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INTRODUCCION:

La presente tesis constituye un trabajo de investigacién realizado
durante el periodo diciembre del 2005 a abril del 2007, en el Instituto Nacional de
Epidemiologia “Dr. Juan Héctor Jara” de la ciudad de Mar del Plata, que aborda la
tematica del VIH/ SIDA en relacion a la calidad de vida de quienes conviven con
este virus.

En una primera parte del trabajo se presenta una investigacion
bibliografica que aborda los temas mas vinculados a concepciones actuales
acerca del proceso de salud y al VIH/ SIDA , junto con la historia y actualidad de
la epidemia a nivel mundial, nacional y local.

Luego se detallan las diferentes instancias metodolégicas que se
llevaron a cabo para el logro de los objetivos formulados: trabajo de campo,
analisis de los datos, conclusiones ,confrontacién y validaciéon de los datos.

En el ultimo apartado se exponen los resultados finales del proceso de
investigacion junto con material anexo, glosario y bibliografia utilizada.

El presente trabajo muestra la realidad cotidiana de quienes conviven
con el VIH/ SIDA a través de un analisis de sus actitudes, creencias y conductas.
Bajo el encuadre de un estudio cualitativo la tesis intercala testimonios en primera
persona de la/ os entrevistados, lo que los recupera como los principales sujetos
de este trabajo.

Se buscé poner de manifiesto la importancia del trabajo en prevencion
secundaria (siendo el conjunto de acciones a llevar a cabo con las personas ya



infectadas) desde concepciones criticas e innovadoras como son la Resiliencia y
la perspectiva dialéctica de los procesos protectores y de riesgo.

Aprender desde quienes conviven con el virus, de sus familiares y
entorno social constituyé nuestro deseo en la basqueda de la construccion de un
nuevo discurso capaz de modificar la representacion social de la epidemia, el
prondstico y calidad de vida partiendo siempre desde las ideas, fantasias y
esperanzas de los protagonistas de esta historia.



FUNDAMENTACION:

Durante el ano 2004, cumplimos con nuestra concurrencia institucional en el
Servicio Social del Instituto Nacional de Epidemiologia “Dr. Juan H. Jara”; ente que
depende del Ministerio de Salud y Bienestar Ambiental de la Nacién.

Entre las problematicas que se atienden en dicho organismo se encuentra
la del VIH/ SIDA.

Tomar contacto con la realidad de quienes poseen el virus significd
reconocer en nosotras mismas representaciones sociales que diferian del estado
actual de la enfermedad, en relacion a los avances médico-farmacolégicos y de
estilo y calidad de vida de quienes conviven con la misma.

Pudimos conocer los cambios en la atencién médica de la enfermedad;
puesto que en la actualidad es un padecimiento crénico con un prondstico de vida
favorable, si se logra mantener una adecuada calidad de vida . Comprobamos
que el descubrimiento de los tratamientos antirretrovirales;, (Congreso de
Vancouver en 1996), significO un gran avance cientifico y un importante recurso
para que las personas mejoren su convivencia con el VIH/ SIDA. Identificamos la
multiplicidad de factores que influyen en la transmisién del virus. Asimismo,
pudimos también observar que existe una porcion de la poblacién; cada vez mas
numerosa, que por sus caracteristicas particulares se encuentra mas expuesta al
riesgo de infectarse y reinfectarse; y hacia la cual deberian destinarse estrategias
preventivas y de cuidado especiaimente planificadas desde las politicas de salud
publica.

El enfoque epidemioldgico critico nos permitid adquirir esta nueva
perspectiva de analisis de la problematica.



Frente a esta nueva realidad, nuestra disciplina nos mostré los cambios y
readaptaciones que debié realizar para estar a la altura de las demandas de
atencion de la salud de las personas con VIH/ SIDA.

El trabajo social debié desarrollar nuevas estrategias de intervencion desde
los niveles de prevencidén primaria, secundaria y terciaria. Se constituyé como
herramienta fundamental a la hora de dar respuestas a las nuevas problematicas
sociales (desempleo, discriminacion, falta de cobertura de la medicacioén) que
plantean quienes se encuentran con el virus; y de brindar una atencion integral de
la salud desde un enfoque interdisciplinario.

En el trabajo cotidiano con las personas con VIH/ SIDA que concurrian al
INE, pudimos reflexionar acerca de los vacios que deja la atencion de la salud
cuando se la aborda solamente desde el enfoque de riesgo propio de la
Epidemiologia tradicional, sin reconocer las potencialidades, recursos, etc. que
presentan el entorno social y la misma persona a la hora de preservar y/ o
recuperar su salud y calidad de vida.

Descubrir esos procesos protectores y resilientes en ellas,; orientados desde
un actualizado (y en vias de desarrollo) enfoque epidemiologico, constituyd un
objetivo de trabajo que pudimos vivenciar, reflexionar, pensar y repensar, durante
nuestra experiencia institucional.

Todas esas “percepciones” nos llevaron a plantearnos los interrogantes de:
;Qué aspectos ponen en juego las personas que conviven con VIH/ SIDA, para
alcanzar y mantener su calidad de vida, y que van mas alld de una adecuada
medicacion y atencién médica y/ o social?, icudl es el interjuego, la interrelacion
entre factores/ procesos de riesgo - factores/ procesos protectores, que
intervienen en el proceso salud-enfermedad-atencién ?

Esta tesis de investigacion constituye el marco formal adecuado para
canalizar nuestras inquietudes de conocimiento y para poder reflexionar una
alternativa de acciébn para nuestra disciplina; la cual debe actualizarse y
readaptarse cotidianamente en el trabajo con esta problematica.
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OBJETIVO GENERAL:

Conocer los factores y procesos protectores y de riesgo que
presentan las personas con VIH positivo .

Conocer la forma en que se vinculan, obstaculizan o
complementan estos factores y procesos protectores y de riesgo
en la convivencia con el virus y cdmo repercuten en la calidad de
vida de los individuos.

OBJIETIVOS ESPECIFICOS:

Indagar bibliografia existente y/ o experiencias sistematizadas
sobre la tematica de factores y procesos protectores y resilientes
en la convivencia con VIH/ SIDA . ’

Identificar el interjuego entre factores y procesos protectores y de
riesgo que ponen en marcha las personas que se atienden en el
INE y que constituyen nuestra unidad de analisis.

Identificar conductas resilientes en las personas entrevistadas
que puedan servir a la comprension del interjuego entre procesos
protectores y de riesgo desde el enfoque epidemioldgico critico.

Arribar a una reflexion que tenga en cuenta una visibn mas
integrada de la realidad actual de quienes conviven con VIH/
SIDA y que se aproxime a una propuesta de intervencion

profesional.
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“Donde existe una necesidad;
nace unw devecho-..”

Concepto- de Salud

‘La salud es multidimensional en varios sentidos.(..) Se la puede
dimensionar tanto como objeto (dimensiones ontoldgicas), cuanto como concepto
(dimensiones propiamente epistemoldgicas), asi como campo de accion
(dimensiones praxicas). Como proceso se realiza en la dimensién general de la
sociedad, en la dimensidn particular de los grupos sociales y en la dimension
singular de los individuos y su cotidianidad. En el terreno de la intervencion
también puede trabajarse en la dimension curativa, preventiva y de control. Y en lo
que atafie a lo epistemoldgico la salud puede mirarse desde la perspectiva de
diversas culturas.” (Breilh, Jaime, 2003)

“(....)La triple dimensién de la salud como objeto /concepto/ campo no
corresponde a tres elementos totalmente separables del analisis, que podemos
escoger y trabajar por una preferencia sino que son aspectos que guardan
profunda concatenacién y conforman un sistema de relaciones, que para ser
trabajado desde una perspectiva emancipadora, requiere situarse desde una
praxis de transformacion concreta y apoyarse en una teoria general critica. Es
erréneo entonces, conceptuar la salud por separado del objeto de transformacién
de un campo practico, pues de ese modo se pierde la riqueza del movimiento
objeto-sujeto, que es la dinamica fundamental del conocimiento. Es decir, la
construcciéon de la salud como objeto impregna su conceptualizacién y, a su vez,
la construccién del concepto salud sélo puede pensarse en relaciéon a un objeto de
transformacion; un objeto que no es estatico, ni uniforme, ni simple; un objeto
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multidimensional en el que juega la oposiciébn de procesos contradictorios-
generales, particulares y singulares-, y en el que se da un movimiento entre
procesos generativos de la accién singular y particular, y los procesos de
reproduccion de la totalidad; y claro, ese movimiento sélo se hace visible y
comprensible en un campo practico. A su vez, las necesidades y contradicciones
del campo practico impregnan inevitablemente las conceptualizaciones y la
conformacién histérica del concepto salud.” (Breilh, Jaime, 2003)

“(...)La salud no es primordialmente " colectiva-objetiva-determinada’; es
siempre y simultdneamente el movimiento de génesis y reproduccién que hace
posible el concurso de procesos individuales y colectivos, que juegan y se
determinan mutuamente. No es tampoco primero individual, y luego colectiva
como producto de la combinacion de realidades individuales. En definitiva, una
mirada dialéctica nos hace ver que esa discusidn no tiene sentido, porque libre
albedrio y determinacién colectiva, no son términos excluyentes, sino
interdependientes.”(Breilh, Jaime, 2003)

“La ciencia contemporanea reconoce que ias contingencias personales y
el albedrio individual generan o recrean condiciones particulares, que pasan a
socializarse en el orden macro, el cual a su vez, reproduce las condiciones para el
devenir de los fenémenos de orden micro social. Entonces desde esta perspectiva,
comenzamos a caer en cuenta que la praxis de la salud no es totalmente objetiva,
es decir sujeta al condicionamiento colectivo, como tampoco es absolutamente
subjetiva, o sujeta exclusivamente al libre albedrio personal. La praxis de la salud,
por consiguiente, no es ni totaimente relativa, ni totaimente deterministica; es un
movimiento incesante desde lo micro hacia lo macro y viceversa, que se mueve
entre el movimiento generativo y reproductivo. Una familia, por ejemplo, en cuya
cotidianidad aparece un caso infantil de infeccién aguda de vias respiratorias, crea
respuestas y explicaciones segun su libre albedrio y de acuerdo a las
posibilidades materiales y formas culturales inscriptas en su estilo de vida
personal, pero, todo ese movimiento no se da en el vacio de relaciones mas
amplias, sino inscripto en un modo de vida cuyos patrones influyen
poderosamente las construcciones cotidianas, un modo de vida que acumula la
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historia del grupo, que se ha formado en la experiencia grupal para enfrentar sus
desafios y contradicciones y que se enmarca en la factibilidad que le asigna un
sistema de produccién/ propiedad, que corresponde a un sistema de distribucion
del poder. La equidad/ inequidad que disfruta/ padece un grupo en un momento
histérico determinado, resulta de las relaciones de clase, de su historia
etnocultural y de las caracteristicas de sus condiciones de género. Todas esas
relaciones son el marco dentro del cual puede moverse el libre albedrio de una
familia y su cotidianidad, son también las barreras que esa familia y las personas
pueden desafiar con su practica y contradecir con su discurso. Esas relaciones
traducen el sistema de poder dominante y se expresan en un conjunio de
practicas y creencias, donde se mezclan tanto aquellas que le hacen el juego a la
hegemonia de los sectores dominantes, como aquellas que hacen parte de la

historia cultural del grupo aludido.”

Factores determinantey de la sadud:jqué es Lo-
que hace que lay poblacioney sean sadludables?

“En particular, hay evidencias crecientes de que el aporte de la medicina
y la atencion de salud es muy limitado, y que gastar mas en atencion de salud no
producira grandes mejoras en la salud de la poblacion. Por otro lado, hay claras y
crecientes manifestaciones de que otros factores como las condiciones en que las
personas viven y trabajan son sumamente importantes para una poblacion
saludable.

La evidencia indica que los factores claves que influyen en la salud de la
poblacion son el ingreso y la posicion social, las redes de apoyo social, la
educacion, el empleo y las condiciones de trabajo, entornos fisicos seguros y
limpios, las caracteristicas biolégicas y la constitucién genética, los habitos de

! Breilh, Jaime. “Epidemiologia critica: ciencia emancipadora e interculturalidad” Ed. Lugar. 2003.
Buenos Aires
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salud y las actitudes de adaptacion, el desarrollo del nifio y los servicios de salud.
Cada uno de éstos factores son importantes por si mismos. Al mismo tiempo, los
factores estan interrelacionados.”(2)

Ingresoy posicidw social

‘Hay evidencias soélidas y crecientes de que un mejor estado
socioeconémico se asocia a un mejoramiento de la salud. En realidad, estos dos
elementos parecen ser los factores determinantes mas importantes de la salud. La
percepcion que las personas tienen de su estado de salud esta vinculado a su
nivel de ingreso.

¢, Por qué un mayor nivel de ingresos y una mejor posicion social estan
asociados a un mejor estado de salud?. Si se tratara solamente de que los grupos
mas pobres y de posicidon mas baja tienen mala salud, la explicacién podria ser,
por ejemplo, las condiciones de vida deficientes. Pero el efecto se da a través de
todo el espectro socioeconomico. Las investigaciones indican que el grado de
control que las personas tienen sobre las circunstancias de la vida, especialmente
las situaciones estresantes y su capacidad discrecional para actuar son influencias
claves. Un mayor nivel de ingreso y posicion social producen en general mayor
control y discrecion. Varios estudios recientes revelan que tener pocas opciones y
aptitudes deficientes para hacer frente al estrés incrementa la vulnerabilidad a un
rango de enfermedades a través de los sistemas inmunolégico y hormonal.”(?)

Redey de apoyo- social

“El apoyo de la familia, los amigos y las personas conocidas podria ser
muy importante para ayudar a las personas a resolver los problemas y enfrentar la
adversidad, al igual que mantener un sentido de dominio y control de las
circunstancias de su vida. Igualmente, la familia y los amigos ayudan a

proporcionar apoyo basico como alimentos y vivienda, atencién cuando estan

2 INE. “Curso de Epidemiologia Bésica” estructura modular 1. modulo 2 “Epidemiologia General.
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enfermos u apoyo cuando hacen cambios en el estilo de vida. La consideracién y
respeto que se da en las relaciones sociales y la consiguiente sensacién de
satisfaccion y bienestar parece actuar como una proteccion contra los problemas
de salud.”(®)

Educacidn

“La educacién estd estrechamente vinculada a la posicion
socioecondmica, siendo la educacion eficaz para los nifios y el aprendizaje
constante para los adultos factores claves que contribuyen para la salud vy
prosperidad de la poblacion y el pais. La educacién contribuye a la salud y a la
prosperidad en la medida que provee a las personas con conocimientos y
aptitudes para solucionar problemas, otorgandoles un sentido de control y dominio
en las circunstancias de su vida. Aumenta las oportunidades de seguridad en
materia laboral y de ingresos, ademas de la satisfacciéon en el trabajo. Iguaimente,
mejora la habilidad de la persona para entender y tener acceso a la informacion
que le ayuda a mantenerse sana.”(2)

Empleo-y condicioney de trabajo-

“El apoyo social en el lugar de trabajo, medido por el nimero y la calidad
de interacciones con los colegas, se asocia con la salud. Cuantas mas conexiones
tiene la persona, mejor es su salud. La salud también se afecta por exigencias del
trabajo relacionadas con el estrés, como el ritmo de trabajo, la frecuencia de
plazos de entrega y los requisitos de presentacion de informes.

El desempleo se asocia con un estado de salud deficiente. Un
importante examen realizado para la OMS determind que los niveles altos de
desempleo y la inestabilidad econémica en una sociedad causan problemas de

2 INE. “Curso de Epidemiologia Béasica” estructura modular 1. modulo 2 “Epidemiologia General.

2004
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salud mental significativos y efectos adversos sobre la salud fisica de las personas
desempleadas, sus familias y comunidades.(?)

Entornoy fisicoy

“Un aspecto importante del entorno fisico son nuestras viviendas, el aire
que respiramos, el agua que bebemos y la seguridad de nuestras comunidades.

La contaminacién del aire, incluida la exposicion al humo de tabaco
secundario, tiene una asociacion significativa con la salud.

La seguridad en el disefio de los hogares, las escuelas, las carreteras y
los lugares de trabajo pueden ayudar a prevenir el gran numero de lesiones por
accidentes automovilisticos y otras causas. La vivienda segura y asequible es otro
aspecto del entorno fisico que contribuye a la salud de la poblacion.”(2)

Caracteristicay bioldgicay y dotacion genético

“La constitucion biolégica y organica del cuerpo humano son un factor
fundamental de los determinantes de la salud, entre los que se incluye la dotacién
genética del individuo, el funcionamiento de los diversos sistemas del organismo y
los procesos de desarrollo y envejecimiento.

Los hombres y las mujeres de todas las edades y estratos
socioecondémicos tienen una esperanza de vida diferente. La vulnerabilidad a las
enfermedades segun edad y las causas de morbilidad, discapacidad y mortalidad
son diferentes en las mujeres y los hombres. La vulnerabilidad a riesgos
significativos para la salud como la violencia fisica y sexual, las enfermedades de
transmision sexual (ETS), los riesgos ambientales y las intervenciones clinicas
inapropiadas también varia entre los hombres y las mujeres. Estas diferencias son
atribuibles en parte a factores biolégicos. Lo mas importante es que surgen de

2 INE. “Curso de Epidemiologia Basica” estructura modular 1. modulo 2 “Epidemiologia General.

2004
17



diferencias en los rasgos; las actitudes, los valores, los comportamientos y los
roles que la sociedad atribuye a los hombres y a las mujeres.”(%)

Habitoy personaley de sodud y aptitudes de adaptocidn

“Los habitos como el consumo de tabaco, el uso de alcohol y otras
drogas, la alimentacion sana, la actividad fisica y otros comportamientos
personales influyen en la salud y el bienestar.

Las aptitudes de adaptacion, que aparentemente se adquieren en los
primeros afnos de vida, son también importantes para los estilos de vida
saludables. Hay destrezas que las personas utilizan para interactuar efectivamente
con el mundo que los rodea y enfrentar eventos, retos y el estrés diario. Las
aptitudes de adaptacién, cuando son efectivas, permiten a las personas ser
autosuficientes, resolver sus problemas y tomar decisiones fundamentadas que
mejoran su salud. Estas aptitudes ayudan a las personas a enfrentar los retos de
la vida de manera positiva, sin recurrir a comportamientos peligrosos como el
alcohol o el abuso de drogas. Las investigaciones nos dicen que las personas con
un sentido fuerte de su propia efectividad y capacidad de hacer frente a las
circunstancias de sus vidas tienen grandes probabilidades de adoptar y mantener
comportamientos y estilos de vida saludables.

Los valores y los comportamientos normativos de los comparieros y las
redes sociales son influencias poderosas en los habitos de salud. El
condicionamiento social juega un papel fundamental en la determinacion y el
mantenimiento de los comportamientos de salud.”(2)

Sexvvicioy de salud

2 INE. “Curso de Epidemiologia Basica” estructura modular 1. modulo 2 “Epidemiologia General.
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‘Los servicios de salud, en particular aquellos disefiados para mantener
y promover la salud y prevenir enfermedades, contribuyen a la salud de la
poblacion.

Sin embargo, segun se observa, estos servicios no son realmente parte
de un enfoque de salud de la poblacion, porque estdn concentrados
esencialmente en enfermedades individuales y factores clinicos de riesgo.

Al garantizar que los servicios de salud sean apropiados y efectivos en
funcion de los costos, aseguramos que contribuyan a la salud. Al mismo tiempo,
los esfuerzos para reformar el sistema de salud deben lograr que se dediquen mas
recursos a los servicios preventivos y de atencién primaria.” (%)

Epidemiologiay Salud Publicow

“Entre la multiplicidad de definiciones de epidemiologia interesa

destacar la de Mac Mahon ampliada posteriormente en el Seminario de Manila de
1981 que dice:

“es el estudio de la distribucion y los determinantes de salud y
enfermedad en la poblaciéon humana, a fin de asegurar una racional planificacion
de los servicios de salud, la vigilancia de la enfermedad y la ejecucion de los
programas de prevencion y control”

Podemos afirmar que la funcién de los Servicios de Salud Publica
consiste en la aplicacion de las ciencias de la medicina preventiva a través del
gobierno, con fines sociales, y con el propdsito no sélo de salvar al individuo sino
comprender y reducir cualquier tipo de enfermedad que afecte a una comunidad o
a un grupo.

Si la Salud Publica es una rama del conocimiento distinta a la medicina,
entonces la Salud Publica debe basarse en alguna disciplina fundamental que le

provea métodos adecuados para su aplicacion.

2 INE. “Curso de Epidemiologia Basica” estructura modular 1. modulo 2 “Epidemiologia General.
2004
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La Salud Publica trata de grupos de personas y la Epidemiologia es el
estudio del comportamiento de la enfermedad tal como se manifiesta en grupos de
poblacién. Por esta razén, se afirma que la Epidemiologia es una de las ciencias

basicas de la Salud Pdblica” *

tpidemiologia criticow

“(...)La Epidemiologia Critica apunta a la importancia de la construccién
intercultural, pues aun sabiendo que la ejecucién misma del método requiere
indudablemente de un trabajo especializado, no sélo en el campo de las ciencias
facticas y naturales, sino en el de las ciencias sociales, la verdad es que la
innovacién mas profunda del conocimiento sobre la salud y la forja de una
perspectiva integral dependera en el futuro de la capacidad que mostremos
quienes hacemos producciéon de conocimiento para confrontar las posibilidades de
nuestros arsenales logicos con la de los otros, asi como en la apertura que
generemos para que en los espacios nutricios de la imaginacién cientifica, en los
escenarios en que se priorizan los problemas de estudio, se disefian hipbtesis y se
conciben sistemas de observacidn y analisis, penetren directamente y sin
mediaciones paternalistas, las necesidades asi como las ideas del pueblo. Lo cual
como venimos diciendo no implica bajo ningin motivo un desconocimiento de los
requisitos y rigor de un quehacer cientifico de excelencia, sino que convoca a un
enriquecimiento mediante un proceso de transparencia, relacion horizontal de las
culturas para forjar la meta critica que coloque a la ciencia como herramienta de
emancipacién, y no como hasta ahora, como instrumento de hegemonia. Esa es la
vision del multiculturalismo critico que propugnamos fervientemente para la
epidemiologia.” (Breilh, Jaime. 2003)

“La unidad coherente de la vieja epidemiologia-que no por serlo ha
perdido su preeminencia-, es entonces la idea de la realidad como dividida en

3 INE. “Curso de Epidemiologia Bésica” estructura modular 1. modulo 2 “Epidemiologia General.
2004
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“factores”; la concepcion casualista del paradigma de los “factores de riesgo”; y la
reduccion de la accién a la correccién funcional de riesgos para mantener el
estatus quo. La unidad coherente de la Epidemiologia Critica es la concepcion de
la realidad como un proceso que se desarrolla como movimiento organizado
alrededor de modos de vida o reproduccién social, con sus contradicciones y
relaciones; la concepcion dialéctica de que esos son modos de devenir o
determinaciones de las condiciones de vida y de las confrontaciones que
finalmente ocurran en nuestros genotipos y fenotipos; y la proyeccién de la accién
en salud como una ruptura contra los procesos que destruyen nuestra salud y nos
impiden emanciparnos (prevencion), y a favor de los procesos que nos protegen y

perfeccionan, tanto colectiva como individualmente (promocién).”

Lo Epidemiologiav y Loy procesos protectores y
destructivoy

“El desafio central de la Epidemiologia Critica es tornarse un
instrumento de desarrollo humano y romper el molde empirista. Una tarea clave en
esa direccion es la de mirar la salud en su integralidad y como proceso, para lo
cual es indispensable superar tanto la vision unidimensional de la vieja
epidemiologia, como su visiébn fragmentada y estatica de los “factores”. La
Epidemiologia tiene que aproximarse al espacio con otra mirada y recuperar la
dimensién temporal historica, que no es la simple secuencia de imagenes en
varios tiempos.

Los modos de devenir que determinan la salud se desarrollan mediante
un conjunto de procesos. Esos procesos adquieren proyeccion distinta frente a la
salud, de acuerdo a los condicionamientos sociales de cada espacio y tiempo, es
decir de acuerdo a las relaciones sociales en que se desarrollan- condiciones que
pueden ser de construccion de equidad, mantenimiento, o que por el contrario
pueden tornarse elementos de inequidad, privacion y deterioro-. Entonces los

4 Breilh, Jaime. “Epidemiologia critica: ciencia emancipadora e interculturalidad” Ed. Lugar. 2003.

Buenos Aires
21



procesos en que se desenvuelve la sociedad y los modos de vida grupales
adquieren propiedades protectoras- benéficas (saludables) o propiedades
destructivas- deteriorantes (insalubres). Cuando un proceso se torna beneficioso,
se convierte en un favorecedor de las defensas y soportes y estimula una
direccion favorable a la vida humana, individual y/ 0 colectiva, y en ese caso Io
llamamos proceso protector o benéfico, mientras que cuando ese proceso se
torna un elemento destructivo, provoca privacion o deterioro de la vida humana
individual o colectiva lo llamamos proceso destructivo. Se comprende que un
proceso puede corresponder a diferentes dimensiones y dominios de la
reproduccion social, y ademas puede tornarse protector o destructivo segun las
condiciones histéricas en que se desenvuelva la colectividad correspondiente.

Los procesos epidemiolégicamente activos se desarrollan en el seno de
una formacién social y enmarcados por las posibilidades reales de cada modo de
vida y sus relaciones, pero se concretan en el movimiento concreto de un estilo de
vida. No se ftrata de que hayan procesos protectores y destructivos
separadamente, sino de que en su desarrollo concreto los procesos de la
reproduccion social adquieren facetas o formas protectoras o facetas o formas
destructivas, segun que su operacion desencadene mecanismos de uno o de otro
tipo en los genotipos y fenotipos humanos del grupo involucrado. La operaciéon en
uno u otro sentido puede tener, asi mismo, caracter permanente y no modificarse
hasta que el modo de vida no sufra una transformacion de fondo, o puede tener un
caracter contingente o incluso intermitente, cuando hayan momentos en que su
proyeccion sea de una o de otra naturaleza. Los procesos segun su importancia
en la definicibn del caracter de la vida y su peso en el modo de vida
correspondiente, pueden provocar alteraciones de mayor o menor significacién en
el desarrolio epidemiolégico.

La epidemiologia empirica y el paradigma de factores de riesgo al
reducir la realidad al plano empirico, al detener el movimiento y fraccionar esa
realidad, no pueden conocer ni el movimiento de la determinacion ni la conexion
de los procesos con la vida social en su conjunto, y tanto la una como la otra
limitaciéon tienen consecuencias importantes en el quehacer epidemiologico. El
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hecho de no permitir la comprension de la génesis de los procesos y reducirse a
los fendmenos “terminales” es un grave obstaculo; el hecho de no articular
diagnésticos que integren las determinaciones de la salud, lleva a una légica de
focalizacion que contradice una vision de la salud colectiva como ambito

emancipador.”

5 Breilh, Jaime. “Epidemiologia critica: ciencia emancipadora e interculturalidad” Ed. Lugar. 2003.
Buenos Aires ’
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Investigadores de EEUU
informan sobre un aumento
de casos de Neumonia (por
Pneumocystis Carinii) y de
Sarcoma de Kaposi en
homosexuales. Ei 3/7, el diario
The New York Times hace
publica la noticia. Para fines
de 1981 ya se habian
diagnosticado 422 casos y
159 muertes.

Luego de varios casos de contagio de
pacientes hemofilicos, se relaciona la

transmisién de la enfermedad con las

trasfusiones de sangre y se establece
formalmente el término Sindrome de

Luc Montagner y Robert Gallo aislan el
retrovirus humano que causa el SIDA que
uego denominaran Virus de
Inmunodeficiencia Humana (VIH). Se hace

Inmuno Deficiencia Adquirida, SIDA.
Se identificas 4 “factores de riesgo™:
homosexualidad masculina, uso de
drogas inyectables, origen haitiano y
hemofilia A. Aparecen los primeros
casos de hombres infectados en la
Argentina.

evidente que el virus afecta al sistema

inmune provocando diversas infecciones
portunistas. Estas infecciones oportunistas
an definiendo distintos perfiles, teniendo en
uenta las conductas sexuales y sociales en
asa continente, es decir el perfil
pidemioldgico de cada lugar.

VIH#/ SIDA: historiavy actualidad del viruwy enw el

mundo, el pais, la cindad y el INE

Historiavy situacidn actual de la Epidemio esvel mundo

“ Es importante definir adecuadamente los términos VIH y SIDA

teniendo en cuenta que no son sinGnNimos aungque en muchas ocasiones se
utilizan como tales. De esa manera decimos que alguien es VIH positivo o
portador cuando esta infectado con el virus VIH pero no presenta enfermedades
relacionadas con el mismo y una persona tiene SIDA cuando esta infectada con el
virus VIH y desarrolla algun tipo de enfermedad marcadora.” e

“Segun estimaciones de ONUSIDA y OMS, se calculaba para diciembre
del aflo 2005 en todo el mundo, un total de 40,3 millones de personas viviendo con
VIH/ SIDA (rango: 36,7 millones a 45,3 millones).

Se estima que en el 2005 el numero de nuevas infecciones fue cercano
a los 5 millones de personas, que en su mayoria no saben que estan infectados

por el virus y que 700.000 seria menores de 15 afos.

® Manual sobre SIDA y drogas. Naciones Unidas, oficina contra la droga y el delito y ONUSIDA
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Alrededor de 2mil investigadores de
30 paises descubren la presencia de
un foco de epidemia en Africa.
Existen al menos 1 caso de VIH/
SIDA en todas las regiones del
mundo. Se comprueba la transmisién
heterosexual. Se hace publica la
aparicion de la nueva epidemia en el
mundo

Aparece el primer caso
periodistico argentino, una
pareja marplatense declara ser
portadores del VIH y la joven
estéd embarazada. Se comienza
a visualizar la problematica en
la Argentina afectando a la
poblacién drogadependiente y
heterosexual,

Aparece el AZT, la primer droga
antirretroviral. Se destaca la importancia
del uso del preservativo y el riesgo
elevado de transmisién por uso de
drogas intravenosas.

La Federal and Drug Administration
sanciona el primer testeo en humanos
de una posible vacuna. Se detecta el
primer caso de una mujer en Argentina.
En Mar del Plata, el INE y los Hospitales
Interzonales comienzan a asistir casos
de VIH.

Es decir que, aproximadamente, hubo 14.000 nuevos casos diarios de

infeccién por VIH.

De los adultos nuevos infectados en el 2005, el 50% son mujeres, por lo

tanto la probabilidad de riesgo de infeccidon por VIH es semejante entre hombres y
mujeres. La mayoria de las nuevas infecciones se detectaron en adultos jovenes.
Aproximadamente el 50% tiene entre 15 y 24 afios de edad y mas del 95% de
estos nuevos casos fueron en paises en desarrollo.

Respecto a las muertes por SIDA, para el afo 2005 se estimaron
aproximadamente 3 millones en todo el mundo, de las cuales el 20% fueron nifios
menores de 15 anos.

El SIDA ha pasado a ser la principal causa de muerte en Africa y la
cuarta a nivel mundial.

Asimismo hay epidemias en rapido crecimiento en Europa Oriental, Asia
Central y Oriental.

Se calculé que en América Latina y el Caribe hay 2,1 millones de nifios
y adultos viviendo con VIH, de los cuales 233 mil son nuevas infecciones, y que al
menos 90 mil fallecieron a causa del SIDA en el mismo periodo.

Durante la pasada década ha aumentado y mejorado de forma notable
las respuestas al SIDA, pero todavia no llegan a alcanzar la escala o el ritmo de

una epidemia que empeora sistematicamente.
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La OMS declara el 1° de Diciembre
el Dia Mundial de la Lucha contra el
SIDA. EI 26/3 muere Miguel Abuelo,
el lider de los Abuelos de la Nada y
9 meses después fallece Federico
Moura, el cantante de Virus. La
epidemia comienza a afectar el
ambiente artistico en la Arg, En Mar
del Plata se observa como comienza
la epidemia principaimente en zonas
residenciales y en grupos

drogadependientes intravenosos.

En EEUU; la Compafiia Farmacéutica
Burroughs Welcome se ve obligada a bajar
el precio del AZT por las protestas de los
activistas. En Mar del Plata se empieza a
realizar informes sociales que pemitan
acceder a tal medicacion a personas sin
recursos, se trabaja acerca del
mejoramiento de la calidad de vida.
Muchos UDis reducen o dejan de
consumir drogas con la ayuda de los
equipos de salud, programas de atencion
de adicciones o por su propia voluntad.

El basquetbolista
norteamericano Magic Jonson
declara que vive con VIH. La
cinta roja se convierte en el
nuevo simbolo internacional
de conciencia y solidaridad
contra el SIDA. En Mar del
Plata se comienza a usar

obre todo en ONGs y en
rupos de voluntarios que
urgen de la poblacién en gral.

En los ultimos dos anos, el acceso al tratamiento anitirretrovirico ha

mejorado de forma palpable. Las personas que necesitan tratamiento ahora no
so6lo tienen la oportunidad en los paises ricos de América del norte y Europa
Occidental. Ademas, ha pesar de la alta cobertura del tratamiento y progresos
realizados en paises como Argentina, Brasil, Chile y Cuba, la situacion es
diferente en los paises mas pobres de América Latina y el Caribe, si bien en
algunos paises la cobertura es de menos del 25%, en otros supera el 75%. Este
parametro de gran relevancia hoy en dia va marcando ciertos patrones epidémicos
en Ameérica Latina.

Mientras que en Europa Oriental, la mayor parte de Asia y
practicamente toda Africa subsahriana, la cobertura es menor que en América
Latina. Como mucho, 1 de cada 10 africanos y 1 de cada 7 asiaticos que

necesitaban tratamiento lo recibian a mediados del 2005”7

7 Boletin sobre VIH/ SIDA en Argentina. Ministerio de Salud y Ambiente de la Nacion, afio X , N°
24, diciembre del 2005)
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El 20/4 se celebro un concierto
en tributo a Freddie Mercury
para dar a conocer la gravedad
del virus y reunir fondos para la
fundacién Fénix de Mercury. En
Mar del Plata nace la primer
ONG que se ocupa de la
atencioén y prevencién del VIH,
llamada UN LUGAR.

Dos estudios demuestran que
el AZT permite disminuir la
trasmision del VIH de madre a
hijo.

Aparece el “coctel” de drogas que suplanta al
AZT y se convierte en la terapia estandar para
el VIH. Brasil produce drogas antirretrovirales
genéricas desafiando la Ley internacional de
Patentes. También Arg. incorpora los
inhibidores de proteasa y comienza la
distribucion gratuita de antirretrovirales.

Hiustoriavy situacionw actual de la Epidemio enArgentine

“La epidemia del VIH/ SIDA en Argentina evolucioné en forma disimil

desde el registro del primer caso en el aflo 1982, alcanzandose el 31 de diciembre
de 2005 un total de 30496 casos notificados al Programa Nacional de Luchacontra
los Retrovirus del humano, SIDA y ETS. Sin embargo, al calcular el retraso en el
envio de las notificaciones, se estima que el total de enfermos diagnosticados es
de 31900”.°

“La tendencia mundial en el desarrollo de la epidemia a la que nuestro
pais no escapa, es que el VIH/ SIDA es cada vez mas femenino, mas pobre y
mas joven, siendo estos los grupos de poblacién hacia los cuales deben
apuntarse las acciones de prevencion.

Hasta el afno 1987 la epidemia afectaba en nuestro pais a la poblacién
masculina (mayoritariamente usuarios de drogas inyectables y hombres
homosexuales), es en ese aio cuando comienzan a notificarse los primeros casos
de SIDA femeninos asociados inicialmente a uso de drogas inyectables y
posteriormente comienza la notificacion de casos por transmision a traves de

relaciones sexuales’.’

$ Boletin sobre VIH/ SIDA en Argentina. Ministerio de Salud y Ambiente de la Nacion, afio X, N°
24, diciembre del 2005) .
® Manual sobre SIDA y drogas. Naciones Unidas, oficina contra la droga y el delito y ONUSIDA
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Comienza en EEUU el testeo en
humanos a gran escala de una

Un chimpancé llamado Marilyn ayuda
a confirmar la teoria de que el virus

El debate sobre SIDA se concentra en la
dimensién geopolitica: Africa es el epicentro

vacuna contra el VIH. del SIDA se transmitié por primera de la pandemia global.

vez de un chimpancé a una persona
en Africa, en los afios 40.

“En Argentina segun la Ley Nacional de SIDA (Ley N° 23798/90), el
Ministerio de Salud y Ambiente registra a las personas con diagnéstico de SIDA de
todo el pais, bajo una codificacion especifica para preservar la identidad de las
personas. Para ello, la Ley establece la obligatoriedad para médicos y/ o
instituciones de salud publicas y/ o privadas, de realizar la notificacion a través de
un formulario elaborado para dicho efecto dentro de los 48 horas de realizada la
confirmacion del diagnéstico de VIH/ SIDA, asi como el fallecimiento de una
persona viviendo con VIH/ SIDA y las causas de su muerte.

En el afo 1996 con 2866 casos se alcanza el valor maximo de enfermos
notificados. ElI mismo coincide con la incorporacién a la notificacién de tres
nuevas enfermedades marcadoras (tuberculosis (TBC), neumonia bacteriana a
repeticion y cancer invasivo de cuello uterino), responsables del 31% de los
enfermos notificados ese ano.

En los afos siguientes se observé una disminuciéon de casos notificados
de SIDA coincidente con la administracion de tratamiento antirretroviral combinado
(HAART) a partir de 1997.

La evoluciéon de los casos de SIDA por sexo, hasta el afo 1987 era
predominantemente en hombres. En este mismo afo se diagnosticé el primer caso
de SIDA en mujeres y la razé6n hombre/ mujer fue de 92/1. En el 2004, segun los
casos notificados hasta la fecha, la razon fue de 2,4/1 hombres por mujer, valor
levemente inferior a los ultimos 5 afnos.

Sobre el total de casos acumulados de SIDA las mujeres representan el
24,6%, los hombres el 74,9% vy los registros donde no se pueden constatar el sexo
son el 0,5% (en general son registros de principio de la década de los afios 90).

Mostrando un 5% de diferencia respecto a los casos notificados del afio 2004,
28
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El VIH/ SIDA se transforma en la principal | El 5/2 muere el reconocido Brasil y Argentina acuerdan la

causa de muerte en el mundo en personas | fotdgrafo argentino Alejandro creacion de una fabrica conjunta de
entre 15 y 59 afios. ONUSIDA informa que | Kuropatwa medicamentos, especialmente

las mujeres conforman la mitad de los antirretrovirales. Los gobiemos de 11
adultos que viven con VIH/ SIDA en el paises de América Latina acuerdan
mundo. En diciembre se presenta el la reduccion entre el 15% y el 55%
calendario Gaby Herbstein para la en el costo.

Fundacién Huésped.

Sobre el total de casos acumulados de SIDA las mujeres representan el
24.6%, los hombres el 74,9% vy los registros donde no se pueden constatar el sexo
son el 0,5% (en general son registros de principio de la década de los afios 90).
Mostrando un 5% de diferencia respecto a los casos notificados del afio 2004,
donde las mujeres representan el 29%, los hombres el 70,9% y sin informacién el
0,1% que representa un solo caso de un nifio fallecido.

Segin  mostraron las  estadisticas, la enfermedad afecta
fundamentalmente a la franja de edad de poblaciéon econémicamente activa y se
concentra mayoritariamente en ambos sexos entre los 20 y 39 afos.

AUn hoy la distribucién por edad de los casos de SIDA, da evidencias
significativas de que un grupo de alta vulnerabilidad son los adolescentes, debido
a que si la edad de desarrollo de la enfermedad es en el rango que corresponde a
los adultos jovenes, significa que hubo muchas posibilidades de contraer la
infeccion durante su adolescencia.

Teniendo en cuenta el total de notificaciones de SIDA en todo el pais, la
principal via de transmisién, es el uso de drogas intravenosas con el 32,6%,
seguido por transmision sexual, primero con el 31,5% en heterosexual y luego con
el 22.3% en homosexual.

Esta distribucién no refleja el patrén de transmisién que sigue la
epidemia actualmente. En el 2002 y en el 2003 en los casos diagnosticados de
SIDA la via de transmision mas frecuente fue por relaciones sexuales
desprotegidas. En las personas que desarrollaron SIDA en el afio 2004, la
distribucién fue la siguiente: las relaciones heterosexuales con el 50,7%, seguido
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25 millones de personas murieron a causa del Actualmente la epidemia afecta a 39,5
VIH desde que se detectaron los primeros casos. | millones de personas en el mundo seguin Naciones Unidas.
La epidemia se transforma en pandemia. En Se ha transformado en una epidemia “con cara de mujer’, ya

paises subdesarrollados y en vias de desarrollo | que las mujeres de estratos socioecondmicos bajos son

como la Argentina, la epidemia se hizo aun mas | quienes mas se encuentran vulnerables ante el virus.
incontrolable y afecta en forma mas cruda y fatal Hasta el momento no se ha encontrado
que en los paises desarrollados, como lo anuncié una vacuna
la OMS a principios de los 80.

por hombres que tienen sexo con hombres 18% y luego usuarios de drogas
inyectables 16,8%.

Asimismo es importante destacar que entre los nuevos enfermos de
SIDA hubo 13 casos notificados por transfusiones en el 2001 y 6 casos en el 2002.

Estos cambios de patron de la via de transmisidbn se comienzan a
visualizar a fines de los 80 principios de los 90, dando como resultado que
actualmente una de las poblaciones mas vulnerables sea la poblacion
sexualmente activa y principalmente la poblacién heterosexual de bajos recursos
financieros.

En las enfermedades marcadoras (en los nuevos diagnésticos de SIDA),
se observa que en los Ultimos 6 afos las de mayor frecuencia fueron Neumonia
por Pneumocystis Carinii, Neumonia Bacteriana a Repeticion, Sindrome de
Desgaste, Criptococcosis, Tuberculosis (pulmonar y diseminada), Encefalopatias
por VIH, Candidiasis Esofagica y Toxoplasmosis. Asi mismo al analizar la
evolucidn de las mismas se observa que la que sufrid un leve incremento como
enfermedad marcadora de SIDA es el Sindrome de Desgaste, el resto se mantuvo
en el periodo sin cambios significativos.

Los casos notificados de VIH, son en todo el pais de 32.411 de los
cuales el 50% corresponde al periodo posterior al afio 2001, afio en el que se
incorpora al registro de SIDA la notificacion obligatoria de VIH. A partir de la
creacidon del registro de VIH (1° de junio de 2001) se comienza a trabajar en
conjunto: Programa Nacional de Lucha contra los RH, SIDA y ETS, Programas
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Pravinciales de SIDA, efectores de salud y médicos notificantes para realizar la
reconstruccion historica de dicho registro.

Hasta el dia de la fecha se ha recopilado de afios previos un total de
17367 casos de VIH, de los cuales 6400 se han podido determinar la variables afio
de diagnéstico, sexo y cédigo de notificacion sexo.

La tasa de incidencia de diagnéstico de VIH para el afo 2004 fue de
1001,8 casos por millbn de habitantes. La tasa de incidencia de diagnéstico
acumulada es de 700 casos por millbn de habitantes, similar a la tasa de
incidencia de diagnédstico de SIDA acumulada.

En la distribucién por sexo de los infectados por VIH se observé mayor
porcentaje de hombres que de mujeres pero con menor deferencia que en casos
notificados de SIDA. La razdn por sexo en el 2004, en casos notificados de SIDA,
fue de 2,4 hombres por mujer y en VIH notificados fue de 1,3 hombres por mujer
(es decir cada 10 infectados 6 son hombres y 4 mujeres). Esto denota la
importancia que ha cobrado la epidemia en la poblacion heterosexual y
principalmente en las mujeres en los dltimos afios.

Se puede observar que la edad de mayor diagnéstico de VIH, tanto en el
afio 2004 como en el 2005, es la comprendida entre los 20 y 40 afios con un 75% ,
edades econdmicamente activas.

En los datos acumulados desde el afio 2000, en los nuevos diagnésticos
de VIH, se observa que la principal via de transmision es la sexual con el 75,7%,
en poblacién heterosexual con 55,6% y HSH 20,1%, seguida por la via sanguinea
en usuarios de drogas inyectables 10,4% de los casos. Al analizar la via de
transmision en el afo 2004 en el sexo masculino se observa que la mayor
proporcién se encuentra en la via sexual con el 75%, distribuido en poblacion
heterosexual el 40,1 y HSH el 34,6%, seguido por UDIs con el 11,4%, mientras
que en el sexo femenino la mayor proporcion la presento la transmision sexual con
el 82%, seguida por la via sanguinea en UDIs que fue de 5,1%.

Hasta la aparicién de los tratamientos antirretrovirales de alta eficacia, el
SIDA era una enfermedad con muy alta letalidad y por los grupos etareos que mas
afectd desencadend consecuencias sociales, demograficas y economicas.
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La evolucion de la tasa de mortalidad es similar a la evolucion de la tasa
de incidencia de diagnéstico de SIDA, con un pico en el afio 1996 que descendi6
desde la incorporacién del tratamiento antirretroviral de alta eficacia.

La proporcién de defunciones por SIDA respecto a las muertes totales
representd en el 2004 el 0,48%, la misma proporcién que el aito anterior.

En la mortalidad por VIH/ SIDA, la media de edad es de 37,7 afios, el
39% de las defunciones por esta causa se concentran entre los 32 y 39 aios. La
media de edad en el sexo masculino es de 38,5 afios y en el sexo femenino es de
35,57 afios, por lo tanto se observa una diferencia de 3 afos entre ambos sexos,
dicha diferencia puede estar asociada a multiples causas y/ o factores como por
ejemplo diagnéstico mas tardio, diferencias socioeconémicas de los infectados,
etc.

Los datos revelan que la evoluciéon de las defunciones por grupos de
edad y sexo muestran un incremento de la mortalidad por VIH/ SIDA en los
menores de 15 afos a partir de 1998, pero con una proporcién menor al afio 2000.
Esto se atribuye a la aplicacion de la “Norma Nacional de SIDA en Perinatologia”
que se elabor6, aprob6é y difundid en 1997. Esta norma que incluye la
obligatoriedad de ofrecer a todas la embarazadas la realizaciébn del Test
diagnéstico para VIH, previo asesoramiento y respetando el consentimiento
informado, mejor6 la deteccién de las embarazadas infectadas por VIH y su
tratamiento posterior asi como el de sus hijos recién nacidos.

La repercusion de la aplicaciéon de esta norma también se ve reflejada
en la disminucién continua de la mortalidad por VIH/ SIDA en las mujeres de 15 a

44 afios”.'°

10 Boletin sobre VIH/ SIDA en Argentina. Ministerio de Salud y Ambiente de la Nacién, afio X, N°
24, diciembre del 2005)
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Historiavy syituaciow actuad de lo epidemia enw Mar del
Platav y el INE

Segun datos suministrados por la Regién Sanitaria VIII; que incluye los
municipios de Gral. Alvarado, Gral. Pueyrreddn, Necochea, Bailcarce, Tandil;
Maipu, Gral. Guido, Gral. Madariaga, Ayacucho, Mar Chiquita, Loberia, La Costa,
Gral. Lavalle, Villa Gesel y Pinamar , el nimero de personas conviviendo con VIH/
SIDA es de 2752 hasta el afio 2006; de los cuales se estima un namero real, que
aun no ha sido notificado de 20000 pvvs.

Es importante mencionar que estas ciudades que componen la RSVII,
forman parte del principal circuito turistico de la costa de nuestro pais. Esta
particularidad potencializa las posibilidades de trasmision del VIH debido a las
caracteristicas migratorias y de movimiento de grandes masas de contingentes
que se presentan durante periodos turisticos, principalmente en los meses de
verano.

Los primeros casos detectados de VIH/ SIDA en nuestra ciudad se
remontan al aflo 1987. En aquélla época se utiliza la denominacioén de “grupos de
riesgo” para los primeros grupos drogadependientes intra-venosos en los cuales
se comienza a detectar el virus. Esta categorizaciéon en nuestra ciudad vuelve en
contra los intentos que aln en nuestros dias se ponen en marcha para prevenir la
transmision del virus, ya que la poblacidbn que considera no pertenecer a ese
“famoso grupo de riesgo” ( drogadependientes, homosexuales, prostitutas),
continlia exponiéndose a conductas riesgosas y colaborando en el mantenimiento
del “estigma” del infectado.

En nuestros dias la poblacion heterosexual es la que se encuentra con
mayor probabilidades de contagio del virus.

El INE tuvo su origen en el antiguo asilo y hospital o sanatorio Maritimo,
creado en Mar del Plata el 30 de septiembre de 1893, dependiente de la Sociedad
de Beneficencia de la Capital Federal. Fue destinado al tratamiento de pacientes
con TBC EXTRAPULMONAR, especialmente 6sea.
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En abrii de 1968 la Secretaria de Salud Publica de la Nacién lo
transforma en Centro Nacional de Lucha Antituberculosa de Mar del Plata, con un
area de influencia que incluia las regiones de la Patagonia y Comahue..

Las necesidades de la poblacion asi como la preocupacion de las
autoridades de salud, posibilitaron incorporar el estudio y control de otras
enfermedades, tales como ETS, Enfermedad de Chagas-Mazza, Hepatitis; con un
enfoque epidemiologico.

El 23 de junio de 1971 sobre las bases del centro nacional de lucha
antituberculosa, se cred el Instituto Nacional de Epidemiologia (INE), cuya
funciones son las de Investigacion y Docencia.

A partir del 6 de junio de 1980 el INE lleva el nombre de “ Dr. Juan
Héctor Jara”.

Durante el periodo 1893-1958 el servicio social estaba conformado por
trece trabajadores sociales que estaban distribuidos en trece barrios existentes en
la ciudad. Se ocupaban de supervisar a los pacientes una vez dados de alta.

A partir del afio 1987 la Institucibn comienza a brindar atencién a
personas con VIH /SIDA, formando parte del Programa Nacional de Lucha contra
los Retrovirus del Humano, SIDAy ETS.

En dicha institucion, la atenciébn es ambulatoria, gratuita y se brinda, a
quienes lo necesiten, el tratamiento antirretroviral correspondiente de acuerdo a la
Ley Nacional de SIDA N° 23798.

Los objetivos de la institucién en el abordaje con esta problematica son
los de Atencion Primaria y Prevencion Primaria, Secundaria y Terciaria; como asi
también la Promocion de la Salud y la Vigilancia y Estudio Epidemiolégicos.

Hasta el momento el INE con cuenta con un registro que notifique la
cantidad de personas con VIH/ SIDA que concurren al mismo, ya que este numero
es muy variable debido a varios factores: hay quienes sélo reciben el diagnostico y
deciden atenderse en otra institucién, quienes se atienden en esta institucion y en
el HIGA, quienes poseen obra social y los estudios y medicacion los reciben de la
misma, pero conservan los médicos del INE, etc.. De todas formas, los datos con
los que se cuenta revelan que hasta agosto del 2006 se encontraban en
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tratamiento antirretroviral 189 personas de los cueles 130 eran de sexo masculino
y 51 de sexo femenino.

En el caso de los hombres, la mayor concentracion de infectados se da
en la franja etarea que va de los 32 a los 53 afios. Esta franja con 108 personas
representa el 83% de los infectados de sexo masculino.

En el caso de las mujeres, la franja etarea con mayor concentracion de
infectados es la que abarca de los 25 a los 46 afios.

Por otra parte, en los inicios de la epidemia en el afio 1987 la
prevalencia era muy superior en hombres. Esta es una posible causa de la
preeminencia del sexo masculino en la franja de edad mas alta.

" datos suministrados por Eugenia Hermida. Tesis “La representacion Social del VIH". UNMdP
Fac. Cs.Sy §5..200% y Servicio Social del INE.
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"l resiliencia noy inwidla a posidlivar nuestra mirada al
projemo-y amodificar nuestvas pricticas; empegando-quigds por
observar, ideniificar y usar mejor loy recursos de quienes hemos
de cuidar”.

Resili y

“(...) Hay que recordar que resiliencia no quiere decir invulnerabilidad, no
es absoluta: no parte de una invulnerabilidad absoluta, sino sélo de una inmunidad
relativa a los sucesos y periodos dificiles de la vida. La resiliencia no es una
cualidad fija, cambia segun el momento y las circunstancias, y también segun los
traumas — que siempre son distintos, pues suceden en momentos diversos y en
construcciones psiquicas diferentes- y segun el modo como la persona los viva e
interiorice. Hay una concepcion dominante que dice que, para poder hablar de
resiliencia, se tiene que haber vivido un suceso traumatico — guerra, maltrato,
enfermedad grave, estrés, luto por un familiar, etc. — y en primer lugar debe
haberse podido hacer un trabajo de resistencia a dicho trauma. También hay que
afadir que no se puede ser resiliente uno solo, pues la resiliencia se construye en
interacciéon con el entorno y con el medio social. (...) En fin, lo especialmente
importante parece el concepto de reconstruccioén positiva, la capacidad de tirar
adelante. En efecto, segin Vanistendael y Lecomte ser resiliente no significa
recuperarse (rebondir) en el sentido estricto de la palabra, sino crecer hacia algo
nuevo. Volver (rebondir) a un estado inicial es ahora imposible, mas bien hay que
saltar (bondir) adelante, abrir puertas, sin negar el pasado doloroso, pero

superéndolo. Asi pues, la resiliencia lleva a una metamorfosis del individuo”."

12 Manciaux, Michel (compilador). “La Resiliencia: resistir y rehacerse”, Cap: “La resiliencia ayer y
hoy” ; Ed. Gedisa, Barcelona, 2003
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‘Podemos proponer una serie de hipbtesis que parecen coherentes con

lo dicho. Esas hip6tesis reflejan la Resiliencia en el dia a dia:

‘77

‘/’

7

La Resiliencia es una capacidad que se construye en la
interaccion entre un individuo y su entorno. Dicha capacidad se
construye y se alimenta toda la vida, pero con altibajos, y de
formas concretas que pueden transformarse con el tiempo;
En la base de la Resiliencia casi siempre estan la relaciéon con el
préjimo y el sentido, que pueden reforzarse mutuamente. Muchas
veces, el sentido se construye en un proyecto movilizador, que
une los intereses de la persona y sus capacidades, en un proceso
que estimula el crecimiento;
La Resiliencia deben iluminarla a la vez la ciencia y la experiencia
de vida. No se puede limitar los conocimientos sobre el tema a lo
que deje ver la observacion cientifica;
Es importante estudiar las estrategias de construccién de la
Resiliencia. El desarrollo de una estrategia lleva a preguntas
distintas a las de la investigacién cientifica;
Espontaneas o no algunas actividades pueden contribuir a la
Resiliencia, aunque no deban generalizarse. Estas actividades, a
menudo, estdn en la vida diaria. Aunque no podamos
generalizarlas, pueden inspirar otras actividades adaptadas a
otros contextos;
La Resiliencia en lo cotidiano necesita una dimension ética;
La Resiliencia no es una técnica de intervencion. En su origen
hay un cambio de enfoque de la realidad que se resume en dos
frases, faciles de entender y dificiles de aplicar:

% So6lo podemos construir con lo positivo,

% Pero positivo no quiere decir perfecto.” -

3 Manciaux, Michel (compilador). “La Resiliencia: resistir y rehacerse”, Cap: “La resiliencia en lo
cotidiano” ; Ed. Gedisa, Barcelona, 2003
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Procesoy protectores y procesoy destructivoy:
diferenciay entre el Enfoque de Resilienciavy el Enfoque

Epid Loléai

“Es conveniente diferenciar entre el enfoque de riesgo y el enfoque de
resiliencia. Ambos son consecuencia de la aplicacion del método epidemioldgico a
los fendbmenos sociales. Sin embargo, se refieren a aspectos diferentes pero
complementarios. Considerarios en forma conjunta proporciona una maxima
flexibilidad, genera un enfoque global y fortalece su aplicaciéon en la promocién de
un desarrollo sano.

El enfoque de riesgo se centra en la enfermedad, en el sintoma y en
aquellas caracteristicas que se asocian con una elevada probabilidad de darfio
biolégico, psicoldgico o social.

El enfoque de resiliencia describe la existencia de verdaderos escudos
protectores contra fuerzas negativas, expresadas en términos de dafios o riesgos,
atenuando sus efectos y transformandolas en factor de superacion de las
situaciones dificiles”.™

“En términos epidemiolégicos, riesgo es una medida; un factor de
riesgo es toda caracteristica o circunstancia puntual detectable en una persona o
grupos, asociada a una probabilidad incrementada de experimentar un dafio a la
salud. Queda implicita la idea de que la probabilidad de consecuencias adversas
aumenta por la presencia de una o mas caracteristicas o factores”. "

“Desde la resiliencia se propone “interesarse mas bien por los procesos
implicados en el desarrollo de la resiliencia: hay que interesarse por los
mecanismos de riesgo y no por los factores de riesgo. Pues la misma
caracteristica puede ser un riesgo en una situacion, y en otra, factor de proteccion.

Ya en 1987, Rutter distinguian entre vulnerabilidad, mecanismos de proteccion y

“Sancedo, Blanca Maria “La resiliencia, algo para promover’. material extraido de Intemet

®Lic. Barzani, Carlos; Lic. Dominguez, Irupé; Lic. Gianni, Cecilia; Lic. Kuperman, Veronica; Lic.
Lago, Nicolas, “Proyecto prevencion primaria y secundaria en VIH/ SIDA”, material extraido de
Internet
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factores de riesgo, y pensaba que la vulnerabilidad y la proteccién eran los polos
negativo y positivo de un mismo concepto, y que las variables de riesgo eran lo
que evidenciaba el efecto vuinerable o el protector. (...) El dualismo vulnerabilidad
- recurso tiene una dinamica evolutiva: lo que en un tiempo puede servir de
recurso, luego se puede convertir en elemento de vulnerabilidad... Aunque la
situacion de riesgo revele una vulnerabilidad, como estado de crisis, tiene un
potencial positivo. Si se domina, la situacién de riesgo favorece el desarrollo de las
potencialidades.

(...) Es especialmente importante recordar que los factores de riesgo no
actian de modo aislado. Hay que tener en cuenta muchos indicios: los contextos
individual, familiar, comunitario y cuitural, y los elementos temporales”."®

“El estudio de lo que se conoce sugiere que los procesos protectores
probablemente incluyen: a) los que reducen las repercusiones del riesgo, en virtud
de los efectos sobre el riesgo propiamente dicho, o modificando la exposicién al
riesgo o la participacion en el mismo; b) los que reducen la probabilidad de
reaccién negativa en cadena resultante del encuentro con el riesgo; c) los que
promueven la autoestimacion y la eficacia mediante relaciones personales que
dan seguridad y apoyo, 0 mediante el éxito en la realizacion de tareas; d) los que
crean oportunidades. La proteccién no radica en los fendbmenos psicologicos del
momento, sino en la manera como las personas encaran los cambios de la vida y
lo que hacen con respecto a sus circunstancias estresantes o desventajosas”."’

(...)Es importante tener presente que hoy se tiene que pensar en
términos de procesos: asi pues, la resiliencia seria un proceso de negociacion del
riesgo en el que los factores protectores se opondrian al riesgo y los factores de
vulnerabilidad llevarian a sucumbir a ese riesgo: por tanto, el efecto de proteccion
o de vulnerabilidad sélo es evidente si se combina con el riesgo.

(...) Si la resiliencia suscita hoy un gran interés en quienes trabajan
en los ambientes médicos, sociales, psicolégicos y educativos, se debe ante todo
a que hace cambiar de perspectiva: en vez de estudiar las debilidades, las

' Manciaux, Michel (compilador). “La Resiliencia: resistir y rehacerse’, Cap: “La resiliencia ayer y
hoy” ; Ed. Gedisa, Barceiona, 2003
7 Rutter, Michael. “La Resiliencia: consideraciones conceptuales”, dic 1993
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carencias y los medios de compensarlas, empezamos investigando las fuerzas y
como usarlas. Asi pues, los practicos y los investigadores no examinaran tanto la
patologia cuanto la salud y la adaptacion adecuada: /a resiliencia nos invita a
positivar nuestra mirada al préjimo y a modificar nuestras préacticas, empezando
quizas por observar, identificar y usar mejor los recursos de quienes hemos de
cuidar”.'®

'8 Manciaux, Michel (compilador). “La Resiliencia: resistir y rehacerse”, Cap: “La resiliencia ayer y
hoy” ; Ed. Gedisa, Barcelona, 2003 40



“Las personas somoy dngeles con una sola ala;
la vineica forma de volar es abragdndonos...”

Calidad de vida

“El interés por la Calidad de Vida ha existido desde tiempos
inmemorables. Sin embargo, la aparicion del concepto como tal y la preocupacion
por la evaluacién sistematica y cientifica del mismo es relativamente reciente. La
idea comienza a popularizarse en la década de los 60 hasta convertirse hoy en un
concepto utilizado en ambitos muy diversos, como son la salud, la salud mental, la
educacion, la economia, la politica y el mundo de los servicios en general.

(...) Aun existe una falta de consenso sobre la definiciéon del constructo y
su evaluacion. Asi, aunque histéricamente han existido dos aproximaciones
basicas: aquella que lo concibe como una entidad unitaria, y la que lo considera un
constructo compuesto por una serie de dominios, todavia en 1995, Felce y Perry
encontraron diversos modelos conceptuales de Calidad de Vida. A las tres
conceptualizaciones que ya habia propuesto Borthwick-Duffy en 1992, afadieron
una cuarta. Segun éstas, la Calidad de Vida ha sido definida como la calidad de
las condiciones de vida de una persona (a), como la satisfacciéon experimentada
por la persona con dichas condiciones vitales (b), como la combinacién de
componentes objetivos y subjetivos, es decir, Calidad de Vida definida como la
calidad de las condiciones de vida de una persona junto a la satisfaccion que ésta
experimenta (c) y, por ultimo, como la combinacién de las condiciones de vida y la
satisfacciéon personal ponderadas por la escala de valores, aspiraciones vy

expectativas personales (d).

(..)La evaluacién del concepto presenta una situacion parecida. Para
Dennis, Williams, Giangreco y Cloninger (1993), los enfoques de investigacion de
este concepto son variados, pero podrian englobarse en dos tipos: Enfoques
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cuantitativos, cuyo propdsito es operacionalizar la Calidad de Vida. Para ello, han
estudiado diferentes indicadores: Sociales (se refieren a condiciones externas
relacionadas con el entorno como la salud, el bienestar social, la amistad, el
estandar de vida, la educacién, la seguridad publica, el ocio, el vecindario, la
vivienda, etc); Psicolégicos (miden las reacciones subjetivas del individuo a la
presencia 0 ausencia de determinadas experiencias vitales), y Ecolégicos (miden
el ajuste entre los recursos del sujeto y las demandas del ambiente) y, Enfoques
cualitativos que adoptan una postura de escucha a la persona mientras relata sus
experiencias, desafios y problemas y cdémo los servicios sociales pueden
apoyarles eficazmente.

(...)Entre las ciencias de la salud, los avances de la medicina han
posibilitado prolongar notablemente la vida, generando un incremento importante
de las enfermedades cronicas. Ello ha llevado a poner especial acento en un
término nuevo: Calidad de Vida Relacionada con la Salud. Numerosos trabajos de
investigacion cientifica emplean hoy el concepto, como un modo de referirse a la
percepcion que tiene el paciente de los efectos de una enfermedad determinada o
de la aplicacién de cierto tratamiento en diversos ambitos de su vida,
especiaimente de las consecuencias que provoca sobre su bienestar fisico,
emocional y social. Las tradicionales medidas mortalidad/ morbilidad estan dando
paso a esta nueva manera de valorar los resultados de las intervenciones,
comparando unas con ofras, y en esta linea, la meta de la atencién en salud se
esta orientando no sélo a la eliminacién de la enfermedad, sino fundamentaimente
a la mejora de la Calidad de Vida del paciente. Actuaimente hay importantes
trabajos realizados sobre intervenciones en personas con cancer, SIDA, asma y
esclerosis multiple, entre otras”.'®

“No se puede hablar de Calidad de Vida sin considerar las diferencias
individuales, sin considerar la importancia de los subjetivo que rodea a ésta y lo
mas importante sin olvidar que se esta hablando de la felicidad de las personas.

'® Gémez-Vela, Maria; Sabeh, Eliana N. Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad,
Facultad de Psicologia, Universidad de Salamanca, material extraido de intemet.
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En éste sentido, es interesante preguntarse qué tanto tienen en
consideracion la subjetividad, las diferencias personales y la espiritualidad (tales
como las vivencias, experiencias, estilos de crianza, lugar de nacimiento, entre
otros) al momento de definir el concepto de Calidad de Vida y Bienestar Subjetivo.
Estos factores cumplen un rol fundamental en lo que la persona va a entender o
va a buscar para su bienestar subjetivo o calidad de vida y como enfrentaran las
adversidades.

Siempre desde el eje de la subjetividad, el hecho de entender
conceptualmente “calidad de vida”, se requiere comprender que al concebirse:
“vida”, se hace referencia a una forma de existencia superior a lo fisico
unicamente; puesto que se deberia considerar el ambito de relaciones sociales del
individuo, sus posibilidades de acceso a los bienes culturales, su entorno
ecoldgico-ambiental, los riesgo a los que se encuentra sometida su salud fisica y
psiquica, entre otros elementos; en otras palabras, ademas de sus nexos con los
demas en la esfera social y comunitaria, trasciende a su individualidad. Pues bien,
por lo tanto, “calidad de vida” es un concepto relativo que depende de cada
grupo social y de lo que éste defina como su situacién ideal de bienestar por
Ssu acceso a un conjunto de bienes y servicios, asi como el ejercicio de sus

derechos y al respeto de sus valores”.°

» www.monografias.com
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METODOLOGIA
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METODOLOGIA

Las Metodologias de Investigacién Cualitativas son entendidas por De
Souza Minayo como “aquellas capaces de incorporar la cuestion del significado y
de la intencionalidad como inherente a los actos, a las relaciones y a las
estructuras sociales, siendo éstas ultimas tomadas tanto en su origen como en
cuanto a su transformacién como construcciones humanas significativas”. %'

“Para trabajar con Ciencias Sociales es necesario participar del
proceso social. Pero esa participacion en el inconsciente colectivo no significa,
de modo alguno, que se falsifiquen los datos o0 que ellos sean vistos
incorrectamente. Muy por el contrario, la participacion en el contexto vivo de la
vida social es una presuposicion de la comprensién de la naturaleza interna de
su contenido. El desprecio por los elementos cualitativos y la completa
restriccion de la voluntad no constituye objetividad y si negacién de cualidad
esencial del objeto.” (M.C.De Souza Minayo.1997;subrayado de la autora)

El presente trabajo de investigacion fue desarrollado desde un nivel
exploratorio-descriptivo, recabando los datos a través de la triangulacion de
perspectivas de “ varios investigadores, de multiples informantes y multiples
técnicas de recoleccién de datos.” (De Souza Minayo 1997)

Entendemos que en la busqueda del conocimiento del objeto de nuestra
investigacion lo importante no es eliminar métodos y técnicas de recoleccion de
datos, sino poder trascender las limitaciones que cada una nos da, y poder llegar a
una comprensiéon mas acabada y global de esa realidad que buscamos conocer.

2! De Souza Minayo, M.C. “El desafio del conocimiento. Investigacion cualitativa en salud” ed.

Lugar. 1997
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El mismo buscd poner de manifiesto el “estado actual de la cuestion”
con el fin de encontrar fundamentos teéricos y practicos que constituyan la base
de esta nueva comprension de la realidad del VIH/ SIDA .

Los instrumentos utilizados en la recoleccién de los datos fueron:

L3 Registro documental: material bibliografico, lectura de historias
clinicas, busqueda por Internet.

< Entrevistas semi-estructuradas.
<> Técnica Grupal de confrontacion de Datos.

RECOLECCION DE DATOS MEDIANTE ENTREVISTAS
SEMIESTRUCTURADAS

Con la implementacion de una entrevista semiestructurada (con
preguntas cerradas y abiertas) buscamos aproximarnos a un conocimiento sobre
la calidad de vida que tienen las personas que conviven con el virus y a la
percepcién que tienen ellas sobre la enfermedad.

Se realizaron un total de 8 entrevistas. Cada uno de los entrevistados
fue seleccionado tomando determinados criterios significativos para obtener
respuestas a las preguntas de la investigacion. La conformacion de esta muestra
no busco ser representativa de la poblacion, sino que se orientd a obtener datos
sobre cuestiones relevantes para esos individuos y que estuvieran vinculados con
la posibilidad de conocer estrategias de vida que favorecieran el desarrollo y

fortalecimiento de procesos protectores en éste grupo concreto.

Nuestros criterios de inclusibn para aplicar el instrumento de
recoleccion de datos fueron:
> Personas con el diagnéstico de VIH/ SIDA con un periodo minimo
de 5 anos;
> Mayores de 18 anos;
> De ambos sexos ;
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> Que reciban atencion de su salud en el Instituto Nacional de
Epidemiologia, “Dr. Juan H Jara”;
> Que estén o no realizando tratamiento antirretroviral.

Coincidimos con las autoras M .L. Ageitos y G. Laplacette que “la
entrevista tiene la desventaja de quedar encuadrada en /o que se dice. Sin
embargo, las entrevistas nos permitirdn el acceso a un tipo de informacién que se
halla contenida en la biografia del entrevistado, que ha sido interpretada por el y

que seréd proporcionada con una orientacion e interpretacién especifica. Esta

interpretacion es mas significativa que la propia informacién que contiene”. %2

VARIABLE IMENSIONE.

1) EDAD (en anos): Se entrevistaran a mayores de 18 anos (*)

2) SEXO: Femenino — masculino (*)

3) NIVEL DE INSTRUCCION: Se clasificaran en: estudio informal -
estudio formal completo/ incompleto. (*)

4) ULTIMOS VALORES DE ESTUDIOS ESPECIFICOS DE VIH (CD4 Y
CARGA VIRAL) Y ENFERMEDADES OPORTUNISTAS: Estos datos propiamente
técnicos serviran para comparar y relacionar su influencia con el concepto de
salud que cada persona perciba sobre si misma y como un indicador del grado de
interés que tengan sobre su estado actual de salud. La ausencia o presencia de
enfermedades oportunistas nos servirdn para conocer qué aspectos protectores y

destructivos se visualizan en esas circunstancias. (*)

22 Dra. Ageitos, M.L.; Lic. Laplacette, G..”Vivir con VIH/ SIDA. Una investigacion testimonial sobre
los nifios y sus derechos, la informacion y los silencios, la discriminacion y la pobreza” UNICEF.

mayo 2004. Argentina
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5) TRATAMIENTO ARV: Se buscard conocer la incidencia de la
adherencia al tratamiento sobre la calidad de vida de la persona. (*)

6) INFORMACION ACERCA DEL VIH: Se buscara conocer el nivel de
informacion acerca del VIH a fin de poder vincularlo como un factor protector o de
riesgo, al momento de implementar estrategias de vida y readaptacion para
afrontar una situacion adversa como es el conocimiento de un diagnostico de VIH
positivo y la necesidad de reelaborar habitos de vida, etc.

7) DIAGNOSTICO: Se tomara en cuenta el afio aproximado en que la
persona recuerda que se le informé de su diagnéstico positivo, bajo qué
circunstancias (sorpresivo o no) y quiénes se lo informaron, percepcién de si
mismo desde el momento del diagnéstico. EIl modo en que se informé el
diagnéstico y la manera en que recibié el mismo la persona, podran formar parte
del interjuego entre procesos protectores y destructivos . (*)

8) RECURSOS SOCIALES: “.. Son las redes familiares y comunitarias
constituidas por parientes, amigos, vecinos, grupos de autoayuda y otras
instituciones especificas para el cuidado de la salud. Estos recursos incluyen
grupos y personas que los individuos reconocen como aquellos a los que pueden
solicitar ayuda para satisfacer algunas necesidades. Mas alla de que los recursos
existan, es necesario que las personas los visualicen como posibles de ser
utilizados y que opten por solicitar ayuda.”(M.L Ageitos y G. Laplacette, 2004). Con
esta dimensién buscaremos conocer el interjuego del entorno como recurso

continente y de apoyo y/ o de exclusion y discriminacion.
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9) PAREJA: Se buscaréa conocer de qué manera el vinculo establecido
con su pareja favorecio y/ o favorece una relacion basada en la contencion y
apoyo, conductas de cuidado mutuo, etc, o si por el contrario significé y/ o significa
un lazo en el que se visualizan factores como la discriminacién, el abandono y la
falta de cuidado y respeto por la salud de ambos.

10) SITUACION LABORAL: Con esta dimensién buscaremos conocer
cOmo una ocupacion puede funcionar como un elemento negativo; en el caso de
situaciones de subempleo, discriminacién laboral, obstaculos para la toma de la
medicacion y otros recaudos especificos del cuidado de la salud; o como un
aspecto positivo en la medida que permita encontrar recursos personales,
sociales, econémicos, etc, que contribuyan al modo de vida.

11) FACTORES DE RIESGO/ PROCESOS DESTRUCTIVOS:
Utilizando como soporte los conceptos de la Epidemiologia tradicional buscaremos
conocer a qué situaciones adversas se encontraban expuestos al momento de
contraer el virus, a cudles continuaron y/ o continuan actualmente expuestos
(drogas, relaciones sexuales sin proteccion, etc; los cuales son los Factores de
riesgo tradicionalmente estudiados ). Asimismo, adoptando la vision de la
Epidemiologia critica, buscaremos conocer y comparar los procesos destructivos a
los que se vieron expuestos las personas, entendiendo a los mismos como: “un
elemento destructivo, que provoca privacion o deterioro de la vida humana
individual o colectiva. Esos procesos adquieren proyeccion distinta frente a la

salud, de acuerdo a los condicionamientos sociales de cada espacio y tiempo, es
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decir de acuerdo a las relaciones sociales en que se desarrollan’(Jaime,
Breilh.2003)

12) FACTORES PROTECTORES/ PROCESOS PROTECTORES:
Utilizando como soporte los conceptos de la Epidemiologia tradicional buscaremos
identificar en las personas la adopcion de habitos saludables (alimentacién,
gjercicio, abandono de conductas de riesgo, etc), participacion activa en la toma
de decisiones con respecto a su propia vida y salud, etc. Asimismo, adoptando la
vision de la Epidemiologia critica, buscaremos conocer y comparar los procesos
protectores de los que se vieron beneficiados las personas. “ Cuando un proceso
se torna beneficioso, se convierte en un favorecedor de las defensas y soportes y
estimula una direccién favorable a la vida humana, individual y/ o colectiva.”(Jaime
Breilh. 2003)

13) PROCESOS RESILIENTES: La percepcion de la persona sobre sus
propios recursos, sus logros, cambios de conducta que tuvo luego del diagndstico.
Buscamos conocer si el diagnostico positivo de VIH/ SIDA significé una situacién
traumatica o adversa que posibilitd a la persona “rearmarse”, cambiar su estilo de
vida, y “saltar hacia una transformacién positiva”, en la que es conciente y
responsable sobre su propia salud, y utiliza esa experiencia en su propio bien y el

de los demas.

(*) Estas variables se utilizaron para realizar una caracterizaciéon social

del grupo de personas entrevistadas.
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TRABAJO DE CAMPO

Retomando para este capitulo nuestro objetivos, pudimos dar inicio a

nuestra instancia empirica:

OBJETIVO GENERAL:

9,
o

®,
R4

Conocer los factores y procesos protectores y de riesgo que
presentan las personas con VIH positivo .

Conocer la forma en que se vinculan, obstaculizan o
complementan estos factores y procesos protectores y de riesgo
en la convivencia con el virus y cdmo repercuten en la calidad de
vida de los individuos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

0,
0’0

Indagar bibliografia existente y/ o experiencias sistematizadas
sobre la tematica de factores y procesos protectores y resilientes
en la convivencia con VIH/ SIDA.
Identificar el interjuego entre factores y procesos protectores y de
riesgo que ponen en marcha las personas que se atienden en el
INE y que constituyen nuestra unidad de analisis.
Identificar conductas resilientes en las personas entrevistadas
que puedan servir a la comprension del interjuego entre procesos
protectores y de riesgo desde el enfoque epidemioldgico critico.
Arribar a una reflexion que tenga en cuenta una visibn mas
integrada de la realidad actual de quienes conviven con VIH/
SIDA y que se aproxime a una propuesta de intervencion
profesional.
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Estado del Arte en VIH/ SIDA y procesos protectores y de riesqo:

La busqueda de antecedentes de investigacién en ésta tematica se
orienté principalmente en la exploracién por Internet , publicaciones oficiales
(Boletin Epidemiolégico del Ministerio de Salud de la Nacién),Tesis de Grado en
nuestra disciplina y/ o disciplinas que comparten el mismo objeto de estudio: el ser
humano en relacién con sus circunstancias de vida.

El material que se aproximara nuestro objeto de estudio, en general,
resulté escaso.

Si bien existen trabajos sobre factores de riesgo y protectores en la
tematica, los mismos son abordaos de forma independiente , o
complementariamente a la tematica central del estudio (como puede ser por
ejemplo: estudios sobre las principales vias de transmisién, o sobre
actualizaciones en el tratamiento antirretroviral, etc), y ninguna de éstas
investigaciones tiene como objetivo el analisis del interjuego entre los mismos. A
su vez tampoco fue posible hallar ninguno que se orientara desde la perspectiva
de Resiliencia y/ o desde la Epidemiologia Critica.

Asimismo podemos mencionar a modo de antecedentes las siguientes
investigaciones:

% “Factores de riesgo y protectores para VIH/ SIDA en jovenes
y adolescentes en la comuna 18, Cali, Colombia”.
Septiembre de 2004 . Universidad del Valle, Escuela de
Medicina y Escuela de Enfermeria. “E/ trabajo pretendia
identificar la percepcion de vulnerabilidad y los factores
protectores y de riesgo para VIH-SIDA y otras ITS en jévenes y
adolescentes de la Comuna 18, para lo cual tomaron inicialmente
una muestra poblacional en un colegio publico y en uno privado
del sector, en la que identificaron la edad a la que los chicos
jnician su vida sexual, las conductas y practicas sexuales que
suelen tener y aspectos que tenian que ver con el poder de

52



decision en la relacion, el uso, intencién de uso y actitudes frente
al condon, el conocimiento del VIH-SIDA y las enfermedades de
transmision sexual y el consumo de alcohol, drogas y cigarrillo.™?
“Factores protectores y de riesgo para VIH / SIDA en mujeres
de Cali, Colombia”. Diciembre de 2005. Universidad del Valle,
Escuela de Medicina y Escuela de Enfermeria. “E/ propésito
de este estudio fue contribuir con la promocién de la salud de las
mujeres de la ciudad de Cali; adicionalmente sensibilizar a las
mujeres participantes sobre la problemaética de la infeccién por el
VIH/ SIDA y otras ITS. Objetivos: 1) Explorar la presencia de
factores protectores y de riesgo para VIH/ SIDA y otras ITS en las
mujeres participantes del estudio; 2) Determinar la vulnerabilidad
y percepcion de riesgo de las mujeres a la infeccion por VIH y
otras ITS. Se utilizé un disefio transversal por encuesta. En total
participaron 312 mujeres de las 21 comunas de Cali."%*
“Afrontamiento, apoyo social percibido y distrés emocional
en pacientes con infeccion por VIH”. Universidad Auténoma
de Madrid, Facultad de Psicologia. “Los aufores describen la
relacion de las estrategias de afrontamiento y el apoyo social
percibido (afectivo y sanitario) con el distrés emocional en 229
hombres y mujeres adultos con infeccion por VIH de distinto
origen cultural (espafiol y peruano). Los resultados indican
asociaciones entre las variables de afrontamiento y el apoyo
social percibido con el grado de distrés emocional
experimentados por los sujetos.”?

“Programa Nacional de Lucha contra los retrovirus del
humano, SIDA y ETS"®: “A grandes rasgos es posible

mencionar que en el objetivo n° 4 de dicho programa (“Reducir el

2 nttp:/iwww.universia.net.collibroabierto/cienciasdelasalud/nosoloelamortesalva. html
nttp:/iwww.scielo.cliscielo.php?script=sci_arttext&pid=S071795532005000200005&Ing=es&nrm=i
s0>. ISSN 0717-9553.

2 http://Awww_psicothema.com/psicithema.asp?lD=1082

% http:/iwww.msal.gov.ar/htm/site/sida/site/programa-nacional.objetiovs.asp
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impacto individual, familiar y socio-econémico”) se pueden
identificar algunas acciones y estrategias con cierta orientacién
hacia la busqueda de las potencialidades del entorno socio-
familiar de las personas que conviven con el virus, a través de la
utilizacion de la informacién como recurso indispensable para la
sensibilizacion social con respecto a la epidemia, propiciando la
atencion integral de los afectados, desmitificando Ia
representacion social de la enfermedad que es la causante de la
discriminacion que ocurre actualmente en ciertas instancias y
para ciertos grupos de afectados y fortaleciendo el marco legal
que brinde mayor proteccién a traveés del reconocimiento de sus
derechos individuales.” (ver Anexo Programa completo)
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Etapa de recolecciéon de datos empiricos

El contacto con los actores sociales entrevistados se llevo a cabo entre
los meses de octubre y noviembre del afio 2006 y la confrontacion de los datos
empiricos recabados y las interpretaciones que desde nuestra mirada investigativa
logramos concluir, se realizd con los protagonistas de este proceso en el mes de
abril del 2007.

Las entrevistas fueron grabadas en su totalidad con previa autorizacién
de las personas interpeladas y se les aseguro plena confidencialidad sobre los
datos relevados.

Resulta importante aclarar que no todas las entrevistas se realizaron en
el INE, sino que algunas de ellas se sucedieron en otras instituciones de salud por
estar los entrevistados realizando trabajos de voluntariado en las mismas (RZS
Vil e HIGA) y que 2 (25%) de las personas entrevistadas no se atendian en la
institucién que dio el marco a esta investigacion.

En el transcurso de la recoleccion de datos, nos pusimos en contactos
con estas dos personas que si bien, no eran pacientes del INE, se tomod la
decision de incluirlos en la investigacion, dado que sus historias de vida resultaron
muy significativas para el propésito de la misma.

El contacto con los entrevistados se sucedié de varias formas; en
ocasiones durante la busqueda de material bibliografico en centros de salud,
tuvimos la oportunidad de conocer personas que al informarse acerca de nuestra
investigacibn se mostraron predispuestos a colaborar con la misma; en otras
circunstancias, el encuentro fue mediado por profesionales del Servicio Social del
INE y también ,se contd con la buena colaboracidon de miembros de la Red de
PVVS que fueron favoreciendo el acercamiento con los mismos.

Queremos destacar que nuestro trabajo de campo fue posible gracias a
la colaboracién de: profesionales del INE y RZS VI, miembros de la Red de
PVVS y las personas entrevistadas, quienes una vez conocidos los objetivos y el
propbsito de la investigacién, prestaron toda la cooperacion posible. Estas
personas manifestaron su alto grado de interés por comunicar sus opiniones
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acerca de su experiencia en la convivencia con ViH/ SIDA. Los mismos valoraron
profundamente esta oportunidad que se les brind6 para hablar y reflexionar sobre
el tema y el espacio para ser escuchados.

Soélo un aspecto podemos mencionar como obstaculizador durante la
recoleccion de los datos: la dinamica cotidiana de cada institucién en ia que se
realizaron las entrevistas, en ciertas ocasiones, dificulté la construccién de un
encuadre de privacidad para el didlogo, ya que existieron interrupciones e
irrupciones de personas durante el desarrollo del mismo. A pesar de estas
interferencias, los objetivos de cada entrevista pudieron ser alcanzados.
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ANALISLIS DE CONTENIDO
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ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS DATOS

Las caracteristicas de la poblacién entrevistada y la interpretacion de los
datos que de ellas se recabaron fueron los siguientes:

DATOS PERSONALES:

Sexo:

Con respecto al sexo de los entrevistados, 4 (50%) de los mismos
pertenecen al sexo femeninoy 4 (50%) al sexo masculino.

Franja etarea:

Abarcan una franja etarea desde los 34 a los 57 afios, configurando un
grupo de adultos mayores.

La poblacion propuesta debia ser de adultos con un minimo de 5 afios
0 mas de conocimiento de su diagndstico.

Un hecho a destacar es que por la franja etarea a la cual pertenecen los
entrevistados, podemos asociarlos con los primeros grupos de infectados de VIH/
SIDA en la ciudad de Mar del Plata. Es importante recordar que el perfil
epidemiologico de esta poblacion presentaba caracteristicas diferentes a las
actuales, pudiendo este dato ser relevante a la hora de interpretar la
representacién social de la enfermedad que tienen los entrevistados.
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Este dato nos permite percibir la presencia de mecanismos protectores
en estas personas, en un momento histérico de la enfermedad en el cual el
prondstico de vida era incierto y fuertemente asociado a la muerte, ya que en esa
época , la representacion social de este padecimiento estaba fuertemente ligada a
una idea fatalista debido a que se conocia muy poco acerca del virus y todavia no
existia una medicacion efectiva que permitiera a las personas convivir con el
mismo.

Niveles de instruccion:

Los niveles de instruccion son: primario completo 2 (25%) casos,
secundario incompleto 1 (12,5%) caso, secundario completo 3 (37%) casos y
terciario/ universitario 2 (25%) casos.

En conclusion, el nivel de instruccion de los mismos se da a partir del
nivel primario completo hasta terciario/ universitario completo. Esto nos muestra
que este grupo de personas se ha incluido dentro del sistema educativo formal , lo
cual podria apreciarse como una aspecto protector en o que respecta a:1)
transmision de valores y estrategias para su desempefio en la vida; 2)
reconocimiento de recursos sociales que beneficiaran su calidad de vida; 3)
formas de acceso a la informacién y atencién de su salud y; 4) como aspecto
especifico propio de la problematica del VIH/ SIDA, el manejo de la medicacion y
otro tipo de tramites vinculados con la atencion de su salud (por ejemplo:
gestiones de pensiones, pases gratuitos para transporte publico, recursos de
amparo, etc).

SITUACION LABORAL:

“En la Argentina de los ultimos veinte afios, el grado de vulnerabilidad
de las familias crecié debido al aumento de la tasa de desempleo, la disminucion
de la cantidad de los puestos de trabajo, la precarizacién laboral, el aumento de la
economia informal, y , en consecuencia, también creci6 la sensacién de
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incertidumbre de las personas frente al futuro. En el pasado, el trabajo estable
implicaba garantias y derechos y, ademas, permitié y facilité la estructuracién de la
sociabilidad.” 2’(Ageitos y Laplacette. 2004)

En los entrevistados, se refleja claramente esta situacion de
vulnerabilidad. Actuaimente 7 (87%) de ellos cuentan con ocupacion laboral, pero
dentro del plano informal; ya que en algunos casos tienen trabajos en negro
(43%) y en otros realizan trabajos de voluntariado (57%). Entre los primeros
figuran tareas de plomeria, albafiileria, reposteria y atenciébn en comercios;
mientras que en el segundo grupo (voluntarios de la RED de PVVS) las
actividades se abocan a promocién de la salud, atencién de stands de consejeria
en instituciones de salud de nuestra ciudad, charlas y conferencias; en donde
cobran un subsidio minimo que no se corresponde con el de un sueldo legitimo y
que tampoco es suficiente para cubrir con sus necesidades basicas.

Cabe sefalar que dicha institucién (Red de PPVS) es de caracter
autogestionaria ya que cuenta con fondos econémicos a partir de financiamientos
externos mediante la presentacién de proyectos de abordaje de la tematica en la
que se ocupan.

Es importante destacar que uno de los entrevistados (13%) no cuenta
actualmente con ocupacion laboral. Este caso presenta una particularidad, ya que
en el marco de la entrevista, el mismo nos comenta que: ‘se encuentra en busca
de trabajo y que la tarea que desearia realizar seria el de obrero en una obra de
construccion por considerarlo como un lugar ideal para el trabajo en equipo de
personas Saludables”. Esta persona hace mencion de la importancia que tiene
para él, el trabajar en situacion de igualdad con personas que no convivan con el
VIH. Aqui ese deseo aparece como un desafio en la medida que le permitiria
“sentirse sano e incluido” en un espacio laboral al que identifica con grupos de
personas saludables, ya que el mismo se caracteriza por el uso de la fuerza y
mucha actividad fisica.

27 INDEC. Encuesta Pemanente de Hogares Continua: tasa del 4to trimestre del 2006

Desocupacion 8,7% para la Argentina, y tasa del 4to trimestre del 2006 Desocupacion 6,5% para
Partido de General Pueyredon. http://www.indec.gov.ar
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personas saludables, ya que el mismo se caracteriza por el uso de la fuerza y
mucha actividad fisica.

A pesar de las dificultades y carencias econémicas y de cobertura social
que conlleva el hecho de no contar con un trabajo formal, varios de los
entrevistados han encontrado dentro del plano del voluntariado otros beneficios a
nivel cultural, personal y social que aparecen como aspectos protectores a la hora
de resignificar su funcion dentro de la comunidad. Algunos de los mismos
comentan haber encontrado en éstos espacios, nuevos grupos de pertenencia y
por consiguiente poder potenciar sus recursos sociales, sentirse con la libertad de
hablar de “lo que les pasa con su convivencia con el virus” sin ser discriminados y
obtener mayor reconocimiento de sus pares que en otros trabajos.

Se puede visualizar la percepcion del trabajo en la Red como una
estrategia que combina el desempefio de una tarea laboral que les confiere
identidad y reconocimiento, con el cuidado de su salud y la posibilidad de ampliar
sus perspectivas de informacién y recursos a través de esta organizacion. Esta
alternativa de compatibilizar el cuidado de su salud con el trabajo se puede incluir
dentro de los procesos protectores que se manifiestan en el grupo de
entrevistados.

-( el entrevistado relata que trabaja voluntariamente en la Red) “..que
tampoco es una situacién laboral... porque nosotros...en principio somos
voluntarios...trabajamos en forma voluntaria,...y minimamente cuando se
aprueban los proyectos tenemos un sueldo.... “(entrevista N°5)

-“.. es sentirte socialmente respetada... Igual que trabajar en una
farmacia... no es lo mismo que vender suéter, ...en la farmacia sos “la chica de la
farmacia” y tenés que tener un cierto conocimiento.... Al principio, al no tener
laburo, a mi me bajone6 muchisimo... No me imaginaba trabajando en ningun
lado, ...y sabiendo que tengo ésta enfermedad..... por empezar, cuando empecé a
trabajar en el Centro todos los chicos se abrieron conmigo y tengo amigos,... tengo
un grupo de gente que estd en la misma que yo”. (entrevista N°1)
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Situacion laboral y conductas de riesgo

En algunas ocasiones, el no contar con un trabajo estable y formal puede
potenciar conductas de riesgo que impliquen perjudicar la estabilidad y calidad de
vida alcanzada por la persona.

En uno de los casos entrevistados se expresa como, la inestabilidad laboral
y la falta de un ingreso mensual que permita satisfacer sus necesidades basicas |,
podria ser un disparador para que la persona incurra en conductas delictivas como
pueden ser ‘robar y vender drogas”, como forma de subsistencia en una situacion
limite.

En algunas personas se manifiesta esta eleccion como unica alternativa, lo
cual no significa que se de en todos los casos, ya que las opciones de
supervivencia son amplias y variadas y no todas deben incluir conductas de
riesgo.

-“.. va, estoy trabajando, en el sentido que vendo ropa, pero no tengo
un laburo asi efectivo..., yo hago lo que venga... yo quiero tener un departamento,
y hay poco laburo, ...vendo ropa y coloco algun techo...

(..)...Es como todo, sino tenes ftrabajo no comes, y yo en mi
pensamiento sé que sino trabajo no como,... Sino tengo que salir a robar o vender
drogas, ..y a mi eso no me Qqusta, prefiero conseguir la plata de otra
manera...”(entrevista N°3)

Situacioén laboral y atencion de la salud

En so6lo una de las entrevistas aparece como un obstaculo para
encontrar un trabajo estable, las concurrencias mensuales al control medico y
retiro de la medicacién ya que pueden dificultar el cumplimiento de la jornada
laboral. En este caso esta disyuntiva de cuidar la salud o cuidar el trabajo puede
ser vivenciada como una situacién antagénica que conduzca a la persona a
sentimientos de angustia, preocupacion, y a verse limitada en sus proyectos y /o
cuidado de su salud.
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Aqui cabe mencionar una afirmaciéon que lamentablemente todavia no
ha podido ser resuelta: todo aquella persona que cuenta con una enfermedad
cronica, y en particular quienes conviven con el VHI/ SIDA y con el estigma social
que posee, temen ser discriminados dentro de los ambitos laborales.

-“Si, estoy trabajando en un negocio con una prima y el marido... pero es
como que....por ahi, a veces me cuesta conseguir (trabajo)...como tengo que venir
aca (INE) a la mafiana y estar pidiendo...viste...en el trabajo...no es facil conseguir
asi...se complica.....porque vos imaginate....es mi prima.... siete y cuarto tengo
que entrar y todavia estoy aca.....dando vueltas....”(entrevista N° 7)

COBERTURA SOCIAL:

Sélo 3 (37%) de los entrevistados cuenta con una pensién o jubilacién y
obra social; el resto no cuenta con cobertura social.

Encontramos en los datos que contar con los beneficios de una obra
social 0 pension, presenta en algunos casos, una dificultad en lo referente a los
tiempos burocraticos que demandan para la realizacion de estudios especificos.
Esto trae como consecuencia demoras en las entregas de la medicacién, en las
autorizaciones para los estudios, etc; llegando a ciertas circunstancias, en las que
los beneficiarios se ven obligados a apelar a recursos de amparo para exigir las
respuestas a sus demandas.

A su vez, desde la subjetividad de las personas que cuentan con estos
“servicios”, aparecen sentimientos de “ser una molestia’, una “carga’, a la hora de
exigir por sus derechos. Se manifiesta entonces una contradiccion entre lo que
deberia ser un beneficio socialmente adquirido ( proceso protector contextual-
institucional ) y la realidad a la que deben enfrentarse las personas frente a esta
situacion. Podria conceptualizarse esto como un “seudo-beneficio”, originado por
un doble discurso acerca de lo que deberian garantizar las politicas publicas de
salud, y lo que en la practica cotidiana se muestra a quienes van a ejercer sus
derechos como ciudadanos ( Ley Nacional 23798 — que exige la atencién del VIH
a nivel nacional — y Ley Nacional 24455- que incluye la obligatoriedad de que las
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obras sociales dispensen los tratamientos meédicos, psicoldgicos y farmacolégicos
de las personas con VIH/ SIDA y los programas de prevencién del VIH/ SIDA y de
drogadependencia- %°).

En resumen, la burocratizacion propia de las obras sociales dificulta la
atencion de la salud; para las personas viviendo con VIH ésta burocratizacion es
mayor que la existente para otro tipo de padecimientos, como por ejemplo
pacientes oncoldgicos, y otras patologias.

-“..hoy la obra social para nosotros es como que tenemos que dar mil
vueltas y presentar recursos de amparo y hacer un montén de cosas...”

-“...para los estudios oncolégicos y todo eso, esta PAMI...pero para mi y
para los chicos (grupo de la Red) es como que no se nos quiere..como que somos
una molestia...si, somos una molestia para la obra social...somos una
carga...”(entrevista N°6)

SITUACION SOCIO-FAMILIAR:

Con este aspecto buscamos conocer los entornos de contencién vy
apoyo que encontraron las personas entrevistadas y de qué forma estas
relaciones sociales favorecen en su proceso de salud.

Quisimos diferenciar nuestro analisis en 4 categorias a saber: 1) familia

0 grupo conviviente, 2) grupo de pares , 3) equipo de salud y 4) relacién de pareja.

1) Familia o grupo conviviente:

Encontramos que 5 (62%) de los entrevistados comparten la vivienda
con familiares, pareja e hijos y 3 (38%) viven actualmente solos .

Comunicacién del diagnédstico

Pttp://www.msal.gov.ar/htm/site/sida/site/info_legal_legislacion.asp
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Con respecto al diagnostico de VIH, encontramos que todos los
entrevistados han podido compartir con su grupo cercano su seropositividad. No
se presentaron diferencias entre los que conviven con su grupo familiar y entre los
que viven solos, ya que la totalidad del grupo estudiado nos informa que han
podido contar a sus seres mas cercanos su diagnéstico.

Los mismos nos comentan haberse sentido muy apoyados en esos
momentos en los que debieron confiar su condicidn. Esto nos habla de la
construccion de relaciones saludables en el sentido de poder comunicar “lo que
les pasa”, compartir como se sienten y encontrar la continencia que necesitan para
reamarse y continuar con sus proyectos de vida.

Poder confiar un diagnéstico frente a un ser querido nos indica de un
proceso protector en la persona en la medida en que ella pudo resignificar su
situacion de salud y tomar una postura activa y responsable en lo que respecta a
contar su situacién y poder cuidarse ,que lo cuiden y cuidar a los otros.

Asimismo se observa en el grupo que todos han elegido concientemente
a las personas con las que sentian la confianza de poder comunicar la situacioén, y
han podido encontrar en ellas el tipo de respuesta que necesitaban para afrontar
la misma. Esto nos muestra conductas saludables , ya que una forma de cuidarse
asi mismo; también, es elegir correctamente con quienes compartir una nueva
realidad que en principio se manifiesta como conflictiva e impactante.

-Silll Todos saben ...mi hermana, mi sobrina, mi hermano que vive en
Villa Gesel...si, saben y me cuidan..la Gnica que no sabe es mi tia que tiene 87
afios que no le dije para no asustarla...y sabe mi mejor amiga que fue la primera
persona a la que le dije..... ahora soy la madrina de su hija....yo no soy de muchas
amigas, yo siempre dije:” pocas pero buenas’..y ahi estan presentes...fue muy
favorable el entorno y la actitud...porque yo no sali con una actitud rebelde a la
vida porque yo dije: “esto es lo que me paso y punto”...”( entrevista N°1)

Contencién y apoyo de grupo conviviente y no conviviente :

La totalidad de quienes participaron de la investigacion poseen un
entorno cercano que los acompania, los contiene, los ayuda y que les “hace bien”.
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El tipo de ayuda y apoyo que encuentran es variado y tiene significados
diferentes de acuerdo a la historia de cada uno. En algunos casos el apoyo es de
tipo economico ( casa, alimentacion, dinero para la subsistencia, etc) , en otros
tiene que ver con el estar cerca, siempre atentos a como se sienten, a brindarles
motivaciones para sus cuidados. En general todos mencionan como la principal
forma de apoyo que perciben de su entorno la aceptacién de su condicién de
PVVS; sin la existencia de actitudes discriminatorias, prejuiciosas, o “de lastima”.

Este dato nos muestra como cobra importancia una relacién saludable
con los otros significativos a la hora de encontrar y desarrollar aspectos
protectores durante la construccién del proceso de salud.

-“...vivo con mis hijos...vivo con 2 hijas y 2 hijos...

en lo que respecta al apoyo ...

-si totalmente.....ellos estan preocupados....siempre estan: “comiste?”....
-te cuidan...

-Si, exactamente ...” (entrevista N°8).

-“...8i, vivo sOlo... tengo un departamento.... cuando viene mi hijo, le
cocino, lo bafio, lo cambio, él me hace feliz!

en lo que respecta al apoyo...

-si, Si cercano... se dice que vos tiras una buena y vuelve, viste...y lo
comprobé, hay gente que vive haciendo cagadas ...y no le va bien... sabe mi
nucleo ...”(entrevista N°2)

2) Participacién en actividades con pares:

Se pueden encontrar dos subgrupos con respecto a la relacion con otras
personas que conviven con el VIH/ SIDA: 1) por un lado , 5 (62%) de los
entrevistados participan en actividades de promocién de la salud, dando charlas, y
siendo activistas en la lucha por los derechos de las PVVS, a través de la
participacion en la Red de PVVS vy, 2) por otro lado, 3 (38%) de los casos,
manifiestan predisposicion para colaborar en investigaciones (como la que aqui se
detalla) y transmitir sus experiencias a otras personas, pero que por cuestiones de
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disponibilidad horaria en la actualidad no le pueden dedicar tiempo a dicha
actividad.

En estos espacios de pertenencia los entrevistados encuentran la
libertad para poder expresarse como son y construir una identidad grupal
alrededor de una realidad compartida, mediante la cual pueden lograr proyectos
personales y comunitarios que les gratifican y les hacen sentir en igualdad de
condiciones y con una importante funcién social: la de ser agentes muitiplicadores
de la salud.

-“..8i, trabajo en la Red ...

-...Me siento..eheh.. trabajando en la red no sé..., pero compartiendo
con mis pares, me siento bien, sienfo que no tengo que esconder nada,.... que
puedo hablar abiertamente, y que no me van a discriminar,... que puedo decirlo....
porque en otros ambitos todavia no podes”.(entrevista N°4)

-“..Siempre me hubiese gustado (participar)....pero no porque....soy un
hombre muy ocupado..me quedé con mis hijos chiquitos...hago los dos
roles...papa y mama..tengo mi casita....0 sea que tengo que atender mis
chicos....ahora estén sefioritas...me ayudan un poco mas..pero es como que
estoy buscando el rol...si, me encantaria....viste, como hoy, si vos me necesitaste
acad estoy.. siempre para lo que puede ayudar porque no ..me
encantaria.....”(entrevista N°8)

En la entrevista que a continuacion se transcribe encontramos un
aspecto importante a sefialar que muestra como la persona interpelada aprovech6
el espacio como medio para difundir un mensaje alentador y de contencion para
aquellos que se encuentran en su misma condicién de persona viviendo con VIH .

Podemos ver, en estos mensajes, como se va modificando la
representacion que tienen los entrevistados con respecto a la convivencia con el
virus. En un principio, las ideas que surgia en torno al VIH eran de muerte y
desesperanza, y ahora, nos encontramos con personas que tienen un discurso
diferente, comprometido, con una esperanza de cambio en beneficio de su calidad
de vida, y con la voluntad para ser agentes multiplicadores de ese cambio.
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“(..)... (no sé si estas grabando..que eso vaya para la gente que
realmente sufre, o que estan sufriéndolo en el momento... que sigan para
adelante, y bueno, que no es la palabra muerte,... ahora tiene solucion ....siempre
y cuando hagan las cosas bien, ...y que tengan una vida sana, que se cuiden, que
no embrome a ofro,... porque a veces, hay mucha gente con despecho que
embroma a los demas,... que ha pasado cosas, que van y hacen sexo con una
chica, ...una chica con otro chico, y tienen ese problema y no lo dicen y no se
cuidan, ...entonces es como un despecho hacia esa persona, .... y no tienen que
ser asi, ...se tienen que cuidar y tener conciencia, ...y que piensen en la vida de
los demas, ...como que estarian cuidando un hijo....)(...)” (entrevista N°8)

Consideramos la estrategia de participar en actividades de interaccion
con otros pares, como un elemento potencializador de nuevos sentidos y
perspectivas de vida orientados hacia la comunidad , el bien comun y la mejora
de su propia salud y calidad de vida.

“En la base de la Resiliencia casi siempre, estan la relacién con el
préjimo y el sentido, que pueden reforzarse mutuamente. Muchas veces, el
sentido se construye en un proyecto movilizador, que une los intereses de la
persona y sus capacidades, en un proceso que estimula el crecimiento”.
(Manciaux, M. 2003)

3) Relacién con equipo de salud:

“Los miembros del equipo de salud, a través de la practica profesional
representan una de las modalidades de mediacién en la que se expresa el sistema
de salud.

La atencion de la salud se resuelve a través de la intervencion de varios
profesionales.

Las relaciones “obligadas” que se establecen, son con el médico
tratante y otros profesionales de la salud, que comparten con ellos la informacion
acerca de su diagnostico.

Algunas personas han construido una fuerte vinculacion con éstos
profesionales, que se basa en una alta cuota de confianza y que se expresa en un
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estilo de relaciéon informal. Un indicador de ello es que las y los entrevistados se
refieren a éstos profesionales llamandolos por su nombre de pila”. %°

Estas reflexiones surgidas de una investigacion acerca de la convivencia
con el virus en familias con nifios infectados realizada por las autoras M L Ageitos
y G Laplacette en La Matanza , permiten comprender mejor nuestros datos y
referenciar nuestras conclusiones; ya que en los entrevistados se evidencian el
tipo de vinculos y relaciones con el equipo de salud del INE , del HIGA y de ZSVIIi,
del que ellas mencionan: se sienten en confianza para dialogar sobre su
enfermedad, protegidos por el médico y demas profesionales, agradecidos por las
atenciones y como en su casa por el tipo de contencidén y trato familiar que
reciben.

Este tipo de relaciéon con el equipo de salud forma parte de los vinculos
positivos que los entrevistados han construido y favorece a la red de contencion y
apoyo mas amplia (con su grupo familiar y grupo de pares) que funciona como
proceso protector.

-“..Anda a la entrada y vas a ver un cartel...hace 4 o 5 aflos que lo hice
dandole las gracias al equipo de salud,.. siempre me atendi aca,... pero esfo
depende solamente de mi..tengo que agradecerles que tengan la amabilidad de
atenderme pero después es mi historia...yo retiro la medicacién todos los meses,...
si la tomo o la tiro en el inodoro....ya uno tiene ese poder..."(entrevista N°2)

-“..fantasticol Yo siempre senti como que vine a mi segunda
casa....siempre estaba muy contenida..me siento y he hecho una relacion
fantastica.... mi relacion con X va mds allé de ser paciente y....en general somos
amigos...(...)si, me he sentido muy, muy protegida...."(entrevista N°6)

? Dra, Ageitos, M.L.; Lic. Laplacette, G.."Vivir con VIH/ SIDA. Una investigacion testimonial sobre
los nifios y sus derechos, la informacién y los silencios, la discriminacion y la pobreza” UNICEF.
mayo 2004. Argentina
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4) Relacién de pareja:

Contencion y Apoyo

La pareja constituye un aspecto importante a la hora de analizar los
vinculos que mantienen o construyen quienes conviven con VIH/ SIDA |, ya que el
apoyo y la contencion que pueden recibir por parte de la misma es fundamental
para contribuir a los procesos protectores que van desarrollando los entrevistados.

Encontramos en el grupo estudiado que todos refieren haber podido
comentar y dialogar de su diagnostico positivo con sus respectivas parejas, en el
momento de conocer el resultado del mismo. Todos comentan haberse sentido
apoyados en el momento de confiar su seropositividad.

Autocuidados en las relaciones sexuales en parejas estables

Actualmente 4 (50%) de los entrevistados se encuentran en pareja
estable; y en 2 (25%) de los casos sus companeros son también seropositivos.

Aunque en lo referente a los recaudos que toman para cuidarse en sus
relaciones sexuales, 1 (12,5%) de los entrevistados (perteneciente al subgrupo de
parejas estables) menciona no usar preservativos. Se observan contradicciones
en el discurso, ya que el caso seleccionado nos aporta datos fundamentales a
nuestra investigacion.

Nos otorga material que nos permite extraer un ejemplo concreto
acerca de la relaciéon de procesos de riesgo y protectores y el interjuego que se da
entre los mismos: por un lado, observamos como sentimientos tan positivos como
son la confianza, el amor y el apoyo de la pareja, en el aspecto referente a las
relaciones sexuales, puede transformarse en un riesgo para ambos al no
considerar el cuidado a través del uso de preservativo como forma preventiva del
riesgo de reinfeccidén y de transmision de otras enfermedades; y, por otro lado,
vemos que se internalizan pautas de cuidado limitados a determinados aspectos
(por ejemplo frente a cortaduras, o alimentacion sana, deporte, etc) que si bien
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son importantes, no son suficientes para un cuidado integral. También nos habla
de ciertos prejuicios al uso de preservativos y conductas sexuales responsables,
ya que pueden cuidar a terceros, pero aun no pueden cuidarse con su pareja .

-“...No nos cuidamos,... estamos tan juntos, que a mi no me dan ganas
de engafiarlo y a él tampoco...cualquier problema lo hablamos con el médico... yo
no puedo tomar anticonceptivos porque no me hacen efecto por la medicacion
ARV, y no puedo ponerme el DIU, porque tuve problemas en el cuello del
utero....la fidelidad es una cosa entre comillas, ....yo la verdad no tengo ganas de
estar con nadie que no sea mi marido, y mi marido no tiene ganas de estar con
nadie que no sea yo, ....es cuestion de ponernos de acuerdo.... a parte ninguno de
los dos tenemos hepatitis b ni c..... el doctor....me dijjo: “ustedes se hicieron amigos
del virus de entrada’(risas)

Igual ...de cualquier cosa nos cuidamos,... yo me cuido y cuido a todos;
por ejemplo: me lastimé y estoy en lo de mi hermana y los chicos como son dicen
‘tla yo te curo” y yo les digo “no, la tia se cura sola” ...con esas cosas hay que
tener cuidado, me entendés?...”(entrevista N°1)

Autocuidados en las relaciones sexuales circunstanciales

Dentro del subgrupo de las personas que no se encuentran en pareja
estable, encontramos un caso que por sus caracteristicas nos permite ampliar el
entendimiento del interjuego de los procesos protectores y de riesgo. En éste, se
visualizan descuidos en las relaciones sexuales circunstanciales que pueden
propiciar situaciones de mucha exposicién.

Aqui también observamos que un aspecto protector como la informacién
sobre el virus y su tratamiento (sobre la condicibn de una carga viral
“indetectable”) se puede convertir en un riesgo cuando la misma no se pone en
practica, perjudicando a la persona y a sus parejas de contacto sexual. Asimismo,
se puede percibir cierta culpa implicita en estas conductas de riesgo, pero que la
persona entrevistada encubre justificando su actitud ante estas situaciones de
descuido. Esto puede estar vinculado a un proceso de negacion de la enfermedad
o de falta de responsabilidad en lo que respecta al cuidado del otro.
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-“.. Y mas o menos (...) yo estoy indetectable,.. y no transmitis tanto
virus cuando estas indetectable....(...)

(...)si el riesgo esta, pero yo lo comprobé que no, pero si estas podrido,
Si estas infectado y no estas tomando medicamentos ahi si...

-0 sea que has tenido relaciones sin preservativo?

-Si, pero yo me perseguia igual... no me sentia bien... menos mal que
uno...o sea no te sentis culpable porque no tenés maldad, la cosas es cuando lo
haces con maldad, le haces una maldad a una mujer o alguien...”(entrevista n°3)

INFORMACION ACERCA DEL CONOCIMIENTO DEL DIAGNOSTICO:

El conocimiento del diagnéstico positivo de VIH/ SIDA se encuentra en
un promedio de hace 10,5 afos; siendo el diagnostico mas reciente en el afo
1998 y el que data de mas tiempo en el afio 1992.

Respuestas ante el diagndstico de infeccién por VIH:

“En la comunicacion del diagnéstico de VIH, el contenido del mensaje se
relaciona no sb6lo con la informacion de un resultado sino también con la
consecuente adjudicacion de un conjunto de connotaciones sociales vinculadas
con la seropositividad en una sociedad todavia estigmatizante. Ser informado de
un resultado de seropositividad a partir de un Test diagnéstico de VIH no es lo
mismo que ser informado de otro tipo de infeccion y asi lo demuestran los
testimonios de las y los entrevistados”:

“El canal utilizado habitualmente para la informacion del diagnéstico es
la comunicacién del médico, quien no siempre reconoce las sensaciones de
ansiedad y angustia por las que pasan las personas que estan esperando el
resultado de un andlisis ni las dificultades para plantear dudas y demandar

explicaciones.”

* Dra. Ageitos, M.L.; Lic. Laplacette, G.."Vivir con VIH/ SIDA. Una investigacién testimonial sobre
los nifios y sus derechos, la informacion y los silencios, la discriminacién y la pobreza” UNICEF.
mayo 2004. Argentina
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En la totalidad de los casos entrevistados, quien les informé de su
diagnostico positivo fue el médico del equipo de salud de la institucion. '

Las circunstancias por las que se enteraron de su diagnéstico fueron
variadas. Los motivos de la realizacién del Test fueron : 1) por estar atravesando
por dificultades en su salud, en donde entre los chequeos que le realizan, se
incluye el Test de VIH; 2) por pertenecer a “grupos de riesgo”, y ; 3) por realizaciéon
de chequeos de rutina.

Sentimientos que aparecen al conocer el diagndstico

‘El modelo que define a la enfermedad como producto de
comportamientos “voluntaria y concientemente” elegidos por las personas, como
conductas que entrafian quiebres sobre la normativa social, asume como
consecuencia loégica algun tipo de sancion colectiva. En las sociedades modernas
algunas patologias, como el VIH/ SIDA debido a las vias de transmisién que se le
reconocen, son consideradas como sefal de que han sido violadas ciertas normas
sociomorales vigentes.

Este modelo desconociendo los condicionamientos y las presiones que
determinan los comportamientos de las personas, estigmatiza y victimiza a las
personas que viven con el virus.

Las acusaciones dirigidas a los individuos muestran cémo la relacion
entre enfermedad y castigo reaparece continuamente en las historias bajo formas

siempre variadas y con alto grado de pregnancia popular’. *

' Es importante mencionar que en la actualidad quién informa del diagndstico positivo en el INE es
solo un psicdlogo y que en ocasiones los pacientes lo confunden con un medico. Esto se da
porque en general quienes usan un guardapolvo blanco en una institucion de salud se los asocia
principaimente al rol de médico y en este caso en particular, el servicio de psicologia no se
encuentra encuadrado dentro de su marco disciplinar y a su vez el rol en este sector no se halla
clarificado en el ejercicio de sus funciones.
*2 Dra. Ageitos, M.L.; Lic. Laplacette, G.."Vivir con VIH/ SIDA. Una investigacion testimonial sobre
los nifios y sus derechos, la informacién y los silencios, la discriminacion y la pobreza” UNICEF.
mayo 2004. Argentina
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En 7 (87%) de los casos, los sentimientos que aparecen a partir de
recibir el resultado positivo se asocian a la muerte, desesperanza, miedo, culpa,
castigo, necesidad de contencion de los seres queridos .

“u

-“... miedo, mucho miedo....me senti muy mal....ahi te das cuenta que
necesitas a las personas que querés,.... uno a veces no valora cuando los tiene
vivos..."(entrevista N°1)

-“..Como empecé a sentirme?....y...fue un desequilibrio emocional muy
grande....porque no estaba preparado... no me lo esperaba....era del grupo de
personas que decia que no me lo merecia...porque no tenia factores, en ese
momento, de riesgo....estaba casado, y me estaba separando en esa misma
semana....asi que imaginate lo que fue...tenia hijos muy chiquititos... de 4, 3 y 8
meses...entonces lo primero que se me vino fue la imagen de la muerte....fue
terrible...fue muy angustiante... es mas, te diria que se me venia el mundo
abajo....”"(entrevista N°5)

-“..yo pensaba que no me iba a bajar, pero ya estaba como asumida la

muerte...pero me lo busqué yo de ultima porque usé inyectables... y podia contraer
cualquier enfermedad y a eso lo sabia...”(entrevista N°3).

Impactos sobre el diagnéstico:

En lo que se refiere al impacto que causd el diagnéstico en los
entrevistados podemos encontrar 2 aspectos a distinguir: 1) el diagndstico
“sospechado” y 2) el diagnéstico “bombazo”.

Diagnéstico sospechado

En referencia al primero Ageitos y Laplacette nos hablan de que “ en
estas personas la comunicacién del diagnéstico es una confirmacion externa de
una conviccion interna del hecho, que no se animan ni desean reconocer.

Probablemente, el reconocimiento de la condiciébn de persona viviendo
con el VIH supone una serie de compromisos a favor de la propia salud y una gran
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dificultad para resolver la cotidianidad, dos factores que agudizan la negacién del
diagnéstico.” (Ageitos y Laplacette. 2004)

En el grupo de entrevistados, encontramos que 5 (62,5%) de ellos
sospechaban la confirmacién del diagnéstico por considerar haber estado en
situaciones de riesgo:

(la persona viene relatando que su esposo acababa de recibir un
resultado positivo de VIH)

-“..habla algo que nos estaba marcando que algo malo nos
sucedia...(...)

-nol!l....ya sabia....yo no me animaba a hacérmelo...."(entrevista N°1)

“..no sé si me sorprendio, lo tomé bien....era algo como que yo habia
estado en riesgo porque yo tenia un novio mio hace 9 afios , que era de aca, de
Mar del Plata que viajaba a Buenos Aires y bueno... no, no me
sorprendid..."(entrevista N°4)

En otros casos, al momento de contarnos como tomaron el resultado del
analisis, el discurso de los entrevistados presentd ciertas contradicciones que
permiten inferir que pueden continuar negando en ciertos aspectos la
responsabilidad de haber estado expuesto a situaciones de riesgo que le causaron
el contagio, ya que esto implica sentimientos de culpabilidad con respecto a sus
descuidos personales. De todas maneras, la sospecha del diagnéstico aparece
pero es negada u ocultada a través de los mecanismos de defensa, ya que
enfrentar la relacién riesgo-contagio en ciertas personas resulta demasiado
impactante y no pueden tomar la responsabilidad de los hechos.

-“..Si para todos es sorpresivo, por mas que vos sabes.. es
sorpresivo...para cualquiera ... sorpresivo fue para mi vieja... (entrevista N°3)

Diagndstico Bombazo

Finalmente, con respecto al diagnéstico “Bombazo” las mismas autoras

utilizan esta metafora ya que “el fenbmeno de la seropositividad tiene
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caracteristicas similares: se presenta de manera sorpresiva para las personas
infectadas y afectadas y provoca consecuencias de diverso tipo, cuyos efectos
tendran impacto no sélo en lo inmediato sino también a mas largo plazo.” (Ageitos
y Laplacette. 2004)

En 3 (38%) de los entrevistados el diagndstico se presentd de esta
manera.

En algunos, se puede visualizar que sus representaciones sociales
acerca de los estereotipos de familia heterosexual son estructuras en donde no se
puede pensar en la posibilidad del riesgo de contagio. Por ende, los cuidados
preventivos son menores o inexistentes y el enterarse de un diagnéstico de VIH
genera un desequilibrio emocional muy fuerte, angustias, miedo a la muerte, etc.

-... Como empecé a sentirme?....y...fue un desequilibrio emocional muy
grande....porque no estaba preparado... no me lo esperaba....era del grupo de
personas que decia que no me lo merecia...."(entrevista N°5)

-.... fue sorpresivo.... ni me lo esperaba....casi me muero....”(entrevista
N°7)

INFORMACION ACERCA DEL VIH:

‘Lo que caracteriza al SIDA no es sélo su virulencia, sino el peso de los

significados simbolicos que comporta”.*

Conocimiento sobre la tematica del VIH previos al diagnéstico:

Al momento de investigar sobre la informacién que cada persona tenia
acerca de la problematica del VIH/ SIDA antes de conocer su propio diagnostico

3 Kornblit, Analia. “Y el Sida estd entre nosotros. Un estudio sobre actitudes, creencias y
conductas de grupos golpeados por la enfermedad ”. Ed. Corregidor. Argentina. 1997
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positivo, los datos que se pudieron recabar resultaron ser coincidentes en el total
de los entrevistados.

Encontramos dos aspectos muy significativos que nos hablan del
momento en el cual estas personas tuvieron contacto con la enfermedad. Uno de
ellos se refiere a la época en la que se descubre el virus, en donde los medios de
comunicacion y la comunidad cientifica misma contaban con escasos y/ o
contradictorios discursos acerca de éste, sus formas de contagio, prevencién y
tratamiento. Esto generaba por un lado, incertidumbre en la poblacién al no contar
con el conocimiento adecuado y por otro, la construccion de representaciones
sociales erréneas respecto al virus. Vemos entonces aparecer alusiones que
ponian en tela de juicio la efectividad del uso de preservativo en la prevencion, del
uso del AZT como medicacién antirretroviral, del compartir mate (costumbre propia
de nuestra idiosincrasia), dar abrazos, la mano, o besos como formas posibles de
contagio, etc. .

El otro aspecto apunta al acercamiento que tenian con la enfermedad ,
que era a través de amigos o grupo de pares que ya estaban infectados.

Esto nos permite llegar a pensar que existe una asociacion importante
entre la informaciéon objetiva que tenian los entrevistados y la representacion
social que construyeron a través de sus propias experiencias en contacto con la
enfermedad; se revela en el grupo una importante vinculacion del virus con la idea
de muerte ya que la vision general de toda la poblacion, incluyendo a los
entrevistados, se encontraba impregnada de una mirada fatalista y
desesperanzada del mismo :

“..yo al principio no tenia ni idea....ni siquiera desde la tele...conocia una
pareja que se habia muerto de SIDA..eso era lo que sabia, conocia lo
relacionado a la muerte...acordate que la medicacion sale en el 96, entonces te
estoy hablando desde hace afios,....igual sigue muriendo gente...pero pasé a
depender mas de una conducta personal..."(entrevista N°1)

“Que conoci??...y que..sabia que mucha gente se enfermaba, se
morfa....que era palabra muerte...decir “HIV” te morias...."(entrevista N°8)
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Encontramos varios aspectos que nos demuestran que esta primera
representacion no constituyé un obstaculo para continuar o rearmar sus proyectos
de vida: 1) una actitud activa (a partir de la crisis ocasionada por la situacion) en la
busqueda de informacién acerca de la enfermedad, a través de los medios de
comunicacion, o dialogos con los profesionales de la salud; 2) pudieron formarse
como agentes multiplicadores de la informacién, transmitiéndola al resto de la
comunidad y pares que se encuentran en sus mismas condiciones, 3) pudieron
construir habitos saludables con respecto al cuidado de si mismos y de su
entorno, y; 4) en casos de personas drogadependientes, pudieron reducir el dafio
de estas sustancias, mediante mecanismos propios de autocontrol y disminucion
de su consumo.

Modificacion del conocimiento acerca del VIH luego del diagndstico:

La comunidad cientifica, en la cual se observa ;a lo largo de estos 25
afios de la Epidemia, un importante avance en el estudio de la misma (en lo
referente a los tratamientos, vias de contagio y formas de prevencién, etc)., ha
contribuido a la construccién de nuevos significados de la enfermedad en cuanto a
prondsticos ,calidad y esperanza de vida, etc.

Sumado a esto, la poblacion afectada por el VIH/ SIDA ; muestra en su
mayoria una actitud activa ante esta enfermedad que ha favorecido la elaboracién
de nuevos conceptos en torno a la misma; los cuales han surgido a partir de sus
propias experiencias en la convivencia con el virus y en la socializacion de las
mismas con sus pares .

Cuando se pregunta a los entrevistados acerca de si se fue modificando
ese conocimiento previo al diagnéstico a medida que comenzé a convivir con el
virus, se comprueba lo anteriormente expuesto en sus relatos.

-“..conocia hasta lo que se sabia...cuando tuve contacto con el virus no
se conocia nada del VIH,... inclusive veias informacion errénea, no se sabia
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nada..la famosa ‘peste rosa” que era de los homosexuales,... después me di
cuenta que no.. que.. bueno.. tenia amigos que consumian... que
consumiamos... y fueron los primeros que se pescaron esto, es decir, y no tenia
nada que ver con la homosexualidad, tenia que ver con otras cosas...después
bueno, la “peste rosa” y después fue una cosa asi como un rétulo a la gente que
consumiamos, y después nos empezamos a enterar que nadie estaba exento de
esto... yo me informé porque para mi era muy importante saber(...)... (...) se me dio
por empezar a investigar sobre el tema... que si bien sabes, que es una
enfermedad que es “terminal” podes tener en ese tiempo en que la lleves una
buena calidad de vida...(...)” (entrevista N°6)

También es importante agregar que los medios masivos de
comunicacién influyeron en estos procesos, como canales de transmision de
informacion (en principio errébnea, escasa, tefliida de prejuicios) y como voceros de
la trayectoria que se sucedieron en los avances de la investigacién. Su peso ha
sido preponderante en la construcciéon y modificacién de los discursos en torno a
la enfermedad.

VIAS DE TRANSMISION:

Las vias de transmisién del virus fueron en 4 (50%) de los casos por
relaciones sexuales sin protecciéon, en 3 (37%) por uso de drogas intravenosas y
en 1 (13%) sélo caso por transfusion de sangre.

En los proximos dos ejemplos, las relaciones sexuales sin proteccion
aparecen como la via de contagio del virus.

Entra en juego la cuestién de la sexualidad y los prejuicios en torno a la
misma. Vemos , por un lado que la idea de “cuidarse” con una pareja estable no
implicaba el uso de preservativos, ya que existe la “fidelidad y confianza *
necesaria para prescindir del mismo. Un factor contextual-institucional contribuy6 a
la construccién de éstos mitos en los cuales los discursos acerca de las relaciones
estables se presentaban como sinénimos de formas de reducir las posibilidades
de contagio (ejemplo de ésto fueron las campafas de prevencion que en un

pasado se realizaron promoviendo las relaciones estables entre los jovenes). Por
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otro lado, encontramos en el segundo caso, un aspecto importante como es Ia
identidad sexual y la dificultad de aceptacién de los descuidos personales en sus
encuentros sexuales. Un elemento contextual como es la discriminacion a las
comunidades gays influye en la construccién libore de una identidad sexual,
ocasionando falta de cuidados de la salud; lo que en este caso pudo contribuir a la
infeccion del virus.

-“..Y, relaciones sexuales, ...tomaba pastillas anticonceptivas mi amor,
al forro no lo vela ni por casualidad...Viste, al final no quedé embarazada pero
bueno.....”(entrevista N°1)

-“.. Puede ser dos razones....en realidad, al principio cuando vos te
enterds del diagnéstico te cuestionds cémo habré sido..yo venfa de un
matrimonio fiel...convengamos que soy homosexual....entonces, si bien tuve un
matrimonio fiel durante 9 afios...siempre existi6 la posibilidad... o tenia el virus
desde hace mucho antes....digamos del ochenta y pico, 87...0 en el érea salud....
porque practicamente los brazos eran como un juguete..."dame tu brazo que te
saco”... la extraccién entre nosotros era muy normal....asi que por ahi existe esa
posibilidad... no escapa a ninguna de las dos...yo me tiendo méas al tema de la
sangre...pero bueno, después como que dejas de cuestionarte “c6mo”....sino que
pensés en un “ahora”, no?..pero puede ser el tema sexual....podria
ser....”(entrevista N°5)

“En la Argentina la drogadiccion endovenosa es el principal factor de
riesgo en relacibn con el SIDA. La poblacion general, coincidiendo con la
prevalencia, atribuye a los consumidores de drogas por via endovenosa el primer
lugar en cuanto a la difusion de la enfermedad y considera el descartar agujas
infectadas como un modo de prevencion privilegiado.”>

En esta investigacion, esta forma de transmisién es la que figura como
segunda via de contagio mas preponderante entre la poblacion entrevistada y
sumado a la prevalencia a nivel nacional, este dato también nos remite a los

origenes de la Epidemia en nuestra ciudad.

3 Dra. Ageitos, M.L.; Lic. Laplacette, G..”Vivir con VIH/ SIDA. Una investigacién testimonial sobre
los nifios y sus derechos, la informacion y los silencios, la discriminacion y la pobreza” UNICEF.

mayo 2004. Argentina
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El caso de contagio por transfusion de sangre, nos lleva a realizar un
analisis de las falencias institucionales existentes hace varios afios atras, cuando
la falta de informacién adecuada y la implementacion de métodos universales de
cuidados preventivos en la manipulaciéon de la sangre no estaba institucionalizado
y causo la infeccion en varios usuarios. Afortunadamente, en la actualidad, estos
recaudos se han internalizado en las intervenciones sanitarias en todos los
Centros de Salud.

TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL Y ESTUDIOS ESPECIFICOS:

1) Tratamiento Antirretroviral:

El tratamiento antirretroviral fue una de las dimensiones propiamente
médicas que se tomd en cuenta en esta investigacion.

Del grupo analizado, 7 (87%) de los entrevistados se encuentran en
Tratamiento Antirretroviral. La Unica excepcion presenta una particularidad, ya que
refiere haber “suspendido” la medicacion por prescripcidn médica.

Todos realizan tratamiento antirretroviral desde hace varios anos;
inclusive algunos desde antes de la apariciéon de los cécteles de 1996 (HAART).
Quienes se encuentran hace mas tiempo realizando tratamiento lo hacen desde el
anos 1993, mientras quienes recientemente lo han iniciado lo hacen desde el afo
2000. El promedio de la cantidad de afos que se encuentran realizando el
tratamiento antirretroviral es de 7,57 afios.

Adherencia al Tratamiento:

En algunos casos, la adherencia al tratamiento en sus principios resulté
dificil, dado que la medicacion era en mayor numero que en la actual, debia ser
tomada en diferentes horas, y traia aparejado efectos de intolerancia. En otros
casos (aquellos que iniciaron el tratamiento a partir de 1996 ) , no se les presento
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en ningun momento inconvenientes para la ingesta de las pastillas, dado que el
numero de capsulas, el horario y la asimilacién por parte del organismo fueron las
adecuadas.

En lo que respecta a la adherencia al tratamiento, todos los casos
concuerdan en afirmar que “pasa por una cuestion personal”, refiriéndose a un
compromiso no solo con el médico y la medicacién sino con el propio ejercicio de
sus responsabilidades y derechos humanos en las cuestiones de su salud.

Los datos de los dos parrafos anteriores nos demuestran que la menor
complejidad en las caracteristicas de los tratamientos actuales, sumado a
caracteristicas personales de los entrevistados; en cuanto a compromiso y
responsabilidad con su propia salud, conforman importantes mecanismos
protectores que se deben tener en cuenta a la hora de analizar el proceso de
salud de los mismos. Asi lo evidencian los siguientes extractos de las entrevistas
en cuanto a la reaccién y/ o conductas con respecto al tratamiento efectuado:

-“..Bien, porque tomo los medicamentos que me dio el Dr.... y son
buenisimos, tomo a la mafiana y a la noche y no me hacen nada,...ademas tomo a
la mafiana en mi casa y a la noche en mi casa...”(entrevista N°3)

-“..Acordate que la medicacion sale en el 96, entonces te estoy
hablando desde hace afios... Igual sigue muriendo gente pero pasa por una
cuestion de actitud personal.. Hay que cuidarse... Mi marido toma la misma
medicacién de siempre....."(entrevista N°1)

Calidad de vida y Tratamiento:

La calidad de vida entendida como ‘un modo de referirse a la
percepcién que tiene el paciente de los efectos de una enfermedad determinada o
de la aplicacion de cierto tratamiento en diversos ambitos de su vida,
especialmente de las consecuencias que provoca sobre su bienestar fisico,
emocional y social’, es otro aspecto que aparece en las entrevistas como
beneficiada por una buena adherencia al tratamiento. A partir de la aparicion de la

medicacion antirretroviral (HAART) en 1996, se puede visualizar un cambio
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positivo en las personas, debido a que éste tipo de tratamiento les posibilité mayor
facilidades para su cumplimiento y para alcanzar una vida mas saludable.
También, para muchos, fue un motivo de esperanza, ya que cambio la historia de
la epidemia y, por lo tanto, sus propias historias.

- “.Perfecto, esto depende de cada uno, a mi me cambié la vida, me
mejor¢ la calidad de vida...”(entrevista N°2)

2) Datos de Laboratorio:

Estudios de Carga Viral:

En lo que respecta a estudios especificos de VIH/ SIDA, el andlisis se
orientd a conocer los valores de CD4 y Carga Viral del grupo de entrevistados. En
relaciéon al valor de la Carga Viral actual 7 (87%) de las 8 personas refieren estar
“‘indetectables” (menos de 50 copias por ml de sangre), mientras que uno de ellos
no hace ninguna referencia a este estudio, s6lo mencionando la importancia de los
valores altos de su CD4 *:

-“...es bueno saber cémo esta uno de CD4...y la carga viral....aunque el
virus esta..depende como Jlo tomes..yo lo tomo muy positivamente...
practicamente yo me declaré como que estoy sano...nunca estuve como que
estoy enfermo...asi que el CD4 si me interesa porque quiero saber cémo estoy
animicamente....siempre es bueno tener un control de CD4..."(entrevista N° 8)

Estudios de CD4:
En lo que se refiere a los estudios de CD4, 5 (62%) de los entrevistados

informan tener valores que se encuentran entre los 320 linfocitos de CD4 como
minimo hasta 970, como valores maximos. Es importante aclarar que los valores

¥ Aclaracion: algunos médicos ( PAMI, Hospital Privado) tienen en cuenta que si la persona
presenta valores altos de CD4 (mayor a 400) no es necesario efectuar el estudio de Carga Viral.
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esperados en aquellas personas que no presentan problemas de
inmunodeficiencia oscilan a partir de los 400 linfocitos CD4 o0 mas. En 3 (38%)
casos, la informacién que se dio fue una valoracién personal y no un dato
numérico, ya que se respondi6 haciendo referencia a que:

-“..el médico te dice: “ estas muy bien"...y es como que con eso ya
estas tranquila....a parte sé que hago las cosas bien...por eso no me fijo en eso
tanto....me manejo as/ de esa manera... bien..."(entrevista N°7)

Cabe destacar, que esta variable no fue planteada en la entrevista,
como una pregunta que requiera una respuesta con valores numéricos, sino que
se le dio a la persona la libertad de incluir su apreciacién personal respecto a ese
item. Esto asimismo, nos confirmé que el estudio de CD4 es conocido por todos
los entrevistados, a pesar de que algunos no tengan presentes sus valores
numericos.

En todos los casos se puede concluir que existe una postura activa y
participativa en lo que respecta al proceso de salud de cada uno. Esto quiere decir
que todos los entrevistados son concientes y responsables de su propia salud,
superando el modelo tradicional de relacion médico-pacientes, en el cual sélo el
profesional decide y conoce sobre la salud del otro.

Si bien, conocer los valores de CD4 y Carga Viral para todos resulta
importante, la idea de cémo sienten y perciben su salud, trasciende esos
aspectos, ya que tienen que ver con una actitud positiva frente a esta situacion y
con la construccién de proyectos personales que ; a pesar de los recaudos que
deben tomarse por los cuidados especificos del virus, esto no constituye un
obstaculo para la realizacion de los mismos. En este sentido, podemos observar
como entran en juego los procesos protectores que se van configurando en las
personas, una vez que éstas asumen la decision de tener una “convivencia sana y
activa” con el virus de VIH/ SIDA, ya que adoptan de manera conciente,
responsable y en el transcurso de su vida cotidiana conductas y actitudes
protectoras y de autocuidado que se transforman en “escudos protectores’ para la
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vida. A esto también se le suma, la mirada de un meédico que acompana;
conteniendo y aprobando estas conductas de cuidado y proteccién.

“.yo me arriesgue a tener un hijo... y todo sali6 perfecto, nacié
sano...un nene de 5 afios hermoso, el chico nacié bien..por el parto seco, y
tampoco la madre esté infectada...”(entrevista N°2)

Infecciones oportunistas:

En lo que respecta al concepto de “enfermedades oportunistas’, se

pudieron visualizar confusiones respecto al mismo y asociaciones con el concepto

de “enfermedad marcadora” *°.

Asimismo, 3 (38%) de los entrevistados comentaron haber tenido éstas
enfermedades marcadoras en el transcurso de su convivencia con el virus. Lo
importante a destacar, es que el momento en que estas enfermedades se
presentaron, coincide con el momento en que se les informa de su diagnéstico
positivo de VIH/ SIDA y por estar atravesando por circunstancias de mucha

exposicion y riesgos a su salud.

- “..Estaba embarazada de 6 meses y no sabia que tenia VIH y tuve
neumosistis Carini que es la tipica del VIH... y termine en terapia intensiva, en
coma.... y zafé... “(entrevista N°4)

-“..un montén, herpes en la cara, picazon, alergia, hepatitis ¢, después
me agarro eso en las manos, como se llama ... viene por el higado...

(..)... yo tomaba muchas drogas, si siempre fui drogadicto, pero yo
jugaba al futbol, hacia deportes, ahora estoy haciendo un poco de pesas, siempre
algo hice, yo al futbol estaba jugando como cuatro campeonatos, y un dia fui a un
boliche con una camisa jamaiquina y era invierno y al otro dia no me podia ni
levantar...”(entrevista N°3)

3 ver diferencias entre enfermedad marcadora y enfermedad oportunista en Glosario.
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Creemos importantes destacar que mas del 50% de los entrevistados,
refieren no haber tenido este tipo de enfermedades, lo que nos habla de la
existencia de procesos protectores en sus conductas, a lo largo de su convivencia
con el virus.

RELACION FACTOR DE RIESGO - PROCESOS DESTRUCTIVOS:

Nuestra mirada en esta dimensidén se ubica desde la perspectiva que
considera a la salud como un proceso dinamico, multidimensional e historico,
condicionado permanentemente por el tiempo y el espacio, las relaciones sociales
y el contexto en el que se sucede la vida. Es asi como encontramos que los
entrevistados nos suministran datos que nos remiten a lo que para la
Epidemiologia Critica constituyen procesos destructivos.

Procesos destructivos previos al diagndstico:

Procesos destructivos de indole personal

Al dialogar con las personas acerca de las circunstancias de riesgo a las
que se encontraban expuestos al contraer el virus encontramos que las relaciones
heterosexuales (salvo un caso homosexual) sin proteccion aparecen como la
principal causa de contagio. Asimismo, hallamos una asociacién de ésta conducta
con el uso de drogas intravenosas, ya que en dos de los casos, los entrevistados
consideran que ambas circunstancias fueron las que promovieron el contagio.
Solo un entrevistado nos informa haberse contagiado por una transfusion de
sangre contaminada con el virus.

En el proximo relato podemos destacar que si bien la primer respuesta
se inclina por el uso de drogas, cuando se profundiza mas acerca de ésta cuestion
de riesgo surge también el otro factor como posibilidad de contagio. Se puede
observar en estas situaciones de riesgo, cémo el uso de drogas intravenosas

conlleva otros perjuicios, ademas del dafio propiamente dicho de estas conductas
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adictivas. Entre esos perjuicios se destacan principalmente los descuidos en las
relaciones sexuales, en sus cuidados personales, y también en muchos casos en
las relaciones socio-familiares. También estas relaciones pueden darse a la
inversa, en la medida en que las conflictivas socio-familiares pueden conducir al
uso de drogas intravenosas. De cualquier forma en la que sucedan, son procesos
destructivos que se dan en un periodo de tiempo considerable, ocasionando no
solo dafos inmediatos, sino perjuicios a mas largo plazo (como puede ser el
contagio por VIH/ SIDA)

-“..El consumo de drogas...

- con las relaciones sexuales usabas proteccion?

-No, no ... con el consumo uno no esta en sus cabales, y a veces usas
preservativo y por ahi no ...ahora sabes que tenés que usar preservativo (risas) no
hay otra...” (entrevista N° 6 )

Procesos destructivos de indole contextual-institucional

En el relato que a continuacion se transcribe se puede observar que la
dimensién contextual-institucional funcion6 como un mecanismo de riesgo o
destructivo, ya que la forma de contagio fue causada por falencias en el sistema
de salud, vulnerando los derechos de esta persona.

Con este ejemplo podemos reflexionar acerca de las debilidades dentro
del sistema de salud y de como el proceso de salud-enfermedad-atencion esta
condicionado a los intereses de quienes ejercen relaciones de poder e influyen en
el destino de las politicas publicas dentro del area de salud, perjudicando la propia
salud de la ciudadania cuando priman intereses econémicos por sobre la
obligacion que tienen de prestar una 6ptima calidad en los servicios.

-“... 8i por una transfusién...que me hicieron...porque a mi me habia
agarrado sarampién de grande...entonces me hicieron una transfusion ahi y
cuando me operaron en el hospital....me operaron...a mi me operaron yo estando
sano....y después me aparecié...."(entrevista N°8)
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Nuevos Procesos destructivos:

Procesos destructivos de indole personal:

Asimismo, en la actualidad existen otras conductas que nos permiten
visualizar elecciones de la persona que pueden continuar perjudicando de otro
modo a su salud.

Una de ellas es el no uso de preservativos en las parejas en que ambos
son portadores de VIH; aumentando las posibilidades de reinfeccién o transmision
de otras enfermedades sexuales.

Otra eleccidon personal errobnea es la de las ‘“interrupciones del
tratamiento”, en donde, bien no existen abandonos, si se presentan
irregularidades en el tratamiento que pueden dafar en algun aspecto la salud del
individuo.

A su vez, durante el analisis de cada caso particular, si bien
encontramos aspectos “destructivos”; como es en algunos casos la interrupcién en
el tratamiento, el uso de drogas o el no uso de preservativos en parejas
seroconcordantes, también se pueden identificar potencialidades (reduccién del
dafo, construccién de un vinculo de confianza con el médico que permite
paréntesis en el tratamiento) y cambios resilientes, que pueden contrarrestar el
efecto negativo de estos procesos.

-“.. lo que pasa es que por ahi ya te digo, por ahi uno va tomando...no
estd bien decirlo, no esta bien pero yo, por ejemplo me he tomado muchos
atrevimientos, yo tengo muchos problemas internos medicamentosos, una
hepatitis ¢, una gastritis, y todo ese tipo de cosas, y llega un momento que bueno
por ahi me tomo una semana de vacaciones ( del tratamiento antirretroviral), son
cosas que no se hacen y no se deben decir pero yo no le digo a los compafrieros,
yo no le digo porque esa son cosas que no se tienen que hacer...no son descuidos
son hecho a propdsito para poder seguir...lo haces con la recomendacion del Dr?
No lo hago con la recomendacién pero tengo el si del Dr...el sabe que lo hago
siempre...”(entrevista N°6)
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Procesos destructivos de indole contextual-institucional:

El siguiente extracto de entrevista nos alerta que en la actualidad, las
condiciones no han logrado transformarse lo suficiente como para poder concebir
a las instituciones de salud como las encargadas de resguardar la salud de la
poblacién. Los entrevistados sefialan que las instalaciones de los centros de salud
no cumplen con las condiciones adecuadas para prevenir el riesgo potencial de
contraer enfermedades oportunistas. Un ejemplo de esto se observa en las
instalaciones del INE, donde los pacientes de VIH deben compartir la sala de
espera con pacientes con Tuberculosis.

También refieren problematicas actuales como es la desocupacion o los
bajos niveles de ingreso que perjudican el acceso a la medicacién, los traslados a
los centros de salud y a una buena nutricion, la cual se encuentra intimamente
ligada a una buena adherencia al tratamiento. Todo esto nos permite concluir que
un amplio sector de ésta poblacion se encuentra en un grave estado de
marginacion social que impide el ejercicio de sus derechos y por lo tanto la
posibilidad de una buena calidad de vida.

-“..eheh.... factor?...que pregunta no?..porque yo estoy expuesto
continuamente aca...yo no me he enfermado jamas... yo hace 13 afios que tengo
el virus... y aca estas expuesto a todo...a enfermedades intrahospitalarias y
demds.....por ahi, en cuanto a mi salud, hay tantos virus en la vida.....por ahi eso
no te sirve, pero..... todas las cuestiones sociales también afectan al tema de la
salud....yo creo que eso es mucho mas fuerte.... viste, “por ahi que no te alcance
la plata para mantener a tus hijos’.... el tema de la alimentacibn....el tema de la
adherencia, que hoy se sabe que el tema no pasa solamente por tomar los
medicamentos...porque todos hablamos de adherencia y efectos colaterales... y
hablamos de que ‘“la falta de adherencia es porque no hay un buen programa
nutricional que funcione’,...no tenemos la nutricibn necesaria... no es mi caso
especificamente...pero si a nivel estado, a nivel provincia..y a un montén de
cuestiones... que la gente no tiene para viajar..para ir a retirar los
medicamentos....entonces ahi estds expuesto también a estar mal.... y llega un
momento que te quedas en el camino....y aca lo ves....lo ves en los internados
porque si bien, nuestra funcién es darle vida, fortalecer a la persona con
VIH.....hay veces que esas cosas no se pueden inventar, entendés?... porque
estén acé y estén pensando en la casa, estan pensando que los hijos se estan
“cagando de hambre”....hay un montén de factores.....que repercuten en la salud
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de uno no?.... la cabeza es primordial...yo le digo a la gente que estd internada:
“todo pasa por aca (sefiala la cabeza)” ....pero si vos no tenés para “morfar’... por
mas que pongas la cabeza...(entrevista N°5)

RELACION FACTOR PROTECTOR — PROCESOS PROTECTORES:

Los aspectos potencializadores y protectores se abordaron desde el
mismo enfoque anteriormente expuesto.

Procesos protectores en el ambito socio-familiar:

Encontramos a los recursos sociales, especialmente el apoyo social
ofrecido por la familia, como los principales factores que contribuyeron a que las
PVVS puedan sostener y resignificar una convivencia saludable con el virus de
VIH/ SIDA. Ligado a esto, también se menciona a la religion y la fe como un
aspecto de apoyo y motivacion para enfrentar y construir sus proyectos de vida.

El apoyo y la contencion familiar fueron, al momento de conocer el
diagnéstico, y siguen siendo, en la convivencia con el virus, mecanismos
protectores de una importante significacién para los entrevistados.

-“..El amor, el amor de las personas que tengo al lado, la contencién, el
apoyo, ...porque que alguien te dé un abrazo en éstos momentos es lo mas
hermoso que te puede pasar... que tomen un mate con vos, que no se tengan que
preocupar por nada...”(entrevista N°1)

-“..el haber cambiado de ciudad me ayudé.... y...el ser activista,
bueno... es devolverle un poco a la vida , y darle a las personas todo lo que yo he
aprendido....el haber sentido eso... que en la vida se puede.... que todo en la vida
no es ser una persona con VIH....”(entrevista N°5)

El VIH/ SIDA en la actualidad constituye una “cuestion social” que no
solamente afecta a las personas infectadas, sino que involucra a sus propias
familias, en lo que respecta a la ayuda y contencién que les brindan, y a la
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Procesos protectores en el ambito individual:
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de nuevas posibilidades laborales, con la asuncion de roles de liderazgo en la
lucha por sus derechos; funcionando como dimensiones mediadoras en el
surgimiento de conductas resilientes.

-“...como te dije antes.... disfrutando.... mas allad del tratamiento que lo
tengo incorporado....la calidad de vida es primordial....cuando hablo de calidad de
vida no hablo de no ftomar..no... Sino hacer esas pequefias cosas
disfruténdolas....y si me puedo acostar a las 3 de la mafiana estando con un grupo
de amigos sanos...charlar otros temas, escuchando como es la vida....eso es
calidad de vida...son las pequefias cosas.,..no siempre tienen que ser
grandes...es mas, las pequefias muchas veces se transforman en
grandes....este, y es eso...una manera de disfrutarlo....yo lo disfruto....yo.... otros
disfrutan de ofra manera....y eso también es salud.... ser feliz.... que a muy pocos
les pasa...."(entrevista N°5)

Sin bien han tenido altibajos en el transcurso de sus historias, han
podido superarias y lograr las transformaciones necesarias para alcanzar y /o
construir sus proyectos y anhelos. Potencializando sus recursos personales,
familiares y de la comunidad, han fortalecido sus redes y logrado construir
verdaderos entornos resilientes de apoyo y contencion.

Este Ultimo aspecto de nuestra investigacién es el que nos permite
responder a los interrogantes que nos plantearamos iniciaimente; en la medida
que muestra que los entrevistados realmente han podido aprender de sus
experiencias y vivencias con el virus, permitiendoles. alcanzar y mantener una
buena calidad de vida y proyectar hacia el futuro.

El VIH ha logrado dar identidad. En algunos casos han podido sentirse
“alguien” a partir del diagnéstico y ser reconocidos por la sociedad a partir de éste
suceso.

Aunque en las primeras épocas del virus el estado general de los
entrevistados ha sido de temor y desconcierto, esta etapa se ha ido superando y
las personas han buscado ayuda y encontrado sostén: en la religion, tratamientos
psicoterapéuticos, y/ 0 medicamentosos.
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instituciones de salud no son tan saiudabie...” : en general

surge la conclusién de que las obras sociales estan viciadas de

o . e

burocracias y maias presiaciones y ios recursos que se dan son

i -~ A ~ nAla
PNV S, q'..-": 1L WiV

O
0

~t,
-
i
o
0

entorpecen los circuitos de autorizacion de los estudios
especificos. Un ejempio concreto de esto es ia ausencia de

infectdlogos en PAMI, que cuenta con un solo profesional iddneo.

> L LA Sl 4 a4
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sobre los esquemas antirretrovirales son indispensables para que
la persona sea conciente de lo que implica realizar un tratamiento
que hasta la fecha es para toda la vida. Mencionan como un
aspecto perjudicial la falta de hincapié en la importancia de hacer
comprender a la persona el significado de un tratamiento de por
vida; dado que es recurrente encontrar abandonos una vez que
comienzan a sentirse mejor. Esto esta intimamente asociado con
la relacion que se debe propiciar con el médico y personal de
salud que permita un dialogo que satisfaga las inquietudes sobre
el tratamiento. Como aspecto importante en la adherencia figura
la necesidad de la existencia de un programa nutricional que se
adecue a los requerimientos del tratamiento, dado que a la fecha
s6lo se entrega una caja de alimentos que no logra completar una
dieta alimentaria saludable ( esto podria extenderse también a
quienes no se encuentran realizando el tratamiento, dado que
una correcta alimentacién también es esencial para todos los que
conviven con el virus). Finaimente, otro aporte a esta tematica
resulto ser la importancia de realizar estudios de control sobre la
calidad de la medicacion que se entrega desde el Programa
Nacional, dado que mencionaron andlisis que le han realizado a
los antirretroviricos , los cuales han puesto en evidencia el mal
estado de algunos de ellos.

“ el preservativo debe ser usado por todos...;todos usamos
preservativos?...” :este resulto ser un tema que a nuestro
entender fue contradictorio durante toda nuestra investigacion. Si
bien todos aseveraron la importancia del uso del preservativo y
los peligros que acarrea el no uso del mismo; tanto en las
entrevistas como en la confrontacibn en varios casos
manifestaron en sus discursos motivos personales (“su verdad”)
para no usarlo. Esto nos deja varios interrogantes abiertos; entre
elios : 4 que mecanismos existen en elios para lograr una
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justificacion de tal accién-omisiéon que esté tan arraigada como
una verdadera certeza? ; jcudles son las fallas en las
estrategias comunicativas que se utilizan para la difusién del uso
del preservativo como medio de prevencién de la transmisiéon y
reinfeccion?

“ trabajo interdisciplinario: ;un ideal o una practica
actual?..” Afundamental a la hora de abordar integraimente ia
tematica, surgié en la discusion tanto de ellos como de nosotros
la necesidad de articular estrategias y alternativas para que en un
futuro la practica cotidiana en los centros de salud sea bajo esta
concepcion, y orientdndose también a la busqueda
transdisciplinaria.

100



pa

CONCLUSION Y PROPUESTAS

ario.

iz

privilegio de rea

nido e

ra guienes nemos ie

aje pa

aprendiz

de

Lejos de ser

ICa gue nos afecia a todos.

robiematic

es una p

-

ondi

licitario;

b



En el proceso de ayudar-ayudarse las personas recuperan el aprecio
por si mismos y un fugar activo en la sociedad que les permite reconocer-se y ser
reconocidos por la misma que en muchas otras oportunidades les dio “la espalda”.
La persona a partir de este nuevo rol en la sociedad y muchas veces nueva
identidad: “"ser portadores de VIH®, se dignifica y comienza un proceso de
construccion de un nuevo proyecto de vida (o por primera vez tiene dicho
proyecto).

Es aqui donde encontramos nuestro desafio profesional: el de tener una
mirada mas “positiva” y constructiva que considere como aspectos absolutamente
necesarios las potencialidades de las personas a quienes hemos de ayudar. Esta
mirada va mas alla de ia problematica que hemos abordado. Debe atravesar toda
nuestra disciplina y accionar profesional, sea en cualquier ambito en el que nos
desempefiemos.

Se trata de posicionarnos desde diferentes marcos conceptuales,
alternativos, criticos y constructivos, que nos permitan establecer un nuevo
contrato societal, trabajando en la deconstruccion de modelos asistencialistas, y
en el fortalecimiento de politicas sociales que se orienten al trabajo sobre las
potencialidades de los individuos, familias y comunidades.

Desde este nuevo marco de referencia nuestras intervenciones en la
problematica investigada podrian estar orientadas a:

< Promover un cambio desde la practica cotidiana, en donde el
paradigma de la salud sea el que la concibe como un proceso y
no como un estado y donde la persona es actor y constructor de
su propio destino.

% Incorporar los nuevos aportes y herramientas de la Epidemiologia
Critica en el abordaje de la problematica del VIH/ SIDA y de otras
cuestiones sociales.

< incorporar el enfoque de Resiliencia, profundizando su
importancia y destinandoles mayores recursos a su investigacion
y ampliaciéon de los conocimientos y experiencias que puede
aportar a la praxis diaria. Esto no significa desligar de
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Teniendo en cue la situacidon de vuinerabiiidad iaborali que
afecta a toda la poblacidn, es importante propiciar espacios de

autogestion, en este caso para personas que convivan con el

virus. Ya que ias posibilidades de insercion laborai resuitan
a

minimas, una estrateqia valida seria apelar a politicags de micro
emprendimientos, que cuenten con el aval y respaldo de los
Ministerios de Salud y Trabajc

Trabajar por la inclusion social de este grupo poblacional, en
muchas ocasiones segregadc y marginado por ia ignorancia, el

individualismo extremo, etc; desde un quehacer interdisciplinario

t

interinstitucionai e intersectoriai construyendo una sociedad mas

equitativa

Transmitir a demas integrantes del Equipo de profesionales de la

Saiud, de Servicic Social, de Educacion, de Justicia y olios

ped
<D

-
2



ambitos, éstos nuevos enfoques; debido a que la formacién
académica nos ensefia a basarnos sobre las carencias,
desconociendo las potencialidades de los individuos y de los
grupos sociales.
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GLOSARIO

METODOLOGIAS CUANTITATIVAS Y CUALITATIVAS

“De Souza Minayo, entiende a las metodologias de investigacior
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que: los fenémenos sociales son distintos a los naturales y no pueden ser
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comprendidos en términos de relaciones causales mediante la subsuncion de ios
hechos sociales a leyes universales porque las acciones sociales esfan basadas e

imbuidas de significados sociales: actitudes, intenciones y creencias’.
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TRIANGULACION DE METODOS

‘La Triangulacién implica una contrastacion de puntos de vista
distintos- los cuales se relacionan con la posicién desde la cual se enfoca la
cuestion-, a fin de lograr una imagen méas completa y ajustada, corrigiendo los
$esgos propios de cada perspectiva particular.

Existen cuatro tipos basicos de triangulacion: de datos, de
investigadores, de teorias y de métodos — esta Uitima puede abarcar técnicas
distintas dentro de un mismo método o puede apelar a métodos distintos.” 4°

“La estrategia fundamental del abordaje multimétodo es atacar el
problema a investigar con un arsenal de métodos que no superpongan sus
debilidades y que, ademas, agreguen sus propias ventajas compiementarias. La
medicion triangulada intenta probar distintos valores de un fenémeno para lograr
mayor exactitud viéndolo desde distintas perspectivas metodolégicas y permite
establecer la validez de un método determinado a la luz de otros métodos.

El caracter complementario de Ilos métodos cualitativos vy
cuantitativos se manifiesta también en la circunstancia de que cada uno provee
informacién que no sélo es diferente de la provista por el otro, sino que, ademas,
es esencial para interpretar a la otra. Los métodos cualitativos dan cuenta de las
regularidades en la accidon social y proveen, esenciaimente, informacion
distributiva. Las investigaciones cualitativas echan luz sobre los procesos sociales
concretos a través de los cuales se crean las normas particulares que rigen la

accién social”..*’

CARGA VIRAL:

“Este es un analisis de sangre que permite saber la cantidad de virus de

VIH que hay en el cuerpo (torrente sanguineo).

“ Floreal Fomi, Ada Cora Freyte Frey, German Quaranta. “Frédéric Le Play: un precursor de las
metodologias cualitativas en ciencias sociales”. Documento de trabajo N° 7, septiembre 2003.

4 vasilachis de Gialdino, Irene. “Métodos cualitativos 1: los problemas tedricos- epistemolégicos.
Tesis N° 7,Centro Editor de América Latina
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Al medir la cantidad de virus que esta circulando en la sangre en el
momento de la extraccion (se expresa en copias por mililitro de sangre), es una
fotografia instantdnea que nos habla cuanta libertad estd teniendo el VIH para
multiplicarse en un organismo y nos permite deducir, con cierta certeza, qué
consecuencias traera la mayor o menor cantidad de virus encontrado. Es variable
en cada persona y depende del tiempo de evolucion desde la infeccion, la
presencia de otras infecciones, la presencia de reinfecciones por el VIH (por
ejemplo, si se mantienen relaciones con ofra persona viviendo con VIH sin
proteccion), caracteristicas individuales de cada persona, administracion de

drogas antirretrovirales, etc”. *2

RECUENTO DE CD4:

‘Es un analisis de sangre que permite saber cual es el estado del

sistema inmunologico, es decir cuantos linfocitos CD4 hay en el organismo y
cuanto lo ha afectado la infecciéon por VIH. Estos analisis son importantes por
varias cuestiones:
» para saber si es necesario iniciar un tratamiento “ya”,
» para controlar la evolucién de la infeccibn si no se esta
recibiendo tratamiento.

» Para evaluar si el tratamiento recibido esta funcionando”.*®

NEGATIVIZACION

“Se utiliza este término cuando una persona que vive con ViH/ SIDA

tiene una carga viral indetectable (menos de 50 copias por mililitro de sangre).

Si una persona esta realizando correctamente un tratamiento
antirretroviral y el mismo es efectivo, la carga viral debe descender hasta tornarse
indetectable en algunos meses. Una carga viral indetectable no significa que el

“2 Manual de Prevencion de VIH. Programa Provincial de Prevencion de VIH-SIDA/ ITS. Ministerio
de la Provincia de Buenos Aires. 2006
43 Manual de Prevencion de VIH. Programa Provincial de Prevencién de VIH-SIDA/ ITS. Ministerio

de la Provincia de Buenos Aires. 2006
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ADHERENCIA

‘Generalmente se asocia la “adherencia al tratamiento” con ‘“el
cumplimiento correcto de la toma de la medicacién “ pero cuando se habla de
adherencia se esta hablando de mucho mas que eso.

Se esta hablando de la posibilidad de un didlogo y, sobre todo, de la
nivelacion del poder.

El diagnéstico no debe implicar solo la prescripcién de drogas
antirretrovirales. La contencioén, la transmision de informacion completa,
correcta y entendible deben realizarse mucho antes de cualquier prescripcion.
Muchas veces la causa del fracaso de la adherencia es la falta de informacion
correcta y suficiente o la inadaptacion entre la prescripcion y la realidad de vida de
la persona.

El cumplimiento del tratamiento no debe significar de ningiin modo
“obediencia”’. El esquema de tratamiento debe adecuarse a la realidad de la
persona y no a la inversa, aunque el médico no acuerde con esa reaiidad.

La eleccion del tratamiento no debe ser vertical, es decir, no solo
depende el médico, debe ser trabajada entre la persona que vive con VIH/ SIDA y

el médico, en forma conjunta”. *’

ENFERMEDADES OPORTUNISTAS DE VIH / SIDA

Son aquellas que aparecen cuando el sistema inmunolégico se

encuentra lo suficientemente deteriorado o deficiente como para no poder hacer
frente a agresiones que en condiciones normales son combatidas faciimente.*®
Algunas de las infecciones oportunistas mas comunes incluyen la
neumonia por Pneumocystis carinii (PCP), el complejo Mycobacterium avium
(MAC), el citomegalovirus (CMV), la toxoplasmosis, y la candidiasis.**Asimismo,
se incluyen en la misma categoria Herpes Zoster Virus, Sarcoma de Kaposi,

Histoplasmosis, Criptococosis y Leucoencefalopatia Multifocal.

*" Manual de Prevencion de ViH. Programa Provincial de Prevencion de VIH-SIDA/ ITS. Ministerio
de la Provincia de Buenos Aires. 2006
“8 http: /fisisweb.com.ar/vihinfo.htm#b
9 http:/Awww.sfaf.org./
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ENFERMEDADES MARCADORAS DE _VIH/ SIDA:

Se les llama asi a aquellas enfermedades que diagnosticadas por el
meédico dan cuenta que la persona ha entrado en el momento sintomatico de la
enfermedad conocido como SIDA, en ofras palabras, son enfermedades
marcadoras de SIDA. Algunas de éstas son: Tuberculosis, Toxoplasmosis, Herpes
Zoster y algunos tumores como por ejemplo el Sarcoma de Kaposi, etc.”

% http:/isisweb.com.ar/vihinfo.htm#b
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ANEXO

Programa Nacional de Lucha contra los retrovirus del humano,
SIDA y ETS™

Objetivos:
1. Prevenir la transmisién sexual y perinatal.

I. Desarrollar actividades educativas, tendientes a la promocion
de practicas sexuales que impliquen un menor riesgo de
adquirir infecciones transmisibles sexualmente.

ll. Promover el uso de los métodos de barrera para la prevencion
de infecciones transmisibles sexualmente.

lll. Articular esfuerzos con los servicios de diagnésticos vy
tratamientos de ETS.

IV. Apoyar actividades que estimulen la atencién pre-natal.

V. Apoyar actividades educativas para parejas en edad fértil.

2. Prevenir la transmision por sangre, hemoderivados, transplantes
y durante procedimientos invasivos.
I. Garantizar el control de calidad de la deteccion de HIV en sangre,
hemoderivados, semen, tejidos y érganos.
Il. Capacitar al equipo de salud en el uso racional de la sangre y
hemoderivados.

Ill. Fomentar la adopciéon de normas universales de bioseguridad.

IV. Estimular la donacién de sangre y érganos y la autoexclusiéon de
personas potencialmente infectadas por agentes transmisibles
por la sangre.

3. Prevenir la infeccion entre usuarios de drogas.
I. Diseminar la informacién sobre los riesgos asociados al uso de

drogas.

5" http:/Awww.msal.gov.ar/htm/site/sida/site/programa-nacional-objetivos.asp
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II. Impulsar acciones de prevencién de la infeccion entre usuarios de
drogas inyectables.
ill. Apoyar acciones de prevencion de la inyeccién entre parejas
sexuales de usuarios de drogas.
4. Reducir el impacto individual, familiar y sacio-econémico.
. Mantener el nivel de informacién y sensibilidad social en relacién
a la epidemia de HIV/ SIDA:
ll. Fortalecer y proseguir con las politicas de no discriminacién
sustentada en la Ley 23.798.
Ill. Reforzar la atencién integral de las personas infectadas y
enfermas.
V. Fomentar la participacion de la familia y comunidad en el cuidado
de personas infectadas y enfermas.
V. Apoyar el desarrollo de propuestas orientadas al reconocimiento
y reduccion de impacto econémico.
VI. Reforzar los procesos de revisién y aplicacion de los instrumentos
legales, en un marco de equilibrio entre los derechos individuales
y de la comunidad.
5. Reforzar el anélisis de la situacion y tendencia de la epidemia.
I. Estimular el desarrollo de investigaciones socio antropoldgicas.
Il. Fortalecer el sistema de vigilancia epidemiolégica.
il. Evaluar las tendencias y proyecciones de la epidemia.
6. Consolidar los aspectos administrativos, gerenciales y gestion
del programa.
I. Ampliar la capacidad de gestion.
fi. Movilizar recursos nacionales e internacionales.
Il. Coordinar el uso racional de los recursos disponibles.
IV. Coordinar actividades intra e inter sectoriales.

Extracto de la resolucion Ministerial n°® 111 de 1995.
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ENTREVISTA N° 5: 15 /11/06

1)EDAD: 42 2)SEXO: masculino

3)NIVEL DE INSTRUCCION: universitario (técnico laboratorista)

4)VALORES DE CD4 Y CV y ENFERMEDADES OPORTUNISTAS:
¢ Conoce sus ultimos valores de CD4 Y Carga Viral? Si... carga viral tengo menor
a 40....indetectable,.... y el CD4 de 320 copias....

¢, Cree que éstos afectan en la idea de como se siente? Para nada....

¢ Tuvo alguna enfermedad oportunista? Nunca....

¢recuerda como fueron las circunstancias en que la adquirié?

5) TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL: ;Se encuentra realizando
tratamiento ARV? Estoy en tratamiento....

¢ Desde cuando? Desde el afio "97....si, digamos que desde el 96°...
pero no existian los inhibidores en ese momento...

¢ Como se siente en relacién al mismo? Barbaro....no, bien, bien, si...
con respecto al tratamiento.... no tengo problemas.....

has logrado una buena adherencia....

....Si muy buena...personalmente si.

6)INFORMACION HACERCA DEL VIH: ;Qué conocia acerca del VIH
antes de contraer el virus? Practicamente nada.... mas que la parte técnica....
como soy técnico en laboratorio....Io que significaba VIH, la forma de transmisién...
la forma técnica de realizar el analisis....perfectamente.... después nada....

¢ Cree que se fue modificando ese conocimiento a medida que usted
convivié con el mismo? Totalmente.... porque se viene de una época en que no te
cuidabas....donde existe una prevencién, pero no desde ese punto de vista....no
pensaba en la transmision, no?....y, por ahi, en otro tipo de cuidados....ni siquiera
en el area de salud, habia como un cuidado de profilaxis....especificamente uso
guantes para esto o para lo otro...después se tomaron otro tipos de cuidados y de
recaudos....que ni tampoco hoy por hoy se utilizan demasiado....pero era otra
época...

7)DIAGNOSTICO: ;Desde cuando conoce su diagnostico? Desde el
afo 94....desde octubre del 94.... el 12 de octubre....

¢Quién o quienes le informaron? Si... eh.eh... el nombre de la
persona?

No....el equipo....

Me lo hice en el Malbran, en Buenos Aires.... una meédica.... el Malbran
es un Instituto como decir aca el INE....bueno, el Malbran... de Buenos Aires...
tiene diferentes areas... y bueno, el area de infectologia me lo informé... después
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iguaimente me fui al Mufiz, me lo hice de nuevo en el Mufiz porque no lo podia
creer....este, y también me lo informaron.... el Dr. .....

¢ Porqué motivo se realizd el Test? Porque me habia... esteeee.... en
realidad no me lo hice por modus propio... sino porque tenia gripe... y yo soy muy
curioso con respecto a mi salud....entonces me habia salido un ganglio que en
realidad, ese ganglio hacia afios que lo tenia.... y llamaba poderosamente la
atencion, porque a veces se me hinchaba y ofras veces se me
escondia...entonces un dia vine al médico y le pregunté por ese ganglio...una
pavada no?..., ‘no...es un ganglio comun y corriente pero seria buenao que vieras
al hematologo”. .....asi que bueno, hice eso....fui al hematélogo... el hematblogo
me hizo una biopsia....me diagnosticaron una ‘renitis toxoplasmatica” ...no me
quedé ahi... me fui al Mufiiz,... me vieron los puntitos y ahi me mandaron a hacer
otros estudios....al Malbran.....

entre ellos el VIH....

entre ellos el VIH....y ahi supe...

¢ Fue sorpresivo o no? Si.... sorprendente!!... terrible!!...

¢Como comenzé a sentirse a partir de recibir el resultado? Como
empecé a sentirme?....y...fue un desequilibrio emocional muy grande....porque no
estaba preparado... no me lo esperaba....era del grupo de personas que decia que
no me lo merecia...porque no tenia factores, en ese momento, de riesgo....estaba
casado, y me estaba separando en esa misma semana....asi que imaginate lo que
fue...tenia hijos muy chiquititos... de 4, 3 y 8 meses...entonces lo primero que se
me vino fue la imagen de la muerte....fue terrible...fue muy angustiante... es mas,
te diria que se me venia el mundo abajo.... durd poco igual... duré6 exactamente 1
mes el proceso de mi angustia....porque tuve la suerte...que la misma medica que
me dice muy finamente: “usted tiene los anticuerpos del virus del VIH"... me
contuvo, me mandd a un grupo de autoayuda muy nuevito que habia en capital,
porque justo entré en un plan,..porque en el afio 94 los grupos recién se
iniciaban....y este era un plan piloto que lo subsidiaban aparentemente un
programa de EEUU....entonces bueno, me manda...y yo me acuerdo que llegué a
casa...y lo primero que hice fue llamar a ahi... a este lugar , a este teléfono....(...) a
parte yo me habia quedado con mis hijos....entonces, llegar a mi casa, ver a mis
hijos que eran muy chiquitos, y pensar que te vas a morir...y bueno fui a este
grupo, que pasé 2 entrevistas, una psicoldgica , y pude ingresar... porque tiene
sus reglas...y bueno, fue el primer grupo, asi que... a parte con ayuda psiquiatrica,
ayuda psicolégica...yo fui siempre de pedir ayuda...y en un momento senti que el
mundo se me venia totalmente abajo..pero nunca se me vino abajo....al
contrario....

8)RECURSOS SOCIALES: ;vive sblo o comparte la vivienda con otra u
otras personas? Con mis hijos..me vine a Mar del Plata en el afio
95...exactamente, porque yo trabajaba.y me vine con ellos...terminé justo el

contrato de trabajo y me vine....
¢Conocen su familia y entorno su diagnostico? Todo, desde el

principio...
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¢se siente apoyado por el mismo? ;de qué forma? Si, hoy por hoy el
vih en mi vida...es.. estoy aca, trabajo acé, soy activista.....ellos mamaron el tema
del vih como algo normal...asi que me siento acompafiado, contenido...lo que
pasa que el tema del vih cuando somos activista deja de ser algo importante en tu
vida...o sea, si bien es algo que vive con vos.....uno no vive para el vih, sino pasa
a ser una cuestion de derechos humanos para nosotros....entonces en casa se
interpreta de esa manera....

¢ Participa en alguna actividad en la cual puede compartir su vivencia
con personas que también conviven con el virus? En tu caso vos trabajas en la
red... si soy consejero.... y en éste ambito como te sentis? ...y... fue lo que yo
elegi, fue mi espacio.... fui uno de los creadores de este espacio...yo hace 10 afios
que estoy en la red...soy fundador de la red....y todo fue creado con un principio y
un objetivo....que con el tiempo se va puliendo cada vez més....a pesar de todo lo
que escuche, hoy me estoy capacitando en vih cada vez méas, cada vez
mas...hasta que sos activista porque “moves masas”.... yo te digo, yo soy feliz con
lo que hago....a mi .... a parte de hacer esto(consejeria)...cuando doy charlas en
las escuelas...en la facultad....esteee....pero yo no puedo dejar mi trabajo de
base...que fundamentalmente es lo que yo elegi....(...)

¢, COmo se siente en ese ambito?

¢Como se siente con la atencion que le brinda el equipo de salud? yo
me atiendo aca (HIGA) pero accidentalmente...yo tengo mi obra social... y como
mi medico esta aca... y yo trabajo aca.... me atiendo aca....

-y como te sentis con la atencion?

Y, yo me siento bien, porque en lo personal.... es el médico que yo
elegi.... pero no significa que el sistema de salud funcione bien...porque
demasiado mal....yo en lo personal.... porque soy X... entendés? y manejo mis
situaciones, mis tiempos...en parte mis tratamientos....y sé lo que yo necesito para
mi...pero no todos.... convengamos...entonces.... conozco de leyes, conozco de un
montdn de cosas...entonces por ahi al médico le cuesta menos, y a mi me cuesta
también mucho menos...y trato de facilitar las cosas que me hacen bien....

9)PAREJA: ; se encuentra actualmente en pareja? no...

¢, la misma posee el virus?

¢, 8e encontraba en pareja cuando supo de su diagndstico? (se tendra en
cuenta si continua con la misma pareja) ... vos me contaste que cuando recibiste
el diagnostico te estabas separando...tu ex se enter6 de tu diagnéstico? como
reaccion0? Hipbécritamente reacciond bien...(risas)...porque como estaba saliendo
ella con otra persona...por eso digo, hipocritamente reaccioné bien...se hizo los
analisis, y bueno...

¢ Cémo reacciond la misma?

¢ Actualmente, qué recaudos toman para cuidarse?

¢, Se siente apoyado por la misma?

10)SITUACION LABORAL: ;Posee ocupacién laboral? Con respecto a

tu situacion laboral te desempefias en la red, y a parte tenés algun otro trabajo?
No, en este momento no..que tampoco es una situacion laboral... porque
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nosotros...en principio somos voluntarios...trabajamos en forma voluntaria,....y
minimamente cuando se aprueban los proyectos tenemos un sueldo....

¢, Posee obra social y/ o pensién? Yo tengo una pension....

¢De qué manera cree que estos recursos lo ayudan o no? A mi la
pension me ayuda por mi obra social, porque en mi caso yo tengo provincia...y
econdmicamente no voy a decite que no me ayuda, pero no me
alcanza....imaginate que con $170 de una pension no puedo mantener a mis hijos
para nada....lo que pasa es que yo siempre me dediqué a la geriatrfa ....a parte de
todo...y tuve mi geriatrico...hasta hace 2 afos que retomé el tema de la red
...entonces... para que te des una idea de cémo vivo hoy por hoy....entonces dejé
la sociedad.....y estoy cobrando el capital de la sociedad, si?...no es mucho
mas....$500 mas.... con eso estoy sobreviviendo....vamos a ver después qué pasa
porque se me termina en enero...y ya te digo que mi estdbmago...(risas)... y voy a
tener que salir a buscar trabajo... esa es la desventaja de los activistas....o sos
activista o0 te ponés a laburar para mantener en tu casa...entonces todo es un
tema....

11)FACTORES DE RIESGO/ PROCESOS DESTRUCTIVOS:
¢ Recuerda a qué circunstancias riesgosas se encontraban expuesto al contraer
VIH? Puede ser dos razones....en realidad, al principio cuando vos te enteras del
diagnéstico te cuestionas cémo habra sido..yo venia de un matrimonio
fiel...convengamos que soy homosexual....entonces, si bien tuve un matrimonio fiel
durante 9 afos...siempre existié la posibilidad... o tenia el virus desde hace mucho
antes....digamos del ochenta y pico, 87.0 en el area salud... porque
practicamente los brazos eran como un juguete..."dame tu brazo que te saco”... la
extraccién entre nosotros era muy normal..asi que por ahi existe esa
posibilidad... no escapa a ninguna de las dos....yo me tiendo mas al tema de la
sangre...pero bueno, después como que dejas de cuestionarte “cémo”....sino que
pensas en un “ahora’, no?....pero puede ser el tema sexual.....podria ser....

¢Actualmente considera que se encuentra expuesto a algun factor que
le ocasione dafios a su salud? eheh.... factor?...que pregunta no?...porque yo
estoy expuesto continuamente aca...yo no me he enfermado jamas... yo hace 13
afios que tengo el virus.. y aca estas expuesto a todo...a enfermedades
intrahospitalarias y demas.....por ahi, en cuanto a mi salud, hay tantos virus en la
vida.....por ahi eso no te sirve, pero..... todas las cuestiones sociales también
afectan al tema de la salud....yo creo que eso es mucho mas fuerte.... viste, por
ahi que no te alcance la plata para mantener a tus hijos.... el tema de la
alimentacion....el tema de la adherencia, que hoy se sabe que el tema no pasa
solamente por tomar los medicamentos...porque todos hablamos de adherencia y
efectos colaterales... y hablamos de que la falta de adherencia es porque no hay
un buen programa nutricional que funcione,....no tenemos la nutricién necesaria...
no es mi caso especificamente...pero si a nivel estado, a nivel provincia...y a un
montén de cuestiones... que la gente no tiene para viajar...para ir a retirar los
medicamentos....entonces ahi estas expuesto también a estar mal.... y llega un
momento que te quedas en el camino....y acé lo ves...lo ves en los internados
porque si bien, nuestra funcion es darle vida, fortalecer a la persona con vih.....hay
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veces que esas cosas no se pueden inventar, entendés?... porque estan aca y
estan pensando en la casa, estan pensando que los hijos se estan cagando de
hambre....hay un montén de factores.....que repercuten en la salud de uno no?....
la cabeza es primordial...yo le digo a la gente que esté internada: “todo pasa por
aca (sefiala la cabeza)” ....pero si vos no tenés para morfar... por mas que pongas
la cabeza...

12JFACTORES PROTECTORES/ PROCESOS PROTECTORES: ;Qué
cree usted que le ayudé para continuar con su vida cotidiana y/ o empezar un
nuevo estilo de vida? Sabés que.... un clic...un clic en mi vida... de tratar de
calificar, de saber quién era yo....de darme cuenta que todo no pasaba por el
vhi....de darme cuenta que el cuerpo es como un traje, es una materia....que si es
el Unico traje que tenés durante toda la vida, tenés que cuidarlo....que los
tiempos... muchas veces uno vive una vida muy acelerada....y los tiempos son
Unicos... que somos seres individuales...y, no sé.. fue como un clic en general....el
darme cuenta que la vida continuaba.... que estaba muy acelerado ..me vine a
Mar del Plata y eso me ayud¢d ....Ja migracion.... porque los tiempos de Mar del
Plata son muy diferentes a Buenos Aires....siempre se dijo que Mar del Plata es
tipo pueblo no?.....entonces el haber cambiado de ciudad me ayudé.... y....el ser
activista, bueno... es devolverle un poco a la vida , y darle a las personas todo lo
" que yo he aprendido....el haber sentido eso... que en la vida se puede.... que todo
en la vida no es ser una persona con vih...no es el tema central.... que uno es
sobre todo hombre, padre,...mil cosas.... y después se tiene vih....es darme
cuenta que se necesita pelear por los derechos...estar unidos....no sé... tantas
cosas....es darme cuenta que se puede.. son tantos afos... hoy lo venia
hablando con las damas de rosa....y me venian hablando de Dios... que eran muy
religiosas....mira.... yo no pertenezco a ninguna religion... pero yo le doy gracias a
Dios dia a dia....si existe un Dios yo le debo dar gracias por la fortaleza que me
da, por la salud que me da..son 13 afos... yo he visto mucha gente
morir...mucha... y yo sigo en pie....entonces.. .yo siempre digo ... que me
recuerden de la mejor manera.. yo no sé cuando me va a tocar..por ahi
mafana... pero que me recuerden integro...y que se puede realmente,
entendés?... esa es mi opinién....y ver a mis hijos crecer... y que sean personas de
bien.....que sientan esto como que su papa esta bien.....

¢ qué constituyé un obstaculo y/ o qué todavia no ha superado para
continuar con ese mismo proyecto? Obstaculos no.... no hay obstaculos.....porque
yo hoy podria estar ocupando un lugar importante en una empresa y demas... y no
lo estoy, podria estar ocupando un lugar en otro lado y por el tema del analisis no
puedo hacerlo....no podria entrar a un sistema de salud a trabajar....esteeee..... si
hay obstaculos....para mi si se miente con una buena adherencia y demas.... es
un obstaculo seguir tomando la medicacion...porque yo no escapo de la realidad
de lo que viven los demas....hay quienes estan muy cansados y me preguntan
“hasta cuando?” ...pero hay obstaculos....

¢, De qué forma usted cuida actualmente su salud? como te dije antes....
disfrutando.... mas alla del tratamiento que lo tengo incorporado....la calidad de
vida es primordial....cuando hablo de calidad de vida no hablo de no tomar....no....
sino hacer esas pequefas cosas disfrutandolas....y si me puedo acostar a las 3 de
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la mafiana estando con un grupo de amigos sanos...charlar ofros temas,
escuchando como es la vida...eso es calidad de vida...son las pequefas
cosas.,..no siempre tienen que ser grandes....es mas, las pequefias muchas
veces se transforman en grandes....este, y es eso....una manera de disfrutarlo....yo
lo disfruto....yo.... otros disfrutan de otra manera....y eso también es salud.... ser
feliz.... que a muy pocos les pasa....

13)PROCESOS RESILIENTES: ;cree que el diagndstico le cambié la
vida? Mucho, mucho.... demasiado.... para bien? ....si para bien..... yo siempre
digo: “agradezco al vih, ser el X que soy ahora” no sé quién hubiera sido si no
hubiera tenido VIH....que loco no?... no sé qué hubiera hecho.....no estaria aca,..
no estaria en Mar del Plata.... y no...y no....y no....y un montén de cosas que ....si,
...me cambid la vida.....pero por ahi, no creas que a veces no me angustio.....pero,
yo al vih le agradezco ser el que soy ahora....yo soy reconocido a nivel nacional,
por ejemplo, gracias al vih!!l....y es loco.... porque tengo un perfil bajo, y fui toda la
vida introvertido....nunca a los lugares publicos,....nunca nada... y hoy....charlas en
todos lados.... exposiciones.... pero bien....
(*)preguntas aclaratoria

ENTREVISTA N° 6: 10/11/06

1)EDAD:57 2)SEXO :femenino

3)NIVEL DE INSTRUCCION: secundario completo

4)VALORES DE CD4 Y CV y ENFERMEDADES OPORTUNISTAS:
¢ Conoce sus Ultimos valores de CD4 Y Carga Viral? Si, la carga viral esta
indetectable y el CD4 970...980, 51 %..no 51 no 56%...

¢, Cree que éstos afectan en la idea de codmo se siente? Si te deja mas
tranquila tener una carga viral indetectable y un CD4 alto?..y si pienso que si, pero
bueno ya sabemos como es eso, que por ahi puede...

¢, Tuvo alguna enfermedad oportunista? No, ninguna...

¢ recuerda como fueron las circunstancias en que la adquirio?

5) TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL: ;Se encuentra realizando
tratamiento ARV? Si...ehh hace 9 afos ya...este si hace 9 afos...hace 10 afios
que tuve mi positivo, justo en ese mes se me dio un positivo de un cancer de
mamas, asi que todo junto fue un bajon, pero bueno...te digo este comentario que
por ahi suena como que no tiene nada que ver, tiene que ver por el hecho de que
como me tuvieron que hacer radioterapia, me dieron enseguida la medicacion,
sino hubieran dado todavia la medicacién, mi carga viral no era alta y el CD4
estaba bien, tenia 7800 de carga viral nada mas y tenia 400 de CD4,.... pero al
hacerme la radioterapia me bajaron a 100, entonces se me dio automaticamente la
medicacion...

¢, Desde cuando? Enel 98...

¢, Cémo se siente en relacién al mismo? Con el tratamiento si bien no
eh..este..yo te digo que hay varias etapas en esto, yo empecé tomando un
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montén de pastillas...este un montén de medicacién que me descolocaba
realmente, porque vivia pendiente de los horarios, este tenia que comer y 2 hs
antes no y 1Hs después, y yo vivia con un despertador..porque
imaginate..(risas)me despertaba a las 8:30 Hs de la mafiana para poder
desayunar, para tomar la medicacién, para que me dieran los tiempos... un poco
como una ruptura de la rutina?...si.. si, y un..acomodo en el sentido de.. este yo
sigo siendo una persona bastante ordenada...en cuanto a las medicaciones y ese
tipo de cosas..por ahi he sido desordenada en otro tipo de cosas (risas),
ordenada para las comidas, y los horarios he sido ordenada, y tiene que ver esto
con la obsesion de hacer por unos horarios remarcados, cosa que no es facil, ya
no es tan facil...y tener las 12 Hs exactas, empecé a tomar 9 pastillas por dia... y
después te cambiaron el esquema? Me cambiaron el esquema, no me result para
nada, y me pasaron a la ultima que todavia sigo...6sea que estuve 8 afios con el
mismo esquema donde tomo 3tc complex que ahora es complex, en aquella época
se llamaba ( ) ..pero lo que tengo que tomar ahora estd reducido a cuatro
pastillas...entonces bueno es como salis de esa, y después bueno te pones un
poco mas canchero y no le das tanta importancia...si son las 12Hs exactas, y te
vas acostumbrando entonces es como que te empesas a manejar el tiempo...

6)INFORMACION HACERCA DEL VIH: ;Qué conocia acerca del vih
antes de contraer el virus? Antes de contraerlo todo, porquen yo habia tenido
contacto con el virus hace mas de 20 afios... entonces después me habia
agarrado como una obsesion y entonces me hacia cada tanto y me daba negativo
hasta que al final me dio positivo...(...)

¢, Cree que se fue modificando ese conocimiento a medida que usted
convividé con el mismo? Vos me decias que conocias todo...conocia hasta lo que
se sabia.. cuando tuve contacto con el virus no se conocia nada del vih, inclusive
veias informacién errénea, no se sabia nada...la famosa peste rosa que era de los
homosexuales, después me di cuenta que no que bueno... tenia amigos que
consumian que consumiamos este y fueron los primeros que se pescaron esto, es
decir, y no tenia nada que ver con la homosexualidad tenia que ver con otras
cosas...después bueno, la peste rosa y después fue una cosa asi como un rétulo
a la gente que consumiamos, y después nos empezamos a enterar que nadie
estaba exento de esto... yo me informé porque para mi era muy importante saber
cuales eran las cosas que por ejemplo, yo perdi pilas de amigos por esto, ya no
estan , no eran ni cuatro ni diez sino muchos, yo veia que la gente se moria y se
moria..y después bueno empezaron a aparecer la AZT, que no le hacia bien a
cualquiera entonces se dejaba, entonces yo mas que de los ARV y todo eso se
me dio por empezar a investigar sobre... el tema que si bien sabes, que es una
enfermedad que es terminal podes tener en ese tiempo en que la lleves una buena
calidad de vida, entonces por ahi eso tiene que ver con mi parte miedosa, no? La
cosa de...de no me gusta la imagen... que todavia me sigue...me sigue pegando
fuerte...la imagen de esa destrucciéon de la degradacion fisica, y todo eso, pero te
digo que desde que yo estoy en el hospital...al tener mas contacto y al venir mas
seguido..lo tomas de una forma diferente, es como que bueno tenés que poner
algo, sino no podes estar..pero bueno esas fueron las cosas eh...que se yo hacer
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un buen plan adecuado con las comidas, de comer mas, comer bien a horario y
ser un poco mas prolijo con otras cosas, y después bueno..este hay mucha gente
que tiene el virus que nunca en su vida a pasado ni por drogas ni nada, y bueno
se lo pescé y chau no? pero bueno los que hemos consumido drogas a veces nos
arrepentimos de esas cosas y no es solamente no consumir sino es el cambio de
habitos, porque no hacemos nada sino cambiamos los habitos, hay mucha gente
que dejé de consumir pero sigue igual que antes y eso no sirve (risas)

7)DIAGNOSTICO: ;Desde cuando conoce su diagndstico? Desde hace
10 afios...

¢Quién o quienes le informaron? Me lo informé... a ver...esteee.... yo
tenia una relacién con el Dr. X....en el INE desde hace 20 afios atras.....a pesar de
haberme dado a mi negativo, yo fui pareja de un positivo desde hace mucho
tiempo....0 sea que estuve ahi mucho,....el INE.....debe tener... era inhabitable.... y
lo hicimos habitable....ibamos a terapia....(....)y empezaron a ir Celina, Lucia....o
sea que yo los conocia desde hace muchos afos....no dejaba de tener contacto
con ellos....cuando tuve una crisis asmatica....fui al hospital espafol.me atendi6
un meédico en el hospital espafiol....dijo ...me preguntd si habia tenido algunos
problemas....yo le dije que habia estado en contacto con el virus y que los Gltimos
examenes habian dado negativos.....habia dicho tres meses antes que por favor
los repitiera....asi que fui al INE y el Dr. X me lo hizo...y me dio positivo....

¢ Porqué motivo se realizé el Test? Tengo dos mil motivos.... pero me
hicieron uno, pedi uno nuevo.... me dio dudoso .... vos te lo hacia porque tenias
conocidos y tenia una pareja?.... si, si, ....

¢, Coémo comenzé a sentirse a partir de recibir el resultado? Hacia 10
aflos que venia con ésta historia....lo que si me tomdé muy asi fue lo del
cancer...es un resultado muy difici de digerir no?..y también tengo
gastritis....(risas).. muy dificil de digerir, pero bueno.... si, creo que me tomd peor
....por lo menos con el vih vos decis: “bueno, tengo otras posibilidades, tengo
conocimientos, por ahi sé qué es lo que no debo....” pero en el cancer no es asi....
si se te escapa...se te escapd....entonces cero que me pegd mas que el VIH...
obviamente no salis hecho unas Pascuas de ahi no?...pero bueno...no me
tomd... y que fue lo que sentiste?...y por eso estoy aca.. me sacaron los
ganglios, y dieron negativos...y buenoNo, no..yo tenia que estar
ocupada....porque estaba recién operada dela mama, porque tenia que hacer el
tratamiento, que por suerte zafé de la quimioterapia, era algo que estaba mal,
estaba encapsulado... a partir de ahi.... empecé con la medicacién y me ocupaba
de eso..asi que no tenia mucho ...como que lo pasaste a un plano mas
secundario? Lo pasé a un plano secundario...creo que sigue siendo....hay otras
cosas..... para mi es mas importante estar aca...poder charlar con la gente muy,
muy joven...que viene al hospital a hacerse los testeos..., porque con la gente
grandes como que tenemos los mismo cédigos....y no creo que a nadie....no hay
mucha gente que los haya tomado por sorpresa..vos ya sabés qué estas
haciendo....si estas en un famoso grupo de riesgo....sabés que por ahi no estas
haciendo los cosas bien...no creo que a la gente los hayas tomado por
sorpresa..... €so que te tomo por sorpresa..... (risa)....es medio raro....pero bueno,
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hay casos... si...pero me hace mucho bien poder dar lo que sé ...los conocimientos
mios....y charlar con ellos de mis cosas...se puede estar bien con el tiempo...se
puede estar bien con uno mismo.... y bueno lleva un tiempo.... yo hace 20 afios
que hago terapia..entonces cre0 que me abro..me abro con todos mis
conocimientos de terapia... nunca la dejé tampoco.... tengo un lugar, mi casa....mis
cosas...yo no, no, creo que hay mucha gente que sigue viviendo con la
culpa...me imagino que bueno, el que tiene hijos tiene otros rollos....yo siempre
tuve mucho cuidado de mis relaciones con otras personas....he cuidado, me puse
a cuidar y me cuidé....
¢, Fue sorpresivo o no? No...

8)RECURSOS SOCIALES: ;vive sblo o comparte la vivienda con otra u
otras personas? no, vivo con mi mama que tiene 84 afos...desde hace tres..y vivi
sola durante mucho tiempo... vivi en pareja también...y ahora estoy en pareja y
aungue no vivimos en la misma casa estamos todo el dia juntos....

¢ Conocen su familia y entorno su diagnostico? si, si... desde el primer
momento....

i se siente apoyado por el mismo? ;de qué forma? no, no... no sé si
apoyada es la palabra, porque por ahi, esteeee..... que se yo.... yo puedo hablar
de todo y eso te hace sentir comoda.... pero no es que me sienta hay!...no... nadie
me acompafd porque siempre hice todas mis cosas...asi que yo....no te puedo
decir que fue muy..como que...tengo amigos, conocidos que en su casa queme
sirven mate... y otros que directamente me ahecharon de su casa...a mi
echaron...pero bueno...pero vos decis... (....) pero si de mi pareja...me apoyd
mucho...

¢ Participa en alguna actividad en la cual puede compartir su vivencia
con personas que también conviven con el virus? Ademas de la red no, ...me
siento bien....normalmente estoy mas con los enfermos...o las personas que estan
internadas.... pero de cualquier manera toda la gente que esta por guardia y todo
€s0, siempre los veo yo....

¢, C6mo se siente en ese ambito?

¢, Coémo se siente con la atencion que le brinda el equipo de salud?
fantastico! Yo siempre senti como que vine a mi segunda casa....siempre estaba
muy contenida..me siento y hecho una relacion fantéstica.... mi relacién con X va
mas alla de ser paciente y....en general somos amigos...(...)sl, me he sentido muy,
muy protegida....

9)PAREJA: ;se encuentra actualmente en pareja? si, hace 8 afios....

¢, la misma posee el virus? No..

¢ se encontraba en pareja cuando supo de su diagnostico? (se tendra en
cuenta si continua con la misma pareja) no,..no....pero habia comenzado con una
pareja con la que al final tuve una relacion...

¢, Cémo reaccion6 la misma?

(Actualmente, qué recaudos toman para cuidarse? usamos
preservativos....si, muchisimos cuidados porque sino él a ésta altura seria
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positivo...esto es una cosa de los dos no?.me senti muy apoyada y eso es
importante...
¢, Se siente apoyado por la misma?

10)SITUACION LABORAL: ;Posee ocupacién laboral? No, porque en
invierno hago las dos cosas y la campafia de verano...ya es demasiado...no tengo
30...yo ya tengo 20 y pico mas...(risas)

¢De qué manera influyen en su salud las actividades que debe
desempefar? No creo que...yo creo que bien...en el sentido de que mis cd4 han
dado altos, han dado bien...o sea que me hace bien.no creo que me haga
mal...soy un poco obsesiva con la higiene y la limpieza...asi que aca se vive en un
ambiente en el que por ahi hay muy poco de asepsia viste y vos tomas todos tus
recaudos? por ahi Si, si del hospital, pero después bueno...trato..ehh a veces hay
cosas riesgosas ...si aca adentro hay virus, pero ya lo sabemos a eso hay que
usar guantes, usar barbijos, y por ahi hay mucha gente que dice:"esto no es lo
mas aconsejable para un vih’...

¢, Posee obra social y/ o pension? Si, una pensién de hijos a cargo....no
pude tener el de discapacidad desde el momento que yo saqué mi obra social....la
provincial la pasamos a nacional porque mi mama es discapacitada...pero si tengo
obra social....

¢ De qué manera cree que estos recursos lo ayudan o no? Tener la obra
social? ...hoy la obra social para nosotros es como que tenemos que dar mil
vueltas y presentar recursos de amparo y hacer un montén de cosas... para la
entrega de la medicacion? No, no...para los medicamentos no...para los estudios
oncoldgicos y todo eso PAMI...pero para mi y para los chicos es como que no se
nos quiere..como que somos una molestia...si, somo una molestia para la obra
social....somos una carga...por suerte yo tengo una persona ahi en el PAMI ...
siempre se ocupa y me da una mano...pero después, ya te digo... para los
estudios oncoldgicos y otros estudios siempre tenés que estar haciendo cosas
porque no te los quieren dar.... al final es como que somos una molestia no?

11)FACTORES DE RIESGO/ PROCESOS DESTRUCTIVOS:
¢, Recuerda a qué circunstancias riesgosas se encontraban expuesto al contraer
VIH? El consumo de drogas...con las relaciones sexuales usabas proteccién? No,
no con el consumo uno no esta en sus cabales, y a veces usas preservativo y por
ahi no ahora sabes que tenés que usar preservativo (risas) no hay otra...

¢Actualmente considera que se encuentra expuesto a algun factor que
le ocasione dafios a su salud? no, no... lo que pasa es que por ahi ya te digo, por
ahi uno va tomando...no esta bien decirlo, no esta bien pero yo, por ejempio me he
tomado muchos atrevimientos, yo tengo muchaes problemas internos
medicamentosos, una hepatitis ¢, una gastritis, y todo ese tipo de cosas, y llega un
momento que bueno por ahi me tomo una semana de vacaciones, son cosas que
no se hacen y no se deben decir pero yo no le digo a los comparieros, yo no le
digo porque esa son cosas que no se tienen que hacer..no son descuidos son
hecho a propésito para poder seguir...Io haces con la recomendacion del Dr? No lo
hago con la recomendacion pero tengo el si del Dr...el sabe que lo hago siempre...
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12)FACTORES PROTECTORES/ PROCESOS PROTECTORES: ;Qué
cree usted que le ayudd para continuar con su vida cotidiana y/ o empezar un
nuevo estilo de vida? Que es lo que mas me ayudo6?... y ver que si yo hacia el
cambio lo iba a pasar... 0 sea hacer ordenadamente el cambio, todavia no se
descubri6 la vacuna ni nada asi que tenés que tomar conciencia de eso...uno ya
sabe que bueno que es importante que te cuides... ()...esto te va modificando....

¢ qué constituyd un obstaculo y/ 0 qué todavia no ha superado para
continuar con ese mismo proyecto? Y no te da parar hacer las mismas cosas que
hacias antes...

¢, De qué forma usted cuida actualmente su salud?

13)PROCESOS RESILIENTES: ;cree que el diagnéstico le cambié la
vida? No creo que el diagndstico sea lo que me cambo la vida, yo creo que se dio
en un momento muy especial, este cuando yo ya me habia cansado, fueron
muchos afnos de consumir... y bueno era la edad de ...no0 creo que sea este yo
creo que me iba a pasar igual, sigo insistiendo son cambios... tampoco me pasé
nada mas que el vih, no fueron las dos cosas y en un momento en una edad muy
especial donde hay grandes cambios...por eso digo que no fue eso lo que me
cambio...fueron un montén de cosas que sucedieron en ese momento... no, nNo
puedo decir que me cambi6 la vida esto del VIH...

(*)preguntas aclaratorias
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