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CALIDAD DE VIDA Y SIDA
REFLEXIONES DESDE LA SOCIOLOGIA
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LA IMPORTANCIA DE ESTUDIAR LA CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON VIH/SIDA PROVIENE
PRINCIPALMENTE DE SU CONSIDERACION NO SOLO COMO ORGANISMO ENFERMO, SINO
COMO PERSONA EN INTERACCION TANTO CON SU MEDIO AMBIENTE FiSICO, COMO CON SU
MEDIO CULTURAL, FAMILIAR Y, EN GENERAL, CON LA SOCIEDAD DE LA CUAL FORMA PARTE.

L aenorme vigencia que el concepto de calidad de
vida ha cobrado en los Gltimos afios proviene de
dos hechos principales. El primero se reficre a la con-
ciencia colectiva adquirida acerca de la responsabili-
dad comin ante los hechos ambientales y ecologicos,
(aspiracion que, por cierto, confiere al concepto su va-
lor planetario, social, comunitario y colectivo), mien-
tras que la segunda surge a partir de la preocupacion
por los aspectos cualitativos y cotidianos de la vida que
el desarrollo econémico sin mds no puede garantizar, y
que otorga al concepto su rostro humano, atento a los
pequefios detalles y a los aspectos mds intimos de la
existencia individual, como el dolor y la felicidad.

En los dltimos afios se ha manifestado cierto con-
senso en considerar la calidad de vida como un cons-
tructo incluyente de todos los factores que impactan so-
bre la vidadel individuo.' A esta posicién nos adherimos,
considerando que en el caso de las personas enfermas el
impacto de la enfermedad mas que ser global en todas
las dreas de sus vidas, se deja sentir con fuerza mayor en
determinados aspectos, particularmente en unos mas que
en otros, segtin las limitaciones fisicas que implique la
propia enfermedad, las creencias de la poblacion acerca
de ésta, la red de apoyo que el individuo reciba por parte
de lasociedad y el tratamiento que le brinden las diferen-
tes instituciones sociales, entre otras cuestiones.

De los diferentes elementos integrantes del con-
cepto de calidad de vida sobresale el de salud. La im-
portancia de este factor es doble porque gran parte de
las actividades diarias pueden estar relacionadas con la
salud, y repercuten en la calidad de vida al afectar el res-
to de los valores o elementos presentes en ella: el traba-
jo. el ocio, la autonomia, las relaciones sociales, elc.




Aunque este efecto en cadena no sea exclusivo del drea
de salud, si es una de sus caracteristicas mas relevantes,
y por lo mismo hasido objeto privilegiado de estudio.”

Conocer la calidad de vida de personas enfer-
mas resulta de gran importancia porque permite la rea-
lizacion de una amplia gama de decisiones: desde las
del punto de vista clinico de aquellos que reciben los
servicios, hasta las del punto de vista social para plani-
ficar programas y politicas en benelficio de las perso-
nas ya afectadas.’

La importancia de estudiar la calidad de vidaen
personas enfermas proviene principalmente de la con-
sideracion del paciente no s6lo como organismo enfer-
mo sino como persona en interaccion tanto con su
medio ambiente fisico como con su medio cultural, fa-
miliar y, en general, con la sociedad de la cual forma
parte. Ademds no se debe obviar el hecho de que de

alein modo se interrelaciona de forma particular con el
personal de salud y también con otros enfermos.

Se debe considerar al enfermo como agente so-
cial que tiene la capacidad de reflexionar en torno a su
problema y que por lo mismo se pregunta por las re-
percusiones de los cuidados médicos en su vida y por
sus necesidades sociales.

De igual modo la correcta evaluacion de la cali-
dad de vida permite indagar sobre el impacto de la
enfermedad y el tratamiento, conocer mejor al enfer-
mo, su evolucion y adaptacion a la enfermedad; ade-
mds de facilitar el conocimiento de los efectos secun-
darios de los tratamientos. Por otra parte ofrece la
posibilidad de evaluar mejor las terapias paliativas,
profundizar sobre la evaluacion de la enfermedad. po-
tenciar la comunicacién médico-paciente y, también,
contribuir a la rehabilitacion de este ultimo.

El estudio de la calidad de vida desde la discipli-
na sociolGgica permite analizar, con una vision amplia,
uno de los principales valores del género humano: su
salud, determinante muy importante en la calidad de
vida y que repercute en el resto de los elementos y
valores presentes en ella.

Resulta ttil sefalar que desde el enfoque sociolo-
gico pueden analizarse cudles son las dreas mads vulne-
rables a ser danadas, alteradas o simplemente modifica-
das en la vida de una persona enferma y como esto, a su
vez, repercute en el desenvolvimiento del propio indivi-
duoy de la sociedad, pasando por las diferentes esca-
las: anivel de grupo, en la vida familiar, en la comunidad,
y también a nivel institucional. Por otra parte, propicia
explorar como el condicionamiento social repercute en
todo aquello que los individuos asocian con estar enfer-
mos o sanos, las ideas que la sociedad posee respecto a
una determinada enfermedad y como actiia esto sobre
la forma de sentirse la persona enferma.

Dentro del Programa Global de la OMS sobre el
STDA (Onusida), el tema de la calidad de vida se estd
asumiendo como un asunto prioritario. Se plantea la ne-
cesidad de que los ensayos clinicos de la enfermedad
por VIH siempre deben incorporar medidas de la cali-
dad de vida que abarquen el funcionamiento fisico, so-
cial y sexual, la vida laboral, la imagen corporal, moral,
el ajuste psicosocial, el impacto econdmico, y asi suce-
sivamente. De ahi nuestro interés en este estudio.”

Es importante destacar que, debido a las carac-
teristicas de la poblacion en que se descubrio esta
enfermedad (jovenes homosexuales masculinos, dro-
eadictos y luego personas con una vida sexual desor-
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denada e inestable), la misma
ha sido y atin continia siendo
objeto de gran estigma social
lo que ha afectado a las per-
sonas con dicha patologia.®

Estas dimensiones rele-
vantes de la enfermedad invi-
tan a su comprension socio-
logica. Este interés contempla
igualmente el hecho de que el
tema del SIDA se relaciona
con otros muchos aspectos
como la sexualidad, la muer-
te, los prejuicios, la soledad,
el destiguramiento, la incapa-
cidad, el dolor, las pérdidas,
elluto, la discriminacién, el ra-
cismo, el riesgo, el aislamien-
to, la dependencia y la procreacion. Una persona que
vive con VIH/ SIDA atraviesa a lo largo de toda su
infeccién por una serie de situaciones estresantes que
pueden angustiarla, ademds del impacto que les pro-
voca conocer su diagndstico.®

En una investigacion llevada a cabo en 2000, se
realizo un estudio de la calidad vida en personas porta-
doras del VIH y/o enfermas del SIDA. Se investigé un
Equipo de Ayuda Mutua de personas viviendo con VIH/
SIDA acogidos al Sistema Atencion Ambulatoria resi-
dentes en la Ciudad de La Habana, el cual se constituyo
desde hace mas de tres afios para reunirse cada jueves
en la Parroquia de Nuestra Sefiora de Montserrat, si-
tuada en el municipio Centro Habana. El Padre de esta
parroquia, sensibilizado con estas personas, les posibili-
t6 esta Iglesia como lugar de encuentro, independiente-
mente de las creencias religiosas de dichos individuos.

La poblacién estudiada estaba compuesta en su
totalidad por hombres, quienes son los que mas fre-
cuentan este lugar para un universo de 62 sujetos.

El equipo de Autoayuda constituye un espacio
de encuentro, donde estas personas se sienten iguales,
sin presiones sociales, donde logran comunicarse libre-
mente, desprovistos de lo que socialmente significa ser
un seropositivo y/o un homosexual. Esta oportunidad
de intercambio de ideas, de temores, de preocupacio-
nes y de sus interioridades con sus semejantes les ayu-
da a expresarse sin la tension social del mundo exte-
rior, sin el temor al rechazo o alano aceptacién.

Como se expresd anteriormente, estas personas
se encuentran acogidas al Sistema de Atencién Ambu-

OTRO DE LOS COMPONENTES ESEN-
CIALES DE LA CALIDAD DE VIDA ES LA
VISION QUE, DEL FUTURO, POSEAN
LOS INDIVIDUOS. NO TENER CONS-
CIENTEMENTE ANTICIPADO LO QUE SE
QUIERE, DA AL INDIVIDUO UNA POSI-
CION PASIVA O REACTIVA ANTE LA
VIDA Y LOS ACONTECIMIENTOS QUE
SE SUCEDEN; SIN EMBARGO, PREVER
DE ANTEMANO LOS PASOS O TRAYEC-
TORIAS QUE SE DESEAN SEGUIR, ES
UNA ACTITUD ACTIVA Y TRANSFOR-
MADORA HACIA LA REALIDAD, QUE
PROPICIA UNA MEJOR ADAPTACION
DE ESTE CON SU MEDIO.

latoria que brinda atencién o
seguimiento médico a las per-
sonas viviendo con VIH en
su comunidad. Al respecto
cabe sefialar que el hecho de
estar integrados a la comu-
nidad les amplia los espacios
de interaccion social y una
mejor incorporacion de su
estado de salud a sus pro-
yectos de vida. Ademds les
posibilita a las personas vi-
viendo con VIH/ SIDA rea-
lizarse con mayor amplitud
en los distintos planos de la
vida: desde el personal, el
familiar, el profesional y el
social.

Los sujetos estudiados incorporaron a su vida su
condicion de enfermos, han aprendido a convivir con su
enfermedad y con las limitaciones que de ella se derivan.
Es a partir de esta asuncién de su rol de enfermos que
hacen sus valoraciones y se proyectan en la vida.

Fenomenos de trascendencia contempordnea
como el VIH/SIDA y la evaluacion de la calidad de
vida exigen la complementariedad metodolégica en el
intento de ofrecer aproximaciones a la realidad desde
el prisma de la Sociologia: por eso se combind la apli-
cacion de la metodologia cualitativa con la cuantitativa.

Los mitos, prejuicios y desconocimientos que han
existido en torno al SIDA funcionan en las personas
que rodean a estos seropositivos, lo que determiné que
elrechazo y la discriminacion hayan sido vivencias pre-
sentes en sus experiencias vitales. Esto se hareflejado
en los mds diversos planos de su desenvolvimiento: en
sus relaciones de pareja, de amistades y laborales.

Resulta evidente que el hecho de ser una persona
portadora del VIH, ya sea asintomética o sintomatica,
repercute en la calidad de sus vidas y algunos de sus
componentes quedan subordinados a esta peculiar si-
tuacion de salud. Ello se refiere fundamentalmente a la
satisfaccion con la alimentacion y los medicamentos®
—esferas que ocupan un lugar central en la vida de
estas personas—, el acceso y la permanencia en el
empleo, su visidn de futuro, las relaciones sociales en
general y el manejo ético de su diagndstico.

Se comprobé que la evaluacion que estas perso-
nas hacen de su calidad de vida es una evaluacion por
areas, expresando su insatisfaccion con algunas mas que



con otras, en dependencia de la historia personal de cada
sujeto, del género, ocupacion, nivel de escolaridad,
edad, estado civil, situacion vital, asi como del modo en
que han asumido su enfermedad, la experiencia vivida
con el VIH/SIDA y las representaciones que acerca de
¢sta y de su adscripeidn de género predominen en la
sociedad a la que pertenecen.

Sus principales insatisfacciones estan referidas en
lo fundamental a la alimentacion, los servicios estatales,
el ambiente fisico y la vivienda; aspectos que son igual-
mente criticados por el resto de la poblacién y que indi-
can la influencia del contexto socioecondmico en las va-
loraciones que estos sujetos hacen de su calidad de vida.

Aunque si debe recalcarse que las adversidades
con que se enfrenta cotidianamente la poblacién, para
este grupo en particular se tornan mds agudas y hacen
que los tornen mas vulnerables, porque se adicionan a
su situacion personal, que —ya de por si— es critica
debido a su circunstancia particular de salud.

La familia constituye la principal fuente de apoyo
con que estos sujetos cuentan, esfera que tiene un signi-
ficado especial para estos individuos que precisan, de
modo particular, del amparo y lacomprension familiar.

Otro de los componentes esenciales de la calidad
de vida es la vision que, del futuro, posean los indivi-
duos. No tener conscientemente anticipado lo que se
quiere, da al individuo una posicién pasiva o reactiva
ante la vida y los acontecimientos que se suceden; sin
embargo, prever de antemano los pasos o trayectorias
que se desean seguir, es una actitud activa y transforma-
dora hacia la realidad, que propicia una mejor adapta-
cion de éste con su medio.

Acerca de este elemento, en los sujetos analiza-
dos primé una vision positiva y optimista del mismo y
lo catalogan de «esperanzador», «luminoso», como
«algo bello», «seguro». En estas personas es donde se
concentra la mayor prevision de estrategias que se pro-
ponen estos sujetos, entre los que se destacan los refe-
ridos a la realizacion profesional y laboral; viajar al ex-
tranjero; lograr la estabilidad de pareja, y en un sentido
mads solidario: luchar contra el SIDA y ayudar a las
personas que viven con VIH, como deberes sociales o
humanitarios que se sienten compulsados a cumplir.

También lograr independencia y escribir libros
se hallan dentro de los proyectos futuros que estas
personas piensan encaminar sus esfuerzos. Algunos
de los proyectos que los sujetos estudiados se pro-
ponen son de cardcter econdmico como, por ejem-
plo, «construir una casa».

Entre quienes poseen una percepcion positiva del
futuro también se encuentran aquellos sujetos para los
que sus proyectos futuros son abstractos: «ser feliz»,
«vivirmas intensamente», y reflejan que dichos indivi-
duos no tienen acciones concretas para lograr sus pro-
positos futuros por lo que este indicador no regula el
comportamiento presente de este grupo.

El futuro, para otro subgrupo de los individuos
estudiados, no esta elaborado desde su presente por
lo que toman una actitud pasiva ante éste y sus planes
son imprecisos. Sus proyectos estdn mediados por las
circunstancias externas. En algunos casos giran alre-
dedor de su situacién de salud: en dependencia de la
cura de la enfermedad, y en otros se hallan relaciona-
dos con la situacién econdmica del pafs.

Otra parte de los encuestados tienen una imagen
indefinida del futuro y lo consideran «incierto», «inse-
guro»; lo ven «regular», o prefieren «no pensar» en ello.
A este grupo se le suman aquellos que asumen una po-
sicion evasiva respecto a su futuro. Dichos individuos
no tienen expectativas y asumen una posicion presen-
tista que los hace carecer de planes. No cuentan con
un modelo de lo que aspiran, por lo que nada los im-
pulsa a planificarse para actuar en funcién de propdsi-
tos futuros.

En otra dimension de la perspectiva futura se ubi-
can los que lo perciben en sentido negativo, calificando-
lo como «funesto» y «terrible». Esta percepcion también
comprende a las personas que plantean no poseer ni
hacer planes, asi como a las que mencionan que viven
solamente el presente. Al tener una idea pesimista de su
futuro, la elaboracion de proyectos carece de importan-
cla para estos sujetos, quienes viven su presente sin pro-
ponerse metas para su manana.

Se indag6 si existia alguna relacién entre la fecha
del diagnostico de la infeccidn, su peculiar situacién de
salud y la perspectiva futura de estos sujetos, pero no se
encontrd correlacion entre el tiempo que llevan viviendo
en esas condiciones y sus apreciaciones del futuro.

En el estudio realizado se pudo constatar que es
heterogéneo el modo de evaluar las dreas que confor-
man la calidad de vida, pues algunas son valoradas tanto
en sentido positivo como en sentido negativo, entre las
que resaltan las relaciones con los amigos y la pareja,
asi como la atencién de salud recibida.

En la evaluacion de la calidad de vida de perso-
nas enfermas, un elemento que reviste especial impor-
tancia lo constituyen las propias valoraciones que acerca
de la enfermedad poseen los propios dolientes, mds
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adin en el caso de una dolencia con una connotacion
social tan particular. En este sentido, se encontré la exis-
tencia de varios matices en la elaboracion que los suje-
tos estudiados brindaron acerca de la representacion
que ellos poseen del VIH/SIDA.

Entre ellas, predomina una imagen negativa, aso-
ciada al significado de muerte, destruccion...; incluso,
enuncian que es una enfermedad creada por el propio
hombre. En unos casos refieren que para destruir —«te
va destruyendo lentamente», dicen—y, en otros, ex-
ponen que constituye un freno para la vida inmoral y
que promueve la reflexion: «vino para hacernos pensar
€N nosotros mismos y en los demas».

En esta daltima posicion se nola una vision
culpabilizadora de la enfermedad —es decir, como cas-
tigo a los estilos de vida insanos del hombre—, lo cual
denota una interiorizacion del estigma social de la en-
fermedad, pues ella condena, sanciona al hombre con-
temporaneo que estd asumiendo conductas impropias
del ser humano.

En otra de las tendencias halladas se encuentran
aquellos en los que se ha producido un crecimiento per-

sonal porque consideran que la enfermedad les ha «en-
sefiado a ser mejors.

De otro lado, se colocan las comparaciones del
VIH/SIDA con otra enfermedad, o la valoracion de
que Esta es una enfermedad como otra cualquiera. De-
teniéndome en estas evaluaciones, se puede constatar
que estas comparaciones con enfermedades como el
cancer —una enfermedad severa que igualmente cau-
sa la muerte pero que no tiene el estigma social que ha
caracterizado al VIH/SIDA— indican una posicién de
asimilacion de la enfermedad pero sin la plena interiori-
zacion de los tabties y prejuicios que ella contiene.

De las reflexiones sefaladas durante este trabajo
podemos resumir dos recomendaciones de vital impor-
tancia que constituyen retos para el quehacer cientifi-
co: realizar estudios que desde la Sociologia aborden
el comportamiento del SIDA en nuestro pais, asi como
la problematica de las personas con VIH/ SIDA en las
condiciones concretas de nuestro contexto sociocultural
y economico, ademas debe darse continuidad a los es-
tudios sobre la calidad de vida en personas viviendo
con VIH/ SIDA con un enfoque micro y macro social,
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