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Introduccion

El Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH), agente causal del Sindrome
de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA), es una de las principales preocu-
paciones de la salud publica y de las ciencias médicas en nuestra época.
Esta preocupacion se da debido a los mas de 35 millones de personas en
el mundo que fallecieron por causa de enfermedades relacionadas con
este sindrome y a los casi 37 millones de hombres y mujeres que viven
hoy dia con la enfermedad (ONUSIDA, 2017). Ademas, la enorme canti-
dad de representaciones e imaginarios que evoca esta infeccién, como,
seglin senala Sontag (2017), la idea de que se trata de una calamidad

1 El presente articulo es derivado de una investigacion de la Maestria en Salud Publica
de la Universidad de Antioquia, realizada por Sebastian Marin Posada, con la aseso-
ria de la profesora Isabel Cristina Posada.
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buscada anade mayor complejidad a la respuesta politica, cientifica y dis-
ciplinaria que se puede tener en torno a esta problematica.

Para el caso de Medellin resulta significativa la progresién que ha te-
nido el virus durante las dltimas décadas, donde la prevalencia para el ano
2004 era del 0.13% y para el 2016 era del 0.35%. Sin embargo, resulta
aun mas preocupante la concentracion del virus en el grupo poblacional
de hombres que tienen sexo con hombres (HSH), sobre el cual se estimé
una prevalencia para el afho 2015 del 20.7% (Fondo Mundial de lucha
contra el SIDA, la Tuberculosis y la Malaria, 2016). Esta situaciéon nos in-
terroga fuertemente como sociedad sobre las vulneraciones del derecho
a la salud que se presentan sobre este grupo poblacional. Adicional a la
concentracion de la infeccion en los HSH, el estudio recién referenciado
nos muestra que el 22.2% de los participantes reportaron rechazo, des-
precio u ofensa en el ambito familiar y el 32.3% manifestaron haber sido
rechazados por companeros de trabajo o estudio o por jefes. Ademas, el
12.1% temen que su orientacion sexual quede registrada en su historia
clinica. Todo esto no solo llama la atencién sobre el estigma vy la discrimi-
nacién frente a la diversidad sexual, sino que nos invita a pensar en como
esto puede constituir una barrera frente al acceso a los servicios de salud
como derecho fundamental.

Este es el escenario sobre el cual se plante6 esta investigacion de
tipo cualitativo. Para llevarla a cabo nos apoyamos en el Interaccionis-
mo Simbdlico, el cual es una teoria social propuesta por la Escuela de
Chicago y que esta enfocada en comprender el rol de los significados y
su relacion con los comportamientos (Blumer, 1982). Asi mismo, secun-
damos nuestro interés en la Teoria Fundamentada la cual, segin Strauss
& Corbin (2002), propone un método para construir teorias con base en
lo que los actores dicen de su realidad como construccion simbélica del
mundo. Asi pues, bajo estos métodos, la informacion recolectada pasa
por tres momentos de codificacion: i) abierta, ii) axial y iii) selectiva, con
el fin de realizar la elaboracién de categorias que van afinandose hasta
llegar a un esquema tedrico que permite fundamentar explicaciones y
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comprensiones sobre el mundo de los involucrados. Lo que se presenta
aqui es el resultado de tal afinacion categorial, y se realiza a partir de
entrevistas personales a ocho HSH, donde las practicas de riesgo vy el
menosprecio, junto a las practicas de cuidado y el reconocimiento son las
piezas claves para la elaboracion tedrica sobre el fenémeno de las luchas
por el reconocimiento en escenarios de salud.

Los programas de atencidon a personas que viven
con VIH como escenarios en tension frente
a la garantia de derechos

Uno de los principales escenarios de interaccién que se incluye en la vida
de los HSH con VIH al momento de recibir el diagndstico confirmatorio
de la infeccion es el que corresponde a los programas de atencion de
VIH, los cuales hacen parte del modelo de atencién en salud del pais.
Este escenario resulta sumamente importante para los sujetos, toda vez
que alli se establecen relaciones con médicos, enfermeros, psicélogos,
empleados de servicios generales, y otros funcionarios de salud, donde
se presentan experiencias del orden del reconocimiento (solidaridad, faci-
litacion del goce de un derecho, etcétera) y/o del menosprecio (actitudes
discriminatorias, barreras para la atencién, demoras).

Es importante resaltar que, si bien las relaciones interpersonales que
se establecen en los programas de atencién de VIH estan enmarcadas
en un campo institucional, tienen un caracter bastante intimo en la vida
de muchos HSH con VIH. Esto se debe a que varias de las personas que
viven con el diagnéstico encuentran en los programas de VIH un sitio pri-
vilegiado para hablar con otros (profesionales y pares) sobre sus experien-
cias mas personales o privadas (su sexualidad, su vivencia del diagnéstico,
sus problemas familiares, entre otras).

Precisamente por lo anterior, estos programas de atencion en VIH
constituyen un escenario en donde también se presentan luchas por el re-
conocimiento; tanto en las interacciones con el sistema de salud, como con
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los profesionales y el personal de la salud que integran estos programas.
En este escenario se ponen en juego imaginarios, creencias, prejuicios y
actitudes en torno a los HSH y en torno al VIH por parte de los profesiona-
les de la salud (trabajadores sociales, quimicos, odontélogos, psicélogos,
médicos, nutricionistas y enfermeros) y del resto de personal que labora
en los programas de atencion en salud (auxiliares, personal de servicios
generales, personal de vigilancia y administradores). Ademads, existen unas
relaciones impersonales con el sistema que obedecen a las condiciones
administrativas en que se presenta la atencion en salud, condiciones que
son fundamentales y que guardan una estrecha relacion con el ejercicio
efectivo de este derecho fundamental. Algunas de esas condiciones admi-
nistrativas son la disponibilidad y la entrega oportuna de medicamentos,
el acceso a los centros de salud, la posibilidad de contar con un grupo de
apoyo, la oportunidad de las citas con especialistas, entre otras.

En este orden, algunos de los participantes de la investigacion denun-
cian como, a pesar de poner en marcha mecanismos de exigibilidad de
derechos como la tutela y el incidente de desacato, su derecho a la salud
se ve vulnerado por parte de las instituciones que deberian contribuir a
garantizar su goce efectivo:

De hecho, yo tuve que poner tutela y puse muchisimos desacatos de tutela,
creo que fueron nueve desacatos de tutela por diferentes cosas, y hasta que
al final dije no pues, que voy a seguir aqui poniendo eso, poniendo un auto
de dignidad por incumplimiento, porque la vulneracién era muy grande,
vulneracion en atencion, vulneracion en medicamentos, vulneracion en el
trato E1C99% (Marin, 2017, p. 64).

En este punto vale la pena recordar que la Ley 1751 de 2015, que
corresponde con la Ley Estatutaria de Colombia, establece que la salud

2 Este tipo de cddigo y los que le siguen a cada fragmento de entrevista fueron los que
se utilizaron en el trabajo de investigacion para identificar el nimero de la entrevista y
su posicion dentro de todo el procedimiento de codificacion.
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es un derecho fundamental de todos los nacionales, y precisa que, para
garantizar su goce efectivo, el acceso a los servicios de salud no puede
ser negado a ninguna persona. Sin embargo, es notable la cantidad de
negaciones frente a la atencién en salud que se presentan en el dia a
dia: las barreras administrativas o los llamados paseos de la muerte® nos
muestran que todavia estamos lejos de ver reflejada en la realidad lo que
nos es presentado en la ley.

Pese a ese panorama vale decir que resulta destacable que, en las lu-
chas por el reconocimiento del derecho a la salud, existen articulaciones
e instancias que son hoy en dia facilitadores y defensores del derecho. La
Corte Constitucional ha desempenado un rol importante, por ejemplo,
en el respaldo a la Ley 1751 de 2015, a través de la sentencia C-313
de 2014. También se presentan articulaciones con otras instituciones del
Estado, como con la Personeria, las cuales pueden contribuir a facilitar la
movilizacion y accién social como formas de lucha por el reconocimien-
to. Esto se ve reflejado en uno de los relatos de un HSH con VIH:

Claro que yo a ellos les hice una terapia de choque muy brava, y se lo
agradezco a Personeria. Una funcionaria de alld que en ese entonces se
[lamaba la doctora X, ella me acompanaba, y yo me vesti con un camufla-
do y una camiseta rosada que decia “cero homofobia”, y entré, y me iban
a sacar, que porque era una burla. Ellos estaban en la esquina, y entonces
yo la llamé, y fue la dnica forma, porque se vulneraban muchos [derechos],
y de hecho asi entré a la Cuarta Brigada, no solo al Hospital, sino a la ins-
titucion como tal. Por ese lado yo amo a Personeria, es que para mi Per-
soneria es la verraquera, a mi me han hecho...uff, bastante cosas. E1C100
(Marin, 2017, p. 54)

3 Como lo afirma Ganan (2013), esta expresion ha sido utilizada por la Defensoria del
Pueblo y los medios periodisticos para designar el via crucis que las personas han teni-
do que afrontar en busca de una atencién inicial de urgencias y que, por falta de dicha
atencion, por innumerables motivos administrativos, econémicos o logisticos, no han
tenido tales servicios, y han muerto en el recorrido en busca de una cama o de una
entidad que los reciba o en las mismas puertas de hospitales o clinicas del pais.
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Otro aspecto que se destaca en las luchas por el reconocimiento
que se presenta entre los profesionales de la salud que hacen parte de
los programas de atencién y HSH que viven con VIH guarda relacién con
un dilema que afrontan muchos de estos profesionales: el compromiso
con la salud de los pacientes frente al compromiso con los intereses de la
institucion para la cual trabajan. Se podria pensar que no deberia haber
conflicto entre estos dos compromisos, pero en el ejercicio real este tipo
de disyuntivas hacen parte de las reflexiones de los profesionales. En este
sentido, algunos participantes del estudio de esta investigacion refieren
que una de las causas que entorpece el establecimiento de una alianza
terapéutica con psicologos de los programas, basada en el establecimien-
to de una relaciéon empatica y cercana, se debe a que estos profesionales
estan concentrados exclusivamente en protocolos sobre el manejo del

diagnéstico de VIH y en su labor como funcionarios de un programa:

Desde los psicologos que he visto en algunos programas, de acompanar a
los companeros, tampoco veo como que hagan mucho; pues, es que como
estan vinculados a la parte laboral, y no sé hasta qué punto los tracen en
el tema del diagndstico, entonces ha sido muy diferente, la postura ha sido
como un funcionario mas del programa y ya. Entonces no veo la empatia,
no veo el acogimiento, lo que es necesario para que uno pueda hacer ese
tipo de catarsis, entonces la postura de la parte técnica genera algo, es tan-
to que muchos dicen: “yo no voy al psicélogo, yo solo voy cuando me lo
programan; voy la pago, entro y ~ ;como estas?, [y responden]| bien, muy
ocupado””. No le doy tiempo de hablar mas, pero es porque no hay esa
empatia. E6C13 (Marin, 2017, p. 65)

Los participantes entrevistados también explican que hablar a partir
de ideales, como son las orientaciones sobre salud lejanas a las condicio-
nes de vida de los pacientes (tiempo libre, recursos econémicos, horarios
de trabajo) constituye otra de las dificultades para establecer relaciones
empaticas entre el profesional de psicologia y el paciente:

La realidad de los VIH esta muy sesgada a las miradas que tienen ellos [los
psicélogos| frente a lo que deberia ser. Entonces, por ejemplo, muchos
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hablan de los ideales frente al comportamiento frente a alguien diagnosti-
cado, pero es que a partir de ideales va a ser muy complicado, porque si
alguien va a buscarlos es porque esta totalmente alejado del ideal, entonces
es dificil. [Ese ideal es] alimentarse balanceado, cero rumbas, un estilo de
vida muy sano, que es dificil, ni siendo el hombre mas juicioso. Uno quizas
lo llevara en una edad adulta, pero en la etapa juvenil va a ser dificil. E6C14-
15 (Marin, 2017, p. 65)

Como se puede observar, lo que esta en juego son las luchas por
el reconocimiento, por el goce efectivo del derecho a la salud de HSH
que viven con VIH; destacandose que los principales agentes encargados
de promover este derecho (instituciones y profesionales de la salud) son
quienes lo vulneran. Ahora bien, la construccion de significados (o inter-
pretaciones subjetivas) y demas consecuencias de estas interacciones en
escenarios de salud son diversas, como se vera mas adelante.

Experiencias de reconocimiento y construccion
de significados en escenarios de salud

De acuerdo con los hallazgos de esta investigacion, y en consonancia
con lo planteado por otros estudios, las interacciones con profesionales
y personal de la salud caracterizadas por el buen trato y la buena aten-
cion favorecen una mejor experiencia con el diagnodstico y una mayor
adherencia terapéutica (Koch, S. et al, 2009; Bermtdez, V. et al, 2016 y
Horvath, A., 2005). Esas interacciones permiten develar mitos acerca de
las vias de transmision del virus y promueven actitudes positivas referidas
a la posibilidad de vivir, y de hacerlo con bienestar, aunque se viva con
la enfermedad. Estudios como el de Ballester (2002), sobre la relacién
del profesional de la salud con el paciente, ya han indicado que hay dos
factores que interactian jugando un papel importante en la adhesion y
experiencia con el tratamiento de las personas con VIH: la informacién
suministrada y la empatia y calidez del trato del profesional. Estas expe-
riencias de reconocimiento manifiestan un mensaje central, y es que la
actitud empatica y la cercania afectiva tiene un mejor efecto frente al
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estigma y la discriminacién que cualquier asesoria o informacion suminis-
trada en torno al tema (sin demeritar la importancia que esto tiene). De
esta manera lo expresa uno de los sujetos entrevistados:

Entonces si yo llego y el psicélogo me atiende bien, la trabajadora social me
atiende bien, el médico me atiende bien, la enfermera me atiende bien, la
que me saca las muestras de sangre incluso, pues que te pone conversa y tu
sientes que desde el campo clinico no eres un peligro para la sociedad ni un
riesgo biolégico andante, tu percepcion empieza a modificarse. Porque si la
enfermera que me saca a mila sangre para hacerme los exdmenes no me tie-
ne miedo, pues yo de qué tengo miedo de andar por la calle y montar en un
bus. Entonces yo creo que si, la experiencia que pueda tener cada persona
si modifica la manera en cémo se asume, no solo el diagnéstico, sino tam-
bién cémo puede percibir lo que viene después de un diagnoéstico. ET1C16
(Marin, 2017, p. 66)

Otra idea que nos suscitan los relatos de los entrevistados es que
los profesionales de la salud intervienen desde el ser y no solo desde el
saber. En ese sentido los programas de atencion en salud y las Universi-
dades podrian explorar una revisién de sus enfoques laborales y pedago-
gicos, de modo que apunten al desarrollo de estas competencias en los
profesionales. Adicionalmente, otro aspecto destacable es el papel que
desempenan los programas de atencion frente a la experiencia con el
diagnéstico de los HSH con VIH; pues esto genera distintas relaciones
con la promocién del goce efectivo de su derecho a la salud. Como se
menciono anteriormente, para muchas de las personas que viven con el
virus, estos programas de atencion constituyen espacios tnicos de con-
fianza donde se pueden expresar ideas y sentimientos relacionados con
el diagnostico de VIH; sobre todo cuando esto no logra hacerse en otros
escenarios de interaccion, como el familiar o el de los amigos. Acerca de
esto comenta uno de los participantes:

Si el diagnéstico hubiera sido de un cancer pienso que hubiera sido dife-
rente, o de otra enfermedad, pero en particular con esta me parece que los
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profesionales, el grupo, el sistema de salud y las personas con las que yo me
he relacionado -los médicos, las enfermeras- ha sido de total reconocimien-
to, de apoyo y de entendimiento |...] Vuelvo con lo que empezamos, no po-
dés llegar a tu casa a decirle a tu mama “estoy muy bien”, [relacionado] con
el recuento y en la carga viral, “ay qué rico, un abrazo”. {No! Entonces eso lo
trasladas al grupo que te atiende en salud. Ver la alegria de un médico o de
una médica que ve que estas progresando en las cosas; pues a mi me pare-
ce que, en mi caso, eso ha sido muy bueno. E7C65-69 (Marin, 2017, p. 67)

Por otra parte, se observa que la reivindicacion de derechos que se
despliega en un contexto institucional, caso de los servicios de salud,
puede motivar la generacién de cambios en otros contextos relacionales
de los sujetos que pueden ser mas de orden privado, como es el caso de
las relaciones familiares. En un estudio llevado a cabo por Bermudez et al
(2016) se refuerza la relacion establecida entre la interaccion de médi-
cos y pacientes, la adherencia a los tratamientos y la adopcién de los
llamados estilos de vida saludables. Todo ello establece la intrinseca e
importante relacion de la red de servicios y los operadores de estos con
la vida integral de los pacientes y la necesidad de una politica integral apli-
cada en estas redes para la atencion de los pacientes con VIH. Es decir,
el reconocimiento de derechos en salud o en la seguridad social de los
sujetos puede movilizar cambios en su relacionamiento afectivo. Esto nos
permite comprender todo el potencial contenido en el papel del Estado y
sus instituciones para la vida de los sujetos:

Mire, cuando usted consigue tener un buen servicio de salud, cuando consi-
gue resolver las barreras del sistema de salud, usted se posiciona frente a su
sociedad, a su familia, usted no depende de lo que los demas le quieran dar
o ayudar, sino que usted tiene unas garantias, y en la seguridad social espe-
cificamente en el tema de pensiones, [porque] si que es evidente ese tema
de pensiones. Cuando la persona logra tener la seguridad social, digamos
que su relacionamiento con el entorno es completamente distinto, y lo voy a
poner un poco en términos caricaturescos y despectivos. A una chica trans la
echan de su casa, tiene una infeccién por VIH y ademas tiene problemas de
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fluidos corporales que se implantan, entonces tienen una infeccion severa por
esos implantes, y resulta que toda la vida habia trabajado y habia cotizado al
sistema de pension, y se pensiona, cuando se pensiona se vuelve la joya de la
corona de la casa, ahi si toda la familia la quiere. EBC63 (Marin, 2017, p. 67)

De los entrevistados también pudimos identificar que el vinculo con
profesionales de la salud puede hacerse tan significativo y cercano que es
equiparado con un vinculo familiar. Tal relacién se establece sobre la base
de considerar al sujeto con VIH no solo como un portador de un agente
biolégico infeccioso, sino como un ser humano con potencialidades, lo
que implica una actitud compasiva y respetuosa de su dignidad (Men-
doza, 2017). Estas interacciones del orden del reconocimiento no solo
permiten el goce efectivo del derecho a la salud, sino que pueden llegar
a motivar cambios subjetivos en la vida de los sujetos:

Ella, aparte de ser excelente médica, se convirtié en una excelente amiga, es
una persona que esta completamente pendiente de como sigues. Yo salgo
de la consulta y al fin de semana me esta llamando “qué tal te esta yendo,
sestds bien?”, o sea, es una persona que se interesa. Yo le digo a ella que es
una de las principales personas de la familia que construi después de que la
otra se fue [...] Yo hago un comparativo a lo que yo era y lo que soy en este
momento, el cambio es muy grafico. E1C76-77 (Marin, 2017, p. 68)

En sintesis, y de acuerdo con los relatos contenidos en este apartado,
podemos registrar las interacciones de reconocimiento que se presentan
en escenarios de salud y los significados que conllevan (ver tabla 1).

Experiencias de menosprecio y construccion
de signifi cados en escenarios de salud

En contraste con el apartado anterior, algunas experiencias de los HSH
portadores de VIH con el sistema de salud reflejan interacciones en
contravia del reconocimiento; por ejemplo, el menosprecio. Como se
expondrd en este apartado, este tipo de experiencias puede reforzar
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Tabla 1. Experiencias de reconocimiento en escenarios de salud.

Contribuyen a:

| Buena atencién y buen trato por parte de los !

¢ profesionales.

Tener una mejor experiencia con el :

Establecimiento de un espacio de confianza
iy apoyo para hablar sobre temas que no se
i hablan en otros contextos de interaccién (fa- :

¢ milia, pareja, amigos, etcétera).

diagnéstico

Facilitar cambios y experiencias de
reconocimiento en otros contextos.

de ciudadania.

S S ¢ Brindar otra oportunidad para esta- :
. Facilitacion del goce y ejercicio de derechos ) :
. blecer vinculos que ofrezcan un so- :

¢ porte emocional.

¢ Actitud cercana afectiva e interés auténtico !

por el bienestar del paciente.

i aporten al bienestar de la persona.

Promover cambios subjetivos que

vulneraciones previas en los sujetos y contribuir a una inadecuada asimi-

lacién del diagnéstico de VIH y al malestar asociado a esto. Por supuesto,

todo lo anterior afecta el goce efectivo del derecho a la salud. Para iniciar,

una referencia relativamente comdn entre los participantes del estudio

es la descripcion de los profesionales y del resto del personal de la salud

como personas con prejuicios moralizantes y que hacen sefalamientos

a los pacientes. Los programas de VIH, aunque son escenarios privile-

giados para hablar abiertamente acerca del diagnéstico y para brindar

contenciéon emocional, en ocasiones se convierten en lugares donde los

pacientes son juzgados, lo cual representa una forma de menosprecio:

Lamentablemente en todos los programas se enjuicia, desde el médico, desde

la que atiende en el puesto de asignar citas, todos; siempre hay un juicio, des-

de la mirada se nota. Y es empezar a jugar con ello, porque lamentablemente

para muchas de las personas ese el tnico de los espacios donde tienen un

acercamiento al diagnostico, es el programa; y ahi son mirados con juicio,

entonces ;qué tan facil va a ser ese proceso de reconocimiento?, ;qué tan facil
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va a ser ese proceso de aceptar y de empezar a caminar con el diagnéstico si
donde estan tratandolo lo miran con juicio? E6C16 (Marin, 2017, p. 69)

Asi mismo, un relacionamiento despectivo o lejano propiciado por
funcionarios que hacen parte de los programas de atencién en salud
también es relatado por uno de los participantes. Este, al estilo kafkia-
no, describe cémo pueden los pacientes sentirse como “bichos raros”,
debido a lo que se refleja en la forma de vinculacién ofrecida por los
profesionales de la salud. Pero esto trasciende lo anecdético. Como es
planteado en algunos estudios sobre el estigma relacionado con el VIH,
las malas practicas y actitudes promueven docilidad en los individuos
sobre los cuales recae el estigma; esto opera por medio del sentimiento
de anormalidad y de verglienza que se experimenta, y que puede termi-
nar por legitimar la vulneracion de sus derechos (Parker, R. & Aggleton,
P., 2003; Aggleton, P., Parker, R. & Maluwa, M., 2003. Ante este factor
es importante resaltar en el siguiente relato el caracter de menosprecio
que propicia el mismo sistema de salud, donde los tiempos que se tie-
nen para la atencién afectan significativamente su calidad y, por tanto, la
garantia del derecho:

Mi expareja esta en otra entidad de salud absolutamente distinta a la mia,
y yo estoy muy pendiente de lo que le pasa a él, entonces cada que va por
alla, se refiere en términos despectivos a los profesionales de alla: “esa hi-
juetanta médica que lo ve a uno como un bicho raro y como que entonces
ya rapidito tengo que evacuarlo a usted porque hay muchos en fila”. Pues
hay que entender el sistema de salud en el que estamos, pero si él me dice
que percibe eso en los profesionales de alla, yo lo lamento, me da tristeza,
porque siento que ese manejo que le dan los profesionales es vital. E7C74-
75 (Marin, 2017, p. 69)

Promover el sentimiento de culpa también afecta la adaptacion y
asimilacion del diagnostico de VIH, y esta es una referencia que también
aparece en uno de los relatos, en este caso aludiendo a la intervencién
de un profesional de la psicologia. Alli se puede apreciar cémo la falta de
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empatia de los profesionales hacia los pacientes, que por demas asisten
en busca de acompafamiento u orientacion, puede generar un mayor

malestar:

Entonces a él [mi pareja] le dijeron que yo era negativo, entonces él se enojo:
“;cOmMo va a ser que soy negativo si soy el que esta presentando los sintomas,
y él es positivo?”. Hasta que entr6 la psicéloga, con el misterio mas grande del
mundo entero, [porque] claro, [eso fue] en el noventa y dos, y apenas estaba
empezando a conocerse en el pais este rollo. Y entonces la psicéloga empezo
a decir una cosa y otra cosa, y a mi me empez6 a disgustar. Ella quiso decir
algo asi como que “ustedes son promiscuos”, que como usted se ausentd
aproveché su ausencia, y etcétera. E2C44 (Marin, 2017, pp. 69-70)

Los testimonios de los entrevistados hacen hincapié en como el sen-
tirse culpabilizado genera enojo y propicia una ruptura en la alianza tera-
péutica, aspecto clinico que resulta sumamente importante para el logro de
objetivos terapéuticos comunes entre el profesional y el paciente. La mala
actitud de los trabajadores en salud impacta de manera global la forma en
que las personas -con el diagnéstico de VIH o no- reciben las campaias
de promocion de la salud y prevencién de la enfermedad, tal como lo han
mostrado diversos estudios (Bran, L., Palacios, L., Posada, 1. & Bermtdez,
V., 2017):

En ese momento era como para informarme que yo tenia esto, pero él [doc-
tor] lo enfocé mas, diria yo, por el lado de culpabilidad, entonces eso a mi
me choco y a mi pareja también. Mejor dicho, en ese momento no nos hizo
falta el psicélogo. E2C69 (Marin, 2017, p. 70)

Las practicas o actitudes de los profesionales que acompanan los
programas de VIH pueden convertirse en barreras de acceso frente a los
servicios de salud, en este caso cuando se tiene una actitud orientada a la
realizacion de senalamientos que infantilizan a los pacientes (reganos) en
lugar de una orientada a la ayuda terapéutica. En uno de los casos la pre-
gunta eje estaba enfocada en el caso de un fallecimiento, y se indagaba
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por la sensacion del entrevistado ante dicha situacion, por tanto, se le
preguntaba si él consideraba que la situacion se dio a raiz de una mala
experiencia con el sistema de salud:

Definitivamente yo no voy a ir por alla a que me reganen. Uno bien llevado
del verraco y otro reganandolo encima de eso. Entonces la persona ;qué
hizo?, sigui6 en su vida, abandoné el tratamiento y se murié. E9C30 (Marin,
2017, p. 72)

Adicionalmente, las afirmaciones que ponen el énfasis en el déficit
del sujeto, es decir, en la reduccién del paciente a su patologia, dejando
de lado los recursos del sujeto en diferentes dimensiones, es otro tipo de
actitud que puede generar distanciamiento o rupturas en la relacién mé-
dico-paciente. Esto puede generar desesperanza y desmotivacion en las
personas que viven con VIH, mas cuando no se esta muy informado o se
lleva poco tiempo asimilando una nueva condicién de salud:

Yo me encontré una médica que me dijo: “usted tiene que acostumbrarse a
estar mas en urgencias que en su casa” Y eso fue comenzando un diagnédsti-
co. [...] Pues eso es asociar el diagnéstico con muerte, con enfermedad, con
la imposibilidad, con caos. E6C68-69 (Marin, 2017, p. 72)

Aunado a lo anterior, en escenarios de salud los HSH con VIH también
relatan experiencias de menosprecio referidas a barreras en el acceso a la
atencion; particularmente falta de entrega de medicamentos antirretrovi-
rales, pero, en general, diversas vulneraciones frente al goce efectivo del
derecho a la salud. Pelear contra el Estado por vulnerar el derecho a la salud
es una lucha por el reconocimiento, pero en ese camino hay un enfrenta-
miento entre instituciones que, a través de muchos tipos de practicas, me-
nosprecian. Esto, sumado al hecho de vivir con una enfermedad crénica, es
algo que puede afectar la autoestima. En esa direccion, no resulta fortuito
que se invoque al Estado en este caso, dado que este es el encargado de
garantizar, a través de leyes y demas marcos normativos, el goce efectivo
del derecho a la salud. Los interlocutores de esta investigacion expresaron
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que, ante la situacion de discriminacion o mal trato, algunos HSH con VIH
tienen conocimientos sobre las estrategias para luchar por la defensa de sus
derechos, pero otros no, y eso subraya condiciones de inequidad donde

los mas vulnerables resultan repetidamente afectados:

Va uno a buscar ayuda y hay unas barreras de acceso impresionantes. Enton-
ces, yo ya sé pelear, pero hay gente que no sabe pelear frente a eso, y eso
te disminuye la autoestima terrible, porque pelear uno con una patologia, y
pelearle al Estado -aunque pelearle al Estado sea algo minimo frente a esa pa-
tologia-, y que le digan a uno que no. {Tenaz! Que tenga que salir uno a pedir

un derecho de peticién, una tutela, un desacato. E9C28 (Marin, 2017, p. 70)

Ahora bien, un aspecto fundamental para el manejo clinico del pacien-
te con VIH es la entrega oportuna de medicamentos, dado que la adheren-
cia irregular a los mismos genera mayores oportunidades de resistencia del
virus a los antirretrovirales y, por tanto, mayores riesgos de complicaciones
en salud. No obstante, la entrega inoportuna de estos medicamentos, he-
cho lamentable e injusto, es una vulneracién que hace parte de la vida de
algunos pacientes de VIH en la ciudad, a pesar de que el informe de la
Cuenta de Alto Costo (2018) nos dice que el porcentaje de personas que
no recibieron tratamiento por desabastecimiento en el pais en el afho 2017
corresponde al 0.01%. Sin embargo, los relatos del estudio reflejan la nece-

sidad de hacer otras investigaciones que atiendan esta cuestion:

Por ejemplo, yo tuve la consulta médica el 7 del mes y esta es la hora que
no me han dado los medicamentos, y hoy estamos a 17; llevamos diez dias
esperando el medicamento. Afortunadamente uno es preventivo y tiene un
poquito de ventaja [excedente de medicamentos antirretrovirales] para es-
tos casos eventuales. Pero entonces, digame, las personas que no tienen esa
prevencion, en diez dias pueden pasar muchas cosas; en diez dias puede
desmejorar mucho la salud de una persona que quizas tiene un tratamiento
con una disciplina adecuada. E5C68 (Marin, 2017, p. 71)
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La negacion de servicios en salud y las demas experiencias de vulne-
racion que se presentan, a pesar de que se tengan recursos para empren-
der luchas por la defensa de derechos, conlleva un desgaste o un estrés,
que afecta negativamente la propia percepcion de la calidad de vida:

Entonces si una persona por ejemplo ha tenido que acudir a tutelas, derecho
de peticion, que le den un desacato, que le den una medida provisional,
que tenga que pelear para todo, creo que también hace que su percepcion
personal como que “jjueputa, ;por qué me pasoé esto?!”, pues, “j;por qué no
estoy como las otras personas que sencillamente van por su Lozartan, o su
medicamento para qué sé yo, y no tienen que hacerlo?!”, entonces yo creo
que eso también varia en la percepcion, y también yo creo que incluso po-
dria afectar negativamente su calidad de vida, o la percepcién de su calidad
de vida. E11C17 (Marin, 2017, p. 71)

Tabla 2. Experiencias de menosprecio en escenarios de salud.

- Sefalamientos cargados de juicios ‘ Vivencias de sentimientos de culpa y
- morales por parte de los profesionales  { angustia.

* Actitud distante, despectiva y

: P - Percepcién negativa sobre su propia calidad
i centrada en el déficit por parte de los P & prop :

) “ de vida.
profesionales. ;
'No entrega de medicamentos, : Rupturas en la relacién con el terapeuta y
barreras en el acceso a la atenciony ~ : @bandono del acompanamiento.
- demds vulneraciones del derecho a - Sensaciones de desgaste y mayores
la salud por parte de las instituciones  dificultades en la experiencia con el
i prestadoras de servicios de salud.  diagnéstico.

Luchas por el reconocimiento en escenarios
de salud y subjetividad politica

En los apartados anteriores se presentaron relatos de HSH con VIH
acerca de las interacciones de reconocimiento y de menosprecio que
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se presentan en los servicios de salud, y también se identificaron algu-
nas construcciones de significado asociadas a estas interacciones. En un
sentido complementario, este apartado pondra el acento sobre el papel
que desempenan los sujetos en esas luchas por el reconocimiento en
escenarios de salud. Aqui se resalta mas propiamente el rol activo de los
pacientes, su subjetividad politica y la sensibilidad adquirida para asumir
también las luchas por el reconocimiento de los derechos de otros.

Para comenzar, se sefala que el rol de los HSH con VIH ante las situa-
ciones de vulneracion de derechos en salud es variable. En este sentido,
es posible ubicar dos polos opuestos entre estas posiciones: de un lado,
una respuesta activa que apela a la reivindicacién de derechos cuando
se hace necesario y, del otro, una posicion pasiva que se acomoda frente
a las vulneraciones de derechos, aceptando décilmente esta situacion
como una realidad establecida.

Hay de todo, hay gente que es muy resiliente y es capaz de todo, de en-
contrar en esas dificultades un reto y una motivacion de vida; y hay quienes
hacen parte, digamos, de la segregacion, la autodiscriminacion que ellos
mismos generan: “ah, es que como tengo SIDA, como soy marica, enton-
ces ahora ni a la salud, ni al médico tengo derecho”. De nuevo, yo insisto,
es que eso es tan diverso, [...] es decir, vas a encontrar de todo, hay gente
con una capacidad de oportunidad, de querer, y esa dificultad la ve como
un proceso de aprendizaje, como un proceso de poder cruzar una barrera.
E8C61 (Marin, 2017, p. 73)

Complementando este planteamiento, es importante retomar la idea
de Parker et al (2003) y Aggleton et al (2003), la cual se refiere al estigma
relacionado con el VIH. De esta manera podemos comprender como la
docilidad no responde a un atributo de los individuos -lo que despolitiza-
ria la cuestion-, mas bien esta sobreviene como resultado de la operacion
simbdlica que se efectia a través del proceso de estigmatizaciéon: Esto
quiere decir que el estigma causa discriminacion, la discriminacién con-
duce a violaciones de derechos y estas violaciones terminan legitimando
al estigma. Este proceso circular resulta dramatico cuando los HSH con
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VIH no cuentan con recursos para resistirse o con la solidaridad de otros
para poder romper esa tendencia. En ese panorama de injusticia pode-
mos comprender como se construye la docilidad en los sujetos.

Ahora bien, resulta importante considerar la conjugacién de los dife-
rentes escenarios relacionales, asi como los significados adquiridos, los
cuales pueden facilitar o dificultar las nuevas interacciones que se presen-
tan en otros escenarios —como en el ambito familiar o en los programas
de atencion en VIH-. En ese sentido resulta relevante reiterar que la se-
guridad y el acompanamiento que brindan otros -en este caso especifi-
camente la familia- facilita la lucha por el reconocimiento de derechos
en escenarios de salud. Se destaca aqui ese componente comunitario, de
solidaridad, que implican estas acciones de reivindicacion:

Cuando eso pasé y de esa manera que pasé, para mi fue mucho mas facil
poderme relacionar en la posiciéon también de paciente. La gran dificultad
era el virus, era el acceso a los servicios de salud con el virus; si bien tenia
la seguridad social, si bien tenia acceso a los médicos, hasta el momento
en que a mi me diagnostican, practicamente no habia nada en el plan de
beneficios, no existia la carga viral, no existian los medicamentos dentro del
plan de beneficios, era una lucha por garantizar mi calidad de vida a través
de unos mecanismos legales, y todo eso es una mezcla de sensaciones.
Yo tengo todo el reconocimiento y la valoracion y el apoyo de mi familia,
pero por fuera no refuerza nada, entonces era ir a luchar. Y pues, a las citas
con los médicos iban mis hermanos conmigo a acompanarme y todas esas
cosas para poder entender de qué manera el grupo familiar iba a afrontar
el desarrollo del asunto. Yo nunca he tenido conflictos con la infeccion, es
decir para mi es una condicion de salud como cualquier otra. Nunca tuve
valoraciones morales religiosas que me afectaran de ninguna manera. Tam-
bién en una conversaciéon con mi padre me decia: “a usted le va a tocar
mas duro, pero usted tiene con qué, usted tiene con qué afrontar eso, pero
le va a tocar mas duro, simplemente sepa que la lucha no esta aqui, esta
afuera”. Pero esa lucha no fue una lucha con nadie realmente, esa lucha fue
una lucha de la mano con los demas, y en eso se convirtio, en la posibilidad
para poder abrir un camino y ayudar a otras personas a encontrar el camino.
E8C55 (Marin, 2017, p. 74)
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Precisamente, esa dimensién comunitaria nos permite visibilizar la
subjetividad politica, entendida como un entramado de la capacidad
reflexiva, la autonomia, la conciencia de lo histérico y lo publico, que,
en la intersubjetividad, como senalan Alvarado, et al (2008), promueve
transformaciones sociales para la equidad, y que se pone en juego en las
luchas por el reconocimiento en escenarios de salud. En este sentido, la
vulneracién a los propios derechos puede generar mayor empatia, ma-
yor sensibilidad, acerca de las vivencias de los otros, sus potencialidades
y precariedades, y de lo importante que resulta aqui la solidaridad. Las
luchas por el reconocimiento contribuyen al fortalecimiento de la ciuda-
danfia activa, donde se promueve la expresién de los propios derechos y
los derechos de los otros:

Entonces, ademas, se vuelve una dinamica que me permite andar en un
universo empresarial, andar en un universo completamente distinto, urba-
no social, de reconocimiento del otro, y eso fue realmente maravilloso. Y
empieza otro proceso de construccion al interior de mi familia. También de
reconocer que hay mucho que hacer por el otro, que el ndcleo que nosotros
tenemos tan cerrado en el grupo familiar tiene muchas responsabilidades
externas y empezd a cambiar un poco la forma de responsabilidad social al
interior de la familia. EBC57 (Marin, 2017, pp. 74-75)

Para finalizar, y a manera de conclusion, se plantea que los programas
de VIH son escenarios muy potentes en clave de garantia al goce efectivo e
integral del derecho a la salud de los HSH con VIH. Toda vez que en estos
espacios no solo se recibe atencion por parte de profesionales de la salud y
se obtienen medicamentos, sino que se posibilita la construccion de relacio-
nes afectivas del orden del reconocimiento, lo cual contribuye a tener una
mejor experiencia con el diagnéstico. Esto es asi debido a que para muchas
personas que viven con VIH estos son los unicos escenarios donde pueden
hablar acerca de sexualidad y de VIH de una manera que no logran hacerlo
con otras personas, aiin mas si se tiene en cuenta la historia de estigma y
discriminacion relacionada con la enfermedad y con la diversidad sexual.
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Pese a lo anterior, la experiencia de algunos HSH con VIH es frustran-
te en este sentido, pues los programas de VIH, en lugar de constituirse
en espacios de garantia de derechos y de contencién emocional, resul-
tan en espacios donde se vulneran sus derechos a través de sefalamien-
tos moralistas, barreras administrativas, entre otras formas de menospre-
cio, que pueden llevar hasta el abandono terapéutico. Ante este tipo de
escenarios, la subjetividad politica de las personas con VIH, su dimensién
comunitaria, su sensibilidad ante la vulneracién a los derechos de otros y
la construccién de redes de acompafamiento, se pone en juego en sus
luchas por el reconocimiento integral de derechos ante el sistema y los
servicios de salud, buscando eliminar las practicas de menosprecio que
los reduce a simples portadores y que desconocen su integralidad como

seres humanos legitimos.
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