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RESUMEN

Introduccion: Las personas que viven con VIH/sida, asi como la sociedad vy el
estado, comparten responsabilidad para evitar su propagacién, de ahi la
importancia de indagar el comportamiento de estas personas desde un enfoque
ético.

Objetivo: Identificar el comportamiento moral socialmente aceptable en las
personas que viven con VIH/sida en un area de salud.

Métodos: Se realiz6 un estudio exploratorio descriptivo, de corte transversal, para
aplicar un patrén ad hoc, integrado por cuatro componentes: sentido personal,
conocimiento ético-moral de la enfermedad, relaciones morales y actitud moral. En
el periodo de marzo a junio de 2014, se estudiaron 40 personas que viven con
VIH/sida residentes en el area de salud seleccionada, que cumplian los cinco
criterios de inclusion y a quienes fueron entrevistados (40) y participaron (18) en
los grupos focales. Para el procesamiento de los datos, se utilizaron técnicas y
procedimientos de estadistica descriptiva; se incluyd un analisis de contenido y se
conformaron las cuatro dimensiones del patrédn con sus respectivas variables.
Resultados: Las personas que viven con VIH/sida estudiadas poseian
conocimientos ético-morales muy amplios sobre su enfermedad e identificaron
dilemas éticos relacionados con el respeto a la confidencialidad del diagndstico, la
no adherencia al tratamiento y los niveles de responsabilidad individual, social y
solidaria.

Conclusiones: El hallazgo de conductas de riesgo (no adherencia terapéutica y
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relaciones sexuales desprotegidas) corroboré que la informacién sobre la amenaza
a la salud y la capacitacién para realizar las acciones son condiciones necesarias
pero no suficientes para lograr comportamientos de autocuidado a corto plazo. La
mayoria de las personas que viven con VIH/sida estudiadas necesitan un apoyo
adicional, pues es insuficiente la sola informacion para modificar conductas, incluso,
haber vivenciado sus efectos negativos no garantiza la incorporacién de conductas
saludables o protectoras en todos los individuos.

Palabras clave: Etica; moral; comportamiento; sida.

ABSTRACT

Introduction: People living with HIV / AIDS, as well as society and the state,
share responsibility to prevent its spread, hence the importance of investigating the
behavior of these people from an ethical approach.

Objective: To identify socially acceptable moral behavior in people living with HIV
/ AIDS in a health area.

Methods: An exploratory, descriptive, cross-sectional study was carried out to
apply an ad hoc pattern, composed of four components: personal sense, ethical-
moral knowledge of the disease, moral relationships and moral attitude. In the
period from March to June 2014, 40 people living with HIV / AIDS resident in the
selected health area were studied, who met the five inclusion criteria and who were
interviewed (40) and participated (18) in the groups focal For the processing of the
data, descriptive statistics techniques and procedures were used; a content analysis
was included and the four dimensions of the pattern were formed with their
respective variables.

Results: The people living with HIV / AIDS studied had very broad ethical and
moral knowledge about their disease and identified ethical dilemmas related to
respect for the confidentiality of diagnosis, non-adherence to treatment and levels
of individual, social and solidarity responsibility .

Conclusions: The finding of risk behaviors (not therapeutic adherence and
unprotected sexual relations) corroborated that the information about the threat to
health and the training to perform the actions are necessary but not sufficient
conditions to achieve self-care behavior in the short term. Most of the people living
with HIV / AIDS studied need additional support, as the only information to modify
behaviors is insufficient, even having experienced its negative effects does not
guarantee the incorporation of healthy or protective behaviors in all individuals.

Keywords: Ethics; moral; behavior; AIDS.

INTRODUCCION

Se reconoce la ética como la disciplina cientifica que estudia las obligaciones
morales, la responsabilidad y la justicia social, es decir, «... trata de aclarar por qué
hemos de comportarnos moralmente y qué consecuencias podemos sacar de la
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respuesta a esta pregunta para la vida cotidiana».! Este enfoque conceptual es
pertinente para valorar los comportamientos humanos ante todo tipo de
circunstancias, condiciones, problemas y disyuntivas. Al emerger en la década de
los 80 una enfermedad letal, reconocida posteriormente como VIH/sida, las
personas afectadas no enfrentaron solamente un proceso moérbido vinculado
directamente a su comportamiento sexual, sino que incorporaron un componente
ineludible relacionado con su comportamiento social y moral.

El estigma y la discriminacién persisten como los impactos negativos que
acompanan al VIH/sida. Por tanto, desde un enfoque ético, se reconoce la
importancia del estudio de las personas afectadas por esta enfermedad, quienes
asumen ciertas responsabilidades y «por mds que el individuo y la sociedad no
estén reconciliados, a la ética le es esencial que entre ellos no se interponga una
diferencia absoluta».? Desde esa perspectiva, tanto las personas que viven con
VIH/sida como la sociedad y el estado comparten responsabilidad.

Las personas que viven con VIH/sida (PVIH), tienen la responsabilidad social de
prevenir la propagacion de la epidemia del VIH, desde su propio modo de
actuacion, al relacionarse de forma racional y afectiva con otros, en reciprocidad de
deberes y derechos. Implica que se sientan parte del problema y de su solucién. A
su vez, ese comportamiento social moralmente aceptable, se expresa en la
integracion social y el aprovechamiento que estas personas hacen de los beneficios
gue reciben de la sociedad. De esta forma, se mantienen en armonia con la familia,
los vecinos y la sociedad en general, en consecuencia con los principios, ideales y
normas morales que surgen de manera espontanea y se resuelven por la conciencia
moral de la sociedad.

El objetivo de la investigacion es identificar ese comportamiento moral socialmente
aceptable en una muestra de las PVIH, residentes en un area de salud de un
municipio en la capital cubana.

METODOS

Se realizé un estudio exploratorio de corte transversal, en una poblacion de 196
personas que viven con VIH/sida, residentes en un area de salud del municipio
Guanabacoa, durante los meses de abril a junio de 2014. De esa poblacidn, sin
aplicacion de técnicas muestrales convencionales, se escogieron las 45 personas
que cumplian los requisitos de seleccién siguientes: mayores de 18 afios; atendidos
en el sistema de atencidon ambulatoria; con mas de 5 afios de evolucién de la
enfermedad; que recibieran tratamiento antirretroviral y que aceptaran participar
en la investigacion, mediante su consentimiento informado.

Se entrevistaron 40 de las 45 personas que cumplian con los criterios de seleccion,
pues durante la investigacion dos fallecieron, dos ingresaron en el Centro de
Atencion Integral a PVIH (Sanatorio de Santiago de las Vegas) y otra sali6 del
municipio. El 80,0 % fueron entrevistados en el policlinico del area, 12,5 % en sus
hogares y 7,5 % en el Centro Municipal de Higiene y Epidemiologia.

También se obtuvo informacién al realizarse dos grupos focales. En el primero
participaron 6 PVIH y 12 PVIH en el segundo. De estos 18 participantes, cinco eran
mujeres (2 en el primer grupo focal y 3 del segundo) y trece hombres (4 en el
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primer grupo focal y 9 del segundo); por ocupacién, cinco amas de casa, cinco
pensionados y ocho trabajadores.

La informacion se procesdé mediante un analisis de contenido y se elabord un patron
ad hoc de comportamiento moral socialmente aceptable (PCM), conformado por
cuatro dimensiones: a) socio-demografica: sexo, edad, escolaridad o instruccién y
ocupacion; b) socio-psicoldgica (cuadro 1); c) clinico-epidemioldgica (cuadro 2) y
d) ético-moral (cuadro 3); cada dimensidn con sus respectivas variables y criterios.
El procesamiento estadistico se basd en técnicas y procedimientos descriptivos
calculados en frecuencias y porcentajes. Se considerd pertinente definir los
términos que resultaron menos convencionales entre los utilizados en la
investigacion (anexo).

Se cumplieron las condiciones de privacidad de las entrevistas y la confidencialidad
de la informacién y la investigacién fue aprobada por el Comité de Etica
correspondiente.

CUADRO 1. Patron de comportamiento moral en PVIH. Dimension socio-psicoldgica

Dimension Variable Criterio

Socio-psicolégica = Orientacion sexual Comportamiento:
Homosexual
Heterosexual
Bisexual

Percepcidn de riesgos Reconoce los riesgos:
-de mantener relacidon sexual
sin proteccion
-de la no adherencia al tratamiento

CUADRO 2. Patrén de comportamiento moral en PVIH. Dimensidn clinico-
epidemioldgica

Dimension Variable Criterio
Clinico-epidemiolégica  Tiempo de evolucion Periodo desde el diagnostico
de la enfermedad
Conocimiento clinico- Sobre las vias de infeccidn

epidemioldgico

sobre la enfermedad Diferencia entre infeccion y

enfermedad

Comportamientos de mayor
riesgo

Participacion en el reservorio
de la enfermedad en el area de
salud

Dafio que pueden ocasionar a
otras personas
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CUADRO 3. Patron de comportamiento moral en PVIH. Dimension ético-moral

Dimension
Etico-moral

Variable
Comportamiento moral

a) Conocimiento ético-
moral de la enfermedad

b) Sentido personal

c)Relaciones morales

d)Actitud moral

Actitud de las PVIH
frente a la enfermedad

Responsabilidad
individual

Responsabilidad social

Responsabilidad solidaria

RESULTADOS

Criterio
Conocimientos amplios sobre la enfermedad y su
dimensiéon moral

Sentido personal sobre la enfermedad

Relaciones sociales

Actitud moral responsables

Sistemas normativos que rigen su comportamiento
individual y grupal

Confidencialidad

Repercusidn social y moral de la enfermedad

Percepcidn de severidad y letalidad de la enfermedad
Prioridad que otorgan a su conocimiento

Asume conductas de auto-cuidado

Mantiene buenas relaciones con:

-el personal de salud,

-otros PVIH en Equipos de Ayuda Mutua

-terceras personas

Juicio moral sobre el comportamiento de otras PVIH/sida
Intenciones morales

Acepta la enfermedad

No se auto-margina

Asiste a las consultas programadas

Cumple el tratamiento

Cumple las indicaciones relacionadas con la dieta

Recoge en la farmacia y toma el tratamiento
antirretroviral

Asume un comportamiento sexual seguro y/o protegido
Asiste a las consultas médicas

Se realiza los chequeos

Recibe la dieta

Esta integrado a las principales tareas de la sociedad
Participan en talleres sobre la enfermedad

Evitan la propagacion de la epidemia
Contribuyen a que otras PVIH/sida asuman un

comportamiento responsable con su enfermedad
Colaboran con los programas de prevencion

Se sintetizan los resultados (cuadro 4), segun las dimensiones y variables que
conformaron el PCM de las personas seleccionadas.
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CUADRO 4: Resultados segln dimensiones y variables. Patrén de comportamiento
moral en PVIH. Area seleccionada. Municipio Guanabacoa. Cuba. 2014

Dimensidén Variable
Socio- Sexo
demogrifica
Edad
Escolaridad o instruccién
Ocupacion
Socio- Orientacion sexual
psicoldgica Percepcién de riesgo
Clinico- Tiempo de evolucidon

epidemioldgica

Conocimiento sobre la
enfermedad
Comportamiento moral
socialmente aceptado

Conocimiento ético-moral

Etico-moral

Sentido de la enfermedad
en su vida

Relaciones morales
Confidencialidad del
diagnéstico

Adherencia al tratamiento
Actitud moral

Actitud frente a la
enfermedad
Responsabilidad individual

Responsabilidad social

Responsabilidad solidaria

Criterio
32 (80,0%) hombres
8 (20,0%) mujeres

20 a 29 (4,0 %)
30 a 39 (17,0 %)
40 a 49 (10,0 %)
50 a 59 (4,0 %)
60 0 mas (5,0 %)

Primaria 2 (5,0 %)

Secundaria 15 (37,5 %)
Bachiller/Técnico Medio 18 (45,0 %)
Universitario 5 (12,5 %)
Desvinculado 12 (30,0 %)
Pensionado 9 (22.5 %)

Jubilado 18 (45,0 %)

Trabajador 1 (2.5 %)

84,0 % homo-bisexuales (todos hombres)
85,0 % utilizan conddn

50,0 % con 7 afos de evolucion

62,5 % poseen conocimiento parcial
47,5 % de entrevistados
77,5 % tienen amplio conocimiento

52, 5 % poseen buen sentido

77,5 % buenas relaciones
72,5 % refiere que no se cumple

42,5 % adherente al tratamiento
50,0 % califican la enfermedad como cruel

97,0 % reconocen la importancia del autocuidado

37,5 % responsable; 42,5 % poco;
20,0 % no responsable

42,5 % responsables; 32,5 % poco;
25,0 % no responsable

50,0 % responsables; 37,5 % poco;
12,5 % no responsable

La Dimensidn socio-demogréafica (sexo, edad, nivel escolar y ocupacion) se
caracterizo6 por: El 80 % de PVIH pertenecian al sexo masculino y 50 % por encima
de los 37,5 anos. Predomind el nivel escolar medio superior (45 %). Segun la
ocupacion, destacan las personas vinculadas laboralmente (45 %), factor
favorecedor en su recuperacion e insercion social (cuadro 4).

Los resultados de las dimensiones y variables que caracterizan el PCM fueron:

Dimension socio-psicolégica (orientacion sexual y percepcion de riesgo)

La orientacion homo/bisexual se presenté en 84,4 % de los hombres, por ello se

consideraron en riesgo, aunque cumplieran correctamente el tratamiento
antirretroviral. El 45 % otorgd valor a realizarse chequeos periddicos; 85 %

confirmo la importancia de mantener siempre sexo protegido; 67,5 % reconocio
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gue deben asistir a la consulta médica periédicamente y 62,5 % expresd que deben
mantener un buen nivel nutricional. El 35 % refirid no tener habitos nocivos, sin
embargo, eran fumadores 17,5 % y 7,5 % ingiere bebidas alcohélicas con
frecuencia. Mantenia estabilidad con su pareja el 32,5 % (cuadro 4).

Dimension clinico-epidemioldgica (tiempo de evolucién y conocimiento clinico-
epidemioldgico sobre la enfermedad)

Al momento de realizar la investigacion, el tiempo promedio de evolucion de las
PVIH era de 8 aios, con cifras minimas de 5 anos, hasta personas con 16 anos de
haberse diagnosticado. Solamente 32,5 % habian alcanzado o rebasado los 10
anos. Estos Ultimos eran mas adherentes al tratamiento antirretroviral (61,5 %);
usaban con mayor regularidad el preservativo (92,3 %); asistian a todas las
consultas programadas (100 %) y se chequeaban peridodicamente (92,3 %). Se
detectaron comportamientos de auto marginacion, solo en 7,69 % (cuadro 4).

Acerca de la otra variable "conocimiento clinico-epidemioldgico sobre la
enfermedad", 62,5 % poseian conocimientos parciales; 37,5 % demostrd
conocimientos satisfactorios sobre las principales vias de infeccion, la severidad y
las complicaciones del VIH/sida y 95 % estaba consciente del dafio que les puede
ocasionar.

Dimensién ético-moral (comportamiento moral)

Esta dimensidn se sustentd en la variable "comportamiento moral", conformada a
su vez por el conocimiento ético-moral sobre la enfermedad, el sentido personal
que para su vida tiene el VIH/sida, las relaciones morales, la actitud moral de las
PVIH, la actitud de las PVIH frente a la enfermedad, la responsabilidad individual, la
responsabilidad social y la responsabilidad solidaria.

Conocimiento ético moral: Integré dos importantes aspectos: Percepcion social e
individual de la enfermedad y el derecho a la confidencialidad. El 77,5 % demostrd
amplios conocimientos ético-morales y el 50 % percibié la enfermedad como "
cruel, limitante, en la cual no se puede confiar, porque al menor descuido, aparecen
las complicaciones”. El 62,5 % considera que cumplir el tratamiento gratuito,
consumir la dieta especial que reciben y la asistencia médico-preventiva cuando se
requiera es un comportamiento moralmente aceptable.

En ese mismo rubro se indago sobre /a confidencialidad del diagndstico y 72,5 % de
los casos refirieron que no se cumplia por carencia de condiciones para
garantizarlo, lo que explicaron con base en los hechos; 82,8 % de los que asi
opinaron eran del sexo masculino; 55,2 %, eran homosexuales y 44,8 %
trabajadores. Esa condicién laboral activa parece haber aumentado su percepcién
sobre la violacién de la confidencialidad, pues 7,2 % de ese grupo habia decidido
cambiar de trabajo por temor al rechazo de sus antiguos compafieros. Sorprendio el
hallazgo de algunos casos en que, debido a la presencia de la enfermedad, los
propios jefes sugirieron a las PVIH solicitar baja laboral, someterse a peritaje
médico y realizar cambios de puestos de trabajo o responsabilidades. Del total de
entrevistados, 12,5 % consideraron que bajo ningln concepto se puede romper la
confidencialidad y 77,5 %, refirieron que informaban a sus compafieras o
compaferos sexuales sobre su condicién de PVIH.
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Sentido de la enfermedad para su vida: El 52,5 % de los casos reconocen la
severidad y letalidad de su enfermedad vy le otorgan prioridad al cuidado y
preservacion de su salud.

La actitud ante la enfermedad: para preservar la calidad de vida 97,2 % de
entrevistados, identific6 como buena actitud las conductas de autocuidado; el 90 %
reconocié que "se debe tomar el tratamiento antirretroviral adecuadamente”; 82,5
% refirid que aceptaban la dieta recibida y 95 % mantenian una adecuada
nutricion. Es sabido que existe una dieta alimentaria asignada para las PVIH, rica
en proteinas, grasas (aceites mas naturales), leche blanca y viandas. El costo de la
dieta es accesible para cualquier PVHI y si es bajo su poder adquisitivo, el pago lo
asume la Seguridad social. Cuando la persona esta recluida en un centro
penitenciario o sanatorio, el estado se hace responsable de entregarle su dieta.

Al parecer, el procedimiento para adquirirla influyé en que 7,5 % de los
entrevistados no se beneficiaran de este derecho por temor a ser "descubiertos"
como pacientes, al recibir los productos de la dieta en el mismo comercio que lo
distribuye al resto de la poblacién, aunque se le otorga con un nimero y no se
consigna el nombre del receptor. No obstante, afirmaron que su alimentacion era
apropiada pues recibian ayuda de otros familiares, o recibir una dieta por padecer
otras enfermedades. El 20 % confesd temor a ser identificados como PVIH y
aguardaban que no hubiese personas en el lugar de entrega de los alimentos, o
enviaban un familiar para adquirirlos.

Como elementos de autocuidado y reflejo de su actitud ante la enfermedad
destacaron: la asistencia regular a consulta (72,5 %); la realizacion de los
chequeos médicos indicados (70,0 %) y las relaciones sexuales protegidas (70,0
%). Aunque el 62,5 % reconocié como fortaleza asumir la enfermedad, en 5,0 % se
detectd una tendencia a la auto-marginacion, aspecto negativo sobre el
autocuidado lo que origind en ocasiones, agresion verbal o rechazo hacia quien o
quienes les insinuaban su condicién seroldgica.

El 90 % de los entrevistados refirieron cumplir la adherencia al tratamiento, aunque
solamente 42,5 % eran adherentes al tratamiento antirretroviral. Esta no
adherencia, segun refirieron, se debia al desabastecimiento de medicamentos en la
farmacia y a la imposibilidad de adquirirlos cuando viajan fuera de su residencia
habitual por mas de un mes.

Las PVIH no adherentes al tratamiento (57,5 %) pertenecen al sexo masculino
(82,6 %), poseen nivel medio de escolaridad (52,2 %) y son trabajadores activos
(39,1 %). Como era de esperar, a mayor tiempo de evolucion de la enfermedad,
mayor grado de adherencia al medicamento (cuadro 4).

Relaciones morales: Asumian positivamente estas relaciones el 77,5 % de los
entrevistados, prioritariamente con el personal de salud (85,0 %), con otras PVIH y
con terceras personas, casi siempre sus parejas sexuales. En todas sus relaciones
sexuales, el 80,0 % usaba el condon, incluso si su pareja tenia igual condicion
seroldgica y es notorio que 20,0 % mantuvieran este comportamiento de riesgo,
aunque reconocieran sus consecuencias, aunque por el tiempo de evolucion del
VIH/sida (90,0 % inferior a cinco anos), debian haber modificado su conducta de
riesgo.

El dafio a terceras personas (propagacién intencional de la infeccién), es
sancionado por la Ley No. 62; tres de los PVIH entrevistados (7,5 %) habian
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cumplido sancion por este delito y uno (2,5 %) estaba pendiente del juicio. Otro
elemento relevante de las relaciones morales es el derecho a procrear, reconocido
por el 100 % de los entrevistados, aunque el 60,0 % considerd que no era
adecuado hacerlo por el riesgo para el recién nacido; 40,0 % expreso6 que el riesgo
era menor si se cumplian las medidas preventivas y 47,5 % estimo que siempre
debe informarse al médico para, conjuntamente con la pareja, decidir el mejor
momento.

Responsabilidad individual: El 37,5 % de los casos entrevistados mostré alta
responsabilidad ante la enfermedad; 42,5 % se mostrd poco responsable y una
cifra no despreciable (20,0 %), no asumia esta conducta. Este grupo considerado
irresponsables eran hombres (82,4 %), con rango de edad entre 30 y 39 afios
(62,5 %), con orientacién sexo-erdtica homosexual (47,1 %) y laboralmente
activos (35,3 %).

Responsabilidad social: Uno de los factores favorecedores para que 42,5 % de las
PVIH mostraran un comportamiento muy responsable, era su nivel escolar. El 64,7
% poseia el nivel medio superior y 52,9 % de este grupo, estaba vinculado
laboralmente.

Responsabilidad solidaria: Muy relacionado con los resultados sobre la
responsabilidad social estuvieron los resultados de la variable responsabilidad
solidaria, detectada en 50 % de los entrevistados y de los cuales 85 % eran del
sexo masculino.

Estas variables relacionadas con la responsabilidad son elementos claves en el

comportamiento moral y tanto para la responsabilidad individual, social y solidaria,
la edad, es un aspecto clave. De los considerados responsables, el rango fue de 40
a 49 anos, como muestra de que la regulacién moral es mas estable en la adultez.

Patréon de comportamiento moral (PCM)

Al agrupar los resultados de todas las dimensiones se conformé el PCM, que fue
poco satisfactorio en 42,5 % de las PVIH. Esta cifra al parecer se influye por los
resultados en la variable "sentido personal” y a su vez favorecidos por la baja
adherencia al tratamiento antirretroviral. En este influyente grupo con un
comportamiento moral poco satisfactorio, predominé el sexo masculino (81,3 %),
con edades de 30 a 39 afos (50,0 %) y con un nivel medio de escolaridad (68,8
%). Estan desvinculados laboralmente el 37,5 % de los casos y 87,5 % tienen
entre 5 a 10 afos de evolucidon de la enfermedad.

DISCUSION

De los resultados obtenidos surgen dos interrogantes: éSe pudo establecer un
patrén de comportamiento moral en las personas con VIH/sida? y éresultaron
efectivas las técnicas utilizadas para la identificacion de ese patron? Consideramos
positivas las respuestas para ambas interrogantes. El PCM fue identificado en todas
sus dimensiones como demostracion de la efectividad de las técnicas utilizadas. No
sorprendid el predominio del sexo masculino entre los entrevistados (80 %), ni la
alta incidencia de VIH en adultos jévenes a predominio de las edades de 20 a 35
afos (57,5 %).

Revista Cubana de Higiene y Epidemiologia http://www.revepidemiologia.sld.cu/index.php/hie/index
11


http://www.revepidemiologia.sld.cu/index.php/hie/index

ISSN 1561-3003 Rev Cubana Hig Epidemiol. 2016;54(2):3-17

Puede considerarse que en este grupo la infecciéon por VIH no esté determinada por
su alto o bajo nivel de instruccion o sociocultural; posiblemente, su afeccion se
relacione con caracteristicas personoldgicas como la inmadurez, los escasos
conocimientos de salud sexual y de proteccion, la baja percepciéon de riesgo y la
dependencia o sumision. El nivel de conocimiento parece vincularse con su
participacion en los cursos y entrenamientos "Aprendiendo a vivir con VIH" 3-6 (95
%) y ademas, 32,5 % pertenecian a los Equipos de Ayuda Mutua (EAMs). No
obstante, el porcentaje de PVIH que poseen conocimientos sobre la enfermedad y
sus riesgos, en bien elevada en comparacion con otros estudios.”-8

Los hallazgos que se relacionan con la esfera laboral fueron interesantes. Si 87,5 %
de las PVIH poseen edad de mayor productividad, es alarmante que muchas no
asuman este, aunque 45 % de los entrevistados afirman y recomiendan mantener
el vinculo laboral a los nuevos pacientes diagnosticados. Se reconoce que "aun son
necesarios esfuerzos para que en general los paises avancen en el reconocimiento
de la capacidad productiva de las personas con la infecciéon" y que " a nivel local es
preciso fomentar la investigacion sobre el mundo laboral de las personas con
VIH/sida, con una perspectiva basada en derechos y determinacion social".?

También, se reprodujo el mismo patrén de la epidemia de VIH/sida en el pais o sea,
presencia de mayor nimero de hombres homo-bisexuales (67,5 %) al igual que en
paises de bajo y mediano ingreso como el nuestro, donde los hombres que tienen
sexo con hombres (HSH) elevan 19 veces su probabilidad de tener HIV comparados
con la poblacién general.'%!! En nuestra sociedad, el comportamiento sexual
convencionalmente aceptado es el heterosexual y lo diferente se considera una
desviacion de ese patrdén social, aunque el estigma marca la homosexualidad como
una enfermedad, ya ha sido bien reconocido por la OMS que no es tal.'?

Los entrevistados con mas de diez afios de evolucion de la enfermedad (32,5 %),
demostraron ser mdas adherentes al tratamiento y usar con mayor frecuencia el
preservativo; posiblemente, su actitud se relaciona con el paso de los afos, al
adquirir mayores recursos adaptativos y valorar mucho mas las medidas de
autoproteccion y cuidado para lograr calidad de vida.

Aungue transcurre la cuarta década de esta epidemia en Cuba, aun persisten
conductas de discriminacion, incluso dentro de las propias PVIH. No deberian
discriminarse o estigmatizarse los trabajadores o solicitantes de empleo por su
estado seroldgico, real o supuesto respecto del VIH, o su pertenencia a grupos de la
poblacidon supuestamente expuestos a un mayor riesgo de infeccion o mas
vulnerables a ella.'? Las apreciaciones del 65 % de los entrevistados, refuerzan el
criterio de que lo mas relevante de la enfermedad no es precisamente el dafio para
la salud, sino mas bien, el impacto emocional debido a su repercusion social.

Otro dilema ético para las PVIH es el derecho a la confidencialidad del diagndstico,
directamente vinculado al personal de salud. El nimero de dieta, el tratamiento
antirretroviral y el lugar de las consultas, son elementos que identifican a las PVIH
en la comunidad, ademas de las indiscreciones de algunas personas que facilitan
estos servicios. No obstante, reconocieron a quienes si mantienen un
comportamiento ético hacia las PVIH. La confidencialidad en la relacion de pareja
que origind diversas valoraciones: Dudas, miedo al rechazo, pérdida de pareja,
siempre promovera conflictos segun la personalidad de la PVIH. Esta situacion es
consecuente con el criterio de Garcia:'* «... muchas personas, pasan de la defensiva
a la ofensiva, al hacerles a otros lo que a ellos le hicieron; es como si buscaran
asegurarse no estar nunca mas del lado de los afectados, aun cuando las nuevas
victimas no tengan culpa alguna de lo sucedido... Esta situacion deviene causa de
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conflictos y fracasos futuros cuando estas personas entablen nuevas relaciones de
trabajo, pareja o convivencia...».

Mas de la mitad de los entrevistados reconocié como fortaleza asumir la
enfermedad, aceptar las indicaciones médicas y desarrollar el autocuidado y al
respecto se ha reconocido que factores psicolégicos como una actitud optimista,
pueden proteger a los individuos infectados por el VIH, al provocarles mas lento o
tardio comienzo de las manifestaciones clinicas.!® Varios autores han sefialado que
la "negacion" del diagnostico y una baja adherencia a las intervenciones, son
predictores significativos de la progresién de la enfermedad y se correlacionan
significativamente con un rapido deterioro del sistema inmune.'® En ese sentido, el
5 % de entrevistados mostré tendencia a la auto-marginacion y esa actitud hace
gue acudan tardiamente a recibir atencion médica.

Una buena actitud en cualquier enfermo es la adherencia al tratamiento.!”'8 Sin
embargo, fue baja la cifra (22,5 %) entre los entrevistados que consideraron la
adherencia al tratamiento como una accion propiciadora del estigma, como una
responsabilidad unica, o un factor de culpabilidad. Si la persona no es adherente,
provoca pérdidas econdmicas y sociales al pais; no solamente se pierde el dinero
invertido, sino que pueden proliferar cepas de virus resistentes al farmaco elegido
para el tratamiento.

Ademas del medicamento antirretroviral gratuito, el estado cubano asume la
alimentacién de la PVIH al asignarle una dieta, cuya aceptacion o no también se
considerd una variable importante en el patréon de comportamiento moral. La
asignacién y control de las dietas por el médico familiar motivaron incomodidades
por las PVIH, que no desean ser conocidos en su zona de residencia. El tema
resulté polémico, pues se vinculaba a los elementos de confidencialidad y
marginalidad. Se reconoce que "el estigma y la discriminacion persisten en muchos
centros de salud, donde las personas que viven con el VIH padecen actitudes
prejuiciosas por parte de los proveedores y se les niegan los servicios".'® Fueron
diversos los comentarios de los entrevistados y, huevamente, queda del lado de los
prestadores de servicios de salud procurar soluciones a esta delicada situacion.

Las conductas de riesgo detectadas (no adherencia terapéutica y relaciones
sexuales desprotegidas), corroboraron que la informacién y la capacitacion son
condiciones necesarias, pero no suficientes, para lograr comportamientos de
autocuidado a corto plazo. La mayoria de las PVIH son sexualmente activas y el
conocimiento sobre su enfermedad no lo obliga a cambiar su comportamiento, por
tanto, necesitan un apoyo adicional.?° Knapp destaca algunos de los factores que
posibilitan la persistencia de comportamientos de riesgo y obstaculizan la
incorporacion de comportamientos preventivos y reconoce que las consecuencias
nocivas de las conductas de riesgo, son solo probables y siempre aparecen a largo
plazo.?!

Con los resultados de la investigacion se identificaron valiosos elementos que
conformaron el patron propuesto sobre el comportamiento moral en las PVIH. Se
confirmd que la sola informacion no es suficiente para modificar conductas, incluso,
haber vivenciado sus efectos negativos, no garantiza la incorporaciéon de conductas
saludables o protectoras en todos los individuos.

En conclusidn, sin dudas, el VIH/sida es una enfermedad que influye directamente
en la esfera moral y social del individuo, al promover sentimientos de enajenacion y
marginalidad, frente a las actitudes intolerantes de las personas que se consideran
moralistas o intransigentes.
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La utilizacién de un patrén elaborado ad hoc, facilitd la identificacion del
comportamiento moral de las PVIH estudiadas, lo que debera contribuir al control
integral de este problema de salud en el pais, al evidenciarse dilemas éticos por la
persistencia de conductas de discriminacién y estigma. Aunque un alto porcentaje
de estas PVIH poseen suficientes conocimientos sobre los riesgos y efectos
negativos del incumplimiento en el cuidado de su enfermedad, esto no constituyd
un incentivo para que incorporaran conductas saludables, ni asumieran un
comportamiento moral socialmente aceptable. Se considera que esta investigacion,
gue muestra la importancia de la perspectiva ético-moral de la enfermedad, al
menos en el grupo estudiado, debera aportar evidencias para agregar una nueva
visiéon al enfrentamiento del VIH/sida en Cuba.
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ANEXO 1
Definiciones no convencionales utilizadas en la investigacion

Comportamiento moral: modo socialmente aceptable en que actla una persona con
relacion a su familia, vecinos y la sociedad en general, en consecuencia con los
principios, ideales y normas morales que surgen de manera espontanea y se
resuelven por la conciencia moral de la sociedad.

Patrén de comportamiento moral en personas con VIH/sida: representacion tedrica
conformada por los elementos que identifican el comportamiento moral de las
personas con VIH/sida.

Marginacion social: percepcion de rechazo social en las personas que viven con
VIH/sida, ante la presencia de estigma y discriminacién, lo que limita su nivel de
socializacion. Se traduce en la dificultad para encontrar apoyo en situaciones
dificiles, lo que puede generar intensos sentimientos de soledad y la necesidad
desmedida de recibir reconocimiento social.
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Significado social de la enfermedad (sida): atribucién valdrica que la sociedad
otorga a la infeccion por VIH y a las personas que viven con esta enfermedad. Se
enlaza con los sistemas normativos que rigen los comportamientos individuales y
grupales, con las metaforas que ayudan a explicarlos y predecirlos, y con la
urdimbre creencial de la sociedad en que vive.

Significado individual de la infeccién por VIH: es el conjunto de ideas, opiniones,
criterios, convicciones, creencias e ideologia que posee la persona que vive con
VIH/sida sobre la enfermedad. Esta se expresa a través del conocimiento que posee
sobre la misma, asi como en su comportamiento individual y grupal.

Sentido personal de la infeccion por VIH: reconocimiento de las personas que viven
con VIH/sida sobre la severidad y letalidad de su enfermedad. Se expresa en el
nivel de prioridad que le otorgan al cuidado y preservacién de la calidad de vida, al
desarrollar comportamientos saludables.

Responsabilidad social de las PVIH/sida: capacidad de las personas que viven con
VIH/sida para interactuar de forma racional y afectivamente con otros, en
reciprocidad de deberes y derechos. Implica la comprension de ser parte del
problema y de su solucion, sin manifestaciones de automarginacién y se expresa,
en el aprovechamiento que estas personas hacen de los beneficios que reciben de
la sociedad.

Responsabilidad solidaria de los PVIH/sida: expresa el compromiso social de las
PVIH/sida acerca del riesgo de la enfermedad para las actuales y futuras
generaciones, la necesidad de contribuir a la disminucién de los nuevos casos con
VIH, mediante la prevencién y el autocuidado, como una manifestacion del sentido
auténtico de la solidaridad.
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