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RESUMEN

Al objeto de analizar aquellos elementos psicosociales que definen la difusion del VIH/SIDA, la Unidad
de Investigacion coordinada por el Profesor José R. Bueno Abad de la Facultad de Ciencias Sociales de
la Universidad de Valencia ha puesto en marcha una investigacion que tiene como objetivo fundamental
la deteccion y analisis de las representaciones sociales del VIH.

A continuacion se exponen algunos de los aspectos basicos de la enfermedad, su curso y tratamiento, re-
velados en las fases iniciales de recogida de datos de nuestra investigacion a partir de numerosas inves-
tigaciones realizadas hasta la actualidad, el rastreo de mas de cuatrocientas referencias bibliograficas y
medio centenar de direcciones en la red. En este trabajo recogemos las caracteristicas mas sobresalien-
tes de los estudios consultados respecto al origen, curso, prondstico y terapia de la enfermedad, desde el
punto de vista de la investigacion social.

Nuestra investigacion mantiene la urgente necesidad de explorar las imagenes sociales del VIH/SIDA, a
fin de determinar aquellas representaciones y valores sociales que permitan un adecuado afrontamiento
de esta epidemia.
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The AIDS as social illness: Analysis of their presence and investigation

ABSTRACT

With the object to analyze the psychosocial elements that define the spreading of the VIH/AIDS, the Unit
of Investigation coordinated by José R. Bueno Abad, professor of the Faculty of Social Sciences of the
University of Valencia has investigated on these aspects, with the fundamental purpose of the detection,
and analysis of the VIH social representations.
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Next, it exposed some of the basic aspects of the illness, their course and processing, revealed in the in-
itial phases of dates collected in our investigation, from different investigations. This data come of mo-
re than four hundred bibliographical references the different investigations carried out at the present ti-
me, besides more fifty websites collecting in this article.

The most important of the consulted studies is that these, have contemplated in the therapy of the AIDS
the point of view of the social research regarding their origin and prognosis of this illness. Our investi-
gation maintains the urgent need to explore the social images of the VIH/AIDS, in order to determine,
those social representations and social value that permit an adequate management of this epidemic.

Key words: VIH, AIDS, community intervention, social representations.
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vencion psicosocial. 5. Algunas de las paradojas en la lucha contra el VIH. 6. Algunas suge-
rencias sobre areas prioritarias de intervencion. 7. Bibliografia basica de referencia.

1. INTRODUCCION

Hace ya mas de dos décadas que el SIDA nos acompaia en las vivencias de
nuestra vida cotidiana, como un eco persistente originado por los medios de co-
municacion y manteniendo su influencia sobre las relaciones sociales, familia-
res y laborales de las personas afectadas por el virus. La enfermedad del SIDA
que aparece también socialmente, que construye ideas, promueve estereotipos y
genera representaciones sociales entre la poblacion en general.

Sabemos, que los niveles de informacion que tenemos de las enfermedades
se nos muestran como un factor tan importante que diferentes investigadores han
estudiado la relacion positiva entre el conocimiento de la enfermedad y el com-
portamiento de salud, sefialando que las conductas adecuadas de las personas, pa-
ra hacer frente a una enfermedad, dependen en gran parte del tipo y cantidad de
conocimientos que los individuos disponen sobre ella. Por eso, al objeto de po-
der articular estrategias de prevencion, asi como la adhesion a conductas de sa-
lud y al tratamiento farmacolégico, debemos reconocer que éstas, se encuentran
intimamente relacionadas con las imagenes sociales y las representaciones co-
lectivas e individuales, que las personas tienen de una determinada enfermedad
(Leventhal et al., 1980,1982 y 1984; Madrigal, Vilchez, A.Y., 2000). Por otro la-
do, el trabajo que se presenta supone una primera fase de recogida bibliografica
que nos permita analizar aquella informacién que los grupos sociales manejan
sobre el VIH/SIDA para poder poner al descubierto las representaciones socia-
les que estan relacionadas con la enfermedad y que orientan las actitudes, cre-
encias, opiniones e ideologias sobre su prevencion y tratamiento, tal y como re-
cogen diferentes investigadores (Moscovici, S., 1976; 1984; Jodelet, D., 1986).

Sabemos algunas cosas sobre el SIDA, entre estos conocimientos basicos co-
nocemos como el virus no tiene capacidad para replicarse asi mismo, necesita
contar con la colaboracidn de nuestras células para poder extenderse, es decir: su
existencia depende de la nuestra, y su propagacion de nuestros contactos intimos
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con los demas. De aqui se desprende la aseveracion, que quizas para algunos en-
trafie cierta paradoja de que «el virus del SIDA es un virus que precisa una gran
vida social», ya que se adapta, fagocita nuestras redes sociales y personales, a fin
de transmitirse y extenderse a través de espacios interpersonales de relacion.

De este modo, las instituciones sociales que regulan y sancionan las relacio-
nes personales y educativas, nuestras creencias ideoldgicas y religiosas, nuestras
relaciones personales de afecto y sexuales, nuestros tabus, miedos, etc., se ven
afectados por la aparicion del VIH; o en otros casos, lo minimizan y con otros com-
portamientos lo refuerzan y lo impelen a transmutarse en una simbiosis sin fin,
que lo diversifica en su extension y prondstico segiin naciones, etnias, situacio-
nes econdémicas y practicas sociales y culturales (AIDS analysis Africa,1994).

Sin olvidar que el impacto de la cultura sobre la enfermedad es bidireccional,
ya que el SIDA incide sobre la identidad de los pueblos, refuerza o minimiza va-
lores culturales, conductas personales y sociales e identidades colectivas. Por otro
lado, los sistemas culturales no son neutrales con la enfermedad, la interpretan y
objetivan en funcidn de sus tendencias religiosas, los valores dominantes y la for-
ma de establecer los contactos personales y sociales (Bueno Abad, J.R., y Ma-
drigal Vilchez, A., 2003; Mestre, F.J., 2002).

Si Bourdieu (1992) decia que a través del habitus «lo social se hace carne»,
el mecanismo que hemos descrito nos ilustra de como «lo social se hace virus,
enfermedad y epidemia» en este caso. Por tanto, el SIDA mads alla de la reifica-
cion que conlleva cualquier sustantivo, hace referencia a una realidad cambian-
te, poliédrica, que necesita consecuentemente un esfuerzo sostenido para su com-
prensién y afrontamiento, esto es, una readaptacion econdmica, cultural, cientifica
y social compleja y continuada. Esto conlleva algunas paradojas que es necesa-
rio analizar con detalle. Y quizas la mas importante de ellas sea aquélla que re-
laciona la existencia de valores culturales transmitidos por la informacion social
existente, que sustenta algunas de las caracteristicas epidemioldgicas de la in-
feccion. Es decir, debemos comprender la enfermedad del SIDA como obede-
ciendo en parte a las representaciones y condiciones sociales y culturales.

En este sentido, el trabajo que presentamos es parte de un proyecto mas am-
plio, financiado por la Fundacién para la Investigacion y Prevencion del SIDA, que
esta tratando de profundizar en este apartado. El trabajo que presentamos es una
parte de este proyecto en el que nos proponemos analizar las investigaciones y
prioridades desarrolladas desde el ambito social en el estudio de esta enfermedad.

2. DATOSY DIMENSIONES DEL PROBLEMA

En nuestro pais, el primer caso detectado de SIDA se remontaa 1981. En 1984,
tres aflos mas tarde, se detecto el primer caso de contagio perinatal y al afio si-
guiente, en 1985, se registro el primer caso por transmision heterosexual.

Desde entonces, a pesar de que se han sucedido las campaifias de prevencion
y tratamiento, asi como la investigacion y difusion de nuevos farmacos contra la
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enfermedad, el SIDA ha matado en 25 afos, en todo el mundo a mas de 20 mi-
llones de personas, calculandose la cifra global actual de infectados por VIH en-
tre 64 y 70 millones de personas, a un ritmo de unos 6 millones de personas in-
fectadas por afio y 16 mil personas por dia (OMS, 1998, 2004; ONUSIDA, 2004).

Estos datos nos dan cuenta de la importancia y trascendencia del problema al
que nos enfrentamos que, como recientemente reconocia Peter Piot director eje-
cutivo de ONUSIDA, es un problema de seguridad ante el que se siente el fraca-
so de no poder reducir su incidencia en el mundo.

Es necesario destacar que el nombre que mas se adecua a la situacidén que se
vivio en aquellos primeros momentos es, precisamente, el de epidemia. E1 SIDA
adopto6 en su inicio la imagen de una enfermedad muy grave que se extiende ra-
pidamente y que en su aparicion y gravedad excedia lo esperado sobre el efecto
y transmision de otras enfermedades infecciosas conocidas. Esta representacion
de imprevisibilidad y mortalidad rdpida en colectivos humanos muy concretos,
ha caracterizado las primeras etapas de su expansion, por lo que no es de extra-
flar su permanencia en el pensamiento de sentido comun como elemento esencial
para su comprension.

Y ello es especialmente revelador a la hora de asumir conductas de salud efi-
caces frente a la epidemia, ya que, a diferencia de otros virus, la infeccion de VIH
necesita de una invasion directa y apreciable del material virico en el torrente
sanguineo del receptor, condicidon que necesita para sobrevivir y replicarse. Es-
to significa, como ya se ha mencionado, que aquellas conductas sociales e indi-
viduales que faciliten esta circunstancia convierten a las personas implicadas en
firmes candidatos a ser infectados por el virus, independientemente de que se
consideren o no a si mismas como poblacion de riesgo.

La extension y heterogeneidad de estas situaciones muestran claramente que
todo ser humano esta expuesto a esta epidemia en mayor o menor grado. He aqui
otra de las caracteristicas de esta infeccion, relacionada con su facilidad por afec-
tar a todo tipo de personas, incluso mas alla de las fronteras nacionales: su carac-
ter pandémico, que la convierte en una epidemia de proporciones globales, que me-
tamorfosea su expresion y curso adaptandose a su contexto social y territorial y que
cuenta con capacidad para afectar a cualquier persona a través de los habitos y las
conductas que desempefien sin la adecuada informacién preventiva.

Ya sabemos que es posible lograr, con un éxito relativo, farmacos contra los
efectos del VIH, pero ;tenemos «vacunasy» sociales efectivas contra la imprevi-
sién?, jsobre que sectores de la poblacion o practicas sociales deberiamos apli-
carlas prioritariamente y en qué pueden consistir?

Si la respuesta es afirmativa y asumimos, por tanto, que es posible la inter-
vencion preventiva a partir de la difusion de la informacion adecuada (Soriano,
V., 1997; Lopez de Munain, P., 2001; Llinas, M., et al., 2001), entonces debemos
preguntarnos sobre el porqué, aun dos décadas después de la aparicion de la epi-
demia y en pleno auge de la sociedad de la informacion, Espaifia es el estado con
mayores tasas de incidencia de SIDA de la Union Europea y con una prevalencia
de casos solo superada por Francia.

Cuadernos de Trabajo Social 36
Vol. 18 (2005): 33-55



J. R. Bueno Abad, A. Y. Madrigal Vilches y F. J. Mestre Lujdn El SIDA como enfermedad social

Esto significa que, en nuestro pais, aparece cada afio un nimero mayor de nue-
vos casos de SIDA que en el resto de las naciones de nuestro entorno. En con-
creto, 2.126 nuevos casos de SIDA registrados en Diciembre de 2003. En este
contexto de incidencia de la enfermedad paralela a la abundancia informativa, es
dificil no compartir con Peter Piot de ONUSIDA el hecho de que «Cada una de
las nuevas infecciones por el VIH representa un fracaso en la prevencion: nues-
tro fracaso colectivoy.

Por tanto, es oportuno analizar la naturaleza de la informacion que poseen los
grupos sociales sobre el SIDA, la existencia de elementos de resistencia, desco-
nocimiento generalizado y representaciones sociales en la poblacion que distor-
sionan o minimizan los comportamientos, actitudes y valores que permitirian la
asuncion de conductas de salud y la concrecidn eficaz de politicas de prevencion
y tratamiento, dentro de la poblacion espaiiola.

Donde persisten representaciones y creencias sobre el contagio producido por
el contacto cercano, la transmision por el sudor y la saliva, la iconologia respec-
to a las propiedades de la sangre como materia primordial de la vida, encuentran
aqui el principal aporte para la objetivacion y anclaje social de las creencias so-
bre las formas de contagio del VIH y, sin embargo, en consecuencia a los proce-
sos de contagio conocidos, es necesario destacar que no hay ninguna prueba cien-
tifica que permita suponer que el VIH se contagia por el aliento, la saliva, el
estornudo o el simple contacto fisico, como reflejan la totalidad de los estudios
examinados. En este trabajo vamos a tratar de sistematizar la informacion refe-
rida a las investigaciones desarrolladas y a describir los elementos centrales de
las tendencias que se han desarrollado para estudiar el SIDA como enfermedad
social.

3. TENDENCIAS DE INVESTIGACION VINCULADAS
A LA INCIDENCIAY PREVALENCIA DE LA ENFERMEDAD

Los estudios consultados prestan una gran atencion a la incidencia especifi-
ca de la enfermedad en cada nacidn en la que se desarrolla. Ello es debido a la
multiplicidad de factores culturales y sociodemograficos que inciden sobre el
curso de la epidemia. Por otro lado, también se prefiere indicar estas tasas por
grupos de riesgo, debido a los problemas epidemiologicos que implican el re-
gistro de la infeccion por VIH, aspecto justificado por el derecho a la privacidad
de las personas infectadas y también principalmente por su desconocimiento de
haber adquirido la enfermedad. Por estas razones, los datos sobre prevalencia e
incidencia global de la enfermedad suelen ser escasos y poco fiables, reflejan-
dose en la mayoria de las investigaciones consultadas las cifras correspondien-
tes a estas tasas relacionadas con las categorias de transmision.

A efectos de clarificar terminologia médica, por incidencia se entiende la ta-
sa de nuevos casos aparecidos en un espacio de tiempo determinado. La preva-
lencia, sin embargo, nos indica el nimero de casos ya existentes en la poblacion
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durante un lapso de tiempo concreto. Por tanto, la prevalencia nos indica la agre-
gacion de los casos existentes, junto con aquellos nuevos casos detectados, me-
nos la tasa de mortalidad morbida acaecida durante ese periodo de tiempo. En es-
te sentido, la tasa de prevalencia es un buen indicador del nivel de cronicidad que
ha alcanzado la enfermedad.

Las cifras para nuestro pais con un mayor consenso y presencia en los infor-
mes consultados se presentan en las tablas siguientes:

Tabla 1: Incidencia y prevalencia del VIH en Espaiia

VIH

SIDA

Incidencia VIH
Sin datos fiables.

Prevalencia VIH

150.000 personas infectadas en la actua-
lidad en el conjunto de la poblacién espa-
fiola.

Incidencia SIDA

2.126 nuevos casos de SIDA registrados
a finales de 2003.

8 nuevos casos por cada 100.000 habi-
tantes.

Media europea: 5,5 nuevos casos por ca-
da 100.000 habitantes.

Prevalencia SIDA

Respecto al total de la poblacion espaiio-
la: 0,4%.
Total de casos acumulados en 2004 desde

1981: 67.466 personas.
Mortalidad registrada: 50.000 personas
desde 1981.

La proporcion de casos de SIDA en personas que no conocian previamente su
infeccidon de VIH ha alcanzado el 36,7% del total en el 2002. Conviene que des-
taquemos que este porcentaje es mucho mas elevado en aquellas personas que se
infectaron por via heterosexual, que en este caso llega al 62,3% de los nuevos ca-
sos registrados en 2003 en esta categoria, lo que supone un cambio cualitativo en
las formas de transmision de la enfermedad.

Los casos registrados por infeccion heterosexual (10.020) superan ya a la ca-
tegoria definida por los contactos homo y bisexuales (9.206). Como puede ob-
servarse, también resulta mas prevalente el porcentaje de nuevos casos en 2003
por contacto heterosexual (27,7%) frente al 14,8% de los contactos homo y bi-
sexuales, lo que significa que este tipo de transmisién aumenta en mayor pro-
gresion en la poblacion heterosexual que entre la poblacion de riesgo estereoti-
pada en torno a los varones homosexuales.

También es necesario seguir destacando la importancia de la difusion del SI-
DA en las personas que mantienen una adiccion a las drogas. De hecho, el 49,6%
de los nuevos infectados corresponde a la categoria de contagio ocasionada por
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Figura 1. Prevalencia acumulada del SIDA por categorias de transmision en Espaiia
desde 1981 hasta finales de 2003.

compartir material de inyeccidn para la administracion parenteral de drogas (Mi-
nisterio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2003).

Aunque la mayoria de los datos tienen un alcance comparativo con afios an-
teriores, debemos destacar que para el 2004 el informe de la Secretaria del Plan

39 Cuadernos de Trabajo Social
Vol. 18 (2005): 33-55



J. R. Bueno Abad, A. Y. Madrigal Vilches y F J. Mestre Lujan El SIDA como enfermedad social

Nacional del SIDA del Ministerio de Sanidad y Consumo, destaca la existencia
de 2034 nuevos casos de SIDA, lo que significa un descenso del 10, 7% de casos
respecto al afio anterior. Todas las categorias de transmision se han visto afecta-
das a la baja. Y aunque la principal via de transmision sigue siendo el uso de dro-
gas por via parenteral, se constata que el 43% de los casos son infectados por via
sexual, con un descenso para la transmision heterosexual del 10,97% y respecto
a la via homosexual del 6,8%.

La Secretaria informa también de que la gran mayoria de infectados son hom-
bres (77,2%) frente al 22,8% de mujeres.

Estos datos son presentados desde el optimismo y suponen la estabilidad de
las tendencias a la baja que claramente ya se apuntaron en afios anteriores. Sin
embargo, es necesario destacar que estdn referidos a aquellas personas de las que
existe una constatacion de que padecen la enfermedad del SIDA. Esto significa
que no sabemos nada de los casos nuevos de infeccion que se estan produciendo
y que tendran su reflejo a lo largo de la presente década. Es 16gico que descien-
dan los casos de SIDA existentes, dada la mortalidad de los enfermos registra-
dos, pero no podemos afirmar nada, mas alla de la opinion, sobre cuantas perso-
nas se estan infectando en Espafia en 2004 y a qué ritmo.

3.1. PERFIL DEMOGRAFICO

En nuestro pais, el perfil demografico mas prevalente ha sido mayoritariamente
entendido como el de un hombre de entre 20 y 40 afios que ha tenido comporta-
mientos de riesgo durante el consumo de drogas por via parenteral. Sin embargo,
dado el largo periodo de latencia asintomatica entre la primoinfeccion y la mani-
festacion del SIDA, estos datos vienen referidos al estadio de la epidemia en el
pasado. Por tanto, es necesario prestar atencion al perfil sumamente cambiante de
los nuevos casos de SIDA en este momento (emergencia de casos en poblacion in-
migrante, contagio por practicas heterosexuales, etc.) como escenario mas proxi-
mo a las circunstancias que rodean el desarrollo actual de la epidemia.

En este contexto, el Centro Nacional de Epidemiologia del Ministerio de Sa-
nidad y Consumo, con los datos registrados del 2003, dentro de una reduccion
generalizada en todas las categorias de transmision, alertaba sobre el hecho de
que la transmision entre madre-hijo permanece estable en estos momentos. Los
casos entre menores de 13 afios (casos pediatricos) han experimentado un au-
mento porcentual muy pequefio respecto al total de la poblacion infectada, al igual
que las personas afectadas por transfusiones de sangre y hemoderivados. El 80%
de los diagnosticos de SIDA se han dado en hombres con una edad media de 40
anos. La mitad de la poblacion infectada eran drogadictos por via parenteral
(UDVP) y en este caso, la poblacion con SIDA se reparte practicamente al 50%
entre hombres y mujeres.

Un dato significativo es el referido al continuado aumento de la transmision
virica por via heterosexual, que ya ocupa cifras cercanas al 30% de los nuevos
casos de SIDA. Hay que destacar ademas que la mitad de los casos de SIDA con-
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traidos por relaciones heterosexuales afectan a mujeres. Por ultimo, el 14% de
los nuevos casos ha sido originado por relaciones homosexuales.

3.2.  GRUPOS CON EXPOSICION CRECIENTE A LA EPIDEMIA

De los datos registrados se desprende la estabilidad de las nuevos diagnosti-
cos de SIDA entre mujeres, la mayor importancia de la via heterosexual frente a
la homosexual para el contagio de la enfermedad, sin olvidar que, en estos casos,
el 62,3% de las personas infectadas por via heterosexual desconocian su enfer-
medad. Asimismo, destaca la estabilidad de los casos pediatricos y de UDVP.

Las previsiones sobre la enfermedad que se pueden deducir de su progresion en
estos ultimos decenios apuntan a una continuidad en la reduccion de todas las ca-
tegorias de transmision. Sin embargo, podemos prever una estabilidad de los por-
centajes de casos de SIDA en la poblacion femenina y un aumento significativo de
los porcentajes de nuevos casos de SIDA en la categoria de transmision heterose-
xual, la unica que no ha frenado su progresion porcentual ascendente desde 1981.

Lo expuesto pone de relieve la necesidad de insistir en los mecanismos de pre-
vencion de la infeccion en todas las categorias de transmision, sin olvidar la ne-
cesidad de efectuar acciones especificamente dirigidas a la poblacion heterose-
xual, asi como prever los modelos y programas que los recursos sociales y
sanitarios van a necesitar para afrontar con éxito un numero ascendente de per-
sonas con la manifestacion cronica del VIH/SIDA.

3.3.  GRAVEDAD, CRONICIDAD Y MORTALIDAD DE LA ENFERMEDAD
DEL SIDA

Ninguna de las investigaciones a las que se ha tenido acceso califican de le-
ve la infeccion por VIH. Todas ellas lo califican como una enfermedad grave o
muy grave, en cuya descripcion abundan las definiciones del tipo: «principal pro-
blema de salud publica» o conceptos como el de «gran morbilidad» y «pandemia
de proporciones mundialesy, etc. (Unaids, 1996).

En una gran cantidad de estudios se la califica todavia como mortal (VIH y
SIDA en Espafa, Situacién Epidemioldgica 2001) con una letalidad cercana al
100%. De hecho, en nuestro pais, tanto en hombres como en mujeres y desde
1996, el VIH/SIDA es la primera causa de mortalidad en la franja que va desde
los 25 a los 44 anos (si excluimos el cancer de mama).

Sin embargo, a partir de la difusion de tratamientos farmacoldgicos antiretro-
virales y sobre todo, en el contexto del llamado mundo desarrollado, como con-
secuencia de la relativa eficacia de los primeros farmacos (AZT) y los tratamien-
tos antiretrovirales, y solo en algunos de los estudios posteriores a 1996, empieza
a describirse la enfermedad como crdnica, con importantes posibilidades de man-
tener una aceptable calidad de vida y la supervivencia de las personas afectadas.

Por tanto, es necesario destacar que la problematica del VIH/SIDA es dual,
ya que auna en la actualidad las caracteristicas epidemiologicas de una enfer-
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medad aguda, en cuanto a su difusién y gravedad, al mismo tiempo que empieza
a constituirse como una enfermedad cronica. Seguramente, si la progresion de
nuevos farmacos resulta positiva estamos ante lo que sin ambages deberiamos
llamar una enfermedad cronica de progresioén epidémica.

La enfermedad crénica se caracteriza por ser un trastorno incurable que obli-
ga a una modificacién del modo de vida del paciente y que es probable que per-
sista durante largo tiempo, causante de dependencia social e incapacitacion. En
relacion con esta definicion de cronicidad, podemos subrayar algunas de las ca-
racteristicas aplicables al SIDA y que delimitan a las enfermedades cronicas en
los estudios consultados:

En primer lugar, la incurabilidad. Lo que significa un largo periodo de reca-
idas y periodos asintomaticos, donde de modo irreversible la persona contagia-
da se ve afectada en sus estilos y calidad de vida. En segundo lugar, la multifac-
torialidad: donde la existencia misma de la enfermedad y su curso cronico se ve
afectado por factores sociales, culturales, psicoldgicos y fisicos. La incapacidad,
por su parte, supone la existencia de secuelas de todo tipo y minusvalias sociales.
Es una constante en este tipo de enfermedades. Las complicaciones laborales, so-
ciales y psicologicas son de gran importancia en el desarrollo de la enfermedad.
Por ultimo, la necesidad de esfuerzos continuados para la Integracion y Rehabi-
litacion Social: lo que implica una fuerte inversion de recursos econdmicos, la
coordinacion entre agencias institucionales y la participacién efectiva de la fa-
milia y la persona afectada en el proceso rehabilitador.

Como resulta visible, las caracteristicas que se derivan para la prevencion y
tratamiento de esta enfermedad, entre la imagen social de una afeccion aguda a
una cronica son absolutamente diferentes. Dos conclusiones que se derivan de lo
expuesto apuntan en primer lugar, a la insuficiencia de la atencidn sanitaria y far-
macoldgica para asumir por si sola el problema que plantea la cronicidad. Por
otro lado, es necesario resaltar la ambivalencia de esta epidemia, donde la infor-
macion suministrada no deberia minusvalorar el cardcter de dolencia aguda y gra-
ve que conserva, al menos, durante las primeras fases del VIH, asociado a su ca-
racter de cronicidad, después de un determinado periodo de latencia.

Por tanto, asumir un modelo correcto de informacién implica el hecho de que
las personas estén informadas tanto de la sintomatologia y transmision infeccio-
sa, como de las caracteristicas de incapacidad y cronicidad subsiguientes a la in-
feccion. Lo que implica no descuidar tanto las medidas de prevencion oportunas
como las medidas de integracion y apoyo social subsiguientes, de las que van a
depender, en buena medida, la adherencia al tratamiento y las condiciones de au-
tonomia individual de la persona infectada.

4. LAS CARACTERISTICAS DE LA INTERVENCION PSICOSOCIAL

En este capitulo, nos acercamos a la descripcion de las investigaciones reali-
zadas en torno al SIDA desde una perspectiva psicosocial, destacando dos aparta-

Cuadernos de Trabajo Social 42
Vol. 18 (2005): 33-55



J. R. Bueno Abad, A. Y. Madrigal Vilches y F. J. Mestre Lujdn El SIDA como enfermedad social

dos: aquéllas investigaciones que han tratado sobre la prevencion y el tratamiento
y otras que han reflejado los aspectos vinculados a la integracion social de los afec-
tados. Aqui presentamos los elementos mas relevantes encontrados en las investi-
gaciones planteadas en estos ambitos. Este apartado excluye aquellas investiga-
ciones médicas y farmacologicas propias de otras disciplinas para dar relevancia a
los conceptos y teorias que explican las enfermedades como fenomenos sociales
(Sontang, S., 1996; Foucault, M.,1972; Mestre F.J., 2002).

4.1. TENDENCIAS DE INVESTIGACION PARA EL TRATAMIENTO
Y LA PREVENCION DEL SIDA

Las sociedades modernas no han eliminado enteramente la existencia de ca-
tegorizaciones negativas y estigmatizantes respecto a algunos tipos de enferme-
dades. E1 SIDA, al igual que el alcoholismo, la drogadiccion, las enfermedades
mentales o las infecciones de transmision sexual son dolencias infamantes para
quien las padece, para su entorno, e incluso para la practica de los profesionales
y especialistas que las tratan, llegando a extender su estigma a las terapias y re-
cursos que deberian proteger a los afectados.

La cultura de cada pueblo puede ser un elemento propiciador de la pandemia
y no siempre la informacion que proviene de los grupos sociales es positiva para
el afrontamiento de la infeccion. De este modo, culturas que favorecen los con-
tactos sexuales tempranos como muestra de una fertilidad adolescente, o la des-
informacion de la juventud sobre la salud reproductiva, (Guttmacher Institute,
1998; American Academy of Pediatrics, 1998; Aarons, S., et al., 2000) determi-
nan poblaciones de riesgo cada vez mas jovenes y un mayor numero de contagios
de tipo vertical. En nuestro pais, sin embargo, nos encontramos con anclajes his-
toricos de distinto tipo que dificultan la intervencion preventiva. Asi, nuestra cul-
tura mantiene una fuerte prescripcion social sobre los fluidos corporales, sobre
todo la sangre, como elemento sagrado portador de la vida anclado en viejas
creencias en su relacion con el estatus, la nobleza o la herencia génica familiar;
y el semen, como elemento generador de la vida que, al mismo tiempo que posee
un uso legitimado y moralmente pautado por las instituciones sociales, mantie-
ne fuertes puniciones de exclusion social sobre aquellos que lo utilizan fuera de
las normas sociales mayoritariamente aceptadas.

De este modo, subsiste una justificacion, una logica de sentido comun, en ma-
yor o menor grado expresada socialmente, sobre lo aceptable o asumible de las
consecuencias acaecidas a aquellos individuos que han infringido estos tabus con-
ductuales. Su funcion previsible es la racionalizacion social de la enfermedad,
causada como consecuencia inevitable de los «vicios» provocados por la debili-
dad de caracter de algunos sujetos que no mantienen las pautas sociales mayori-
tarias, y la comprension de la aparicion y difusion de la enfermedad, como cir-
cunscrita a grupos de personas «desviadasy.

La asociacién entre comportamiento desviado e infeccion, genera la sensa-
cidon de permanecer al margen de las causas de la enfermedad y una ficticia tran-
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quilidad sobre los posibles riesgos que corren las personas que no pertenecen a
dichos grupos de «amorales» (Plan de Movilizaciéon Multisectorial contra el
VIH/SIDA: Mas de la mitad de los espafioles se muestra indiferentes ante la po-
sibilidad de contagiarse con el virus del SIDA, 30/11/01).

Como consecuencia, el SIDA encuentra un anclaje moral perdurable con
enfermedades infamantes que ya han sido causa de secretismo y exclusion en el
pasado como la sifilis, y en general, se conecta con aquellas conductas y pautas
morales que regian las infecciones relacionadas con la vida sexual y sus conse-
cuencias sobre la salud y la enfermedad. De este modo las deseables conductas
de salud son sustituidas por conductas morales de prejuicio.

Junto a esta cultura pseudoreligiosa latente en un gran numero de instalacio-
nes hospitalarias y escolares que se encuentran bajo la supervision del clero ca-
tolico y compartidas por gran parte de la poblacion, encontramos aquellas cre-
encias que, provenientes de la modernidad, identifican como derechos individuales
no sometidos a regulacién ni preocupacion publica, cualquier tipo de conducta
sexual. Estas, son responsabilidades tanto en su origen como en sus consecuen-
cias, que quedan dentro de la esfera de lo individual. La discrecion y el silencio
al respecto forman parte de nuestros valores liberales y atrapan las conductas se-
xuales de riesgo dentro del contexto de la privacidad, minimizando con ello la di-
mension social de la prevencion de la infeccion por VIH.

Asi, en nuestra sociedad, afrontar el VIH/SIDA resulta similar a una exigen-
cia formulada a las personas infectadas, de poner al descubierto lo oculto, de ha-
cer publico lo privado, de normalizar lo estigmatizado, de habituarse a lo pros-
crito. Por estas razones, en la batalla contra el SIDA es prioritario, en palabras de
Kofi Anan, derribar el muro de «silencio e infamia que la rodea». De nuevo, con-
fiar esta tarea al hospital o al dispensario de salud, es una exigencia voluntarista
que no puede cumplir por si solo.

Por ello los programas que mas éxito estan teniendo en la prevencion contra
el SIDA, junto con el tratamiento sanitario que asumen las caracteristicas del
trato personalizado, son aquellos que parten de la transmision de experiencias e
informacion, desde y entre las personas que forman los grupos de iguales y fa-
miliares. Aquellos que estan animados por un enfoque de Intervenciéon Comu-
nitaria. Aquellos que al objeto de conseguir la Integracién Social de estos co-
lectivos adoptan una metodologia integradora social y sanitaria. Aquellos capaces
de elaborar un lenguaje diferenciado para poblacidon general y para los esta-
mentos mas expuestos a la transmision virica. Y por ultimo, aquellos que utili-
zando un lenguaje y un sistema simbdlico generado por los propios grupos so-
ciales, que es capaz de introducir los conceptos preventivos en intima conexion
con las mentalidades de los grupos sociales implicados. De este modo, el éxito
perdurable de los programas de prevencion exigen esfuerzos mas alla de las cam-
pafias medidticas o completamente institucionales, de modo que sean los gru-
pos sociales los que asocien e introduzcan en sus practicas culturales o sociales
los elementos simbolicos preventivos que ayuden a naturalizar las conductas de
salud oportunas.
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4.2.  TENDENCIAS RECONOCIDAS EN LAS INVESTIGACIONES SOBRE
LA INTEGRACION SOCIAL DE LOS AFECTADOS POR EL SIDA

Este apartado resulta con mucho el mas limitado de todos aquellos campos
que han aparecido significativamente como sensibles para el tratamiento de la
epidemia. Es obvio que las preocupaciones perentorias se situan desde la priori-
dad que impone el hecho de que practicamente el 95% del total de las personas
infectadas (ONUSIDA, 2003; OMS, 2004) no tienen cobertura farmacoldgica.
Por otro lado, hace apenas ocho afos que la posibilidad de sobrevivir al SIDA
empieza a verse como una realidad cercana. Estos elementos suponen que en la
mayoria de las investigaciones se mencionen poco, o no se describan con detalle
las condiciones necesarias para lograr la integracion social del colectivo de per-
sonas con SIDA.

Los principales problemas subrayados por los programas e investigaciones
consultadas (Asghar, R., 2000) a los que se enfrentan las personas diagnostica-
das de SIDA son los siguientes: El aislamiento social, la perdida de empleo y des-
empleo de larga duracion, los problemas en el acceso a la educacion normaliza-
da, la carencia de niveles aceptables de salud, la pobreza, la estigmatizacion social
y la insuficiencia de Recursos que traten problematicas asociadas (SIDA y Dro-
gadiccion; SIDA y enfermedad mental; SIDA en menores o preadolescentes; SI-
DA y poblacién reclusa, SIDA y prostitucion, etc.).

Estos elementos configuran una «muerte social» temprana a partir del diag-
nostico de SIDA, que en multitud de ocasiones no solo anticipa, sino que tam-
bién favorece, la muerte fisica o la vulnerabilidad de las personas afectadas.

El rastreo realizado sobre los programas orientados a la intervencion sobre el
VIH /SIDA demuestran algunos elementos que es necesario destacar ya que su-
brayan aquellos aspectos mas significativos desarrollados en el contenido de los
programas, considerados en su globalidad. En primer lugar, destaca una preocu-
pacion preeminente sobre el sector poblacional de los jovenes, al considerarse de
modo preferente como publico diana al que dirigir los programas en este con-
texto. De hecho, se constata a lo largo de los datos acumulados que el perfil de
la persona infectada por el VIH es cada vez mas joven (Diclemente, 1996; Nicoll,
A., et al., 1999; ONUSIDA, 2003).

En segundo lugar, subyace la preocupacion basica por la mayor vulnerabili-
dad de las mujeres jovenes y sus consecuencias sobre la incidencia y prevalencia
de la enfermedad (Cartoux, 1994; Del Rio et al., 1995; Yordi, 1., 1996; Londofio,
M., 1996; Bianco et al., 1998; Piot, P., 2001).

En tercer lugar, es abrumador el volumen de programas que se orientan a la
prevencion (Bandura A., 1994; Holtgrave, D., 1995; Ekstrand et al., 1996; De-
partment for International Development, 2001) en mayor medida que al trata-
miento de las diferentes fases de la enfermedad, la adhesion estricta al tratamiento,
o la asuncion de medidas dirigidas a evitar la exclusion social de este colectivo
(Amirkhanian, 2001). Por ultimo, al menos en red, la mayor cantidad de progra-
mas son generados desde una orientaciéon médica en un contexto sanitario (Or-
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ganizacion Panamericana de la Salud, 1989, 1994; Miller, B., 1995; SEMFYC,
1999; International Medical Advisory Panel, 2000; Garcia, M., 2000; Gatell,
2000; Rolland, J., 2000; Glasser E., 2001; WHO, 2001; Pan, E., et al., 2002) y re-
feridos a las conductas sexuales (Herek, G., 1995; Kegeles S.M., 1996) aunque
ello no significa que no existan en un numero muy importante programas de in-
tervencion basados en aspectos educativos y sociales de tratamiento de esta en-
fermedad. (Andersen, 1987, 1992, 1994; Anderson, H., 1988, 1997, 1998; OA,
et al.,1994; Grinstead; Velasco, M.L., 2000; Quintanes, A., 2001; Drennan, 2003).

Respecto a los contextos, contenidos y caracteristicas mas sobresalientes, la
exploracion documental e informatica de los programas de intervencion sanita-
ria y social ponen de relieve los siguientes aspectos fundamentales:

Cuadro 1: Contextos primarios

— Acciones formativas en el contexto laboral.

— Acciones formativas en el contexto escolar.

— Acciones formativas en el contexto penitenciario.

— Acciones formativas desde los servicios de Atencion Primaria, tanto sanitarios co-
mo de servicios sociales.

— Campaiias preventivas de difusion masiva por los Mass Media.

Cuadro 2: Orientaciones metodoldgicas

— Acciones formativas desde el modelo Comunitario y Sanitario Asistencial.
— Educacion y difusion por pares y redes de iguales.
— Aprendizaje interactivo y participativo como modelo de mayor eficacia.

Cuadro 3: Contenidos prioritarios en los programas de intervencion

— Enfasis en los elementos consecuentes a la contracepcion, las ETS, el uso de dro-
gas y la salud reproductiva en general.

— Programas de Habilidades Sociales, Negociacion y Autocontrol en las relaciones
sexuales.

— Programas de vigilancia y control epidemioldégico sobre las enfermedades trans-
misibles.

— Programas de explicacion y manejo de los farmacos y sus efectos secundarios a
fin de lograr una mayor adherencia al tratamiento.

Cuadro 4: Poblaciones diana

— Poblaciones diana prioritarias relacionadas con la prostitucion, la homosexuali-
dad y el consumo de drogas.

— Poblacion carcelaria.

— Enfasis creciente sobre mujeres, minorias étnicas y adolescentes.
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Cuadro 5: Programas de caracter institucional

— Descentralizacidn, accesibilidad y normalizacidn de los recursos sociales y sani-
tarios para el afrontamiento del SIDA.

— Programas gubernamentales sobre la creacion de mapas de necesidades de apoyo
psicolodgico, recursos, prestaciones y ayudas sociales.

— Atencion desde los sistemas de salud y de servicios sociales garantizando la pri-
vacidad y personalizacion en la relacion terapéutica, sobre todo en jovenes y sa-
lud reproductiva.

5. ALGUNAS DE LAS PARADOJAS EN LA LUCHA CONTRA EL VIH

En la bibliografia consultada se perciben algunos aspectos que calificamos
como paraddjicos y que responden a la interaccion entre los elementos sociales
en los que se desarrolla la enfermedad y las medidas adoptadas frente a la epi-
demia. Creemos conveniente mencionarlos dada su progresiva saliencia y, por
tanto, por la necesidad de tenerlos presentes en cualquiera de las acciones que se
desarrollen en el campo de la prevencion de VIH.

En primer lugar destaca la gran profusion con que se difunden los avances
médicos sobre la eficacia de los farmacos antiretrovirales. También se difunden
con asiduidad las listas de frecuencias y porcentajes que sefialan los paulatinos
y constantes éxitos de la prevencion y que se concretan en un numero cada vez
mas reducido de nuevos diagnosticos de SIDA. La percepcion social que ello con-
lleva es la de una epidemia controlada, en gran parte solucionada, una dolencia
lejana y minoritaria para los habitantes del mundo desarrollado, lo que implica
el hecho paradojico de que a una mayor percepcion de eficacia en los tratamien-
tos le puede seguir una menor percepcion social de riesgo de infeccion y de la
gravedad del pronodstico. Por tanto, la informacion social debe aparejar, en todo
caso, la difusion de los importantes avances farmacoldgicos, con la relevancia de
las conductas de prevencion asi como la extensidon y gravedad de la dolencia.

En segundo lugar, los hechos en los que se ha concretado la aparicion y de-
sarrollo de la epidemia, han asociado la misma a las llamadas «poblaciones de
riesgo» produciendo un etiquetaje social y unos mecanismos de categorizacion
social que dificultan la extension y difusion de una percepcion de riesgo ade-
cuada para la totalidad de la poblacidn. Por tanto, a mayor categorizacion nega-
tiva sobre grupos de riesgo puede darse una menor adopcion de conductas de sa-
lud en el resto de la poblacidn, es decir, se genera una menor inmunidad de la
poblacion en general al aumentar su vulnerabilidad debido a los mecanismos psi-
cosociales de categorizacion de las minorias. Por ello, es absolutamente acon-
sejable subrayar aquellos conceptos y lenguajes que incidan sobre «practicas de
riesgoy, frente a «poblaciones de riesgoy». Persistir en esta conceptualizacion su-
pondria una vision reduccionista altamente desaconsejable para la prevencion de
nuevos casos de VIH.
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Otro aspecto paradojico de la lucha contra el SIDA esta determinado por la pre-
visible menor mortalidad de la misma, asociada a la estereotipia negativa de las mi-
norias. Asi, en la medida en que se reducen las tasas de mortalidad aumenta el nu-
mero de personas en situacion de exclusion social, sin que ésta y la cronicidad
resultante aparezcan ya como acuciantes para el tejido social. Sin embargo, exclu-
sidn y cronicidad asociadas significan igualmente una muerte social anunciada y
una evolucion morbida y paulatina hacia altas tasas de mortalidad diferida.

Por ultimo, en la medida en que se protejan solo formalmente los derechos a
la privacidad de los afectados y esta garantia no se objetive en normas y practi-
cas institucionales, sociales y laborales concretas, podemos esperar una menor
visibilidad social de la epidemia (;se debate en la comunidad escolar o en los en-
tornos laborales la visibilidad y gestion de los casos de SIDA?, ;existen con nor-
malidad protocolos de actuacion en el medio escolar o convenios colectivos que
contemplen estos problemas?). Esta situacion potencia sin duda el «muro de si-
lencio» e ignominia ya mencionado y que forma, en gran medida, ese caldo de
cultivo donde el virus del VIH se muestra especialmente eficaz.

6. ALGUNAS SUGERENCIAS SOBRE AREAS PRIORITARIAS
DE INTERVENCION

De los datos recogidos en el analisis documental aparecen algunas de las ten-
dencias que prioritariamente deben tenerse en cuenta, por su conexién con los fi-
nes disefiados para la investigacion emprendida en este proyecto.

6.1. PREVENCION

En primer lugar, la deteccion del lenguaje, representacion e imagenes del
VIH/SIDA y de los enfermos afectados, en la comprension del origen, vias de
contagio, curacion, gravedad, sintomas, terapias y consecuencias de la infeccion,
al objeto de lograr una comprension correcta y cualitativa de la percepcion de
riesgo que tiene la poblacion en general. En segundo lugar, el material extraido
de la investigacion debe traducirse en contenidos que puedan ser explicitados o
adaptados a diferentes contextos como la escuela, centros de salud y red de ser-
vicios sociales de atencion primaria y asociaciones. Por otro lado, la investiga-
cién debe proporcionar los contenidos adecuados para su difusidn a través de las
redes de iguales, la comunicacion entre pares y la formacion de mediadores so-
ciales en salud, apuntandose metodologicamente los talleres de informacidn/ac-
cién, entrevistas en profundidad y grupos de discusion como técnicas altamente
aconsejables.

De igual modo, los resultados de la investigacion deben ser difundidos prio-
ritariamente al sistema escolar, sanitario y de servicios sociales de atencidn pri-
maria. Asimismo, la intervencion psicosocial debe orientarse en mayor medida
desde una perspectiva comunitaria, ecoldégica y multidisciplinar.
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Por ultimo, se debe mostrar especial énfasis en los grupos de mujeres jove-
nes y menores en situacion de riesgo o abandono, asi como en adolescentes y pre-
adolescentes en general, especialmente sobre aquellos aspectos relacionados con
la contracepcidn y la transmisidén de enfermedades por via sexual y el uso de dro-
gas por via intravenosa, haciendo patente en todo momento el riesgo potencial de
los contactos no preventivos heterosexuales.

6.2. TRATAMIENTO

En primer lugar, difusion de las representaciones e imagenes sociales mas pro-
piciadoras de la adhesion al tratamiento farmacoldgico y a los controles serold-
gicos y por tanto centradas en la salud y la vida y no en la permanencia de la en-
fermedad. De igual modo, debe acentuarse el analisis y difusion de la importancia
y significacidn de prestaciones y servicios normalizados para los casos de VIH
y su problematica subsiguiente.

Resulta igualmente necesaria la difusion entre Asociaciones Empresariales y
Sindicatos sobre la importancia de la inclusién en los acuerdos colectivos labo-
rales de clausulas de garantia al tratamiento farmacoldgico y psicosocial en el
VIH/SIDA, el fomento del Asociacionismo y los Grupos de Ayuda Mutua para
personas afectadas por VIH/SIDA, y la formacion de mediadores sociales en sa-
lud pertenecientes a los colectivos implicados en un mayor riesgo de infeccion.
Por ultimo, resultarian altamente aconsejable las acciones formativas para pro-
fesionales del Trabajo y la Educacion Social, sobre las caracteristicas de la in-
feccion por VIH y el concepto y consecuencias psicosociales de la cronicidad.

6.3. APORTACIONES CONCLUSIVAS

En resumen, la tarea es ingente, se trata nada mas y nada menos que de fo-
mentar un cambio cualitativo en los sistemas de creencias y valores que rodean
en la actualidad a las imagenes sociales del VIH/SIDA y las conductas de riesgo
que lo posibilitan (ICASO, 1999; ILO, 1998). Un nuevo discurso basado, no ya
en la muerte, sino en la esperanza y la vida y que exige primero saber oir a los
grupos sociales, analizar su lenguaje, su discurso y sus representaciones sobre el
VIH/SIDA, para después concederles la palabra, la autorresponsabilidad y la ac-
cidn social compartida. Solo asi podran asegurarse la estabilidad de conductas
de salud y enfermedad sin coerciones e imposiciones administrativas.

Solo después de esta tarea de prevencion y normalizacion, de la que esta in-
vestigacion es una modesta y limitada contribucién, podremos construir las con-
diciones politicas, juridicas y sociales que permitan a los infectados por el VIH
y los enfermos de SIDA, vivir su situacion de enfermedad cronica libres de cul-
pabilidades, estigma y discriminacion, como cualquier otro enfermo crénico aque-
jado de diabetes, hipertension, lesion medular, etc. Evitemos pues el silencio que,
al fin, no protege a ningtn tipo de moralidad concreta, sino preferentemente, al
virus mismo y a su endémica herencia.
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