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Resumen:

Introduccion: El sida ha puesto de manifiesto de forma directa la relacion existente entre el comporta-
miento humano y los problemas de salud, superando etapas iniciales de prejuicios e intolerancias, para
dar paso a la neutralizacion de actitudes de rechazo y abrir un espacio, progresivamente mayor, a la so-
lidaridad. Objetivo: Describir el contenido de las representaciones sociales acerca del VIH/sida para los
individuos seropositivos en el acompanamiento ambulatorio Métodos: Estudio exploratorio descriptivo,
basado en el abordaje cualitativo, teniendo como base la Teoria de las Representaciones Sociales, en el
municipio Guama dsde Enero 2018 hasta Enero 2019. El universo estuvo constituido por 33 personas
con VIH/sida. Se tuvieron en cuenta criterios de seleccion, las variables estudiadas fueron: sexo, tipo de
atencion médica, tiempo de diagndstico, tiempo de tratamiento con los antirretrovirales. Se realizaron
entrevistas, y se utilizé la técnica de analisis de contenido. Resultados: Del andlisis, emergieron seis
categorias que tradujeron lo cotidiano de seropositivos impregnados por el estigma, prejuicio, lucha por
la vida y la necesidad del uso continuo de antirretrovirales. El sida fue comparado a enfermedades cro-
nicas como la diabetes, evidenciando una tendencia de transformacion de la representacion social del
sida, substituyendo la idea de muerte, por la de vida. Conclusidon: Las personas que viven con VIH es-
tan mas optimistas debido a los tratamientos eficaces en el control de la enfermedad.
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Abstract

Introduction: AIDS has directly demonstrated the relationship between human behaviour and health
problems, overcoming initial stages of prejudice and intolerance, to give way to the neutralization of
attitudes of rejection and to open up a space, progressively greater, to solidarity. Objective: To describe
the content of social representations about HIV/AIDS for individuals living with HIV in outpatient care
Methods: A descriptive exploratory study based on a qualitative approach, based on the Theory of So-
cial Representations, in the municipality Guama dsde January 2018 until January 2019. The universe
consisted of 33 people with HIV/AIDS. Selection criteria, variables, were taken into accountSelection
criteria were taken into account, the variables studied were: sex, type of medical care, time of diagnosis,
time of treatment with antiretrovirals. Interviews were conducted, and the content analysis technique
was used. Results: From the analysis, six categories emerged that translated daily seropositives impreg-
nated by stigma, prejudice, struggle for life and the need for continued use of antiretrovirals. AIDS was
compared to chronic diseases such as diabetes, showing a tendency to transform the social representa-
tion of AIDS, replacing the idea of death with that of life. Conclusion: People living with HIV are more
optimistic due to effective treatments in disease control.
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I. INTRODUCCION
En los tiempos actuales existe una pandemia que ocupa a toda la humanidad y que no cabe duda de que
es un gran conflicto: el VIH/sida”.! Desde los tiempos iniciales del siglo XX hasta la actualidad no ha
existido un tema mas controversial, y al que se le haya dedicado tanto estudio.
Tan solo dos décadas de atencion al Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (sida) han supuesto un
importante avance, no solo frente a la enfermedad en si, sino en cuanto a la capacidad de respuesta de
los servicios sanitarios, incluso en la implicaciéon mas amplia de los ciudadanos en la respuesta social a
este problema de salud.” El sida ha puesto de manifiesto de forma directa la relacion existente entre el
comportamiento humano y los problemas de salud, superando etapas iniciales de prejuicios e intoleran-
cias, para dar paso a la neutralizacién de actitudes de rechazo y abrir un espacio, progresivamente ma-
yor, a la solidaridad.’
La pandemia presenta patrones epidemiologicos bien diferenciados, condicionados en parte por el mo-
mento de su aparicion y las vias de transmision implicadas en cada parte del mundo. Ello se traduce, en
que la prevalencia de infeccion por el VIH en la poblacion general oscile desde el 8% en el Africa Sub-
sahariana, al 2% en el Caribe o menos del 1% en los paises desarrollados. Se estima que el 95% de las
nuevas infecciones por el VIH ocurridas en 1999 fueron en paises de baja renta, y el 85% de todos los
fallecimientos por sida han tenido lugar en Africa Subsahariana. )4
Segtin datos del centro de Higiene, Epidemiologia y Microbiologia de la provincia de Santiago de Cuba,
en Africa Subsahariana al terminar el 2017, existian aproximadamente 42,4 millones de personas infec-
tadas con el VIH, en Europa Oriental y Asia Central la tasa de incidencia era de aproximadamente 1,5
millones.
Conforme a los datos del Plan Multisectorial 2008-2016 del Ministerio de Sanidad y Consumo de Espa-
fla, en ese pais existen entre 120 000 y 150 000 habitantes con este virus, aunque probablemente mas de
30% de ellos todavia no han sido diagnosticados. En los EE.UU. se han registrado més de 500 000 nue-
vos afectados y 300 000 muertes por dicha causa, mientras que en América Latina se ha confirmado que
146 000 pobladores mas, padecen la enfermedad y 67 000 han fallecido por ésta. Africa es el continente
con mayor numero de contagios, que se increment6 en 67% durante el periodo 2001-2008, con relevan-
cia en Zimbabwe, donde 80% de su poblacion (1,3 millones) tiene la entidad clinica.*” Se recoge por
varios estudios de estimacion llevados a cabo en el 2008, que existen aproximadamente mas de 33 mi-
llones de personas afectadas por el virus en el mundo®, el niimero anual de nuevas infecciones es de
casi 2,7 millones y se estima que dos millones de personas fallecieron a causa del sida en el afio
2007,"” la mayor parte de los cuales pertenecen a paises del mundo subdesarrollado, que para su trata-
miento requieren invertir grandes importes de recursos econdomicos en la adquisicion de los medicamen-
tos antirretrovirales (TAR).
Especificamente en el caso de Cuba, se parte de la existencia de una salud publica con caracter estatal
socialista, gratuito y universal, basado en un sistema Unico e integrado que protege la salud del pueblo
en el territorio nacional, donde se cumple con los principios de equidad y justicia social. También por
ser un pais que construye el socialismo, su economia es planificada y esta regida por la ley econémica
fundamental del socialismo, cuyo principal objetivo es “asegurar la satisfaccion de las necesidades
siempre crecientes de la poblacion”. "> Por lo tanto, garantizar la salud de la poblacion, con altos nive-
les de calidad en los servicios, forma parte de ese objetivo social.
El Estado cubano, desde el triunfo de la Revolucion, ha mantenido la voluntad politica de asignar recur-
sos de manera priorizada a la salud publica, “aspecto que al igual que la educacion no es un negocio,
sino un deber social”. '
Sin embargo, en casi tres décadas de la epidemia, es evidente el avance referente al tratamiento de esa
enfermedad; ya que con la llegada de los antirretrovirales se observd una mejoria significativa en la ca-
lidad de vida de las personas que viven con el Virus de inmunodeficiencia humana (VIH). Con esto, el
Sida pasa a tener caracteristicas de enfermedad cronica. ‘> !
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Al reflexionar sobre su diseminacion, es preciso considerar las transformaciones de esta epidemia en su
contexto histdrico, principalmente en relacion a las formas de transmision, a las tendencias de vulnera-
bilidad de la enfermedad y, también, a los significados construidos para enfrentar esa realidad. El pre-
sente estudio se justifica por buscar comprender el universo de representaciones consensual de las per-
sonas seropositivas al VIH/Sida, en acompafnamiento de ambulatorio. Dar voz a estos sujetos, que
motivan y reciben las acciones especificas de salud, es la via que permite conocer sus deseos, miedos,
imagenes, dificultades, actitudes, barreras y sentimientos construidos delante de un diagndstico que se
constituye en fenémeno social que viene sufriendo transformaciones a lo largo del tiempo.

Conocer las representaciones del sindrome y su influencia en las diversas facetas de las experiencias
construidas en lo cotidiano de estas personas contribuird para mejorar la calidad de vida de aquellos que
viven con el VIH, por medio de acciones en salud mas adecuadas y satisfactorias.

El presente estudio tiene como objetivo describir el contenido de las representaciones sociales acerca
del VIH/sida para los individuos seropositivos.

II. METODOS
Se realiz6 un estudio descriptivo, en el municipio Guama de la provincial Santiago de Cuba, en el pe-
riodo de Julio 2018 — Julio 2019, basado en el abordaje cualitativo, teniendo como base la Teoria de las
Representaciones Sociales (TRS), esta teoria puede ser definida como un conocimiento socialmente
elaborado y compartido con un objetivo practico y que contribuye para la construccion de una realidad
comun a un grupo social. Puede ser igualmente designada como conocimiento de sentido comin o tam-
bién conocimiento ingenuo, o sea, natural.
El universo de los participantes estuvo constituido por 32 personas con VIH/sida diagnosticadas y dis-
pensarizadas en la consulta municipal, que representa el 100%.
Para la realizacion de la investigacion se tuvo en cuenta los siguientes criterios:
Criterios de inclusion: Contar con su voluntariedad, residir en nuestro municipio, encontrarse apto
fisica y mentalmente
Criterios de exclusion: No contar con el principio de voluntariedad, no estar residiendo en el municipio
objeto de la investigacién y no encontrarse apto fisica y mentalmente
Criterios de salida: Abandonar el estudio antes de culminar el mismo.
Operacionalizacion de las variables.
Sexo: Variable Cualitativa Nominal. Seglin sexo biologico

e Femenino

e Masculino
Tipo de Atencion Médica: Variable Cualitativa ordinal. Segun el nivel donde se recibe la atencion mé-
dica.

e Ambulatoria (en el nivel Primario de Salud)

e Hospitalizado (en el nivel secundario de Salud)
Tiempo de diagnéstico: Variable Cuantitativa discreta. El tiempo que lleva diagnosticado con la en-
fermedad

e Menos de 1 afio

e De 2 -9 afios

e Mas de 10 afios
Tiempo de Tratamiento con los antirretrovirales. Variable Cuantitativa discreta. Tiempo que lleva
administrandose los antirretrovirales.

e Menos de 1 afio

e De 2 -9 afos

e Mas de 10 afos
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Se aplico una entrevista semi estructurada (Anexo II) en profundidad, la cual se someti6 a analisis, te-
niendo en cuenta los siguientes elementos:

Elementos de memoria del Sida en la sociedad y su proceso de transformacion.

Transmision y Prevencion del Sida segun las personas que viven con el VIH.

Lo cotidiano de seropositivos impregnado por el proceso de vulnerabilidad al VIH.
Discriminacién y ocultamiento en el vivir con el VIH.

El proceso de adhesion al tratamiento en lo cotidiano de individuos seropositivos

El enfrentamiento cotidiano experimentado por los sujetos que viven con el VIH.

Aspectos éticos: El estudio se realizd de acuerdo con lo establecido por la Declaracion de Helsinki so-
bre las investigaciones en seres humanos. Se cumplieron las normas éticas en cuanto a beneficencia, no
maleficencia, justicia y autonomia, ademas, la discrecion, confiabilidad de la informacion, honestidad y
demds principios éticos. A todos los pacientes que participaron en la investigacion, se les explico los
objetivos y caracteristicas de la misma solicitdndoles su consentimiento para participar en el estudio,
una vez aclarado que los datos recogidos fueron utilizados solo en funcidn de la presente investigacion.

ANANE N NN

III. RESULTADOS
El origen del sida, para los actores sociales del estudio, fue atribuido a paises extranjeros, especialmente
al Africa y al mono africano, considerando la posibilidad del acto sexual del hombre con este animal.
Ademas de eso, fue citada, también, la creacion del virus en laboratorio y el sida fue asociado a la peste
y a la sifilis. El estudio demostré que el proceso de anclaje que ocurrid en el inicio de la epidemia per-
manece presente en el discurso social en los tiempos actuales. Los sujetos expusieron esas concepciones
reportandose a sus memorias sociales, en el medio de las cuales permanece un conjunto de representa-
ciones que circula en la sociedad y configura unas de las caracteristicas de las propias representaciones,
que es la de sufrir la influencia de los medios de comunicacion en su reconstruccion cognitiva.
Al realizar el estudio se observa la prevalencia del sexo masculino con 21 personas con VIH que repre-
senta el 63,7% (tabla 1) coincidiendo con lo que abordan las literaturas acerca de la incidencia de los
hombres en esta epidemia, aunque ya en la actualidad las mujeres han aumentado las cifras con respecto
a inicio de la epidemia y donde el municipio aporta el 36,3%.

Tabla no.1 Personas con VIH/sida segun sexo. Guama. Julio 2018 — julio 2019

Sexo No. %
Femenino 12 36,3
Masculino 21 63,7

Total 33 100

Fuente: Entrevista

Elementos de memoria del anclaje del Sida en la sociedad y su proceso de transformacion

Uno de los anclajes del Sida presentado se relaciona a dos grupos sociales, los homosexuales y perso-
nas promiscuas. Por lo tanto, todavia existe predominio de la representacion asociada al llamado grupo
de riesgo, a pesar de que este concepto ya ha sido substituido por el de vulnerabilidad, como destacado
anteriormente ©

Otro proceso de anclaje presente en las representaciones del grupo reafirma la relacion del Sida con la
diabetes, configurando el sindrome como una enfermedad cronica, no fatal y que posee control a través
de farmacos disponibles por programas gubernamentales.

De cierta manera, se supera la representacion de la muerte para dar lugar a la representacion de la vida y
de sobrevivencia, como expresado en la declaracion a seguir: Tomo mis remedios todos los dias y sigo
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la vida. Para mi es como si fuese una persona que tiene una diabetes u otras enfermedades asi y eres
obligado a tomar la medicacion (sujeto 1).

En la tabla 2 se representa la atencion médica que reciben los pacientes, donde el 100% de los mismos
reciben la atencion ambulatoria que es la que se encuentra estipulada por el programa del control y pre-
vencion de las Infecciones de Transmision Sexual y el VIH/sida (ITS/VIH/sida), y también reciben el
seguimiento por la atencion secundaria en los momentos determinados de evaluacion por ese nivel.

Tabla no.2 Tipo de atencion médica recibida segun sexo

Sexo
Tipo de Atencion Médica Total
Masculino Femenino
No % No % No %
Ambulatoria (APS) 21 63,7 12 36,3 32 100
Hospitalizado (Nivel Se- | 21 63,7 12 36,3 32 100

cundario)

Transmision y Prevencion del Sida segun las personas que conviven con el VIH.

Los protagonistas del estudio presentaron casi todas las formas cientificamente comprobadas sobre los
medios de la transmision del VIH, como: transfusion de sangre, contacto con heridas y/o secreciones
organicas, relaciones sexuales, materiales punzocortantes y accidentes de trabajo, caracterizando el uni-
verso de las representaciones. Los sujetos declararon que, algunas veces, adoptaron comportamiento
sexual comprometedor, que culminé en su seropositividad, demostrando un fuerte sentimiento de culpa.
Los temas que siguen describen esa situacion: No me prevenia/no usaba condon; tenia comportamiento
dudoso/me arriesgaba; tenia sexo con hombres y mujeres/tenia varios companeros; piensan que el con-
don es chupar caramelo con papel. La declaracion siguiente retrata un poco esta realidad. Yo tenia
una vida muy activa sexualmente. Es eso, salia con varios compaiieros, antes de descubrir. Tuve
varios compaiieros. Cuando yo supe, yo ya estaba con un comparfiero fijo, ya estaba viviendo con él, y
ahi quedé con él, pero también no conté para él. Quedamos por siete afos, y nosotros nunca habia-
mos usado preservativo, yo escondi, cuando supe. Mismo asi no le dije nada (sujeto 2).

En relacion al uso del preservativo, el problema se vuelve mas visible en lo que se refiere a las personas
con relaciones estables. Fue observado en otro estudio que, en las relaciones estables en que existe con-
fianza entre los compatfieros, el uso del preservativo pasa a ser juzgado desnecesario, por sentirse segu-
ros en relacion al riesgo de infeccion por el VIH. El estudio indica también la perpetuacién de la con-
cepcion de grupo de riesgo, haciéndolos creer, consecuentemente, que estdn inmunes a la
contaminacion por el VIH"?

Nuestras personas con VIH hicieron declaraciones parecidas. Un reflejo de este pensamiento se
encuentra en el tema “Piensa que no va a suceder con él mismo” expresado por 70% de los entrevis-
tados. Ellos piensan que: eso nunca va a suceder conmigo. Igual que yo en mi caso. Ah! eso nunca
va a suceder conmigo. Yo soy una mujer casada, una mujer decente, decente. Me casé con mi primer
novio, aquella cosa toda... Entonces yo pensaba que no podia suceder conmigo. Sin embargo sucedio.
(Sujeto 3).

Una importante cambio en el modo de pensar sobre el VIH/Sida ocurrié también en la década del 90,
donde se busco superar la contradiccion entre “grupo de riesgo” y el “publico en general”, dislocandose
de la nocion del riesgo individual para una nueva percepcion de vulnerabilidad social, crucial para
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nuestra percepcion de la dindmica de la epidemia y para cualquier estrategia capaz de disminuir su
avance %'V

Lo cotidiano de seropositivos impregnado por el proceso de vulnerabilidad al VIH

El reconocimiento de la vulnerabilidad individual frente al VIH influye, sobretodo, en las practi-
cas y los comportamientos humanos. Por lo tanto, obtener informaciones concretas sobre el VIH/Sida
en cuanto a los medios de transmision y de prevencion favorece, de forma positiva, al enfrentamiento de
la epidemia

Los contenidos abordados por los sujetos fueron variados, sin embargo algunos fueron enfatizados, con-
siderando sus consecuencias individuales y sociales. Entre ellos: ignorancia de no saber lo que era, falta
de informacioén y falta de conocimiento, yo no tenia sentimientos, no pensaba nada, no me preocupaba e
ignoraba el asunto.

En este sentido, uno de los problemas del concepto de comportamientos de riesgo es que el trabajo de-
prevencidn pasa a tener una Optica individualista que crea culpa. Si una persona se infecta por el VIH,
es porque ella adoptd un comportamiento de riesgo, consecuentemente la “culpa” es de ella. No se lleva
en cuenta que los modos de transmision de una enfermedad a veces tienen razones mas sociales que
individuales. Por lo tanto, no se resuelven estas cuestiones buscando culpar personas por actitudes to-
madas o rotulando individuos como modelos de comportamiento, pero, si, comprendiendo los motivos
que condicionan personas y grupos a estar en situacion mas vulnerable a la infeccion por el VIH'?

A pesar de que las personas con VIH relatan otros grupos poblacionales en el escenario del VIH/sida,
se nota que la representacion del grupo de riesgo permanece presente y fuerte, ya que existen personas
que son permanentemente citadas cuando se aborda el mayor riesgo de adquirir el VIH, que son los
homosexuales, los promiscuos y aquellos consumidores de alcohol y/o drogas, conforme el relato que
sigue: Solo quien tiene ese tipo de enfermedad es homosexual, son personas depravadas (sujeto 4).
Discriminacion y ocultamiento en el vivir con el VIH

Las personas seropositivas presentan como estrategias de sobrevivencia social el ocultamiento de la
enfermedad. Asi, pueden continuar la vida como personas normales, sin ser acusadas y discriminadas,
sea en el ambito familiar, social o en el trabajo. En este ultimo, la omision del VIH es una forma de
mantener el empleo, una vez que, teniendo su secreto revelado, los individuos corren el riesgo de sufrir
prejuicios.

Los temas que retratan el proceso de ocultamiento fueron variados, entre ellos: las personas tratan es-
conder que son seropositivos/ tienen vergiienza; mi familia no sabe; mis amigos no saben/ las personas
no saben; no lo digo para no afectar a mis padres; no sufro prejuicio porque las personas no saben (me
tratan de igual para igual); no hablo para no ser afectado, hay personas que hacen de cuenta que no tiene
la enfermedad, si en el trabajo informas que eres seropositivo, entonces te despiden; y las personas se
dan bien conmigo sin saber que tengo la enfermedad.

Se observo que estos individuos encuentran dificultad en sentirse aceptadas socialmente, por lo tanto la
omision de la seropositividad es justificada por el miedo de ser juzgado. En este contexto, el sida, para
el declarante que sigue, puede ser vista como “castigo” y como “merecido por la persona” ya que serian
pertenecientes al “grupo de riesgo”. Luego, la imagen del Sida contintia directamente asociada a con-
ductas desviantes. ;Seropositivo? La palabra es escondida. Es medio escondido ser seropositivo; es
muy dificil, no se puede decir que eres seropositivo- si lo haces eres discriminado, te sientes discrimi-
nado, eres el enfermo, eres una pirana, eres el travesti sin moral. Las personas de afuera piensan que
quien tiene Sida lo mereci6. Ah! Ese sujeto tuvo mucho sexo, nunca se protegio, demasiadas parejas
seguramente, esta pagando lo que hizo (sujeto 5).

Las personas seropositivas optan por el ocultamiento de la serologia, considerando que el VIH tie-
ne, en su historia metaférica, un juzgamiento moral y reprobable que interfiere en la vida privada. Eso
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revela un lado oscuro, ilicito y expone los placeres del cuerpo que excedieron, en la mayoria de las ve-
ces al control de social ¥

En general, las representaciones negativas elaboradas socialmente, referentes a aquellos que viven con
el VIH/Sida, son reforzadas por el lenguaje y por las metaforas usadas para hablar y pensar sobre el
VIH y el Sida. Este proceso aumenta el miedo y, sobretodo, el aislamiento de las personas afectadas.
No obstante, el estigma es extendido a la familia y a los amigos '

Entre tanto, la experiencia vivida y el conocimiento adquirido los llevaron a adoptar una perspectiva
diferencia en lo que se refiere a las personas infectadas por el VIH.

Se not6 un cambio de actitud y de practica frente a los seropositivos, en virtud de no incorporar el pre-
juicio al discurso después del diagndstico y el convivir con el VIH en lo cotidiano. Sin embargo, la
actitud de prejuicio de la sociedad impuesta a las personas seropositivas las perjudica substancialmente,
causandoles serios trastornos, como el aislamiento social, la pérdida de la voluntad de vivir y, conse-
cuentemente, de buscar estimulos para el tratamiento. Los actos de prejuicio originan, también, procesos
relacionados a la disminucion de la autoestima y a la dificultad de desarrollar relacion afectiva.

En este sentido, estigma es un término usado para mencionar un atributo profundamente despreciativo;
puede también ser considerado un defecto, debilidad o desventaja, constituyendo una discrepancia es-
pecifica entre la identidad social virtual y la identidad social real ¢

Como consecuencia, las personas del estudio presentaron tendencia a resguardarse o a excluirse de la
convivencia social después de descubrir el diagnostico. En la expresion no iba a poder tener mas rela-
cion con las personas (sujeto 6), se observa una imagen de aislamiento como algo ya determinado por
la sociedad o como una forma de castigo por haber contraido el VIH.

El estigma y el prejuicio social son actitudes estimuladas, sobretodo, por el miedo del contagio y por la
falta de informacion, suscitan incomodidad y sufrimiento en las personas seropositivas que son objeto
del menosprecio social. Los temas que reflejan esta representacion son: las personas se alejan, te evitan,
no tiene la misma amistad; las personas se alejan, evitan cualquier contacto fisico (apreton de manos,
beso en el rostro).

Asi, una alternativa presentada por algunos actores sociales del estudio para el enfrentamiento de tal
situacion fue la de buscar relaciones con personas seropositivas como ellos, connotando la idea de
que existen dos grupos distintos, “diferentes con diferentes” o “iguales con iguales”.

El proceso de adhesion al tratamiento en lo cotidiano de individuos seropositivos

A pesar de que el Sida es una enfermedad incurable, existen, hoy, tratamientos que aumentan la expec-
tativa y la calidad de vida de las personas que conviven con la enfermedad. Se observo que uno de los
grandes motivadores de la adhesion, en este escenario, consiste en el hecho de que los usuarios creen en
el resultado positivo de la terapéutica. Sin embargo, para los sujetos, existe una dicotomia en torno de
la terapéutica. Después del VIH, la vida y la salud dependen del uso de las medicaciones y del trata-
miento; por lo tanto, el abandono de este tltimo tiene como consecuencia la progresion de la enferme-
dad y, consecuentemente, la muerte. El auto cuidado también esta relacionado a vivir mucho y estar
bien, y la falta de €¢I, de igual forma, resulta en enfermedad y muerte. La percepcion sobre los objetivos
del tratamiento se vuelve un factor favorable a la adhesion a los antirretrovirales.

En la tabla 3 se relacionan el tiempo de tratamiento que llevan después de diagnosticados con las en-
fermedad donde predomina el tiempo de 2 — 9 afios con un 16 pacientes para un 48,4%, y representado
por el sexo masculino. Es meritorio especificar que a partir de los nuevos tratamiento y algoritmo de
seguimiento una vez diagnosticado el paciente ya se le indica la terapia antirretroviral que le correspon-
de y esto nos indica que el 100% de los pacientes reciben el tratamiento.

Tabla no.3 Tiempo de tratamiento con Antirretroviral segun el sexo.
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Sexo

Tiempo de tratamiento Total
con Antirretroviral

Masculino Femenino

No % No % No %
Menos de 1 afio 7 21,3 4 12,1 11 334
De 2 — 9 afos 10 30,3 6 18,1 16 48.4
Mas de 10 afios 4 12,1 2 6,1 6 18,2
Total 21 63,7 12 36,3 33 100

Los entrevistados demostraron que comprenden la importancia del uso correcto de los antirre-
trovirales, sin embargo existen diversos factores que influyen en el uso adecuado de esas medicaciones,
llevando, muchas veces, al abandono del tratamiento. Se identificd que uno de los motivos que llevan a
tal actitud se relaciona a los efectos colaterales de esas drogas, especialmente a la alteracion de la ima-
gen corporal que puede caracterizar las personas seropositivas como portadores de sida debido a la
lipodistrofia.

Delante de este contexto, es preciso elaborar estrategias eficientes que orienten y aconsejen de
forma que el profesional pueda evaluar, discutir y sensibilizar al individuo sobre el vivir con el
VIH/sida en su rutina diaria, considerando las condiciones socioeconomicas y culturales que pue-
dan impedir o limitar el tratamiento, para, entonces, poder definir con este sujeto medios que puedan
facilitar el proceso de adhesion terapéutica 7

.Fue observado, también, que los sujetos presentaron tendencia de naturalizar el convivir con el VIH
al declarar: pasas a vivir normalmente/ “lo hago con facilidad” / no tengo ningin problema. Es-
tas construcciones cognitivas no fueron percibidas como fuga de la situacion, pero como una adapta-
cion y aceptacion de la seropositividad y del tratamiento con los antirretrovirales. Las declara-
ciones fueron complementadas con la realidad diaria en lo que se refiere a los cuidados
necesarios para vivir bieny consecuentemente disminuir la vulnerabilidad al enfermarse. Esa con-
jetura sugiere que los entrevistados estdn conscientes del tratamiento, considerando que es para el
resto de la vida - semejante a una enfermedad crdnica, tal como la diabetes.

Se percibe que este proceso de naturalizacion viene unido al éxito del tratamiento. Sin embargo, este
depende, sobretodo, de disciplina y exige algunos cuidados, que los estimulen a incorporar hébitos
saludables en la rutina diaria, como dormir temprano, alimentarse bien, hacer ejercicio fisico, no
beber, no fumar y mantener una alimentacion balanceada.

Se nota que la religion y la fe hacen parte de la vida cotidiana de la mayoria de los sujetos estu-
diados y se presentan como amparo y soporte para el enfrentamiento y la aceptacion de la seropositivi-
dad, asi como en la forma de encarar la realidad cotidiana inclusive en la convivencia social. Sin em-
bargo, se destaca que muchas veces lareligion puede llevarlos a desistir de la terapéutica por
creer que estan o seran curados.

El enfrentamiento cotidiano experimentado por los sujetos que viven con el VIH
Parte de esta categoria fue moldada unida a los temas de sentimientos negativos relacionados al
siday el sida relacionado a la muerte. Los demas traen una dimension practica de esos sentimien-
tos, como el miedo del rechazo, del Sida, de la muerte, de la depresién: yo queria matarme, fal-
taba esperanza, vivia llorando y en depresion, entre otros ejemplos. Fue observado que el primer
impacto del diagnostico para los sujetos fue la relacion directa del Sida con la muerte. Para
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ellos, el Sida era el fin y aquel resultado positivo representaba su sentencia fatal. Sin embargo,
la declaracién siguiente acaba con el mito del Sida como muerte: En el inicio fue un monstro, asi
que yo pensaba que iba a matarme de inmediato, después fui viendo que no es nada de eso
(sujeto 7). Por lo tanto, se observa la tendencia de una representacion del Sida ligada a la vida y a
nuevas perspectivas, superando, al menos parcialmente, su representacion como muerte.

La representacion de muerte inminente esta presente en el momento del diagnostico, considerando
que es el instante de confrontaciébn con la situacion fronteriza entre la vida y la muerte. Des-
pués del contacto con los profesionales de salud y otras personas seropositivas, asociado a la au-
sencia de sintomas de la enfermedad, la muerte deja de ser tan inmediata como imaginaban*"?

Sin embargo, la confirmacion de la fragilidad de la vida se torna el centro de todo, ya que no se
sabe como actuary esa confrontacion con una realidad no concreta puede generar mucho sufri-
miento. Este sufrimiento se torna real cuando este sujeto se encuentra con una realidad irreversi-
ble, ya que el Sida no tiene cura, lo que determina sentimientos negativos centralizados en el miedo
del sida, de la muerte y del rechazo, asi como ligados a otros sentimientos, como angustia y tristeza.

También, se percibid en las declaraciones temas relacionados a la red social de apoyo, como
familia, compafiero y amigos que son eslabones importantes en la construccion de un cotidiano
solidario y solicito. Para las personas que conviven con el VIH/sida, estos amigos (normalmente los
mas intimos) no tiene actitudes con prejuicios, buscan ayudar o simplemente los aceptan sin juzga-
miento previo. Se destaca que apenas 20% de los participantes relataron soporte de la familia
después de la revelacion serologica. Se entiende que el apoyo, tanto de los familiares como de los
amigos, es esencial parael enfrentamiento y la superacion de la enfermedad, sobretodo en el pro-
ceso de la adhesion.
I[V.CONCLUSIONES
Existe una compleja representacion social del Sida y su influencia en lo cotidiano de las personas con
VIH, en el proceso de insercion grupal, de integracion social, de estigmatizacion, de adhesion al trata-
miento y en el vivir con el virus y/o sindrome.
Esta representacion se refleja como un modulador de la vida real y un operador de las situaciones en-
frentadas.
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