la lengua o la boca de una
persona, en la vagina, el pene o el ano de otra. El sexo oral se considera
de bajo riesgo para contraer el VIH, gracias a que la saliva contiene una
enzima llamada lisozima que en condicicnes de laboratorio ha
demostrado inactivar al VIH. Seria necesario que hubiera lesiones
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importantes en la lengua y en la region de la otra persona con la que se
tiene contacto oral. Es una conducta de alto riesgo para contraer otras
infecciones como herpes y hepatitis.

sex-shop: tiendas dedicadas a la venta de articulos eréticos y pornograficos.
Hay algunas especializadas en relaciones homosexuales.

sexo seguro: practicas de relaciones sexuales de todo o tipo que no suponen
un riesgo elevado en lo referente el sida. No existe intercambio de sangre,
semen, o fluidos vaginales. Se suele referir también a la utilizacion del
preservativo.

sidatorios : siderias. Utopicas colonias o establecimientos para aislar a las
personas con sida. En Cuba se denominan Centros de Estrategia contra
el sida. Estos centros estan distribuidos por toda la isla y son de reclusion
obligatoria para toda aquella persona que resulte ser seropositiva. Se
trata, en suma, de proporcionar mediante cuarentena indefinida, un
aislamiento a los contaminados. Los especialistas que trabajan en estos
centros han llegado a estar convencidos de que, dentro de ellos, se alarga
la vida del enfermo “reclusc”, al no estar sometido a las presiones
psicoldgicas y sociales que conllevaria la cohabitacidn con la poblacién
“normal’”.

sidoso: sujeto con sida (sidoso/sidosa). Es un término con una connotacion
negativa, ideologica, que estigmatiza al individuo y su entorno. Por eso se
tiende a no utilizar.

sindrome: el conjunto de sintomas y signos que caracterizan una enfermedad,
o varias, afines.

sindrome de desgaste: una severa pérdida de peso que envuelve la
reduccion de ia masa muscular en personas con sida y ViH positivas, y
que puede ocurrir aun en ausencia de otras infecciones. Pérdida de peso
involuntaria de mas del 10% del peso del cuerpo, ademas de diarrea
crénica o debilidad crénica y fiebre por mas de treinta dias. Requiere
tratamiento. Sindrome de malabsorcion, mafabsorption syndrome:
Disminucion de ta absorcion intestinal que resulta en pérdida de apetito,
dolor muscular y pérdida de peso.

sindrome de inmunodeficiencia adquirida: sida. Aqui adoptamos la grafia
del sida con mindsculas, para generalizar la nomenclatura de la
enfermedad, perdiendo la significacion de la abreviatura,
desmedicalizandola y acercandola a la poblacién general). Sindrome es el
conjunto de sintomas que se presentan independientemente de las
causas que lo provocan. En el caso del sida. Se trata de un conjunto de
sindromes, como el de insuficiencia respiratoria, sindrome de mala
absorcion intestinal, sindrome meningeo y otros mas. Inmunodeficiencia
significa que el sistema inmunolégico esta disminuido y no es capaz de
defender eficazmente al organismo contra el ataque de microorganismos
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-y ‘Adquirida significa gue no se transmite por herencia, no es congénita y
tampoco aparece por el envejecimiento, sino que se obtiene por alguna
de las tres formas de transmisién que son: via sanguinea, sexual, y
perinatal. Este virus puede penetrar al organismo atacando a un grupo de
células llamadas CD4, las cuales tienen como misién precisamente
organizar la defensa del organismo contra la invasion de cualquier
antigeno. El virus las parasita empleando para ello la transcriptasa
inversa. Transmite asi su cédigo genético contenido en su ARN al ADN de
la célula, obligandola a que en lugar de reproducirse a si misma,
reproduzca virus al mismo tiempo. Estos virus nuevos llamados "viriones"
a su vez atacan mas células, repitiéndose el ciclo hasta que el nimero de
las CD4 baja tanto en nimero que hace dificil la defensa contra otros
invasores. Aparecen enionces nuevas enfermedades llamadas
"infecciones oportunistas", muchas de las cuales en condiciones normales
conviven sin peligro con el organismo humano en el que se hospedan.
Aprovechan la oportunidad provocada por la destruccion de las defensas,
para convertirse en enfermedades graves que incluso llevan al paciente a
la muerte. En sentido estricto el sida es el tGltimo estadio de la enfermedad
provocada por la infeccién con el virus de la inmunodeficiencia humana
VIH, en que aparecen una serie de infecciones en los puimones, cerebro,
ojos y otros érganos, pérdida de peso, diarrea y un tipo de cancer llamado
sarcoma de kaposi. De acuerdo con la definicion oficial publicada por los
CDC de los Estados Unidos, una persona recibe un diagnéstico de sida
cuando tiene un cuenta de CD4 menor a 200 o cuando aparecen ciertas
infecciones oportunistas. Actualmente se considera importante la
cuantificacion de la carga viral como un indicador del avance y pronostico
de la enfermedad, asi como para la administracion y control de
tratamientos. Entre la transmisién y el desarrollo de ta enfermedad
pueden transcurrir mas de diez afios. El promedio de vida para una
persona con diagnostico de sida es de dos afios.

sinergismo/sinergistico: cuando un medicamento aumenta la efectividad de
otro se dice que tiene sinergismo. Este efecto es mayor que el que pueda
tener cada uno de los medicamentos por si solos.

sintoma: la sefial de que el cuerpo esta atravesando un proceso. La fiebre es
un sintoma de que el cuerpo esta combatiendo una infeccién. El sarpullido
es un sintoma de que el sistema inmunologico esta reaccionando a algo,
como al polvo.

sintomas B: fiebre, sudores nocturnos, y pérdida de peso.

sistema inmunolégico: conjunto de distintas poblaciones de células
distribuidas en todo el organismo, incluyendo érganos como el timo, bazo,
y gangtios linfaticos. La funcion de este sistema es reconocer antigenos y
células cancerosas para su anulacién. Existe una respuesta inmunoldgica
innata y otra adquirida. La primera es muy rapida a infecciones y no
depende del reconocimiento de proteinas o antigenos especificos. La
adquirida o aprendida surge cuando los macréfagos presentan piezas de
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un antigeno a los linfocitos, los cuales estan genéticamente programados
para reconocer secuencias de aminoacidos especificas y de esta manera
crear por clonacién poblaciones de células B productoras de anticuerpos y
linfocitos T citotoxicos preparados para responder a un antigeno
determinado.

sistema nervioso central (CNS): lo constituyen el cerebro y la columna

vertebral con sus nervios y los érganos terminales que controlan los actos
voluntarios.

sobrevida: vida mas alla de lo esperado. Periodo que una persona con

VIH/sida logra sobrevivir. El uso de antirretrovirales aumenta la sobrevida
de las personas con sida. Una persona con sida, pero sin tratamiento
logra vivir en promedio de ocho a diez meses y con tratamiento integral 28
meses. La sobrevida de las personas diagnosticadas con sida en América
Latina es menor que en Estados Unidos, posiblemente debido a las
diferencias en las terapéuticas y a la oportunidad en los examenes de
salud. Sin embargo el periodo de sobrevida de los seropositivos que es
aproximadamente de 10 afios es similar en varios paises. Algunos de los
factores que parecen aumentar esta sobrevida son: (1) Voluntad de vivir.
Tener conciencia de que es posible vivir, no sdlo sobrevivir, que dia a dia
hay nuevos descubrimientos. Muchas personas que se dejan vencer
mentalmente declinan rapidamente hacia la muerte. (2) Aceptar la
realidad. No hay que negarse a reconocer que se tiene el padecimiento,
pues es una condicion indispensable para empezar a luchar
constructivamente. (3) Sentido de permanencia. No hay ninguna razén
para suspender proyectos a largo plazo, no es positivo actuar como si la
muerte fuera inminente. (4) Tener un objetivo. El saberse seropositivo
muchas veces trae aparejado decidirse a hacer cosas que se habian
dejado pospuestas o abandonadas, como tomar clases de idiomas, pintar
o viajar. {5) Consentirse. Amarse a uno mismo, comprarse ropa, hacer
relajacién, arreglarse todos los dias, haciendo el compromiso de no
lamentarse. (6) Mejorar Ia nutricion. Una mala dieta disminuye las
defensas del organismo, creandose un circulo vicioso. Hay que
vitaminarse, pero bajo supervision médica. (7) Redisefiar las actividades.
.Muchos sobrevivientes cambian de actividad, abandonando trabajos
fastidiosos 0 excesivos con una gran carga de esirés. (8) Trabajar con
el/la médico/a. Un/a paciente activo/a y colaborando con su médico/a
tiene mayores posibilidades de sobrevivencia. (9) Mantenerse informado y
obtener datos sobre nuevos medicamentos y tratamientos, discutirlos con
el/la médico/a es importante. (10) Aceptar la sexualidad. Negar la
sexualidad porque se es seropositivo, muchas veces equivale a
considerar una culpa inexistente y es empezar a morir, ejercer la
sexualidad es importante, a condicion de que se haga de manera
responsable. (11) Involucrarse. Visitar enfermos, repartir informacion,
pertenecer a alguna Organizacion no Gubernamental en lucha contra el
sida son factores de fortaleza y sobrevivencia. (12) Cambiar la forma
negativa de pensar. Abandonar la idea de que ésto me tenia que pasar a
mi, “yo nunca he sido afortunado”. Empezar a considerar que el mundo es
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un lugar calido y que tenemos un lugar en él. (13) Fuerza de voluntad. Es
importante abandonar practicas negativas para la salud, como fumar, y
beber en exceso. (14) Hacer ejercicio. Cuidar el cuerpo, practicar algin
deporte, pero sin llegar a ia fatiga y desde luego no provocando estrés.
(15) Dar y recibir amor. Muchas personas al saberse seropositivas,
rompen sus lazos afectivos, recurren a la soledad. Por el contrario es
necesario dar y recibir amor. (16) Conservar €l humor. No es aceptable
instalarse en la tragedia, ni permitir que la tristeza se apodere de uno. Ello
repercute en el estado inmunolégico. La alegria y el buen humor son un
importante alimento de la vida. La risa es terapéutica por si misma cuando
se le deja fluir libremente. (17) Lograr la paz espiritual. Meditacion y
oracion son dos formas de lograrlo. Las personas seropositivas al VIH que
logran vivir mas y con mejor calidad de vida, son aquellas que conservan
su autoestima, se saben valiosos, son capaces de asimilar su nueva
situacion para tomar las decisiones adecuadas, con el firme propésito de
salir victoriosos.

subcutaneo: medicamento inyectando bajo 1a piel.

sudor nocturno: transpiracion extrema que ocurre mientras se esta dormido/a.
Son considerado un sintoma del VIH solamente cuando el cuerpo esta
empapado. Leves sudores no suele ser un sintoma.

supresion de la médula ésea: una condicién que puede ser causada por
ciertos medicamentos. La misma hace que ocurra una disminucion de
células blancas, células rojas y plaquetas. Esto puede causar
hemorragias o infecciones. Las personas que estan tomando
medicamentos que causan supresion de la médula dsea deben realizarse
pruebas de sangre frecuentes.

temperatura corporal: el calor del cuerpo. Obtenido en forma sublingual, debe
estar alderredor de los 36 grados centigrados; se llama febricula cuando
esta a 37°y 38°. Cuando rebasa este nimero se llama fiebre. La
diferencia entre la temperatura tomada en la boca, la axila o el recto es de
medio grado.

terapia combinada: el uso de dos 0 mas medicamentos como terapia.
También puede ser el uso de dos o mas tratamientos combinados,
alternados o juntos.

terapia de mantenimiento: uso de un tratamiento o de varios tratamientos aun
después de estar fa enfermedad bajo control. Si la terapia de
mantenimiento no es usada contra la neumonia PCP, por ejemplo,
probablemente la enfermedad podria aparecer de nuevo.

toxoplasmosis: una inflamacioén del cerebro causada por el toxoplasma gondii,

un parasito. Frecuentemente causa inflamacion del cerebro. También
puede afectar al corazon, pulmones, glandulas adrenaies, pancreas, y
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testiculos. Esta enfermedad es usualmente leve pero puede causar fiebre,
inflamacién de glandulas, asi como fuertes dolores de cabeza.

trabajador/a social: profesional que en las instituciones médicas tiene como
funcién proporcionar informacion y ayuda al paciente para resolver
problemas administrativos, emocionales, sociales, familiares y laborales
que afectan su salud o tienen influencia en su enfermedad. Sirve como
auxiliar o interviniendo entre el médico y el paciente, favoreciendo el
adecuado aprovechamiento de los recursos con que cuenta la Institucion
y constituyéndose como un enlace con ofras instituciones
gubernamentales y ONG para brindar un mejor apoyo al paciente y a su
grupo familiar, incluyendo a su pareja sexual. En el caso del VIH/sida, el
trabajador social debe estar libre de prejuicios, temores y fobias; tener
madurez, un alto sentido de responsabilidad, constancia y capacidad
afectiva.

transcriptasa inversa: llamada también transcriptasa reversa. Es una enzima
del retrovirus que permite transformar su ARN en el ADN de la célula con
el objeto de integrar su material hereditario al de la célula. Cuando ésta se
replica, el producto es nuevos virus, llamados en su etapa temprana
"viriones". Se llama inversa se sabe que en la naturaleza el flujo de
informacién va del ADN al ARN; pero hasta el descubrimiento de los
retrovirus no se conocia la posibilidad inversa, es decir el flujo de
informacion del ARN al ADN. Los retrovirus, gracias a esta caracteristica

~son capaces de fabricar una copia de ADN. La transcriptasa inversa es

una de las cuatro enzimas contenidas en el interior del VIH que participan
en la invasion y replicacion. Las otras tres son la ribonucleasa H,
integrasa y proteasa. La transcriptasa inversa es una enzima
caracteristica, mas no exclusiva de los retrovirus. Fue descubierta por
Howard Temin, David Baltimore y Renato Dulbecco, lo que les valid el
Premio Nobel de Medicina.

transmision: paso de una enfermedad de un individuo a otro. En el caso del
VIH/sida las formas de transmision estan identificadas: (1) Sexual. Por
tener relaciones sin proteccién con una persona con VIH/sida. (2)

. Sanguinea. Por recibir sangre o sus derivados u érganos de una persona
con VIH/sida. Incluye el uso compartido de agujas contaminadas no
esterilizadas antes de su reuso. (3) Perinatal. De una mujer embarazada y
con VIH/sida a su hijo, durante la gestacién, en el momento del parto o al
amamantarlo. El sida no se transmite por saludar, abrazar, besar o
cualquier otro contacto casual con personas con VIH/sida; comer en la
misma vajilla o compartir utensilios con una persona con ViH/sida; dar
respiracién de boca a boca a una persona con VIH/sida; vivir, trabajar,
hacer ejercicio o estudiar bajo el mismo techo con personas con VIH/sida;
usar instalaciones sanitarias, deportivas, piscinas, banos, restaurantes y
otros lugares publicos; cuidar a personas con VIH/sida; picaduras de
insectos, ni cualquiera otra causa diferente de las arriba precedidas de un
ndmero. El {érmino de transmisiéon se emplea también para las
enfermedades hereditarias.
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transmision parenteral: la que se da por contacto directo con tejidos, por
ejemplo la que se efectiia por medio de agujas y jeringas infectadas. Es la
forma principal de transmisién sanguinea ya sea por transfusién de
sangre y sus derivados o por inyeccién de farmacos legales o ilegales sin
las medidas de proteccién adecuadas, asi como por trasplante de
6rganos de personas seropositivas al ViH.

transmision vertical: la que ocurre durante la gestacion, el parto o la
lactancia, de una madre infectada a su producto.

tratamiento: sistemas para controlar o curar un padecimiento, incluyendo los
medicamentos. Hasta la fecha no existe un tratamiento que cure el sida;
sin embargo, hay farmacos para controlar su avance.

tratamiento alterno: administracion de dos o0 mas medicamentos. En el caso
del sida, normalmente antirretrovirales, que no se ingieren en la misma
toma, a veces ni en el mismo dia o semana; es decir, se van alternando,
por ejemplo una semana se administra AZT, la siguiente ddC y asi
sucesivamente.

tratamiento combinado: administracion conjunta de dos o mas
medicamentos. En el caso del sida, es la estratégia actual. Lo indicado es
la combinacion de dos o mas medicamentos, siendo casi siempre uno de
ellos el AZT. Las combinaciones mas comunes son AZT con ddl, ddC,
.D4T o 3TC. Con la aparicién y aprobacion del 3TC y los inhibidores de
proteasa, indinavir, ritonavir y saquinavir, lo recomendable es la
combinacion de tres farmacos, idealmente AZT, 3TC y un inhibidor. Los
tratamientos combinados deben hacerse sélo con prescripcion médica
experimentada y bajo control. La ventaja de los tratamientos combinados
es que hacen mas dificil al virus crear resistencia a los farmacos, pero hay
que tener cuidado con las combinaciones pues esias pueden sumar los
efectos colaterales indeseables. Por ejemplo, no se deben combinar el dd|
y el ddC porque ambos producen toxicidad sobre el pancreas, lo cual
puede aumentar los riesgos de la pancreatitis. Las combinaciones pueden
ser alternas o concomitantes.

tratamiento de mantenimiento: administracion prolongada de medicamentos
a dosis disminuidas, que se aplica cuando una enfermedad que ha sido
controlada pero no curada tiene posibilidades de recurrir si se interrumpe
el tratamiento, como en el caso de la heumocistosis.

tratamiento temprano: el que se inicia con administracién de antivirales,
practicamente desde que se conoce la infeccion, independientemente del
namero de células CD4 y aungue sean superiores a 500 que es el nimero
que comunmente se ha establecido para iniciar el traiamiento con
antiretrovirales como et AZT, ddC, ddl, 3TC, D4T y otros analogos. Se
ataca al virus antes de que se haya replicado tanto como para bajar las
defensas. Sin embargo, otros especialistas aducen que el tratamiento
temprano permite al virus crear resistencia a los medicamentos en etapas
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en que normalmente no es necesario iniciar el tratamiento, pues el
organismo esta capacitado para controlar su accidén. Sélo cuando esta
accion no es suficiente y las CD4 descienden a 500 o menos debe
implementarse el tratamiento. En periodec de latencia clinica del VIH, éste
en realidad se esta replicando en cantidades billonarias en el sistema
linfatico, practicamente desde su ingreso al organismo; por lo que se
considera que el tratamiento antiretroviral debe darse lo mas pronto
posible. Se ha desarrollado un nuevo concepto de tratar "temprano y
duro" a la infeccién del VIH y no esperar para tratar a las personas con
enfermedad avanzada y con una gran carga viral, con mas posibilidades
de que el virus cambie y desarrolle resistencia a los medicamentos.

tratamiento cruzado: una prueba de medicamentos controlada en la que a
mitad del estudio los grupos cambian. Esto significa que los que estaban
tomando el medicamento experimental toman el medicamento estandary
viceversa.

tratamiento IND: un programa de la FDA que hace que los medicamentos
experimentales estén disponibles a personas que estan gravemente
enfermas

trombocitopenia: condicion en la que las plaguetas, un tipo de célula de la
sangre, fracasa en evitar la coagulacién de la sangre. El tratamiento
puede ser con medicamentos (prednisona), la extirpaciéon del bazo, o
transfusion de plaquetas.

tuberculosis (TB): es una enfermedad infecciosa causada por una bacteria
llamada mycobacterium tuberculosis. En 1882 el médico aleman Robert
Koch identifica al microbio que la origina. Existe una vacuna desde 1924,
preparada por los cientificos Calmette y Guérin lamada BCG, que si bien
no evita por completo la accién del bacilo, impide que el padecimiento
llegue a sus estadios mas graves. Se calcula que en Esparia 95% de los
menores de cince afnos han recibido esta vacuna. La tuberculosis es un
padecimiento que se contagia por via aérea y es altamente contagioso.
Los sintomas iniciales son fatiga, pérdida de peso, fiebre, escalofrioy
sudor nocturno. La mayor parte de la poblacién del tercer mundo, se
infecta en los primeros anos de su vida, debido a la mala nutricion y las
condiciones sanitarias pésimas. A partir del surgimiento del sida en 1981,
la reaparicion de la tuberculosis es un hecho, suponiendo que aun cuando
la tuberculosis no esta considerada como una infeccion oportunista, su
presencia coincide en tiempo y lugares con el incremento del sida

unidad de pruebas clinicas de sida: lugares donde los estudios clinicos de
medicamentos del sida son desarrollados.

uso compasivo: se llama asi al empleo de ciertos medicamentos a pesar de
no estar aun registrados y de los cuales no se tiene suficiente
informacién, sobre todo de sus efectos secundarios y a largo plazo. Se
aplican a determinados pacientes cuya condicién no les permite aguardar
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. 'mas tiempo y en los cuales se espera que el medicamento tenga algin
efecto benéfico inmediato.

vacuna: microorganismo atenuado o muerto, parte de un microorganismo o
toxina atenuados que, inoculado a un individuo, estimula la respuesta
inmunoldgica, sin provocar la enfermedad. Asi que le confiere
inmunizacién contra esa enfermedad determinada, es decir, le da
capacidad para una respuesta futura contra la infeccioén provocada por
ese microorganismo o toxina. En el caso de la biisqueda de una vacuna
para el sida se ha experimentado con virus vivos atenuados, virus
muertos y partes del virus. Sin embargo, debido a su mutabilidad esta
investigacion se ha visto dificultada.

vacuna preventiva: inoculacién de una sustancia, de un microorganismo o
parte de él para preparar al sistema inmune a reconocerlo cuando se
presente por primera vez y desencadenar una respuesta inmune rapida y
eficaz que impida la infeccion. En el caso del VIH la vacuna debe reunir
los siguientes requisitos: (1) Proteccion. Debe ser capaz de proteger
contra la mayoria de las variantes genéticas del VIH y ser Util en cada una
de las formas de transmisién. (2) Seguridad. Debe ser segura en corto y
largo plazo; incapaz de provocar infecciéon por VIH en el caso de virus
atenuados y de no provocar efectos colaterales importantes. Tampoco
debe ser causa de que la aplicacion a una persona seropositiva al VIH le
acelere la progresion de la enfermedad. (3) Administracioén. Debe ser
capaz de dar proteccidn por largo tiempo con un minimo de dosis, simple
de administrar y estable a la temperatura para poder distribuirse
ampliamente. (4) Marcador de seroconversiéon. Que indique que al ocurrir
una seroconversion ésta se debid a la vacuna y no a infeccién. (5) Costo.
Debe ser minimo para poder administrarse a toda persona con riesgo. Los
estudios sobre la vacuna preventiva efectuados hasta el momento indican
que: (1) No existe un modelo animal apropiado para sida; por lo tanto los
ensayos clinicos son necesarios en poblaciones humanas de alto riesgo
para tener evidencia de efectividad en {a vacuna. (2) Los estudios en
humanos se han limitado a fases | y I, que han demostrado que la
respuesta inmune es incierta y generalmente inadecuada. Aunque han
probado que son seguros pues no producen efectos colaterales; no ha
habido estudios fase Il para probar eficacia, ni que su uso se asocie a
infeccién. (3) La mayoria de los estudios han sido con porciones del virus,
principalmente de la envoltura, utilizando vectores y han demostrado
pocos resultados, por lo que probablemente seran poco efectivas. Los
investigadores opinan que las vacunas preventivas deben orientarse
hacia virus atenuados o muertos que aunque ofrecen mayor estimulacién
también son mas peligrosos. (4) Las vacunas deben ser dirigidas y
probadas para subtipos virales especificos. (5) Los paises en desarrollo
deben participar en la creacién de las vacunas, para evitar ser utilizados
sblo como conejillos de indias, ya que su participacién permitira el disefo
mas adecuado a sus necesidades; esfuerzos colaborativos en este
sentido se han iniciado en Tailandia, Brasil y Kenia. (8) Se deben reforzar
las medidas de seguridad de las vacunas para disminuir los riesgos de los
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participantes. (7) Deben crearse incentivos para la industria plblica y
privada que trabaja en las vacunas dirigidas a los paises en desatrrollo, ya
que estan perdiendo interés ante la falta de resultados. Con todos estos
requisitos es posible que en el futuro se pueda contar con una vacuna o
por lo menos que se inicien los estudios fase Iil para probar su eficacia.

vacuna terapéutica: inoculacién de una sustancia, de microorganismo o parte
de él para aumentar la respuesta inmune a una infeccién ya existente en
el paciente. En el caso del VIH la terapia consiste en administrar gp-160,
glucoproteina del virus, que se elabora sintéticamente para este fin.

viado: [o mismo que homosexual. Expresion utilizada en Brasil en general y en
el estado de Rio Grande do Sul en particular para designar a todos
aquellos varones que mantienen relaciones sexuales con personas de su
mismo género.

vibrador: instrumento en forma alargada (o de pene) fabricado de goma o
plastico que vibra gracias la accidn de una pila y que se introduce en la
vagina o en el ano para producir placer. Forma parte de las practicas de
sexo seguro. Después de su uso, debe lavarse perfectamente de
preferencia con una solucién a base de cloro, sobre todo si es de uso
compartido.

VIH: iniciales en idioma espafiol, con las que se nombra usualmente al Virus de
la Inmunodeficiencia Humana. Convencionalmente en el ambito
internacional se emplean las siglas HIV.

VIH-1: virus de la inmunodeficiencia humana que se presenta sobre todo en
América y Europa.

VIH-ZA Virus de la inmunodeficiencia humana que se presenta sobre todo en
frica.

VIH/SIDA: formula para designar el Virus de la Inmunodeficiencia Humana y/o
el sida.

viremia: presencia de virus en la sangre.

virus: microorganismos sin nicleo ni membrana celular, por {o que no pueden
considerarse propiamente células. Estan dotados de un &cido nucleico
(DNA o RNA, nunca los dos). Son parasitos intracelulares existentes que
se desarrollan y viven dentro de una célula con la que a veces conviven, a
veces la destruyen o le inducen un crecimiento anormal, contribuyendo a
la produccién de un tumor.

virus atenuado: virus debilitado. Su capacidad para infectar o producir la
enfermedad esta potencialmente reducida.
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virus Epstein-Barr (EBV): un virus parecido al herpes que causa uno de los
dos tipos de mononucleosis (el otro es causado por CMV).

virus de la inmunodeficiencia humana: VIH. Nombre dado al agente causal
del sida a partir de mayo de 1986 de acuerdo a la recomendacion del
Comité Internacional para la Taxonomia de los Virus. El VIH produce el
sida, una enfermedad incurable y mortal cuyos primeros casos
aparecieron en el afio de 1981 los Estados Unidos. Fue identificado en
octubre de 1983 por la doctora Francoise Barré-Sinoussi, del equipo del
doctor Luc Montaigner en el Instituto Pasteur de Parfs, Francia. Tiene
forma de icosaedro con una cubierta exterior con 72 espiculas y
conteniendo en su interior cuatro proteinas o enzimas que participan en la
invasion de las células y en la reproduccion det propio virus y que son la
transcriptasa inversa, ribonucleasa h, proteasa e integrasa. El VIH
pertenece a la familia de los retrovirus, lo cual significa que es capaz de
invertir la direccion de la informacién que normalmente fluye del ADN al
ARN, pero que en este caso lo hace en sentido inverso gracias a la
transcriptasa inversa. lintroduce de esta manera su cédigo genético y por
medio de la integrasa lo "integra” al cédigo de la célula CD4 infectada, lo
que permite que ésta en lugar de multiplicarse, lo que hace es producir
nuevos virus, llamados viriones. La estructura genética del VIH esta
formada por 9.139 nucleétidos. VIH es un lentivirus, lo cual significa que
permanece mucho tiempo en estado latente, hasta que no llega un factor
que lo activa y lo haga iniciar su reproduccién. Sin embargo, aunque
antes se tenia la creencia de que VIH permanecia totalmente inactivo
durante largos periodos, hoy sabemos que desde el inicio se reproduce,
principalmente en el sistema linfatico. Varios especialistas, entre ellos el
Dr. Luc Montaigner su descubridor, creen que la accion del virus no es
suficiente para desarrollar el sida, sino gue es necesario que ocurra la
apoptosis, que es la muerte programada de las células, que en este caso
ocurre de manera anormaimente acelerada. El virus de la
inmunodeficiencia humana destruye las célutas inmunolégicas,
provocando que el organismo quede indefenso. Lo aprovechan diversas
infecciones y canceres, que por esta razén se denominan oportunistas,
para atacar al organismo y causar su muerie. Actualmente se sabe que
existen dos tipos de VIH, el 1 y el 2 uno que se presenta en América y
Europa y el VIH -2 en el continente africano.
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abacavir : nucledsido andlogo inhibidor de transcriptasa inversa similar al
AZT, pero parece tener mayor efecto contra el VIH. Los efectos
secundarios son picores y dolor de cabeza. Aprobado para
prescripcién del tratamiento de VIH.

abelcet: preparacion liposomal de anfotericina B. Un liposoma es una
pequefia burbuja de grasa que puede ayudar a dirigir los
medicamentos al tejido enfermo y causar menos efectos secundarios.
Aprobado para el tratamiento de la aspergilosis, una infeccién de
hongos.

ABV: tratamiento de quimioterapia contra el cancer, que combina los
siguientes medicamentos: doxorubicina, bleomicina y vincristina. Es
dado en inyeccion directamente en la vena.

aciclovir: Zovirax. Fue aprobado para el tratamiento del herpes. El
tratamiento es suministrado por via oral o en inyeccidn. Aciclovir tiene
pocos efectos secundarios, tales como: malestar estomacal, dolor de
cabeza o nausea. Se han dado casos de pérdida del cabello por el uso
prolongado de este medicamento.

acido retinoico all-trans: acido natural derivado de la vitamina A. Puede
detener el crecimiento de células cancerosas. Esta siendo estudiado
para el tratamiento del sarcoma de Kaposi.

acitretina: esta siendo estudiado para el tratamiento de la psoriasis
asociada al ViH. Es derivado del etretinate, un tratamiento que ha
probado ser efectivo contra la psoriasis (una infeccién cutanea). El
periodo de efectividad del acitretin es de dos a tres dias, mientras que
el de etretinate es de cien dias.

adefovir dipivoxil (PMEA): adefovir primero de una nueva clase de
medicamentos llamados nucledtidos analogos el cual pasa por un
proceso mas sencillo que los neucledsidos anéiogos contra el VIH.

albendazol: esta siendo estudiado para el tratamiento de la
microsporidiosis, una infeccién causada por un parasito cuyos
sintomas incluyen dolor estomocal, fiebre y pérdida de peso. Pueden
incluir efectos secundarios: malestar estomacal, dolor de cabeza y
mareos.

ambisome: anfotericina B liposomal. Esta siendo estudiada para tratar la
meningitis criptococica.

amikacina (amikin, apothecan): antibiético aprobado dado en inyeccion.
Esta siendo estudiado en combinacién con otros medicamentos para
el tratamiento del MAC. Efectos secundarios incluyen dafio al rifién y
pérdida de audicién.

amitriptilina (amitril, elavil): para el tratamiento de la depresién. También
utilizado para la neuropatia periférica.
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;- amphocil: Una preparacion liposomal de anfotericina B. Un liposoma es
una pequefia burbuja de grasa que puede ayudar a dirigir el
medicamento al tejido enfermo. Puede tener pocos efectos
secundarios. Aprobado para tratar la aspergilosis, una infeccién
causada por un hongo, en personas que no pueden tolerar la
anfotericina B estandar.

anfotericina B (fungizone): antibiético usado en el tratamiento de la
meningitis criptococica. Es suministrado intravenosamente. Fuertes
efectos secundarios incluyen: fiebres, escalofrios, dolor de cabeza,
anorexia, nausea, vomitos, diarrea, dafio al rifién y supresién de la
produccién de la médula 6sea. En la actualidad hay una version
liquida disponible que puede ser tomada via oral. La forma en pildora
esta disponible por medio de grupos de compradores, buyer's club
(grupos que compran medicamentos).

anticuerpo monoclonal: copias de anticuerpos que atacan las céiulas
enfermas con precision. Efectos secundarios pueden incluir reacciones
alérgicas, fiebres, escalofrios, baja presién en la sangre y problemas
del higado y los rifiones. Usados como sistemas de transferencia de
medicamento en tratamientos de cancer.

anticuerpo monoclonal anti-TNF: medicamento que bloquea el factor de
necrosis tumoral (TNF), algunas veces llamado caquectina. TNF es
una substancia que se produce naturaimente y que tiene muchas
funciones en el sistema inmunolégico. Los niveles de TNF son mas
altos en personas VIH+ y pueden influir en la progresion de la
enfermedad y el desgaste, wasting.

anticuerpo monocional LL2 de la célula anti-B: los anticuerpos
monoclonales son compuestos de ciertos tumores que atacan células
en el cuerpo con mucha precisioén. Los anticuerpos monoclonales
liberan particulas radisétopas en el lugar especifico donde esta la
infeccion, permitiendo un cuadro completo de lo propagado que esta el
cancer.

anticuerpo r24: copia de un anticuerpo que ataca al r24. El r24 es una
proteina encontrada en células dafiadas por la enfermedad de
hodgkin. Vea también anticuerpo monoclonal.

AR-623 {tretinoin): un derivado de la vitamina A. Un medicamento
intravenoso que esta siendo estudiado para tratar el sarcoma de.
kaposi.

ara-C (citarabina, cytosar-U): medicamento contra el cancer. Los efectos
secundarios mas comunes son nausea y vomitos. Algunas veces
usado para tratar PML. En un estudio reciente de PML. no se
encontraron beneficios del tratamiento con ara-C.
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- aspirina:-acido acetilsalicilico, contiene propiedades que alivian el dolor y
reducen la fiebre. ActGa como anti-inflamatorio. Personas que sean
VIH+ deben tener precaucién con el uso de aspirinas.

atovacuona (mepron): antibidtico aprobado para tratar la PCP leve o
moderada, en personas que no pueden tomar bactrim/septra.
Experimental en el tratamiento de toxoplasmosis y microsporidiosis. Se
toma por via oral. Efectos secundarios pueden incluir: dolor de cabeza,
nausea, diarrea, fiebre y picores.

azitromicina (zithromax): antibiético aprobado para tratar la clamidia e
infecciones del tracto urinario, y para el tratamiento y prevencion de
MAC. Experimental en el tratamiento de la toxoplasmosis y la
criptosporidiosis. Efectos secundarios pueden ser sintomas
moderados Gl, tales como: nausea, diarrea, mareos, sensibilidad a la
luz solar y pérdida de audicién.

AZT (zidovudina, retrovir): medicamento contra el VIH nucleésido
analogo. AZT fue el primer medicamento aprobado para tratar el sida.
Estudios recientes han demostrado que no debe ser usado solo. El
AZT ahora es usado con ofros medicamentos contra el VIH. El uso
prolongado de AZT esta asociado a la pérdida de masa muscular.
Otros efectos secundarios pueden ser: anemia, depresién de los
glébulos blancos, ampollas en la boca, dafo a la médula ésea y
dolores de cabeza. También aprobado en prevenir la transmisién del
VIH de madre a nifio.

bleomicina {blenoxane): medicamento contra el cancer usado para tratar
sarcoma de kaposi y linfoma. El mayor efecto secundario es la
supresion de actividad en la médula ésea, io que puede causar
anemia. Otros efectos secundarios pueden ser fiebre, escalofrios y
pérdida del cabello.

bovina inmunoglobulina concentrada (BIC, sporidin-G}): tratamiento
experimental contra la criptosporidiosis. Producido con anticuerpos
derivados de leche de vaca.

BuCAST (MDL 28,574 A): es una version sintética de un quimico derivado
de las semillas del arbol castafio australiano castanopsermum
australe. SC-49483 es un quimico sintético que por si mismo no tiene
ninguna efectividad contra el VIH, pero en el cuerpo, es convertido en
un quimico que es efectivo contra este virus. En estudios realizados en
tubos de ensayo, BUCAST vy el derivado activo de SC-49493 inhiben la
enzima de azlcar que el VIH utiliza para poder infectar a las nuevas
células CD4.,

BV-ara-U (sorivudina): antiviral usado para combatir herpes y virus de la
varicela-zoster (VZV). Parece ser tan bien tolerado como el aciclovir.

CCNU (lomustine): medicamento contra el cancer que esta siendo
estudiado para tratar linfoma asociado a VIH.
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-calcio leucovorina: miembro de la vitamina del complejo B. Leucovorina es
usada para tratar la anemia severa. Leucovorina es usada para reducir
la anemia en personas que toman Dapsone, tratamiento preventivo
contra la PCP, y para tratar efectos secundarios de medicamentos
sulfa (tomados para tratar la toxoplasmosis). Manchas rojas en la piel y
picazén son posibles efectos secundarios.

capreomicina (capastat): medicamento usado para tratar el MAC y la
tuberculosis. Efectos secundarios pueden incluir: anorexia, sed,
exceso de orina, glébulos rojos de la sangre en la orina, anemia y
perdida de audicion.

ceftriaxona (rocephin): antibiético que puede ser un tratamiento efectivo
contra la neurosifilis. Puede ser suministrado fuera del hospital. Como
efectos secundarios puede incluir diarrea y problemas en el higado.

CHOP: combinacion de medicamentos contra el cancer, tales como:
citoxan, doxorubicina (adriamycin) vincristina (oncovin) y prednisona.

cidofovir (vistide, HPMPC): Nuevo tratamiento intravenoso aprobado
contra el CMV. Las infusiones pueden ser dadas hasta cada dos
semanas. Debe ser suministrado con un medicamento ilamado
probenecid para tratar de evitar el mayor efecto secundario que es
dano al rindn. También esta siendo estudiade en formula intravitreal.

ciclofosfamida (cytoxan, neosar): medicamento contra el cancer, oral o
intravenoso. Efectos secundarios pueden incluir dafio en la sangre y
nausea.

cicloserina (seromycin): medicamento usado para tratar et MAC y la
tuberculosis. Efectos secundarios pueden incluir sintomas del sistema
nervioso, alergia, sarpullido y resultado alto en la prueba de
funcionamiento hepatico. Personas con dafo severo en los rifiones no
deben tomar este medicamento.

cimetidina (tagamet): aprobado para el tratamiento de Ulceras
estomacales. Un estudio indicé que el medicamento puede aumentar
el nivel de células T4 en personas con ViH.

cisplatina (platinol): tratamiento de quimioterapia contra tumores. Ef efecto
secundario mas serio es dafio a los rifiones.

cisteamina: usada para el tratamiento de una rara enfermedad genética del
riftdn en los/as nifos/as. Funciona junto al AZT en detener ia
reproduccion del ViH.

claritromicina (biaxin, klacid): antibiético aprobado para prevenir y tratar
el complejo mycobacterium avium (MAC), y para tratar la
toxoplasmosis. Es posible que tenga que ser usado en combinacién
con otros medicamentos. Efectos secundarios poco frecuentes son
diarrea, nausea y sabor extraio. Dosis altas pueden causar serios
dolores abdominales.
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clindamicina (cleocin): un antibiético. La clindamicina combinada con
pirimetamina (daraprim) esta actualmente bajo investigacién para ser
usada en el tratamiento y prevencion de ia toxoplasmosis, y en el
tratamiento de la pneumonia neumocitis carinii (PCP). Efectos
secundarios incluyen diarrea.

clofacimina (lamprene): aprobado para el tratamiento de la enfermedad de
Hansen. Esta siendo estudiado para tratar y prevenir el MAC. Efectos
secundarios pueden incluir malestar gastrointestinal y sarpullido.
También puede causar decoloramiento gradual de la piel.

clotrimazol en tabletas (mycelex): tableta que se disuelve lentamente.
Para el tratamiento de hongos en la boca. Efectos secundarios
ocasionales son nausea, mareos, diarrea y cambios en el
funcionamiento del higado.

corticosteroide: los corticosteroides incluyen prednisona, corticosterona,
cortisona y aldosterona. Usado en el tratamiento de la PCP. Dosis
altas de corticosteroides causan inmunosupresion, por lo que
personas VIH+ deben tener precaucién al tomarios.

d4T (estavudina, zerit): medicamento nucledsido analogo aprobado contra
el VIH. Efectos secundarios pueden incluir: dafio en los nervios de las
manos y los pies, malestar estomacal, pancreatitis y dafio al higado.

dacarbacina: medicamento contra el cancer, a menudo afiadido a la
combinacién de doxorubicina, bleomicina y vincristina. También usado
para tratar linfomas.

dapsone: aprobada para el tratamiento de la enfermedad de hansen.
También usada para tratar la neumonia neumocitis carinii (PCP).
Nifios y adultos que no pueden tomar bactrim porque le causa
sarpullidos, fiebres y otras reacciones alérgicas, podrian responder
mejor a dapsona. También esta siendo usada como prevencion.
Efectos secundarios pueden ser anemia y reacciones alérgicas, como
sarpullido en todo el cuerpo y fiebre.

-daunorubicina-(cerubidine): esta siendo estudiado para el tratamiento de
distintos tipos de cancer, tales como: leucemias, sarcomas,
carcinomas y linfomas.

daunoxome: medicamento aprobado como tratamiento principal contra el
sarcoma de Kaposi relacionado al sida avanzado. También aprobado
para personas que no pueden tomar tratamientos estandar.
Daunorubicina en forma de liposoma. Un liposoma es una pequefia
burbuja de grasa que puede ayudar a que los medicamentos lleguen al
tejido enfermo. Puede causar menos efectos secundarios. Dado
intravenosamente cada dos semanas.
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- .ddC-(HIVID}: medicamento aprobado contra el VIH. Efectos secundarios
pueden incluir dafio a los nervios de las manos y los pies, pancreatitis,
y ampollas en la boca.

ddl (videx): medicamento aprobado contra el VIH. A menudo usado en
combinacién con otros medicamenios contra el VIH. Viene en tabletas
para masticar o en polvo. Efectos secundarios pueden incluir dafio a
los nervios de las manos y los pies, dafio al pancreas y diarrea. Se
han sefialado efectos perjudiciales en persenas que han estado
tomando ddl al mismo tiempo que rifabutina y clofacimina (lamprene)
para tratar el MAC. Tomando ddi a la misma vez que pentamidina por
via intravenosa para tratar la PCP, existe riesgo de desarroliar
pancreatitis.

delavirdina (rescriptor): medicamento inhibidor de transcriptasa inversa no
nucledsido. La transcriptasa inversa es una parte que el VIH necesita
para infectar células en el cuerpo y producir mas virus. Los NNRTIs no
permiten que la transcriptasa inversa funcione adecuadamente, asi
como los medicamentos nucleésidos analogos. EI mayor efecto
secundario es sarpullido.

dexametasona (decadron, dexameth, dexone, hexadrol): esteroide, que
puede ser efectivo en reducir la presion del craneo causada por la
meningitis criptococa. El tratamiento a largo plazo puede producir
supresion adrenal.

dexedrine: anfetamina, aprobada para tratar la narcolepsia y el desorden
de deficiencia de atencion. Esta siendo estudada para tratar {a fatiga
asociada al sida.

DMP 266 (efavirenz, sustiva): Nuevo NNRTI para el tratamiento del
VIH/sida para tomar 1 vez al dia.

doxil: tratamiento aprobado contra el sarcoma de kaposi. Es doxorubicina,
un medicamento contra el cancer, en forma de liposoma (un liposoma
es una pequefia burbuja de grasa que puede ayudar a dirigir el
medicamento al tejido enfermo). Los medicamentos encapsulados en
liposomas parecen causar menos efectos secundarios.

doxorubicina (adriamycin): medicamento aprobado para tratar distintos
tipos de cancer, tales como: leucemias, sarcomas, carcinomas y
linfomas. Puede causar supresion de la médula 6sea, ampollas en la
boca y enrojecer la orina.

dronabinol (marinol): version sintética del quimico activo en la marihuana.
Aprobado para el tratamiento de la pérdida de apetito y la anorexia,
asociados a la pérdida de peso en personas con sida. Efectos
secundarios mas frecuentes: somnolencia, desorden del pensamiento,
y dificultades de coordinacion.
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- efavirenz (sustiva): nuevo NNRTI para el tratamiento de! ViH/sida para
tomar una vez al dia.

eritropoietina (EPO): aprobado en el tratamiento de la anemia asociada al
AZT, en personas con VIH. También puede ayudar en tratar otras
anemias relacionadas al VIH. Generalmente es bien tolerado. Efectos
secundarios pueden incluir dolor en el pecho, inflamacién,
palpitaciones aceleradas del corazén, dolor de cabeza, y presion alta.

esparfloxacina (sparfloxacin): antibiotico que ha mostrado activarse
contra los "mycobacterium”, microorganismos que causan la
tuberculosis y el MAC. Efectos secundarios en personas que no son
VIH positivas pueden incluir hipersensibilidad a la luz solar y
complicaciones gastrointestinales.

esteroides anabolicos: conocidos en el aumento de la masa musculary
del peso. El uso de esteroides todavia es experimental en el
tratamiento contra el VIH, especialmente cuando se usa a largo plazo.
Los efectos secundarios en personas VIH+ todavia son desconocidos.

estreptomicina: antibidfico usado en combinacién con otros medicamentos
para tratar la TB. Efectos secundarios pueden incluir ndusea, vomitos,
mareos, sarputlido y fiebre. Han habido casos de pérdida de audicién
cuando es ingerido a targo plazo. No debe ser usado por personas que
tengan complicaciones del rifién.

etambutol (myambutol): Medicamento oral usado junto a otros
medicamentos para tratar la tuberculosis. También usado, junto a
ofros medicamentos, para tratar el MAC. Efectos secundarios pueden
incluir disminucién o distorsion de la vision, dolor e inflamacién de las
coyunturas, nausea, vomitos, dolor de cabeza, y confusion mental.

etoposida (vepesid): medicamento aprobado para tratar el cancer de
testiculo y un tipo de cancer del pulmén. Esta bajo estudio para el
tratamiento del sarcoma de kaposi asociado al sida. Puede ser Util
para tratar linfomas del sistema nervioso central (CNS). Puede ser
tomado por via oral o inyectado en vena. Efectos secundarios
incluyen: dafio en la sangre, pérdida de cabello, ndusea, pérdida de
coordinacién, inflamacion de la boca, falta de respiracion y pérdida de
apetito.

5-FU (flourouracil): crema aplicada en la cérvix y en la vagina para
prevenir y tratar el cancer cervical. Efectos secundarios incluyen ardor
e inflamacién.

famciclovir (famvir): aprobado para tratar el virus herpes zoster. Una
formula en pildora del medicamento IV penciclovir.

F-ddA: medicamento nucledsido analogo experimental. F-ddA es parecido
al medicamento aprobado contra el VIH ddl, pero se espera que sea
mejor absorbido y por lo tanto no tendra que ser administrado con la
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-capa. que cubre el medicamento ddl. Esta capa en ddl hace al
medicamento mas dificil de tomar. En tubos de ensayo, F-ddA es
activo contra el VIH gque es resistente a ddl.

fentanyl: opiaceo que esta siendo estudiado en forma de parche para tratar
el dolor crénico en personas con sida.

flucitosina (5-FC, ancobon): medicamento antifingico en forma de pastilla,
usualmente dado en combinaciéon con anfotericina B para reducir el
surgimiento de cepas resistentes. Pildora. Sus efectos secundarios
incluyen dario al higado.

fluconazol (diflucan): aprobado para el tratamiento de diferentes tipos de
infecciones de hongos. Usado para tratar la meningitis criptocécicay la
afta en el esdfago. Efectos secundarios incluyen malestar estomacal.

fluoxetina (prozac): tratamiento estandar para la depresién en personas
que no son VIH+. Efectos secundarios pueden incluir sobre
estimulacion, malestar estomacal y dolor de cabeza.

fortovase (saquinavir): nueva formula para este inhibidor de proteasa. En
su nueva formula fortovase es mejor absorbida por el cuerpo que en
su formula anterior invirase. Algunos esfudios han demostrado un
efecto contra el VIH cuando es usado en combinacion con Norvir.

foscarnet (foscavir): aprobado para el tratamiento de la enfermedad del
citomegalovirus (CMV) y de infecciones de herpes simple resistentes a
aciclovir (zovirax). También reprime otros virus de la familia herpes y
VIH. Esta siendo estudiado para el tratamiento del sarcoma de kaposi.
El efecto secundario mas importante es dafio a los rifiones; el mismo
puede ser tratado. El foscarnet que es eliminado en la orina, en
ocasiones puede causar irritacion.

foziduvine tidoxil: un medicamento nucledsido analogo contra el VIH,
experimental, similar a AZT. En estudios de fase |.

ganciclovir (DHPG, cytovene): aprobado para tratar y prevenir el CMV.
Usualmente es dado por via intravenosa a través de un catéter
permanente. En algunos casos, ganciclovir en pildoras (cytovene) ha
sido aprobado como tratamiento de mantenimiento. Ganciclovir en
pildoras también ha sido aprobado para la prevencién del CMV en
ciertos casos. Efectos secundarios incluyen supresion de los glébulos
blancos, mejor conocido como neutropenia. Debe descontinuar el ddC
hasta que esté estable con el ganciclovir.

GEM 91: pertenece a una nueva categoria de medicamentos, llamados
“‘medicamentos antisense”. Puede ser capaz de atacar una
enfermedad especifica sin causar efectos secundarios significativos.
L.os medicamentos antisense trabajan interfiriendo con el modo en que
las proteinas virales producen mas virus. Sencillamente colocado,
GEM91 trabaja como una goma de mascar en el diente de una
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.cremallera (zipper)..Cuando los pares basicos del ARN viral (viral RNA
en inglés) tratan de combinarse, el antisense se pega a la cremallera

(zipper). Actualmente estd bajo estudios de fase |, para tratar Ia
infeccion del VIH.

HBY-097: inhibidor de transcriptasa inversa no nucledésido (NNRTI). Inhibe
la enzima de transcripatasa inversa del VIH. En pruebas de
laboratorio, el VIH que es resistente a HBY-097 no se reproduce con la
misma capacidad que el VIH "normal".

hidroxicloroquina (plaquenil): usada durante muchos afios contra la
malaria, la artritis reumatoide y el lupus. En tubos de ensayo ha
mostrado actividad contra el VIH. Puede corregir la inflamacién
relacionada al VIH. Sus efectos secundarios son poco frecuentes.

hidroxiurea: un medicamento contra el cancer que esta siendo estudiado
para tratar la infeccion del VIH. Puede ayudar a que el ddi funcione
mejor. Puede causar efectos secundarios, como: nausea, vomitos y
supresién de la médula 6sea.

hipericina: una substancia en la hierba St. John's Wort, que en tubos de
ensayo ha tenido efectos contra el VIH. Estudios en humanos en los
Estados Unidos fueron detenidos debido a reacciones severas a la luz

solar vistas en participantes de estudios. Todavia se estan realizando
estudios en Tallandia.

- HIV-IT: un producto de transferencia genética en estudios de fase !l para la
infeccion del VIH. Diseftado para llevar material genético del VIH-1 a
celulas no infectadas por el VIH para estimular una respuesta

inmunoldgica. Ha sido usado en cuatro estudios de Fase | sin efectos
adversos relacionados al producto.

HIVIG: un tipo de inmunoterapia pasiva que puede ayudar a personas con
VIH. HIVIG es una solucién esterilizada de anticuerpos concentrados.
Difiere de la inmunoterapia pasiva en que la sangre de una persona
VIH+ con niveles altos de anticuerpos es administrada a otra persona
VIH+ con niveles bajos de anticuerpos. HIVIG esta siendo estudiado
para ver si puede prevenir la transmision de la madre al recién nacido.
Efectos secundarios incluyen dolores de cabeza, un poco de fiebre,
reacciones alérgicas y sarpullido pasajero.

hormona de crecimiento humano (HGH, rHGH, serostim): esta siendo
estudiada para ver si puede ayudar a personas con sida a ganar peso
y fortalecer el sistema inmunolégico. Factores de crecimiento y
hormonas de crecimiento son substancias naturales del cuerpo
necesarias para el crecimiento de ciertas células del sistema
inmunolégico. Disponible a través del programa de use compasivo.

imipramina (tofranil): antidepresivo. Posibles efectos secundarios
incluyen: insomnio, adormecimiento y calambres, temblores, ataques
nerviosos, sequedad en la boca y visién borrosa.
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-~ imiquimod (aldara): una crema que esta siendo estudiada para tratar las
verrugas anales y genitales. La crema hace que el cuerpo produzca
una substancia llamada interferén alfa. En un estudio, éste ayudé a
tratar las verrugas en mas de la mitad de las personas que usaron la
crema.

indinavir (Crixivan, MK-639): inhibidor de proteasa fabricado por Merck.
Los inhibidores de proteasa son medicamentos no nucledsidos que
inhiben la proteasa, una enzima que el VIH utiliza para replicarse. En
los estudios ha sido demostrado que éstos pueden reducir
grandemente la cantidad del VIH en la sangre, especialmente cuando
son combinados con otros medicamentos contra el VIH. Posibles
efectos secundarios: funciones del higado elevadas, y piedras en los
rifiones.

inhibidor de proteasa: medicamento que evita el funcionamiento de la
proteasa, que es una enzima necesaria para la replicacion del VIH.

inmunoglobulina intravenosa (IVIG): solucién esterilizada de anticuerpos
concentrados que es inyectada en una vena o musculo. Aprobada
para la prevencion de infecciones bacteriales en nifios con ViH.
Algunas veces usada para tratar los niveles bajos de plaguetas en
personas con sida.

inmunoterapia pasiva: tratamiento en que la sangre de un donante VIH+
con un nivel alto de anticuerpos del VIH, es administrada a una
persona VIH+ que tiene pocos anticuerpos. Se espera que estimule Ia
respuesta inmunolégica a la infeccién.

interferon alfa (interferon alpha-2a, roferon, intron A): aprobado para
tratar el sarcoma de kaposi. Dado en inyeccién. Efectos secundarios
pueden incluir fiebres, pérdida de glébulos blancos, sintomas como la
gripe y escalofrios. Causa cominmente nausea.

interferon gamma (rIFN-gamma): esta siendo estudiado en combinacion
con AZT en nifios/as. Un modulador inmune que ha mostrado ayudar a
nifios/as con inmunidad severamente comprometida. Usado para tratar
la lepra puede ser efectivo en tratar otras infecciones micobacteriales.

interleucina-2 (IL-2): controla el crecimiento y funcionamiento de diferentes
tipos de células. Esta siendo estudiadc en combinacion con el AZT y
otros antivirales, también esta siendo estudiado para tratar e! sarcoma
de kaposi. Efectos secundarios pueden ser fiebre, escalofrios y
malestar general.

interleucina-3 (IL-3): uno de los mensajeros del sistema inmunolégico.
Estimula los glébulos rojos y blancos, y las plaquetas.

interleucina-10: uno de los mensajeros quimicos del sistema inmunolégico.
Bajo estudio contra la infeccion del VIH. Los efectos que pueda tener
en el cuerpo son todavia desconocidos.
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‘interleucina-12: uno delos mensajeros quimicos del sistema inmunolégico.
Puede estimular la inmunidad celular. Causa serios efectos
secundarios cuando es administradeo intravenosamente como un
tratamiento contra el cancer del rindn. Actualmente esta siendo
estudiado como una vacuna intramuscular para tratar VIH.

isoniacida (INH): antibi6tico oral e intravenoso usado en combinacion con
otros medicamentos para tratar la tuberculosis activa (TB). Efectos
secundarios pueden incluir dafo al higado y neuropatia.

isotretinoina (acido retinoico): reduce el desarrollo de tumores en
individuos tratados previamente. Efectos secundarios incluyen:
inflamacion de la piel y de las membranas mucosas, y hepatitis.

itraconazol (sporanox): medicamento anti-fingico que ha sido estudiado
contra-una serie de infecciones de hongos asociadas al sida,
incluyendo meningitis criptocécica. Aprobado para el tratamiento de
histoplasmosis y biastomicosis. Tomado por via oral. Efectos
secundarios pueden incluir malestar del estémago, pérdida de potasio,
y dolor de cabeza.

ketoconazol (nizoral): medicamento recetado y suplido en tabletas o
liquido. Es usado para el tratamiento sistémico (en todo el cuerpo) de
infecciones de hongos: candidiasis, candidiasis mucocutanea cronica,
afta oral (parches blancos en la boca), candiduria, blastomicosis,
coccidioidomicosis, histoplasmosis, cromomicosis y
paracoccidioidomicosis. Efectos secundarios pueden incluir problemas
del higado y supresion en la produccion de hormonas, inciuyendo
testosterona.

KNI-272 (kynostatin): inhibidor de proteasa contra VIH, en estadio
experimental de fase |.

L-carnitine (levocarnitine): sustancia que ocurre naturalmente en el
cuerpo, usada para metabolizar y producir energia. También
disponible como suplemento.

levamisola: tratamiento aprobado para el cancer del colon. Esta siendo
estudiado en nifios/as con la infeccién VIH. Puede mejorar la funcién
inmune. Efectos secundarios poco frecuentes son: nausea, vémitos,
diarrea, sarpullido y sintomas parecidos a la gripe.

levofloxacin (ofloxacin): usado para tratar infecciones respiratorias del
tracto bajo. Tiene capacidad para combatir infecciones bacteriales.
Efectos secundarios comunes incluyen: agitacién, nausea, diarrea,
vémitos y dolor abdominal.

lexipafant: factor antagonista que activa las plaquetas. Se utiliza en
estudios para tratar la demencia asociada al VIH.
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- liarozol: medicamento experimental que estimula la produccién de acido
retinoico. Esta siendo estudiado como tratamiento contra el sarcoma
de kaposi.

lipisorb: suplemento nutricional que esta siendo estudiado para tratar la
pérdida de peso.

lobucavir: medicamento antiviral, nucleésido analogo experimental.
Efectivo contra diferentes clases de virus del herpes, asi como contra
VIH. También esta siendo estudiado como tratamiento contra CMV.

mBACOD: mBACOD quiere decir metrotexate, bleomicina, doxorubicina,
ciclofosfamida, vincristina y dexametascona. Junto al 4cido folinico y GM-
CSF (para estimular la produccion de glébuios blancos), constituye un
tratamiento estandar de los linfomas asociados al sida. Sus efectos
secundarios pueden incluir nausea, vémitos, pérdida de cabello, y
disminucion de gldbulos blancos.

megace (acetate de megestrol): aprobado para tratar la pérdida de pesoy
de apetito. Una hormona femenina. Efectos secundarios poco
frecuentes incluyen cambios en el periodo menstrual, dolor en el
pecho, depresion, hinchazén de manos y pies, manchas marrones en
la piel, mayor crecimiento del cabello y mayor sensibilidad en los
Senos.

memantina: usada en Europa desde 1982 para tratar ia enfermedad de
parkinson. Esta siendo estudiada para tratar la demencia en personas
con VIH.

metadona: medicamento recetado gue afecta al cuerpo casi de la misma
manera que la morfina o la heroina. Usado como narcético substituto
en el manejo de la adiccion a la hercina, y para control de dolor.

metionine: aminoacido necesario para la formacion de mielina. Se usa en
estudios para el tratamiento del desorden neurolégico Hamado
mielopatia.

metoguazona (MGBG): medicamento contra tumores. Estd siendo
estudiado para tratar el linfoma de "non-hodgkin". El compuesto no
suprime la méduta ésea, penetrando la capa de sangre de! cerebro.
Dosis diarias producen los siguientes efectos secundarios: mucosidad
severa, vasculitis,lesiones dolorosas de la piel y anorexia con una
significativa pérdida de peso.

metotrexate (methotrexate): medicamento contra el cancer, administrado
por via intravenosa u oral. Utilizado también para tratar la psoriasis.
Bajo estudio como tratamiento contra VIH. Sus efectos secundarios
pueden incluir dafio en la sangre y nausea. Algunos medicamentos,
como los anti-inflamatorios y aciclovir, pueden aumentar la toxicidad
de metotrexate.
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- mexiletina (mexitil): aprobado en el fratamiento de desorden del ritmo

cardiaco. Esta siendo estudiado en el tratamiento de neuropatia
asociada al VIH. Posibles efectos secundarios son complicaciones
gastrointestinales y mareos.

NAC (n-acetyl cysteine): es un atioxidante derivado del aminoacido
cisteina. Puede ayudar a detener el proceso de apoptosis, en que las
células del cuerpo mueren prematuramente.

nelfinavir (AG-1343, viracept): inhibidor de proteasa fabricado por
Agouron. Ataca la proteasa de la enzima del VIH. Estudios anteriores
han demostrado que puede reducir grandemente la cantidad del VIH
en la sangre.

nevirapina (viramune): nevirapina es un inhibidor de transcriptasa inversa
no nucieésido (NNRTI). El VIH desarrolla resistencia contra este
medicamento rapidamente, por lo que ha sido aprobado para ser
usado en combinacién con otros medicamentos contra el VIH. Un
posible efecto secundario puede ser sarpullido.

nimodipina (nimotop): bloqueador de los conductos del calcio. Una pildora
con la que se trata la demencia, evitando que los conductos de calcio
permitan la entrada del VIH en las células del cerebro. Efectos
secundarios pueden incluir disminucion en la presion de la sangre.

nistatina (mycostatin): tratamiento tépico comuin contra afta. También
utilizado para tratar la candidiasis intestinal. Efectos secundarios
pueden incluir mal sabor, ndusea, vomitos, diarrea y dolor de
estdbmago.

nitazoxanida (NTZ): medicamento experimental conira parasitos. Esta
siendo estudiado como tratamiento contra la criptosporidiosis. Produjo
resultados prometedores en estudios iniciales realizados en México.
Los efectos secundarios mas comunes son dolor abdominal, nausea y
diarrea.

nucleésido anilogo: una copia artificial de un nucledsido (base que forma
el ADN). Cuando el nucledsido analogo se incorpora en el ADN del
virus durante la reproduccion viral, este actta evitando la produccion
del nuevo virus. Los nucleésidos analogos pueden también inhibir la
produccion del ADN en células saludables. Los no nucledsidos son
medicamentos que inhiben el virus sin usar este mecanismo.

nutricion parenteral total (TPN): alimentacion liquida inyectada
directamente a la corriente sanguinea a través de la vena. Usado para
tratar la desnutricién.

OPC-14117: antioxidante bajo estudio contra incapacidad cognitiva. Un
compuesto como la vitamina E que puede ayudar a proteger las
células nerviosas del dafio causado por la infeccién VIH.
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- oxandrolona(oxandrin): -esteroide que esta siendo estudiado para
comprobar si puede ayudar a las personas con sida aumentar de peso
y su fuerza muscular. Es una pildora. Efectos secundarios en varones
pueden incluir desarrollo de tejido en el pecho y un nivel bajo de
espermatozoides. Efectos secundarios en mujeres pueden incluir
periodo menstrual irregular, crecimiento de vello facial y voz mas
grave. Efectos secundarios en ambos, varones y mujeres pueden
incluir retencién de agua y dafo al higado. Los efectos de esteroides
en personas VIH positivas son desconocidos.

paramomicina (humatin): antibidtico usado para tratar infecciones
intestinales. Puede ser un tratamiento efectivo para tratar la diarrea
causada por la infeccién con criptosporidiosis. Es una pildora. Efectos
secundarios pueden incluir malestar estomacal y diarrea.

penicilina G: terapia estandar para tratar la neurosifilis. Debe ser
administrada en hospital.

pentamidina (pentam, nebupent): administrada por via intravenosa para
tratar PCP. Dada en aerosol como prevencién de PCP. Efectos
secundarios de la pentamidina inyectada pueden incluir azticar bajo en
la sangre, pancreatitis y dafio a los rifiones. Efectos secundarios de la
pentamidina inhalada pueden incluir tos y colapso de fos pulmones.
Existe un riesgo alto de adquirir PCP fuera de los pulmones cuando
solamente se usa la pentamidina inhalada.

péptido T: medicamento disefiado para evitar la entrada del VIH a las
célutas. También puede ser efectivo para tratar la neuropatia
periférica. Disponible a través de club de compradores.

piracinamida (PZA): medicamento oral contra la TB usado en combinacion.
Efectos secundarios pueden incluir dafio al higado, ndusea y picores.

piridoxina: una forma de vitamina B6 usada con INH en tratamientos de
tuberculosis para ayudar a prevenir los efectos secundarios causados
por la neuropatia periférica.

pirimetamina (daraprim): medicamento contra los protozoos. Tratamiento
estandar contra la toxoplasmosis, en combinacién con sulfadiacina.
Esta siendo estudiado como forma de prevencién. Tomado por via
oral. Efectos secundarios pueden incluir dafio a la médula 6seay
sarpullido. Deficiencia en el acido félico puede causar ardor en la
lengua, pérdida del sentido del gusto, y anemia.

pixy 321: una combinacion de dos citoquinas naturales; IL-3 y GM-CSF. En
laboratorios y pruebas de animales, Pixy 321 ha sido capaz de
estimular el crecimiento de neutréfilos y plaguetas, después de altas
dosis de radiacion.
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PMPA: un nucleétido andlogo. Podria ser mas potente que los nucledsidos
como AZT. En estudios con animales, protegi6 a los macacos de la
infeccion VIH. Bajo estudios de fase | en seres humanos.

prednisona (deltasone, liquid pred, meticorten, oralsone): un
corticosteroide usado para reducir la inflamacién. Tomado por via oral.
Efectos secundarios pueden incluir supresion inmunoldgica, depresion,
euforia, hipertension, nausea y anorexia.

procarbazina (matulane capsules): medicamento oral aprobado contra el
cancer, usado principalmente como parie de una serie de
medicamentos para tratar la enfermedad de hodgkin. Efectos
secundarios pueden incluir milosupresion, nausea, vomitos,
neuropatia, confusién, e hinchazon.

procisteina: estimula la produccion de glutation, 1o que puede inhibir la
reproduccion del VIH. Muchas personas con VIH tienen niveles bajos
de glutatién. Tomado por via oral. Actualmente se encuentra bajo
estudio.

remune (vacuna de salk): vacuna disefiada para tratar la infecciéon del VIH
estimulando el sistema inmune. Pocos efectos secundarios, pero
todavia no queda claro si la vacuna hace mas lenta la progresién de la
enfermedad.

retinoides: un tipo de medicamento que ha demostrado resultados
positivos en el tratamiento de canceres y otras condiciones como la
leucoplasia y el molusco contagioso. Estos medicamentos son una
version quimica de una substancia encontrada en la vitamina A. Los
retinoides pueden ser tan peligrosos como la vitamina A y permanecen
en el cuerpo durante un largo periodo de tiempo. La supervision
médica es altamente recomendada.

rifabutina (mycobutin): aprobado para prevenir el MAC en personas con
sida con menos de 75 células T4. En estudios recientes se ha
encontrado que es menos efectivo que claritromicina o azitromicina.
También usada en combinacion con otros medicamentos como un
tratamiento contra el MAC. Efectos secundarios pueden incluir dafio al
higado y los rifiones, supresion de la médula 6sea, sarpullido, fiebre y
complicaciones gastrointestinales. La orina, heces fecales, saliva,
esputo, sudor y lagrimas pueden tornarse de un color anaranjado-
rojizo, o marron-rojizo.

rifampina (rifadin, rimactane): tratamiento contra TB. Puede ser tomado
por via oral o inyectado directamente en vena. Efectos secundarios
pueden incluir dafo al higado y malestar estomacal. Bajo estudios
para tratar MAC.

ritalin: estimulante de los nervios. Efectos secundarios pueden incluir:
nerviosismo, insomnio, dolor abdominal y, pocas veces disturbios
mentales severos, conocidos como psicosis téxica.
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ritonavir (norvir): inhibidor de proteasa fabricado por Abbott. En estudios
ha sido demostrado que puede reducir la cantidad de VIH en la
sangre. También ha demostrado que puede retrasar la progresion de
la enfermedad y la muerte en un estudio realizado con personas con
menos de 100 células T. Efectos secundarios pueden incluir ndusea,
diarrea y adormecimiento alrededor de la boca. También afecta la
absorcion de otros medicamentos debido a su efecto en el higado.

SC-49483: un pro-medicamento, esto significa un medicamento que se
hace mas potente dentro del sistema. Puede evitar la agrupacién de
células infectadas con VIH que pueden crear resistencia a
medicamentos y a la enfermedad.

sulfadiacina: medicamento usado en el tratamiento de toxoplasmosis y
meningitis. Los efectos secundarios téxicos que produce la
sulfadiacina pueden incluir supresion de la médula ésea. Debido a que
es un medicamenio sulfa, mucha gente no lo tolera. El medicamento
forma cristales en los rifiones, lo que puede bloquear los rifiones y
causar fallo renal.

sulfasalacina: ampliamente usado en el tratamiento de condiciones
inflamatorias como colitis ulcerativa y artritis. Ha sido utilizado con
seguridad en personas con infeccién VIH que han tenido
complicaciones con artritis. Se presenta en forma de tabletas y es
tomado por via oral. Los efectos secundarios principales son dolores
de cabeza, ndusea, vomitos y dolor abdominal.

sustacal plus: suplemento nutricional que esta siendo estudiado como un
tratamiento contra la pérdida de peso.

sustiva (efavirenz): nuevo NNRTI para el tratamiento del VIH/SIDA para
tomar una vez al dia.

3TC (lamivudine, epivir): medicamento contra el VIH nucledsido anélogo,
aprobado. E1 3TC ha mostrado también actividad contra el virus de la hepatitis
B (HBV). Efectos secundarios pueden incluir: dolor de cabeza, nausea, nivel
bajo de células blancas, y casos de pérdida de cabello.

talidomida (synovir): originalmente fue desarroliada como una pildora para
el sueno. Estudios de laboratorio han demostrado su efectividad contra
condiciones inflamatorias, VIH, TB. Bajo estudio para tratar el VIH y el
desgaste. Puede causar defectos al neonato/a. Disponible a través del
programa de emergencia de IND.

taxol (paclitaxel): tratamiento contra el cancer derivado de arbol de tejo.
Esta siendo estudiado para tratar el sarcoma de kaposi.

tecogalen (SPPG): inhibidor de angiogénesis. Bajo estudio para el
tratamiento del sarcoma de kapost.

testosterona: hormona sexual masculina. Bajo estudio para el tratamiento
de disfuncién sexual, pérdida de peso, y depresion.
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timopentina, thymopentin: en pruebas de laboratorio estimula el timo y la
produccién de células T. Posibles efectos secundarios incluyen
congestion respiratoria, dolor al administrar la inyeccién, dolor de
cabeza, y fatiga.

TLC D-99: doxorubicina en forma de liposoma, fabricado por la Compaiiia
Liposoma. Bajo estudio como tratamiento contra el sarcoma de kaposi.

TMP/SMX (bactrim, septra): combinacién efectiva de medicamentos en la
prevencion y tratamiento de la pneumonia PCP. También puede
prevenir la toxoplasmosis. Puede causar alergias; usualmente fiebre,
sarpullido con picor, nausea y vomitos. También se puede desarrollar
neutropenia.

TNP-470: posible tratamiento para el sarcoma de kaposi. Inhibidor de
angiogénesis, es tolerado en personas con sarcoma de kaposi. TNP-
470 previene el crecimiento y desarrollo de nuevos vasos sanguineos.
Se cree que la formacién de nuevos vasos sanguineos es importante
en el desarrollo del sarcoma de kaposi. Es posible que su toxicidad
sea leve; incluyendo diarrea, anorexia y nausea.

trifluridina (viroptic): usado experimentalmente para tratar el virus del
herpes resistente a aciclovir.

trimetoprim (TMP): componente de bactrim y septra, medicamentos
usados para prevenir la pneumonia PCP en individuos VIH+. A
menudo usada con leucovorin rescue, un tipo de vitamina B que ayuda
a evitar el dafio a las células de la sangre que estos medicamentos
pueden causar.

trimetrexate gluconate, (neu trexin): tratamiento aprobado contra PCP
moderada o severa cuando bactrim/septra no puede ser usado. Usado
en combinacion con leucovorin, que protege a las células de la
toxicidad de medicamentos.

vacunas: las vacunas estan siendo estudiadas como tratamientos para
personas VIH+. De todos los estudios realizados hasta la actualidad ,
las vacunas del VIH parecen ser seguras en personas VIH+. Hasta
ahora no se sabe si son un tratamiento efectivo.

vacuna gp120: gp120 es una porcién de proteina en la parte exterior del
VIH. Se espera que al crear una vacuna con la forma de esta proteina,
el sistema inmunolégico comience o aumente la produccién de
anticuerpos contra el virus. En estudio.

vacuna gp160: gp160 es parte de la capa externa del VIH. Los
investigadores confian en que la vacuna gp160 pueda estimular al
sistema inmunoldgico a atacar al virus, ampliando el periodo
asintomatico. En estudio.
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-valaciclovir (valtrex): un agente antiviral que se convierte rapidamente en
aciclovir en la corriente sanguinea. Es mejor absorbido por el cuerpo
que el aciclovir oral.

vaxsin: vacuna experimental contra el VIH, en la que se usa la proteina
gp160.

VIMRxyn: una version sintética de hipericina, una substancia contra e! VIH
de la hierba St. John's Wort. Estan siendo realizados estudios en
Tailandia.

vinblastina: administrado intravenosamente, en combinacién con otros
medicamentos, para tratar el sarcoma de kaposi. Puede tener efectos
secundarios, incluyendo supresion de la médula osea.

vincristina (oncovin): medicamento usado algunas veces en el tratamiento
del sarcoma de kaposi, trombocitopenia, leucemias, linfomas y
tumores solidos. Puede tener muchos efectos secundarios incluyendo
neuropatia periférica reversible.

VX-478 (141W94): un inhibidor de proteasa experimental fabricado por
Glaxo-Wellcome. Bien tolerado en estudios de fase |.

winRho SD: aprobado para tratar ITP (plaquetas bajas) en nifios/as con ITP
cronica o aguda, adultos con ITP crénica, y nifios/as y adultos con ITP
secundaria a infecciones del VIH. No recomendado a personas a
quienes se les ha extirpado el bazo.
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