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Resumen: Este trabajo es un andlisis de una de las unidades existentes en el Hospital General
Universitario Gregorio Marafidén que trabaja con pacientes infectados/as por VIH, con el fin de dar
a conocer las intervenciones realizadas por los/as trabajadores/as sociales de esta unidad, desde
el inicio y puesta en funcionamiento en el afno 1997 con los primeros casos, hasta la actualidad
(2021), asi como la realidad social que viven los/as pacientes que conviven con la enfermedad
con respecto a la exclusion social que sufren.

Para la realizacion de este articulo se observé el funcionamiento de la Unidad durante cuatro dias
junto con informacion obtenida de los relatos de las dos trabajadoras sociales cuya trayectoria
profesional se basa en la actuaciénn con estos/as pacientes.
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Abstract: This work is an analysis of one of the existing units at the Gregorio Maranén General
University Hospital that works with HIV-infected patients, in order to publicize the interventions
carried out by the social workers of this unit, from the beginning and commissioning in 1997 with
the first cases, to the present (2021), as well as the social reality experienced by patients who live
with the disease with respect to the social exclusion they suffer.

To carry out this article, the operation of the Unit was observed for four days together with
information obtained from the reports of the two social workers whose professional career is
based on working with these patients.
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El Estigma es un “atributo que desacredita socialmente a quien lo
soporta, que queda sometido a reacciones adversas, de hostilidad y de
rechazo, que favorecen la soledad y el aislamiento social”.

(Goffman, 1963)

1. INTRODUCCION

El objetivo de este articulo es realizar un analisis sobre la vulnerabilidad y la exclusion
social en pacientes con Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH), desde los inicios
de la enfermedad, con la aparicién de los primeros casos de enfermos/as de VIH,
en los anos 80, hasta la actualidad. Asimismo, tiene como objeto dar a conocer una
unidad Ubicada en el Hospital General Universitario Gregorio Marafién, donde no solo
se realizan funciones clinicas sino también sociales, con un equipo multidisciplinar, a fin
de favorecer la inclusion en la sociedad.

Para la realizacion del articulo, se observé el funcionamiento de la Unidad durante
cuatro dias y se incluye en este, informacion obtenida de conversaciones con M.2 Luisa
Fernandez Rodriguez y Rosa M.2 Ortega Sanz, trabajadoras sociales, cuya trayectoria
profesional se ha basado y se basa en el trabajo diario con estos/as pacientes. Se
considera que su vision profesional podia dar un enfoque importante de la evolucion de
estas personas en diferentes niveles y en un periodo de tiempo acotado por su trabajo
con ellos/as.

Es cierto que el conocimiento de larealidad y la evolucion de la enfermedad han provocado
una mejora de las condiciones fisicas del/de la paciente, ésta no llega a desaparecer,
lamentablemente los avances cientificos no han permitido encontrar una cura, por lo que
esa mejora deriva en que el/la paciente se convierta en un/a enfermo/a crénico/a.

2. ORIGENES DE LA ENFERMEDAD

Los/as investigadores/as sitUan el origen del virus en humanos alrededor de 1930
basandose en calculos cientificos sobre el tiempo que tardarian las distintas cepas
del VIH en evolucionar (National Geographic, 2021). Pero el SIDA no fue descubierto
hasta principios de la década de los 80, iniciando una nueva péagina en la historia de
las enfermedades, de la medicina y probablemente de la humanidad.
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Los primeros casos se detectaron entre homosexuales de Nueva York y California (Centro
para el Control y Prevencion de Enfermedades de EE.UU.). Estas personas padecian
enfermedades como el sarcoma de Kaposi, un tipo raro de cancer de piel e infecciones
pulmonares. Aunque estos casos fueron los primeros en salir a la luz, se cree que el SIDA
se origind en Africa donde algunos primates albergan un virus similar. En la actualidad
contintia siendo una incégnita como se transmitid la enfermedad de simios a humanos/as.

En Espana, el primer enfermo de SIDA fallecié en el Hospital Vall d’Hebréon de
Barcelona, fue diagnosticado como tal en octubre de 1981. En 1993 se identifico el
virus causante de la enfermedad (Barre-Sinoussi, 1993), en ese momento, el acronimo
SIDA (Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida) se convierte en el nombre de la
enfermedad producida por el VIH (Virus de Inmunodeficiencia Humana).

Existen pacientes infectados/as por VIH en todos los paises y segun informes de
ONUSIDA (s.f.), en 2020 habia en el mundo unos 37,7 millones de personas infectadas
por el VIH, de ellas 1,7 millones son menores de 15 afos.

Segun el informe de VIH SIDA de 2021 del Ministerio de Sanidad, desde el inicio de
la epidemia en Espafna (1981) se han notificado un total de 88 684 casos de esta
enfermedad. Tras alcanzar sus niveles mas elevados a mediados de la década de los
90, el numero de casos notificados ha experimentado un progresivo declive desde
1996 hasta 2020. Se observa un descenso continuado en personas que se inyectan
drogas y casos de transmision heterosexual, mientras que los casos en transmision
por relaciones sexuales homosexuales se mantienen estables. Los casos de SIDA
pediatricos y de transmision vertical disminuyeron drasticamente a partir del ano 1996
y en los Ultimos afos se mantienen en niveles muy bajos.

Hoy en dia no existe una cura para el SIDA, pero si tratamientos que combaten su
aparicion (infoSIDA, 2017). Los medicamentos antivirales consiguen reducir la velocidad
de reproduccion del VIH en el organismo. Estos farmacos deben utilizarse de forma
combinada pues el virus muta con facilidad, creando nuevas cepas a menudo resistentes
al farmaco (Gonzalez, 2010). El progreso de la enfermedad en los/las pacientes
infectados/as por VIH esté determinado por unos marcadores biolégicos entre los cuales
se encuentran los linfocitos CD4 y la carga viral presente en el organismo. Los avances
médicos y tecnoldgicos han convertido la infeccion por VIH en el mundo occidental en
una enfermedad crénica. Actualmente, la calidad y la esperanza de vida de las personas
con VIH podrian equipararse a la de muchas otras personas. Sin embargo, los cambios
en la percepcion social del VIH han sido menos significativos. Sus vias de transmision'y su
asociacion en el imaginario social a grupos socialmente excluidos son causa del estigma
asociado a la infeccion y motivo de discriminacion en distintos ambitos (Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar Social, 2016).
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3. INDICIOS DE EXCLUSION SOCIAL EN ENFERMOS/AS DE VIH

La exclusion en enfermos/as de SIDA se remonta a los afios 80 con la aparicion de
los primeros casos en EE.UU., donde estar enfermo/a de SIDA se consideraba un
castigo por sus conductas sexuales y eran los/las propios/as pacientes los/as Unicos/as
culpables de padecer la enfermedad. Los prejuicios, la desinformacion de la enfermedad
que provocaba un terrible miedo al contagio favorecian que la exclusion social forme
parte de la vida del/de la paciente.

Ladiscriminacion puede aparecer en primer lugar en algunas familias, a consecuencia
de que, tienden a mantener la enfermedad de su ser querido en silencio por miedo a
gue amigos/as y vecinos/as se enteren y puedan adoptar actitudes discriminatorias.
Ademas, puede que sean los/as propios/as familiares los/as que muestren ese
rechazo, negandose, por ejemplo, a comer del mismo plato o separando sus
pertenencias.

Iguales discriminaciones sufrieron estos/as pacientes en el ambito laboral. Los
motivos mas habituales son los cambios en las condiciones de trabajo, la vulneracion
de la confidencialidad de datos clinicos y la solicitud de la prueba del VIH sin tener
relevancia para el puesto. Es cierto que los efectos clinicos que sufrian estos/as
pacientes eran devastadores, las secuelas fisicas y psicoldgicas de los enfermos/as
de SIDA eran visibles ante la sociedad y la mayoria de las personas tenian como
Unica informacion valida, no por ello real, que el SIDA era una enfermedad terminal
que provocaba la muerte, que la posibilidad de contagio era muy alta y que estaba
asociada a determinados colectivos a los cuales parte de la sociedad no daba su
visto bueno.

Los inicios de esta enfermedad fueron muy duros para estos/as pacientes ya que
el desconocimiento sobre los medios de transmisidon de la enfermedad provocod
un rechazo y una discriminacion hacia estas personas por el miedo al contagio. La
vulnerabilidad de estos/as pacientes a la exclusion social tenia dimensiones titanicas.

4. TRAYECTORIA PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL EN LA UNIDAD
DE VALORACION Y ATENCION A LA ASISTENCIA DOMICILIARIA (UVAAD)

Los inicios de la trayectoria profesional de la trabajadora social de la UVAAD del
Hospital Universitario Gregorio Maraién con pacientes con VIH, comenzaron con la
busqueda de respuestas a unas necesidades reales de aquella época que estaban sin
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cobertura y aunque estaban limitados por las instituciones, se realizd un buen trabajo
con los recursos que tenian.

M.2 Luisa Fernandez Rodriguez, una de las trabajadoras sociales de la UVAAD
empezo6 a trabajar con pacientes con VIH/SIDA en el ano 1994 en la recién creada
Oficina Regional de Coordinacion de Acciones frente al VIH-SIDA, el Plan Regional
de SIDA creado en la Comunidad de Madrid a fin de coordinar todos los aspectos
que afectaban a la enfermedad del VIH en la Comunidad. Se abordd desde cémo
se llevaba el VIH en la Atencion Especializada, en Atencion Primaria, en drogas con
personas consumidoras, desde centros penitenciarios, hasta el seguimiento de las
mujeres embarazadas infectadas con VIH, y en los centros educativos.

Su funcién no era ejecutiva, es decir, ellos/as no podian modificar nada, pero si
recomendar a las diferentes instituciones cual era la mejor manera de llevar a cabo
ciertas acciones con el fin de obtener una buena asistencia. La trabajadora social
relata que era una labor dificil ya que no tenian poder de decision y que dependia de la
recepcion de la institucion a las propuestas realizadas.

La trabajadora social de la UVAAD explica que los proyectos piloto que se
plantearon como mas adecuados para la asistencia al VIH, se basaban en la
atencion domiciliaria, dirigidos hacia pacientes que sufrian la sintomatologia de la
enfermedad en su estado mas avanzado. Estas personas no podian acudir por sus
patologias fisicas y psiquicas a las consultas ambulatorias del Hospital y si lo hacian,
dificultaba la posibilidad de recibir el alta hospitalaria ya que en sus domicilios no
podian recibir una asistencia adecuada.

La Unidad Piloto, origen de la Unidad de Valoracion y Atencién a la Asistencia
Domiciliaria comenzé su trabajo en el Area 8 (Hospital de Mdstoles y en colaboracion
con el Hospital Virgen de La Poveda) junto a asociaciones que daba atencién al
SIDA. Al afio de comenzar esta unidad se integra en el Area 1, dentro del Hospital
General Universitario Gregorio Maranén. Segun informa la trabajadora social
de la UVAAD el proyecto se basaba en la intermediacion entre los/as pacientes,
sus familias y el hospital. La unidad se crea con dos médicos/as especialistas en
enfermedades infecciosas, dos enfermeros/as, dos trabajadoras sociales y un/a
psicoélogo/a. Se comprobd que la UVAAD tenia unos resultados satisfactorios,
suponia poder atender clinicamente mejor al paciente y socialmente se hacia una
labor muy importante porque el/la paciente y su nucleo de convivencia recibian la
cobertura de necesidades a nivel social. Los ingresos hospitalarios, asi como la
asistencia a urgencias de los hospitales también disminuyeron, y con esta unidad
se evitaba duplicar servicios.
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5. PERCEPQI()N DEL/DE LA PACIENTE INFECTADO/A POR VIH Y ASIMILACION
DEL DIAGNOSTICO POR SU PARTE. PERCEPCION DE SU FAMILIA Y
AMIGOS/AS CUANDO RECIBIAN LA NOTICIA DE LA ENFERMEDAD

Segun refieren las trabajadoras sociales de la UVAAD, la aceptacion del diagnéstico por
parte del/de la paciente era resignada, los/as pacientes atribuian la enfermedad como
algo mas que les tocaba vivir. La mayoria de los/as pacientes con los que trabajaban
en la UVAAD eran pacientes que provenian de centros penitenciarios o con habitos de
consumo de toxicos, en situaciones sociales dificiles con una problematica muy grave
y con un estado de la enfermedad muy avanzado, por lo que recibian el diagnostico
como otra cosa mas que les tocaba vivir sumada a otras muchas tan graves que
estaban viviendo.

En los inicios de la enfermedad habia un desconocimiento general hacia los modos
de transmision. Pero, a medida que avanzé el tiempo vy las investigaciones, cuando
ya eran conocidos los medios de transmision, esa resignacion se convirtid en rabia
en algunos/as pacientes que se culpaban por su ignorancia y por haberse contagiado
cuando podian haberlo evitado. En estos/as pacientes fue mas dura la asimilacion del
diagndstico por su parte.

Respecto a las familias cercanas de los/as pacientes infectados/as por VIH que las
trabajadoras sociales de la UVAAD atendian indican que, tras superar la sorpresa
inicial, siempre respondian adecuadamente, considerando la enfermedad como otra
etapa mas por la que tenian que pasar con sus familiares. Aparecen unidades familiares
donde mas de un/a hijo/a esta infectado/a de VIH porque compartian material de
consumo de drogas. Surgian muchas dudas sobre los cuidados y la atencion que
debian proporcionarle al/a la paciente. Desde la unidad también daban respuesta a esa
demanda y se publicd un folleto explicativo que se llamaba “Cuidando de alguien con
SIDA”, que tuvo una gran acogida y fue un éxito.

6. DIFERENCIAS SOCIALES PERCIBIDAS SEGUN EL MODO DE CONTAGIO
DEL/DE LA PACIENTE

La diferencia social mas marcada y percibida por las trabajadoras sociales de la UVAAD
es la que realizan los/as propios/as pacientes entre ellos/as mismos/as. La percepcion
que tienen los/as pacientes sobre ellos/as mismos/as y el modo en el que han
contraido la enfermedad, los juicios sociales que emiten los/as propios/as pacientes
al considerar que, por pertenecer a un determinado colectivo, como homosexuales o
drogodependientes, se merecen mas padecer la enfermedad que si ésta hubiera sido
contraida por una intervencion quirdrgica con material contaminado o una transfusion.
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Los/as pacientes infectados/as por una transfusion sanguinea o por cirugias en las que
se utilizé material contaminado se consideraban de algin modo, victimas del sistema.
El procedimiento habia fallado y su enfermedad era una consecuencia muy grave que
ellos/as tenian que asumir por ese gran error cometido por el sistema.

Los/as pacientes se diferenciaban entre ellos/as mismos/as como culpables y victimas,
siendo responsables los/as homosexuales por contagiarse por transmision sexual y
los drogodependientes por infectarse con material de consumo compartido. Estos
prejuicios suponen una dificultad importante a la hora de hacer grupos de trabajo méas
heterogéneos.

Destacan aqui una serie de prejuicios, supuesta moralidad y juicios sociales que
denotan que la enfermedad del SIDA es una enfermedad social. Los/as pacientes no
empatizan entre ellos/as, el padecimiento no es algo que les haya unido y si algo que
produzca rechazo y exclusion social entre ellos/as.

7. COMPARATIVA DE RECURSOS HUMANOS Y MATERIALES PARA LA
INCLUSION SOCIAL DEL/DE LA PACIENTE EN LOS INICIOS DE LA UVAAD
Y EN LA ACTUALIDAD

Se comparan los medios disponibles de la UVAAD, antes y ahora llegando a la
conclusion de que, en el pasado existian recursos exclusivos para el/la paciente VIH,
pero en la actualidad, los recursos no son validos para las personas enfermas de VIH
porgue No se ajustan a sus necesidades.

Las trabajadoras sociales de la UVAAD relatan que en los anos 80-90 existian muchos
mas medios que ahora, sobre todo a nivel asociativo con gran poder de convocatoria.
Existian muchas asociaciones de barrio que habian ido transformando su oferta de
recursos en funcion de las necesidades detectadas y como el SIDA era una necesidad
nueva se ajustaron a su cobertura. También existian diferentes casas de acogida para
pacientes infectados/as por VIH donde no solo se trabajaba sobre el/la enfermo/a de
SIDA y sus necesidades, sino también en acciones de medidas preventivas.

Las organizaciones de personas homosexuales, que siempre han sido muy reivindicativas,
realizaron un papel muy importante y destacable sobre todo en la prevencion, frente a
otros medios de transmision de la enfermedad como puede ser compartir material de
consumo de drogas, donde los/as drogodependientes/as infectados/as se consideraban
mas culpables de la enfermedad, como si ellos/as se lo hubieran buscado.
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En la actualidad, gracias a los avances médicos y tecnoldgicos, la sintomatologia
de la enfermedad ha mejorado hasta el punto de que el/la paciente no llega a una
fase terminal y al fallecimiento, pero si a ser un/a enfermo/a crénico/a, aunque no
parece ser percibido asi por la sociedad ni por las instituciones. La situacion de
los/as enfermos/as de VIH se ha normalizado, aparentemente, repercutiendo en un
recorte de recursos destinados a ellos/as.

Muchas asociaciones fueron desapareciendo al dejar de percibir las subvenciones
destinadas a ellas, y en la actualidad tan solo queda una casa de acogida para pacientes
con esta enfermedad, siendo gran parte de los/as pacientes con VIH derivados a otros
recursos que no tiene la cobertura de necesidades especifica que estas personas
requieren.

Respecto al tema del reconocimiento de discapacidad y de las pensiones no
contributivas ha habido un cambio importante en el tiempo. Las trabajadoras sociales
de la UVAAD indican que antes el/la paciente con VIH no precisaba valoracion y
directamente se le otorgaba el 65 % de discapacidad (debido al deterioro fisico y las
dificultades sociales que conlleva la infeccion) y como consecuencia, tenia derecho
a diferentes prestaciones. Hoy en dia, si necesitan la valoracion del Centro Base por
parte de los/as profesionales sanitarios y del/de la trabajador/a social. Si estos agentes
consideran que la enfermedad esté controlada, al/a la paciente a veces no se le
reconoce ni el 33 % de discapacidad, cerrandole asi la puerta para solicitar diferentes
recursos y prestaciones.

Desde la UVAAD se considera normal que ahora los/as pacientes se sometan a una
valoracion por parte del Centro Base, es evidente que existe una mejoria clinica si la
persona sigue un tratamiento adecuado, pero existen otros aspectos que requieren
una valoracion en profundidad, como la situacion social y personal de ésta. Muchos/as
de estos/as pacientes no han adquirido habilidades sociales y/o estrategias necesarias
de aplicacion en diferentes escenarios sociales, por lo que es dificil que lleguen a
conseguir una reinsercion laboral, por ejemplo. Siles quitas su grado de discapacidad,
si les quitas los pocos recursos a los que pueden acceder con ello, se les quitas todo,
aumentando su vulnerabilidad de exclusion social.

La crisis econdmica de 2008 concatenada a la crisis actual que estamos atravesando

en Espana tras la pandemia, sumado a la normalizacion de la enfermedad ha derivado
en un importante recorte de recursos destinados a pacientes con VIH.
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8. OBJETIVOS DE INCLUSION SOCIAL DEL/DE LA PACIENTE CON VIH QUE
PERSIGUE LA UVAAD

El objetivo principal de la UVAAD es clinico, siendo la adherencia del/de la paciente al
tratamiento como la premisa mas importante. El equipo interdisciplinar de la unidad
persigue esta finalidad considerando que el cumplimiento de este objetivo irradia
positivamente en conseguir otros fines sociales y viceversa.

Si el/la paciente hace una buena adherencia al tratamiento y se toma bien la medicacion
influye favorablemente en él/ella 'y en la obtencién de otros recursos y de cumplir otros
propositos sociales que también se persiguen.

En los inicios de la UVAAD era imposible pensar en una reinsercion laboral del/de
la paciente debido a su estado fisico, tampoco en que recibiesen formacion, y lo
maximo que se podia conseguir para ellos/as, eran pequenas actividades de ocio,
muy sencillas, donde se buscaba Unicamente la interaccion social de la persona con
otras personas, ya que el deterioro que sufria el/la paciente a causa de su enfermedad
hacia impensable la posibilidad de que este pudiera trabajar o formarse.

Actualmente, desde la UVAAD si que se trabaja la insercion laboral, los/as profesionales
de la unidad hacen de enlace en varias ocasiones entre empresa y el/la paciente.
Contactan con centros especiales de empleo o fundaciones que trabajan con empresas
que contratan personas con discapacidad reconocida para solicitar entrevistas
laborales con el/la paciente. También hacen de enlace en otros aspectos, tales como el
consumo de drogas para derivacion de pacientes cuando el consumo esta controlado
0 bien para la administracion de metadona.

En la UVAAD se trabaja también con abogados/as y juzgados elaborando informes de
pacientes que aun tiene causas pendientes con la justicia, pero cuyo ingreso en prision
no seria beneficioso para él/ella y donde se pueda sustituir la pena por trabajos en
beneficio a la comunidad con una supervision por parte de la unidad.

Se realiza acompanamientos de los/as pacientes, apoyando a estos/as en sus
carencias, muchos de ellos/as tienen miedo a la interaccion en diferentes escenarios
sociales, presentan analfabetismo y no entienden bien las instrucciones que reciben
o las citas que tienen. También existe un miedo al rechazo, a la discriminacion y
otros/as sufren un deterioro cognitivo que les impide su independencia para realizar
algunas gestiones.
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9. EXCLUSION SOCIAL PERCIBIDA POR EL/LA PACIENTE INFECTADO/A POR VIH

La estigmatizacion de estos/as pacientes también viene derivada por organismos
institucionales, el/la paciente infectado/a por VIH percibe como algunos de los/as
profesionales de la Administracion son quiénes les muestran rechazo.

En ocasiones, el trato recibido por el/la paciente en la gestién de algun recurso de
una institucion varia si el/la paciente va acompanado por un/a profesional o si este va
solo/a. La dureza con la que ha sido tratado/a al principio se relaja cuando ven que
el/la paciente estd acompanado/a por alguien al que ellos/as consideran “normal”. El
aspecto del/de la paciente, su nivel cultural, su modo de hablar es un condicionante
que provoca que el personal que trabaja en la Administracion ponga una barrera ente
ellos/as y los/as pacientes.

Incluso los/as propios/as compaferos/as del hospital, profesionales con conocimiento
clinico de la enfermedad, pero con prejuicios hacia estos/as pacientes, critican la
existencia de esta Unidad argumentando que podrian atender a otro tipo de personas
con enfermedades crénicas de otra indole. Pero recurriendo al Cédigo Deontoldgico,
los principios reflejados en el decanato son cumplidos por la UVAAD. El SIDA es una
enfermedad social, una patologia que produce discriminacion y rechazo y desde esta
unidad no solo se realizan funciones clinicas, sino también sociales y psicolégicas.

Se cuestiona socialmente si el gasto invertido en recursos para estos/as pacientes es
merecido por ellos/as 0 no, ya que, se les culpabiliza de su situacion, de su enfermedad,
volviendo de nuevo a si el contagio de la enfermedad es el castigo recibido por los
patrones de vida que han llevado.

Las trabajadoras sociales de la UVAAD recuerdan como la creacion de la narcosala en
Las Barranquillas derivd en muchas criticas por parte de la sociedad, que se preguntaba
alarmada como un/a sanitario/a iba a ensefar a pincharse a un/a consumidor/a de
drogas. No podian entender que la educacion sanitaria que se les proporcionaba era
fundamentalmente para reducir el dafio, se proporcionaba material estéril y desechable
para el consumo y asi evitar que compartieran agujas y jeringuillas y reducir la propagacion
del VIH, ya que el/la consumidor/a de drogas va a seguir consumiendo, asi al menos se
intenta conseguir que lo haga en unas condiciones higiénicas adecuadas.

Pero pese a todo este rechazo y estos prejuicios visibles para los/as pacientes
infectados/as con VIH, ellos/as no suelen manifestar muchas quejas o no todas las
que deberian teniendo en cuenta el trato discriminatorio que reciben. No reclaman su
derecho a un trato igualitario como al resto de personas, aunque la sociedad les trate
injustamente, no son reivindicativos/as con sus derechos.
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Solo en situaciones donde deben enfrentarse a la realidad de su enfermedad y la exclusion
social que supone, es cuando emergen situaciones de panico, como, por ejemplo, a la
hora de tener que realizar un reconocimiento médico para una empresa por un contrato
de trabajo. Superan la fase de la entrevista de trabajo y el paso previo a la insercion laboral
supone un reconocimiento médico que incluye una analitica sanguinea que delatara la
existencia del VIH y con ello el posible rechazo por parte de la empresa a su contratacion,
cerrando su oportunidad de entrar en el mercado laboral.

Los avances en los tratamientos y en la calidad y esperanza de vida de las personas
con VIH han puesto de manifiesto la necesidad de invertir en esfuerzos para dar
respuesta a las demandas y necesidades que las personas con VIH manifiestan con
respecto a su incorporacion al mercado laboral y al mantenimiento de sus puestos de
trabajo (Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, 2016).

Tal y como recoge el documento “Empresas responsables con el VIH y el Sida en
Espana” sobre el impacto en el mercado laboral de las personas infectadas por VIH
las discriminaciones a la hora de optar a nuevos puestos 0 promociones internas
son: el rechazo de los/las companeros/as, los despidos y/o cambios de funciones
injustificados, la falta de confidencialidad y la exigencia de analiticas serolégicas
innecesarias, ya que, entre las vias y modos de transmision del VIH no se incluye el
compartir un espacio de trabajo, esto no supone ningun riesgo de transmision.

Muchas empresas no le dan importancia al VIH, pero si a los antecedentes en la vida
del/de la paciente, si ha tenido conductas delictivas, si ha estado en prision o si es
consumidor/a de drogas. Escenarios donde se asocian los estereotipos tradicionales a
lainfeccion y preocupandose por si esto influira en la responsabilidad del/de la paciente
en su trabajo, cuando quiza el/la paciente se haya contagiado/a por una transmision
vertical 0 una transfusion sanguinea.

Otro estudio, realizado desde el analisis de la perspectiva de las personas con VIH
(Gil de Montes et al., 2009), utilizando indicadores del indice de ONUSIDA para
medir el estigma, hallé también datos reveladores: cerca de un 30 % las personas
con VIH entrevistadas reportaron que se han visto excluidas, en alguna ocasion,
de actividades sociales; aproximadamente un 61 % habian sido victimas en alguna
ocasion de comentarios despectivos o cotilleos por parte de otras personas; cerca
de un 26 % habian sufrido insultos, amenazas o acosos; mas de un 20 % de las
personas participantes en el estudio reportaron que les habia sido denegado algun
servicio de salud en alguna ocasion.

El grado de incomodidad experimenta una tendencia decreciente a través de diferentes
situaciones, con diferencias significativas tanto entre los afios 2008 y 2021 como entre
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los anos 2012 y 2021. La mayor incomodidad se da en el caso de su hijo/a tener
a un/a comparero/a de clase con VIH, seguido de un/a trabajador/a en una tienda
habitual y de un/a companero/a de trabajo. La intencion de evitacion entre quienes
sienten incomodidad ante la presencia de una persona con VIH en general decrece
de forma significativa de 2008 a 2021, pero no entre 2012 y 2021. Los mayores
niveles de evitacion se darian dejando de comprar en una tienda habitual, seguida
de cambiar al/a la hijo/a de colegio y de solicitar el cambio del puesto de trabajo.
Otros estudios consultados sobre la discriminacion y prejuicios asociados al VIH que
actualmente existe en Espana revelan que un porcentaje importante de la poblacion
siente incomodidad ante la presencia de una persona con VIH y también que, dado el
caso, intentarian evitar el contacto con ella.

El prejuicio de la poblacién se traduce en actitudes discriminatorias mas graves
expresadas a través del apoyo a posibles politicas discriminatorias cuya finalidad
seria la segregacion social e incluso fisica de las personas con VIH. En este sentido,
el estudio arroja dos datos significativos: el 7,6 % de la poblacion cree que la ley
deberia obligar a que, en ciertos lugares, las personas con VIH estén separadas
del resto de la poblacion para proteger la salud publica y el 5,5 %, piensa que los
nombres de las personas con VIH deberian hacerse publicos para que la gente que
quisiera pudiera evitarlos.

Los estudios consultados dejan en evidencia la vulnerabilidad de estos/as pacientes
de sufrir exclusion social en diferentes ambitos de sus vidas.

10. CONTAGIO DE LA ENFERMEDAD POR TRANSMISION VERTICAL Y LA
INCLUSION DE ESTOS/AS NINOS/AS EN LA COMUNIDAD EDUCATIVA

La transmision vertical del VIH se produce de una madre gestante infectada por VIH
al feto. Las gestantes en los que se detectan la infeccion en el embarazo acuden a la
unidad con una unica preocupacion, que el bebé nazca sano, que no esté infectado
por el VIH. Esto es algo posible, hoy en dia, siguiendo un tratamiento farmacoldgico y
tomando una serie de medidas preventivas a la hora del nacimiento.

Es muy raro que exista algun caso de recién nacido/a infectado/a por VIH en la
Comunidad de Madrid y los casos que se estan llevando en el hospital infantil son
adolescentes y adultos/as de 18 y 20 anos, infectados/as por transmision vertical, pero
que al llevar toda su historia médica en el hospital infantil, es muy dificil para ellos/as
desligarse y pasar a una consulta de adultos.

30 TRABAJO SOCIAL HOY 3.* Cuatr. 2022, n.° 97 [19-35] ISSN 1134-0991


3.er

Exclusion Social y VIH: Descubriendo la Unidad de Valoracion y Atencion a la Asistencia Domiciliaria
(UVAAD) en el Hospital General Universitario Gregorio Maranon

Respecto a la comunidad educativa, estudios consultados revelan que mas de la mitad
de la poblaciéon se sentiria incomoda si algin/a comparfero/a de colegio de su hijo/a
tuviera el VIH. De los que manifiestan sentir incomodidad, el 40,1 % cambiaria a su
hijo/a de colegio si pudiera (Instituto Nacional de Estadistica, 2004).

Se realizaron multitud de charlas de educacion sanitaria sobre el VIH, informando de
los medios de transmision de la enfermedad y que no suponia un riesgo que los/as
ninos/as compartieran aula con un/a nifno/a infectado por VIH.

11. LA ETIQUETA DE ENFERMEDAD INFECTO-CONTAGIOSA Y LO QUE ELLO
SUPONE

Las trabajadoras sociales de la UVAAD refieren que los/as pacientes con VIH fueron
catalogados/as como pacientes con enfermedad infectocontagiosa, cuando el VIH es
una enfermedad transmisible con medios de transmision conocidos y evitables. Las
consecuencias que esa etiqueta conllevaba fueron devastadoras.

En las residencias publicas y privadas, no se permitia el ingreso de personas mayores
con VIH al considerarse enfermedad infectocontagiosa. En las piscinas municipales se
proporciona el acceso gratuito o con descuentos a las personas que tengan un grado
de discapacidad de al menos un 33 %, como esta condicion también la cumplian los
pacientes con VIH se les exigia también un certificado de no padecer enfermedades
infectocontagiosas.

Todo esto provocd una enorme estigmatizacion y exclusion social de los/as pacientes
con VIH y supuso un gran trabajo de educacion sanitaria explicando que el VIH es una
enfermedad transmisible por medios de transmision conocidos y evitables, que el virus
esta en fluidos corporales y como se produce el contagio.

Estos ecos del pasado, hoy se transforman, y en muchos centros privados se produce
igual discriminacion amparandose en su condicion de recurso privado y bajo la premisa

de la “reserva de derecho de admision”, excusas que justifican de manera socialmente
aceptable que no quieren en sus instalaciones una persona infectada por el VIH.

12. CAMBIO DEL PERFIL DEL/DE LA PACIENTE CON VIH

Las trabajadoras sociales de la UVAAD analizan su bagaje profesional respecto al
perfil del/de la paciente con VIH afirmando que ha cambiado, aunque el perfil del/de la
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paciente de la UVAAD en su mayoria es el de una persona que no puede acudir a las
citas, a una consulta normalizada de atencion a pacientes con VIH, por problemas
psiquicos, de adiccion, de movilidad, cognitivos, econdmicos o conflictos familiares.

Las personas con VIH tienen un perfil de enfermos/as normalizados/as que se
reciben en la consulta de la UVAAD a diario. Aunque las personas infectadas tienen
diferentes niveles econdmicos y culturales prevalece el nimero de pacientes con
mas dificultades.

La forma de contagio del VIH también ha variado, en los inicios de la enfermedad el
perfil del/de la paciente en su mayoria era toxicobmanos/as, aunque el SIDA es una
enfermedad de transmision sexual. El desconocimiento a los medios de transmision
de la enfermedad provocd un elevado nimero de contagios al compartir material
de consumo. Actualmente el consumo de drogas se ha reducido por via parenteral,
provocando un menor nUmero de contagios por esta via entre drogodependientes/as,
lo que no se descarta es que aparezca una nueva moda, o una partida de heroina
inyectable que desenlace en el aumento de nuevo, de este medio de contagio.

Al contrario que con la transmision sexual, el aumento de casos podria deberse al
desconocimiento de los/as jévenes y a la realidad que ellos/as perciben, como que
de SIDA ya nadie muere. Tampoco han visto la época de los/as enfermos/as de SIDA
mas castigados/as por la enfermedad que presentaban un aspecto mas deteriorado y
demacrado, que sufrian las consecuencias mas agresivas de la enfermedad en su fase
terminal hasta que fallecian. A esto se afiade, las nuevas modas como el Bugchasing,
donde se persigue mantener relaciones sexuales con una persona infectada de VIH,
con la intencién de infectarse y controlar la enfermedad desde el primer momento
(Terrén, 2017).

13. PROBLEMA DE SALUD PUBLICA Y GASTO SOCIAL

Elimpacto en lo que a Salud Publica se refiere, se agrava con el temor de un resultado
positivo en la prueba del VIH, motivo por el cual el/la paciente retrasa la deteccion
y el tratamiento de la infeccion produciendo efectos adversos en la salud de los/as
pacientes infectados/as por VIH. Un diagndstico precoz tiene efectos contrarios y
supone una contencion de la enfermedad, ya que es mas posible que la persona
que conoce el diagnostico adopte medidas preventivas. La suma de los estigmas del
VIH, la sexualidad y el consumo de drogas dificulta el establecimiento de estrategias y
politicas de prevencion en nuevos contagios.
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El funcionamiento de la UVAAD supone que los/as pacientes infectados/as por
VIH que acuden a la unidad se tomen el tratamiento de los antivirales de manera
adecuada, realicen un seguimiento médico de la enfermedad ajustando los niveles de
la medicacion en base a los controles que se realizan.

Tener la enfermedad controlada se traduce en una mejoria de estos/as pacientes que
deriva en no necesitar ingresos hospitalarios ni acudir a la urgencia por un agravamiento
de su estado. Todas estas variables suponen un ahorro econémico en cuanto a gasto
sociosanitario se refiere.

14. CONCLUSIONES

Las conclusiones obtenidas después de realizar el analisis del articulo junto con la
informacion consultada se presentan a continuacion.

En los inicios de la UVAAD el sentimiento de los/as pacientes infectados/as por VIH
era de resignacion, de asimilacion de otra etapa dura de su vida que les tocaba vivir.
Desde la unidad se trabajéo mucho en atencion domiciliaria, no solo con el/la paciente,
sino también con su nucleo familiar.

El modo de contagio por el cual el/la paciente habia contraido la enfermedad suponia
una clasificacion social de los/as pacientes en victimas y culpables, siendo las
victimas las personas contagiadas por un fallo del sistema, una transfusion sanguinea
con sangre contaminada o una intervencion quirdrgica con material contaminado,
y los/as culpables los que ante los ojos de una sociedad que no puede evitar el
juicio social eran culpables de estar enfermos/as por los modos de vida que habian
llevado, habitos de consumo de drogas por via parenteral o relaciones sexuales sin
medidas de prevencion.

Laevolucion de los recursos humanos y materiales destinados a las personas infectadas
por VIH desde los inicios de la UVAAD hasta la actualidad ha ido en detrimento. La
crisis econdmica junto con la normalizacion y cronificacion de la enfermedad supone
un recorte importante que afecta seriamente en la baja cobertura de las necesidades
que presentan estos pacientes.

El objetivo principal que persigue la UVAAD es un objetivo clinico principalmente que se
consigue gracias a una buena adherencia del/de la paciente al tratamiento. Junto con
este objetivo clinico se persiguen también otros objetivos sociales y psicoldgicos, tener
la enfermedad controlada, que el/la paciente realice visitas periddicas a la Unidad,
permite a los/las profesionales conocer la evolucion del/de la paciente y ayudarlo/a.
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La enfermedad ha evolucionado positivamente, y de manera abismal, pero no podemos
decir lo mismo de la evolucion de la sociedad hacia las personas infectadas con VIH,
que actualmente siguen mostrando rechazo hacia estos/as pacientes. El/la paciente
que acude a la UVAAD se resigna ante la discriminacion, no reclama como deberia su
derecho a ser tratado/a igual que el resto de las personas.

Tres son las principales caracteristicas asociadas con el estigma hacia las personas
con VIH que le diferencian de otros tipos de estigma. Las dos primeras, percepcion de
gravedad y percepcion de controlabilidad (o atribucion de responsabilidad por haberlo
contraido), hacen que las personas con VIH estén entre los grupos mas rechazados
de la sociedad. La tercera caracteristica, la posibilidad de ser ocultado, es también
definitoria de este estigma y tiene también consecuencias importantes para las
personas con VIH (Sidalava, s. f.).

Las trabajadoras sociales de la UVAAD reivindican que el VIH/SIDA no es una
enfermedad infectocontagiosa ya que es una enfermedad de la cual se conocen los
medios de transmision y estos son evitables.

El perfil del/de la paciente con VIH ha variado a lo largo de estos anos en Espafia, en los
inicios, un porcentaje elevado eran drogodependientes que consumian la droga inyectada
y compartian el material de consumo. También pacientes infectados/as por mantener
relaciones homosexuales sin utilizar medidas preventivas y ninos/as que habian contraido
la enfermedad por transmision vertical. En la actualidad, es muy raro que nazca un/a nifio/a
infectado/a por transmision vertical en la Comunidad de Madrid, el patrén de consumo
de drogas por via parenteral se ha reducido mucho, pero ain se mantienen préacticas
sexuales de riesgo, algo que la trabajadora social de la UVAAD atribuye al conocimiento
por parte de los/as jovenes, que son conocedores/as de que los/as pacientes con SIDA
tienen tratamiento y que no han llegado a ver a una persona con SIDA en su fase terminal.

Se destaca como la Administracion tiene un interés real en que la UVAAD funcione, ya
que una correcta toma de medicacion reduce los ingresos hospitalarios, las estancias
en la urgencia, etc., o que se traduce en un ahorro en gasto publico importante.

No se podria considerar este articulo como las conclusiones de un trabajo de
investigacion ya que se toma como muestra las historias de algunos/as pacientes de
la UVAAD relatadas a través de las trabajadoras sociales, por lo que se hace necesario
destacar que existe un sesgo con respecto a la tipologia del paciente del estudio, pero
también se ha de resaltar la importancia de la muestra ya que las trabajadoras sociales
de la UVAAD no solo aportan informacion de una larga trayectoria profesional sino
también de una unidad Unica en la Comunidad de Madrid.
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