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Resumen.

El estigma y la discriminacion con
relacion al sindrome de inmunode-
ficiencia adquirida transmitido por
un virus VIH/SIDA son tan antiguos
como la epidemia misma y éstos son
universales, puesto que tienen lugar
en todos los paises y las regiones del
mundo; son provocados por la falta
de conocimiento sobre la enfermedad,
los mitos sobre los modos de transmi-
sion del VIH, los prejuicios, la falta
de terapia antirretroviral, asi como las
informaciones irresponsables de los
medios de comunicacion sobre la epi-
demia, entre otros factores.

El objetivo de esta investigacion fue
describir el nivel de conocimiento de
la poblacion estudiada acerca de sus
deberes y derechos y de cuales son las
principales fuentes de discriminacion
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y estigmatizacion en el periodo
julio-diciembre de 2010. Para
lo cual se desarrollé un método
de estudio empirico descripti-
vo de corte transversal. De un
universo de 689 pacientes que
viven con Sindrome de Inmu-
nodeficiencia Humana (VIH)
en el municipio de Arroyo Na-
ranjo, se tom6 una muestra de
171 pacientes, a los cuales se
les aplicd una encuesta, este
trabajo se realizo en el perio-
do de julio de 2009 a diciem-
bre de 2010.




Los criterios de exclusiéon que se
consideraron a la hora de seleccionar
la muestra a estudiar, fueron: personas
que se encontraban fuera del area de
estudio, fuera del territorio nacional,
recluidos en centros penitenciarios
y los que no ofrecieron su consenti-
miento para participar en la encuesta.

Los parametros que conformaron la
encuesta se validaron por profesiona-
les expertos en las especialidades de
Epidemiologia, Enfermedades Infec-
ciosas y Bioética, cumpliendo con los
requisitos éticos de la declaracién de
Helsinki.

Se caracterizé a estos pacientes en
relaciébn con sus conocimientos y ac-
titudes en cuanto a los deberes, dere-
chos, fuentes de discriminacion y es-
tigmatizacion de las personas con VIH.
Dentro de los principales resulta-
dos esperados encontramos que
. los pacientes que conformaron
- el estudio mostraron cono-
. cimientos suficientes sobre
. los deberes, derechos de las
- PVVIH, asi como de las
premisas del Sistema de

Atencion  Ambulatorio,
- se llegd a la conclusion
de que cada una de estas
personas alguna vez en
su vida como paciente
habia sido objeto de dis-
criminacion. También se
identificod que las princi-
pales fuentes de apoyo de
las PVVIH, los familiares
y la pareja; sin embargo se
indicod que el personal asis-
tencial correspondiente a

las instituciones de salud constituy6
una de las principales fuentes de dis-
criminacion sefialadas.

Palabras claves: Bioética, Estig-
matizacion, Discriminacion, VIH.

Introduccion.

El sindrome de inmunodeficiencia
adquirida (SIDA) contintia siendo una
enfermedad incurable, a pesar de que
los tratamientos farmacoldgicos ha-
yan abierto grandes esperanzas a los
pacientes y sus familias?.

El SIDA esta presente en la socie-
dad porque existe un virus que causa
esta enfermedad (VIH: Virus de la In-
munodeficiencia Humana), pero no es
menos cierto que esto ocurre cuando
alguien, voluntaria o involuntaria-
mente, mediante el comportamiento
facilita su contagio y transmision. En
ese momento serd necesario el conse-
jo oportuno y prudente para lograr un
acercamiento a la persona y no sélo al
paciente’.

Por sus connotaciones de enferme-
dad social y potencialmente mortal,
situa a las personas que la padecen en
situaciones peculiares, que son tribu-
tarias no s6lo de un rapido diagnostico
y eficaz tratamiento, sino también de
acompafiamiento durante todo el pro-
ceso que dure la enfermedad.

Los profesionales de la salud que
traten con este tipo de pacientes no
solo deben conocer este hecho, sino
que deben estar dispuestos a realizar
este recorrido con paciencia, amor y
profesionalidad®.

Ademas también constituye una en-
fermedad moral en la medida en que
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se vincula a unos determinados estilos
de vida que pueden ser socialmente re-
criminados, por ejemplo, si considera-
mos “Mores” como costumbres, usos,
habitos de vida; en la medida en que
es comunmente aceptado, que el con-
tagio por el virus de inmunodeficiencia
humana (VIH) esta ligado de modo
estrecho a ciertas practicas de riesgo.
Igualmente podriamos designar como
morales, en el sentido descrito, otras
enfermedades infectocontagiosas y
determinadas enfermedades cronicas;
por ejemplo, las personas que fuman
desarrollan una mayor susceptibilidad
para enfermar de cancer de pulmén que
las que no fuman. Por ello es preciso
entonces valorar donde radica la dife-
rencia, que es lo que hace al SIDA una
enfermedad “especialmente moral™,

El SIDA ha venido a ocupar un
papel protagonista entre las llamadas
enfermedades vergonzosas o secretas,
las cuales se caracterizan de modo ge-
neral, por ser enfermedades cronicas o
de larga evolucion, donde se esta inti-
mamente relacionado con la biografia
del sujeto, con su estilo de vida, lo cual
de cierta forma, vulnera algun valor
imperante en la sociedad y resultando
en un grado de marginacién que sufren
tanto portadores como enfermos, por
lo cual se requiere que este tema tras-
cienda las fronteras de la medicina®*.

El estigma y la discriminacion aso-
ciados al SIDA tienen muchos otros
efectos. En particular, tienen grandes
consecuencias psicoldgicas sobre el
modo en que las personas infectadas
se perciben a si mismas, lo cual condu-
ce en muchos casos a la depresion, el
estrés, la falta de autoestima y la deses-
peracion. También socavan la preven-
cion, pues hacen que las personas te-
man averiguar si estan o no infectadas
por miedo a las consecuencias sociales
que esto les pueda acarrear’.

Los enfermos terminales, muy jo-
venes muchos de ellos, son abatidos
por diversas dudas existenciales; con
frecuencia no comprenden bien las ra-
zones de su sufrimiento, les preocupa
y le temen al dolor, a la soledad en un
trance de esta naturaleza y al miedo a
que su vida carezca de sentido.

Es en estos momentos cuando una
comunicaciéon adecuada y una compa-
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fifa calificada juegan su mayor papel.
Recordemos que la angustia existen-
cial que al hombre tanto sano como
enfermo le provoca el no saber a qué
atenerse, es fuente de una mayor an-
gustia y preocupacion; solo la angus-
tia vencida, la duda resuelta y el dolor
fisico y moral asumidos logran la paz.
Aquellos pacientes que ‘mejor mue-
ren’, son los que tienen a un médico
en quien confiar, un familiar con quien
puedan compartir sus dudas aun cuan-
do éstas no sean totalmente resueltas,
y un amigo en quien depositar la pesa-
da carga de sus tristezas'.

Hasta el presente, los estudios reali-
zados sobre el tema en nuestro pais, han
demostrado que el personal, tanto medi-
co, como de enfermeria tiene amplio co-
nocimiento basico sobre que es el VIH/
SIDA, pese a ese conocimiento, y a las
politicas implementadas por el gobier-
no, orientadas a la insercion social y el
aseguramiento médico del paciente que
vive con VIH/SIDA, se sigue discrimi-
nando a estos pacientes, con un predo-
minio en la atencion estomatoldgica.

La importancia de los estudios rea-
lizados hasta el momento radica prin-
cipalmente en la determinacion del ni-
vel de conocimiento sobre Infecciones
de transmision sexual y el VIH/sida
(ITS-VIH/sida) los cuales se han rea-
lizado mayormente en jovenes y ado-
lescentes, y en identificar las practicas
relacionadas con el uso del condon; y
pocos trabajos han abordado las acti-
tudes hacia las personas con VIH. No
hay evidencias en Cuba de estudios so-
bre las practicas del personal de salud
al atender a personas infectadas por el
Virus de la Inmunodeficiencia Huma-
na. Todo lo anteriormente planteado
sirvié de motivacion para la realiza-
cion del presente estudio con el que se
responden las interrogantes siguientes:

Pregunta cientifica.

(Cudles son las fuentes de estigma-
tizacion y discriminacion que sufrie-
ron los pacientes que viven con VIH/
SIDA en el municipio Arroyo Naranjo
en el periodo 2009-2010?

Justificacion.

El resultado de la investigacion se
consider6 de gran relevancia para de-
sarrollar el conocimiento sobre los as-
pectos investigados, al mismo tiempo
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que constituye fuente de orientacion

para las campafias de prevencion y

sensibilizacion, asi como perfecciona-

miento de las estrategias de la lucha
contra el VIH.

Objetivo general.

Determinar las principales fuentes
de discriminacion y/o estigmatizacion
que sufren los pacientes que viven con
VIH/SIDA en el municipio Arroyo
Naranjo en el periodo Julio — Diciem-
bre de 2010.

Objetivos especificos.

1- Caracterizar mediante variables
epidemiolégicas a la poblacion su-
jeta a estudio.

2- Determinar el nivel de conocimien-
to de los encuestados acerca de sus
deberes y derechos.

3- Analizar cuales son las principa-
les fuentes de discriminacion y/o
estigmatizacion del paciente VIH-
SIDA.

Control semantico
e Fuentes de discriminacion: toda

accion encaminada a no respectar,

velar y luchar por el cumplimien-
to de los derechos de las PVVIH.

e Estigmatizacion: proceso dindmico
de devaluacion que “desacredita
significativamente” a un individuo
ante los ojos de los demas.

e Discriminacion: cualquier forma
de distincion, exclusion o restric-
cion arbitraria que afecte a una per-
sona.

e Serodesconocido: persona que des-
conoce su serologia con relacion al
VIH.

e HSH: hombre que tiene sexo con
otro hombre

e PVVS: Persona viviendo con vih-sida

Disefio metodoldgico.

Se realiz6 un estudio empirico des-
criptivo de corte transversal. De un uni-
verso de 689 pacientes que viven con
Sindrome de Inmunodeficiencia Huma-
na en el Municipio Arroyo Naranjo.

Se trabajo con una muestra de 171
pacientes, a los cuales se les aplicd
una encuesta que se desarrollé durante
el periodo de julio de 2009 a diciem-
bre de 2010.

Como criterios de inclusion, se
consideraron sujetos a estudio todos
los pacientes que se encontraban re-

sidiendo en el municipio y que acce-
dieran a entrar en la investigacion. Se
excluyeron a todos aquellos pacientes
que se encontraban residiendo fuera
del municipio en el momento de la
investigacion, ya sea por encontrarse
en otras provincias o residiendo en el
exterior; se excluyeron ademas a los
que se encontraban en centro peniten-
ciarios cumpliendo sancion.

Resultados y discusion.

Las estadisticas hasta el final del
2010 en nuestro pais, arrojan un total
de 13000 seropositivos, de ellos 10926
son del género masculino y 2074 son
del género femenino, lo que reportod
un gran porciento de diferencia entre
hombres y mujeres, de los cuales 4070
ya constituyen casos Sida. Por otra
parte tenemos que del 100% de los
casos masculinos 7352 son hombres
que tienen sexo con hombres (HSH),
constituyendo un 85.68 por ciento'.

En provincia Habana la problemati-
ca es similar a la del resto del territo-
rio nacional, el total de seropositivos
asciendi6 a la cifra de 6618 pacientes
desde el afio 1986 hasta el afio 2010.
Donde el afio 2008 reportd 663 casos
nuevos para una tasa de 30,4 x 100000
habitantes, y en el afo 2009 se re-
portaron 777 casos, para una tasa de
39.9 x 100000 habitantes'’. Semejante
comportamiento se debio a que pese a
la campafia de prevencion que se rea-
liz6é a nivel mundial , no existid una
adecuada percepcion de riesgo sobre
la enfermedad en la poblacioén suscep-
tible, ya sea por el vasto conocimiento
sobre el tema, en cuanto a tratamien-
tos que mejoran considerablemente la
calidad de vida extendiéndola a mas
de 20 afios de sobrevivencia, y que la
poblacion tuvo acceso a través de in-
ternet a otras fuentes de informacion,
o por la falta de practica de valores,
como la fidelidad y la creencia en el
matrimonio como institucion legal,
suscitadas a raiz de la liberacion se-
xual del siglo XXT°.

El Sistema Nacional de Salud de
Cuba, reconoce como piedra angular
de la atencion ambulatoria, el deber
social del paciente VIH de ser respon-
sable para con su salud y la de los de-
mas, esto incluye la comunicacion de



su condicidn de seropositivo al recibir
atencion médica y estomatologica.

La argumentacion que se esgrime
para obligar a que se cumpla lo que
se ha llamado deber ético y social es
que, y cito textualmente....”Dicha
comunicacion contribuye con la pre-
vencion de la enfermedad, ya que si
no son manejados adecuadamente, los
desechos y/o instrumentales, luego de
brindarle atencion médica a una per-
sona que vive con VIH/SIDA, o los mé-
dicos o estomatologos no cumplen con
las precauciones universales, ademas
de poder infectarse ellos mismos en lo
que constituiria un accidente laboral,
pueden transmitir el virus a la perso-
na que luego reciba tratamiento con
ese instrumental.”

Desde mi punto de vista, no con-
cuerdo con lo antes planteado, ya que
la pura pretension de etiquetar como
deber ético algo que lacera, por si
mismo uno de los principios basicos
de la bioética, en especifico la Auto-
nomia, que establece bien claro como
su fundamento, la libertad que tiene el
paciente para poder tomar decisiones
sobre si mismo y su enfermedad; por
lo que se convierte en anti- ético, todo
aquello que destruye y viola la fun-
damentacion de la ética en si misma.

Por otra parte es deber del profe-
sional de la salud, digase médico o es-
tomatdlogo, el estricto cumplimiento
de las precauciones universales para
la manipulacion de desechos biologi-
cos, por lo que no se puede convertir
en verdugo por culpa de la incompe-
tencia profesional, a quien en este caso
seria victima. A mi entender este tipo
de postura es una manifestacion mas
de la discriminacién y estigmatizacion
de la persona que vive con VIH/SIDA.

Cuando analizamos el conocimien-
to que tienen las personas que viven
con VIH/SIDA sobre sus derechos
se constatd que las personas sujetas
a estudio conocian bien sus derechos
en la sociedad sin importar su estatus
seroldgico. Similar comportamiento
se evidenci6 en los paises de la comu-
nidad europea, no asi en los paises de
América Latina, donde producto de
prejuicios sociales de basamento fuer-
temente moralista, se les niega dere-
chos a estos pacientes. En Norteamé-

rica se comportd de la misma forma
que en América Latina, donde existe
una fuerte corriente dentro de la rama
de la salud publica, que aboga por re-
servarse el derecho de atencién a la
persona infectada por el VIH /SIDA,
e incluso, de admision en instituciones
hospitalarias, debido a que ninguna
aseguradora respaldaria su atencion
médica, ya que consideran que estas
personas entran dentro del calificativo
de no asegurables.

En la actualidad asistimos a un resur-
gimiento de la importancia de los dere-
chos de los pacientes como eje basico
de las relaciones clinico- asistenciales
en los paises de nuestro entorno, asi
como la necesidad de nuevas formas
de proteccion de los mismos frente a
las consecuencias del desarrollo de la
medicina. Esta importancia viene pre-
cedida por el interés que han mostrado
las organizaciones internacionales con
competencia en la materia (Naciones
Unidas, UNESCO, OMS, Unién Euro-
pea,...) y la bioética en defensa de los
derechos de los pacientes. Las institu-
ciones, han realizado de manera global,
una divulgacion de los derechos de la
persona que vive con VIH-SIDA, tales
como el derecho a la informacion sa-
nitaria desde el punto de vista clinico
asistencial, derecho a la intimidad, a la
autonomia del paciente (consentimiento
informado e instrucciones previas a un
procedimiento invasivo), y por ultimo la
custodia y conservacion, uso y conteni-
do de la historia clinica del paciente.

El codigo de ética de la enfermeria
impone la condiciéon de confidenciali-
dad de toda la informacién relacionada
con el proceso de salud. El secreto pro-
fesional protege la identidad, intimidad,
la imagen de la persona y la autonomia'’.

La confidencia basada en la confian-
za es la base de la estructura sanitaria.
Sin embargo la complejidad de las re-
laciones sanitarias dificulta la confi-
dencialidad. Todos los miembros del
equipo asistencial, tienen el deber de
garantizar el secreto profesional. Por
un lado, son muchas las personas im-
plicadas en el proceso del paciente que
tienen acceso a la historia clinica, por
otro lado la accesibilidad a la historia
clinica de otros profesionales no rela-
cionados directamente con el caso tam-

bién es manifiesta. En ocasiones surgira
la indiscrecion al tener una informacion
que el resto ignora y que al compartirla
nos revaloriza ante los demas.

La falta de sensibilidad por el tema
nos hace formular preguntas a nues-
tros compaifieros sin tener en claro ob-
jetivo terapéutico alguno, lo que cons-
tituiria una falta de respeto hacia la
confidencialidad'.

En cuanto a la variable comporta-
miento de la discriminacién hacia las
personas que viven con VIH/SIDA se
observo que en Cuba, pese a las nume-
rosas campailas de bien publico, con-
cientizando a la poblacion, sobre la epi-
demia, se continuia discriminando a las
personas que viven con esta enferme-
dad, siendo el sector de salud publica
donde mas se presenta este fenomeno.

Si tomamos como referencia a
Norteamérica tenemos como ejemplo
categérico una encuesta realizada en
2006 a 1500 médicos de Estados Uni-
dos, dicha encuesta document6, que
existia reparos, por diversos motivos
para tratar a los pacientes portadores
de VIH. La autora de la investigacion
recogi6 el comentario de uno de los
encuestados.... “Yo no trataria cons-
cientemente a un paciente homosexual
con SIDA, pero trataria a aquellos pa-
cientes que contrajeron la enfermedad
a través de una transfusion o a las vic-
timas de SIDA pediatrico.....”", aqui
no cabe lugar para comentarios, quedd
claro los peligros que causan la discri-
minacién y la estigmatizaciéon cuando
encuentran sitio en un profesional
donde deberia primar la humanidad.

Otra encuesta, también llevada a
cabo en 2006, estudid el nivel de re-
sentimiento de los internos y residen-
tes en programas de educacion médica
en la ciudad de New York. Alrededor
del 50% de los residentes, manifesto
que resentia la prestacion obligatoria
de servicios médicos a los pacientes
de SIDA. El 25% opind que dejaria
de atenderlos si tuviese esa opcion.
Un 24% planted que negarse a prestar
servicio a “los sidosos” no deberia ser
violacidn a la ética de la profesion.

Los resultados de todas estas inves-
tigaciones indicaron que las actitudes
ante las personas infectadas por el
VIH/SIDA de un numero no despre-
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ciable de profesionales fueron, cuando
menos, preocupantes. Parece ser crei-
ble que un niimero indeterminado de
médicos, que podria llegar a ser signi-
ficativo, se ha negado a prestar servi-
cios profesionales a los portadores del
VIH, o por lo menos, les han prestado
servicios que no estan a la altura pro-
fesional de la que esos médicos son
capaces. Otros profesionales, aunque
no hayan llegado a negarse a prestar
servicios, han puesto en cuestion la
existencia de un beber ético vinculan-
te ante las personas que nos ocuparon
en esta investigacion.

Si analizamos la frecuencia con
que estas personas enfermas fueron
discriminadas, los pacientes argumen-
taron ser casi siempre discriminados.
En Cuba, el fendémeno de la discri-
minacion presenta el mismo compor-
tamiento que en el resto del mundo,
como se habia expuesto anteriormente,
esta demostracion de discriminacion
se limita a la prestacion de servicios
de salud de mala calidad, no acordes
con el nivel de profesionalidad de los
dispensadores de salud.

El hecho de que se manifestara en
el personal de salud revela que no se
origina solamente en la falta de infor-
macién sobre el virus sino que tiene
raices sociales y culturales profundas,
vinculadas con asuntos de tipo moral,
tratando discriminatoriamente a estas
personas, como si fueran merecedores
del mal que padecen.

La aparicion del VIH provoca cam-
bios, pero mantiene continuidades en la
relacion entre pacientes y personal mé-
dico, la idea que sustenta la legitimidad
de la ayuda al paciente es la de que el
padecimiento “no es por culpa suya”™®
y se vuelve problematica cuando per-
siste el prejuicio que asocia el VIH con
una conducta inmoral. Esto explica en
parte por qué los pacientes “engaflan” a
sus médicos, cuando el problema pasa
al terreno de lo moral, decir “la verdad”
se vuelve vergonzoso.

Por otro lado al analizar los moti-
vos por los cuales son discriminadas
estas personas observamos que no se
corresponde el motivo con el nivel de
discriminacioén, el ser solamente una
persona seropositiva al VIH, no es
causa suficiente para discriminar, es-
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tigmatizar, o segregar a esas personas.
Uno de los aspectos que produce ma-
yor sufrimiento en la mayoria de las
personas infectadas por el virus de in-
munodeficiencia humana (VIH) es el
denominado “SIDA social” consisten-
te en la marginacion o discriminacion
que sufren por parte de miembros de
la poblacion no infectada, debido al te-
mor que sienten estos Ultimos por una
hipotética transmision del virus a tra-
vés de comportamientos habituales en
la vida cotidiana de relacion como es-
trechar la mano; dar un abrazo; besar;
compartir cigarrillos, vasos, cubiertos,
vajilla o ropa; usar el mismo cuarto de
bafio; toser o estornudar; etc.

En el mundo se recogen variadas
restricciones en la atencion de las
personas con VIH. Segin un informe
publicado por la OPS en Cochabamba
(Bolivia), mas de un tercio de los 305
trabajadores de salud entrevistados
confesaron tener miedo de los pacien-
tes con VIH y creian que éstos debian
estar aislados®.

En un estudio realizado en Nigeria,
el 59% de los profesionales de la salud
agregaron que las personas con VIH
debian estar separadas del resto*® y en
Madagascar el 20% de los trabajado-
res de la salud entrevistados mencio-
naron que los pacientes con sida de-
bian estar aislados®.

Otro ejemplo se observa en estudios
acerca del tema desarrollados en Ucra-
nia, donde no se les permite a las mu-
jeres con el VIH que utilicen la mis-
ma camilla ginecologica que utilizan
aquellas mujeres a las que no se consi-
dera portadoras del virus®. A algunas
mujeres con VIH las hacen esperar
hasta el final del turno de trabajo para
practicarles una cesarea, tratando pri-
mero a todas las mujeres consideradas
VIH negativo®.

Alonso y Bayés en 1993, reportaron
como resultados de una investigacion
llevada a cabo en Barcelona a estudian-
tes de Licenciatura de Educacion Fisi-
ca (INEFC), encontraron que: un 4,4%
de ellos mostraba su acuerdo en que
se prohibiera el acceso a las piscinas
publicas a las personas portadoras del
VIH yun 21,4 % tenia dudas sobre este
punto; y un 36,5 % era partidario de
que se efectuasen pruebas obligatorias

de anticuerpos al
VIH a todos los atle-
tas que deseasen par-
ticipar en las Olimpia-
das de Atlanta y un 17
% tenia dudas sobre ello.

Al margen de que el
principal objetivo de to-
das las campafas de in-
formacion sobre el SIDA
sea reducir la expansion
de la epidemia evitando
nuevas infecciones, un ob-
jetivo afiadido de gran ni-
mero de ellas es disminuir
el miedo hacia las personas
infectadas con el VIH y evitar
su marginacion. Por otra parte, nu-
merosos autores han sefalado que la
informacion es una condicion necesa-
ria pero no suficiente para conseguir
cambios de comportamiento. Por ello,
como primer paso para conseguir in-
tervenciones que eliminen o reduzcan
el SIDA social, podemos y debemos
preguntarnos, como ya hicieron hace
afios Baum y Nesselhof en 1988, hasta
qué punto se encuentran relacionados:
la informacion, el miedo y los com-
portamientos de discriminacion?®.




Al analizar cudl fue la fuente de
discriminacion hacia las personas
que viven con VIH, observamos
que la mayor incidencia de
discriminacion provino del
. personal en instituciones
. de salud, los cuales, si
bien no llegaron a la
negacion del servicio,
ya que es algo penado
| por las leyes de nues-
' tro pais, si se brinda-
ron servicios de muy
mala calidad, no acor-
des con la prepara-
cion del profesional.
A veces este “brindar
cuidados de salud”
¥ a la persona enferma
de VIH/SIDA, viene
~ acompaiado del fantas-
ma de la burocraciay la
incapacidad para brindar

orientaciones de valia para la persona,
la cual se pierde entre turnos médicos
y compactaciones; reorganizaciones
de servicios, los cuales se mantienen
inmutables frente a la desorientacion y
el cuestionamiento del paciente® .

La calidad de las acciones se cono-
ce en el actuar del personal de salud,
por lo que es muy importante cuidar
el comportamiento y sentido humanis-
tico de la practica, incluyendo afabili-
dad y cortesia en el trato, disposicion
para facilitar la comunicacion con
quienes requieren de atencion, amabi-
lidad en la respuesta en términos gene-
rales y sobre todo poseer un genuino
interés para ofrecer el mejor cuidado a
quienes lo necesiten.

Al analizar, cuales son las fuentes
de apoyo de la persona que vive con
VIH, encontramos que es la familia
la que mas apoya a estas personas en
la toma de decisiones y en el afronta-
miento diario de la enfermedad.

El SIDA es una enfermedad crénica
que somete a la persona enferma y a
su grupo familiar a un constante cues-
tionamiento que implica tomar deci-
siones, desde el tratamiento médico en
si de las personas, hasta decisiones en
relacion a los ambitos social, espiritual
y de estilos de vida. Aunque toda la fa-
milia se ve afectada por esta enferme-
dad, en la mayoria de los casos, s6lo
un individuo asume el cuidado, esta
persona generalmente es un integrante
de la familia, quien asume el rol como
cuidador y a su vez necesita adaptarse
al estrés de las demandas del cuidado?.

Para ejercer el cuidado, la persona
debe tomar una serie de decisiones en
beneficio del paciente, desde decisio-
nes asociadas a la rutina diaria hasta
otras que pueden tener importantes
consecuencias para ¢€l. El proceso
de toma de decision es el proceso de
elegir entre diferentes alternativas de
accion, incluyendo el no hacer nada;
tomar la decision es parte clave para el
cambio de conductas®

Muchas de las decisiones relacio-
nadas con la salud, tienen alternativas
que probablemente producen a la vez
resultados deseados y otros no desea-
dos. Esta situacion es conocida como
el dilema de las opciones o conflicto
decisional (CD)%. El CD se caracte-

riza por la dificultad para identificar la
mejor alternativa u opcién posible de-
bido al riesgo o incertidumbre de los
resultados, la necesidad de emitir un
juicio de valor sobre las ganancias po-
tenciales versus las potenciales pérdi-
das, y por el arrepentimiento anticipa-
do respecto a los aspectos positivos de
las opciones que fueron rechazadas.
Es decir, con la eleccion de una alter-
nativa especifica solo se puede obtener
una parte de los resultados deseados,
por consiguiente, la alternativa que
se escoge, no satisface necesariamen-
te todos los objetivos, como tampoco
estd exenta de riesgos y de resultados
no deseados®.

En Cuba, dentro del grupo familiar,
segln la evidencia, los conyuges son
la primera fuente de cuidados para las
personas que se encuentran casadas, y
los hijos la segunda; sin embargo, se
reconoce que las hijas y las madres
son las que ocupan el primer lugar
como “cuidadores primarios” y los hi-
jos y los padres el segundo lugar.

Conclusiones.

El comportamiento de la variable
edad en las personas sujetas a estudio,
tuvo su mayor prevalencia en el ran-
go etareo de 20 a 34 anos, alcanzando
su maxima exponencia en el rango de
edad de 25 a 29 afios.

Segun la variable sexo, la mayor
cantidad de personas estudiadas co-
rrespondieron al sexo masculino, pre-
valeciendo la variante sexual Homo/
Bisexual, sobre la Heterosexual.

El 54.9% de la poblacién estudiada
calificé de bien sus conocimientos so-
bre los deberes y derechos, que con-
traen delante de la sociedad, una vez
conocido su estatus seroldgico.

El 61.9% de los encuestados refirie-
ron haber experimentado alguna forma
de discriminacion en su vida personal.

En cuanto a la frecuencia con que
eran discriminadas, el 45.6 % de estas
personas alegd ser victima casi siem-
pre de alguna forma de discriminacion
y estigmatizacion.

El 43.2 % de la poblacion estudia-
da expuso que el mayor motivo por el
que era discriminado y estigmatizado,
era por su seropositividad, siendo mas
evidente en la poblacion masculina, al
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existir otros factores asociados, como
fue la orientacion sexual.

El 38.5 % de los encuestados iden-
tificé al personal e instituciones de sa-
lud publica como la principal fuente
de discriminacion hacia ellos.

En cuanto a cual era la principal
fuente de apoyo para estas personas, el
79.5% identific6 a los familiares como
principal fuente de apoyo en la toma
de decisiones y dispensa de cuidados.

Recomendaciones.

Es necesario poner en marcha, ser-
vicios de consejeria y apoyo psicolo-
gico que permitan a los afectados y
sus familias manejar adecuadamente
el impacto de la notificacion de su se-
ropositividad, asi como la convivencia
con la persona enferma de VIH/SIDA.
En particular es fundamental impedir
los procesos de culpabilizacion, pues
solo constituyen un obstaculo real
para posteriores conductas de apoyo.

Es necesario educar desde el punto
de vista Bioético al personal de salud
con el objetivo de crear conciencia en
el “cuidado con ética” a estos pacientes.

Acentuar la necesidad de que los
comités de bioética de las institucio-
nes de salud, tenga entre sus priorida-
des la atencion a la persona con VIH/
SIDA , para contribuir a la educacion
ética de los profesionales de la salud .

Preparar por parte de las entidades
formadoras de personal médico y de
enfermeria a sus educandos en los
disimiles dilemas éticos que se pre-
sentan en la practica médica, con el
objetivo de preservar la dignidad del
paciente como persona humana. <
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