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1. INTRODUCCION: el con-
texto de la aparicion del SIDA
y la asuncion de los riesgos

«La enfermedad, tan legitima-
mente natural como lasalud, se vuel-
ve sinénimo de lo que es ‘contra
natura’ »€S. Sontag, La enfermedad
y sus metdforas).

A partir de comienzos de los afios
80, 1a poblacién del mundo estd expuesta
aun tipo de riesgo totalmente nuevo, que
no responde a los esquemas cldsicos de la
‘transicion epidemiolégica’: conel SIDA,
lo que estd en juego es fundamentalmente
larelacién con el otro, es decir, 1a preocu-
pacién profilactica se torna en un proble-
ma de salud que cuestiona el conjunto de
los vinculos sociales.

Hasta comienzos de los afios 70, el
acceso a las relaciones sexuales constituia,
en su gran mayorfa, un punto de llegada en
la constitucién de la pareja: las primeras
relaciones sexuales podian preceder al
matrimonio o, lo que era mis frecuente,
coincidian con él, es decir, se producian
una vez tomada la decisién de casarse.
Pero, la liberalizacion de las costumbres,
que coincide con otras transformaciones
sociales, invierte de algin modo el proce-
so: desde que se uneunapareja, lasrelacio-
nes sexuales se producen desde que em-

piezan a salir juntos, antes incluso de que
se forme la idea eventual de cohabitar.

Y este modo de vivir la sexualidad
conlleva que el descubrimiento de la
seropositividad haga que el/la afectado/a
renuncie a las relaciones sexuales y/o
sociales, fragilizdndolas hasta el punto de
la separacidn, el aislamiento o la soledad.
El riesgo del VIH es, asi, objeto de una
construccién social que emprende una
evaluacién de las situaciones peligrosas
en funcidn de los saberes, de los juicios
morales y de los estereotipos sociales.
Esta construccion social del riesgo no es,
evidentemente, uniforme ni homogénea
en el conjunto de la sociedad.

Pollack (1988) y Peto et al. (1992)
han mostrado la diversidad de los modos
de exposicién a los riesgos tanto de homo
como de heterosexuales y la disparidad
de las estrategias adoptadas para prote-
gerse: la edad, el sexo, el nivel sociocul-
tural,... constituyen unas variables muy
importantes en la diferenciacién de esas
estrategias; pero también intervienen fac-
tores tales como la forma de asumir la
propiaidentidad sexual, el estadio de eva-
luacién de la relacién (momento de la
seduccidn, familiaridad, ruptura,..), o las
expectativas y el modo de insercién en las
potenciales redes sociales.
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2. DE SIDA Y DE VIH.

La infeccién por el VIH es una in-
feccién transmisible, que puede provocar
un debilitamiento del sistema
inmunolégico de los seres humanos, para
la que no existe en la actualidad ningin
tipo de tratamiento radical que sea efecti-
vo (que la elimine). El SIDA, que se
corresponde con una complicacién de la
infeccién (la forma maés grave de lainfec-
ci6én), se manifiesta al cabo de un largo
periodo durante el que no presenta signos
clinicos. De acuerdo con sus caracterfsti-
cas y su evolucién, la infeccién por el
VIH puede generar graves problemas eco-
ndémicos y sociales y también actitudes de
discrizninacién o de exclusién.

¢ Cémo surge el VIH? Si alguien lo
sabe, lo oculta. En consecuencia, acercar-
se al origen del VIH se presenta como
objeto de formulacién de hipédtesis o in-
cluso de especulaciones mds o menos
plausibles: poblaciones humanas aisla-
das que lo toleran, transmisién por su
antiguo huésped, cierta clase de monos
verdes africanos, experimentos bacterio-
l6gicos que se van de las manos a quienes
los realizan... En definitiva, su origen es
un misterio. Lo que, unido a su stbita
emergenciay su fulminante expansién ha
provocado el desquiciamiento de toda
una percepcién social de la salud y la
seguridad basada en la capacidad de con-
trol de las epidemias por medio de los
desarrollos logrados en el dominio técni-
co y bacteriolégico.

Se supone, siguiendo conlayalarga
tradicién del origen exdgeno (exético y
quizd racista) de las enfermedades que
afectan a Occidente (Sontag, 1996: 135),
que la epidemia surgi6 a finales de los 70
en el Africa subsahariana y que se desa-

rroll6 casi simultdneamente en Norteg-
mérica y BEuropa, via Haiti, pasando j
continuacion a casi todo el resto del mun-
do (América del Sur, Asia del Sur y de]
Sudeste,...). Lo que si se sabe es que desde
el comienzo de la epidemia hasta media-
dos de 1996, la OMS ha detectado
1.393.649 casos, aun cuando estima que

existen mas de 7,7 millones de personas
afectadas porel SIDA (el 90% de ellas en

‘las paises subdesarrollados). Igualmente,

aesafecha, la OMS establecid la existen-
cia de 21 millones de personas seroposi-
tivas, delas que 800.000 son nifios y cerca
de diez millones mujeres.

La vigilancia del desarrollo de la
epidemia se basa sobre todo en el recuen-
to de los casos de SIDA, declaradosen la
casi totalidad de los paises. Estos repre-
sentan, desde luego, la parte visible del
iceberg, ya que como el perfodo de
incubacién entre la contaminacién y la
aparicién del SIDA es de 7 a 11 afios, los
datos de esta vigilancia reflejan la situa-
ci6n de la contaminacién por el VIH de
hace una decena de afios. En total, segtin
la Comisién Europea, se estima que, para
el afio 2000 habra no menos de 40 millo-
nes de enfermos de SIDA en todo el
mundo (el 80% en los paises subdesatro-
llados).

Pero detrés de las cifras se desarro-
lla toda una tragedia humana y social que
afecta -las cifras lo apuntan- sobre todo a
los sectores sociales y paises mas pobres
y con menos recursos de toda indole-
incluidos los de conocimiento- paraafron-
tar el riesgo que la epidemia (pandemia
seria una denominacién mas apropiada)
supone.
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12.1. La transmision del VIH.

Los modos de transmisién del VIH
han sido perfectamente identificados. Hoy
sabemos, con la certeza que el actual
conocimiento sobre el SIDA permite te-
ner, que las vias de transmisién del virus
son tres, y sélo tres:
1°. De la madre al nifio, durante el emba-
razo, en el parto o en el amamanta-
miento.

7°. A través de utensilios cortantes donde
se produzca el contacto de un torrente
sanguineo a otro, siendo la vid mas
frecuente lade compartir agujas infec-
tadas por individuos ya portadores del
VIH.

3°. Por medig de las relaciones sexuales
de penetrﬁ‘cién (anal, vaginal u oral)
desprotegidas, es decir, sin que se uti-
licen métodos de barrera tales como
los preservativos masculinos o feme-
ninos o el papel de pléstico (el que se
utiliza para envolver alimentos).

Es importante sefialar la relacién
directa que, en un principio, se hacia de la
transmisién del VIH con determinados
grupos de personas: ésta estaba vinculada
unicamente, desde este pardmetro expli-
cativo, a aquellos grupos de personas que
fueron denominados como ‘grupos de
riesgo’, y que estaban representados fun-
damentalmente por:

a) Los homosexuales varones.

b) Losusuarios, mayoritariamente varo-
nes, de drogas inyectables.

c¢) Los hemofilicos.

d) Laspersonas con una vida sexual pro-
miscua (englobando aqui a homo-
sexuales varones y a prostitutas).

Todavia hoy, el nivel de confusién
existente en la sociedad en torno a esta
enfermedad hace que parezca que no se

entienda bien que el SIDA lo causa un
virus, es decir, un agente externo que al
introducirse en nuestro organismo produ-
ce unas reacciones mas o menos nocivas
en el mismo. Esto es, no se adquiere el
virus por poseer una determinada forma
de ser, sino por actuar y comportarse (ode
poder hacerlo) de una determinada mane-
ra en relacidn con las vias que permiten el
contagio de la infeccién. Asi, pues, las
prdcticas de riesgo y las condiciones ge-
nerales de vida suponen el mas serio
determinante de laenfermedad del SIDA.
Esdecir, dos materias estrechamente vin-

culadas con los objetivos de la actuacién-

socioeducativa para la salud. De este
modo, y en relacién con los modos de
adquisicién de laenfermedad, el riesgo se
incrementa cuando:

a) existen lesiones preexistentes en las
mucosas (glande, vagina o recto) o
enfermedades de transmisién sexual,
o se produce una gran promiscuidad;
cuando existen situaciones de
marginalizacién de numerosos usua-
rios de drogas o cuando la utilizacién
de ciertos productos (crack, cocaina,
psicotrépicos unidos al alcohol) hace
disminuir la vigilancia;

cuando no existe tratamiento preven-
tivo sobre los nifios seropositivos con-
tagiados por la madre, ya que siendo
todos seropositivos al nacer, no nece-
sariamente estdn contaminados por el
VIH (s6lo poseen los anticuerpos dela
madre).

b)

2.2. La atencion.

El conjunto de las intervenciones
terapéuticas estd orientado aretrasaren lo
posible la aparicién de las complicacio-
nes de la enfermedad, a prevenirlas en la
medida que la situacién lo permita vy,

T N



126

Las tareas de la Educacién para la Salud ante el SIDA y ...

PEDAGOGIA SOCIAL 15.]4

finalmente, a reducir sus consecuencias
cuando se presentan. Toda la atencién
médica debe sopesarse en funcién de los
beneficios que aporta y de los riesgos e
inconvenientes que representa para el
paciente. Por ello, a la hora de optar por
un tratamiento, lo determinante ha de ser
el deseo del enfermo y la preservacién de
su calidad de vida. De ahi la necesidad de
emplear aquellas técnicas y medidas ti-
les para aportar al enfermo de SIDA el
bienestar y los cuidados que necesita:
nutricién por via venosa, control del do-
lor, cuidados higiénicos y de confort, etc.

Los cuidados a domicilio represen-
tan, en ese contexto, una alternativa a la
hospitalizacién y permiten al paciente
evolucionar en su marco de vida habitual.
No obstante, si los cuidados a domicilio
constituyen un medio més confortable
paracuidarse, precisan del establecimiento
de una organizacién rigurosa que incluya
al personal sanitario y al entorno del en-
fermo. Los agentes sociales deben contri-
buir ala estancia domiciliaria y a habilitar
los medios necesarios para garantizarla.
Ademds, permite la continuidad en los
cuidados del enfermo, después de una
hospitalizacién.

2.3. La prevencion.

Sabemos que para favorecer la pre-
vencién de la contaminacién por el VIH
se precisa acentuar el didlogo y el respeto
de los derechos individuales, porque me-
diante esa labor los individuos estdn mas
predispuestos a adoptar y mantener los
comportamientos preventivos. De este
modo, la defensa de los derechos indivi-
duales se inserta en lal6gica de la defensa
de los intereses colectivos.

La prevencién se apoya en medidas
administrativas (porejemplo, lalibre venta

de jeringuillas en las farmacias) y en g]
desarrollo de acciones socioeducativag
que inciten a la modificacién de los com.
portamientos individuales. Estas med;-
das conciernen a toda la poblacién que
debe ser informada sobre laenfermedad y
sobre los medios para prevenirla. Ellg
impone la obligacién de identificar cop
precision el conjunto de riesgos existen-
tes y, por tanto, no puede limitarse a
proporcionar informacién sobre los mo-
dos de contaminacién. Se trata, pues, de
una accién educativa que impida los ries-
gos evitables (negligencia de los factores
de exclusién y aislamiento, adopcion tar-
dia de medidas,...).

Como hemos indicado, ain quedan
muchas personas que no tienen informa-
cién o estdn mal informadas sobre el VIH
y sus modos de transmisién. Las razones
son multiples y, entre ellas, no faltan las
de orden psicolégico, social o cultural.
Por esarazén, la informacién debe seguir
funcionando, aparte de que una informa-
cién regular representa un importante
apoyo para la persistencia de las conduc-
tas individuales de prevencién. Ademas,
una buena informacién contribuye a evi-
tar temores injustificados, a desterrar los
mitos equivocados y a suscitar una acti-
tud de responsabilizacién: las agentes
socioeducativos en el campo de la salud
deben volcarse en esa tarea y actuar
interdisciplinariamente con otros profe-
sionales en aquellos aspectos en que su
capacitacién se vea limitada.

3. POBREZA, PRECARIE-
DAD Y SIDA.

Esconocidalarelacionestrecha que
guardan las condiciones de vida y la salud
de las personas, advirtiendo que la degra-
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dacién de las condiciones de vida tienen
ofectos acumulativos en el deteriorode la
salud y 12 calidad de vida (rentas insufi-
cientes o inestables, sin o con mala vi-
vienda, paro, descualificacion profesio-
nal, mala salud,..), conduciendo a situa-
ciones de precariedad que puedenllegara
una completa exclusién de las formas de
vida social ordinarias.

En realidad, los riesgos de contraer
una enfermedad transmisible no estan
repartidos por igual entre la poblacién: en
todo programa de prevencion o proyecto
de atenci6n y tratamiento es un prerrequi-
sito indispensable la identificacién de los
factores de vulnerabilidad, especialmen-
te en el caso de los extranjeros en situa-
cién irreguﬁr, de las marginados socia-
les, de las personas sin recursos, de los
queno tienenacceso a lasredes de protec-
cién,.... Porque no se trata sélo de proble-
mas tedricos sino que se muestran esen-
ciales en la lucha contrael SIDA. En tales
contextos, el SIDA representa un factor
suplementario en el autobus que conduce
alamarginacién y a su ltima estacion, la
exclusién: la mayoria de las personas
precarizadas, seropositivas o enfermas se
encuentra en una situacion de triple sufri-
miento (somdtico, social y psicolégico)
que entrafia a menudo la ruptura de los
lazos sociales con su entorno. Asi, el
SIDA empeora las disparidades y las des-
igualdades sociales. Pero quienes discri-
minamos somos las personas, creando las
diferencias respecto de las opciones ante
la salud y la enfermedad; el SIDA, a
priori, no discrimina a nadie.

4. MUJERES Y SIDA: LA
FUNCION DEL SISTEMA
DE GENERO.

En general, las condiciones de vida
que afectan a la salud son diferentes para
hombres y mujeres. Pero, enrelacionalos
efectos del SIDA entre las mujeres, sin
duda, el primer factor determinante es el
hecho mismo de ser mujer, ya que esta
categorizacién supone de entrada toda
una serie de circunstancias, de valoracio-
nes, de modos de entender su vida'y lade
los demds adecuada a la asuncién de un
rol o roles socialmente impuestos, si bien
perfectamente cuestionables. Es en este
aspecto que adquiere sentido interrogar-
nos acerca de lo que entendemos cuando
nos aproximamos al binomio mujer/
seropositiva. De hecho, lo que se ha en-
tendido habitualmente de la articula-
cién de este par ‘mujeres positivas’ esque
tales personas eran o siguen siendo perte-
necientes a unas categorfas perfectamen-
te definidas: prostitutas, heroinémanas (o
ambas cosas simultdneamente) o alta-
mente promiscuas; lo cual, desde una
cierta 6ptica antropoldgico-religiosa que
suscita la relaci6n entre padecer una de-
terminada enfermedad y ser culpable de
algin pecado que la origina, las harfa
merecedoras de padecer el contagio de
estaenfermedad. A estas categorizaciones
se les suele vincular otras perfectamente
compatibles conellas: lade seruna madre
mala o poco apropiada, puesto que es
capaz de poner en peligro la vida y el
desarrollo de sus futuros hijos; o, llevado
al extremo, la madre es demonizada cuan-
do se la considera como una asesina im-
placable de los futuros hijos (Klein, 1973).

Sin embargo, si desde el punto de
vista de una apreciacién cientifica serfa
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estéril y erréneo intentar establecer una
conceptualizacién generalizable a partir
de las caracteristicas reunidas por una
sola- oinclusounamuestradeentre ellas-
mujer seropositivay extrapolarlo al resto,
lo mismo viene a suceder con las caracte-
rizaciones que acabamos de resefiar como
tipificadoras de las mujeres portadoras
del SIDA. No obstante debemos intentar
encontrar las explicaciones de esta atri-
bucién de roles y etiquetas volcados so-
bre las mujeres que son seropositivas.
Puestos a ello, creemos que seria equivo-
cado buscar unarespuesta focalizadaiini-
camente en los factores educativos. Pero,
a pesar de ello, la educacién recibida y
transmitida tiene mucho que decir en
todos 18s aspectos que concierne a esta
situacién, especialmente en lo que se re-
fiere a la perpetuacién de los papeles
asignados por el sistema de género y
también en lo que respecta a la transmi-
sién de VIH en las mujeres.

En cada una de las vias de transmi-
sién del virus, las mujeres tiene una par-
cela especifica y unas concepciones de-
terminadas que estan estrechamente rela-
cionadas con un determinado rol que dis-
ta, en muchas ocasiones, de haber sido
escogido por ellas o de ser flexible, es
decir, que responde a las pautas de com-
portamiento social impuestas por el siste-
ma social de género. Y como deciamos,
ésta no es una cuestién despreciable, es-
pecialmente cuando nos percatamos de
que, en los ya casi veinte afios de desarro-
llo de la investigacién acerca del SIDA,
solamente en los dltimos afios se ha in-
cluido las mujeres que no fuesen droga-
dictas o prostitutas en las campafias de
prevencion. Y tampoco estd de mas recor-
dar que este ‘olvido’ quienes lo han paga-
do mds caro han sido aquellas mujeres

infectadas por no sentirse concernidag
por la necesidad de prevenir el SIDA, y3
que ellas no solian aparecer como impl;-
cadas en las campafias informativas sobre
esta enfermedad, en tanto que supuesta-
mente no corrian el riesgo de contraer e}
VIH/SIDA.

En lo que concierne a los elementos
educativos para la salud y a una escala
planetaria, esta situacién nos parece muy
inquietante, ya que muy pobre y deficien-
te ha de ser la accién socioeducativa para
la salud cuando, segtin estimaciones de la
O.M.S., cada minuto que pasa una mujer
se veinfectadade VIH. Y si, como parece
probado, en la actualidad la via de conta-
gio mds frecuente entre las mujeres es la
via sexual, es necesario que nos
interrroguemos acerca del modo en que
estamos educados/as en materia sexual,
es decir, qué tipo de informacién y forma-
cién se da directamente a las mujeres y de
qué manera asumen y desarrollan, mas
tarde, esta informacién para que se siga
produciendo el contagio.

Segiin nuestra propia apreciacién
(Sarlet, Garciay Belando, 1996), tanto en
el terreno de la sexualidad como en el
resto de aspectos de la vida, la percepcién
cultural dominante establece un modelo
de ajuste social, segtin el cual el rol de las
mujeres ha de responder a las pautas que
se corresponden con ser sumisa, COmMm-
prensiva, cuidadoray siempre dispuesta a
complacer a los hombres, de los cuales
dependen tanto econémica como senti-
mental o intelectualmente. Por tanto, se
Juega constantemente con las reglas esta-
blecidas por el sistema social de género
que convierte, también en el terreno
sexual, a los hombres en los elementos
activos y capaces de tomar la iniciativa'y
relegan a las mujeres a un estatuto de
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sujeto pasivo, que se manifiesta de modo
particular en su papel de principal
cuidadora de los afectados de SIDA (o de
cualquier otra enfermedad). Tareas que
socialmente ha definido el sistema de
géneroy que se transmiten culturalmente.

5. LAACCION EDUCATIVA
PARA LA SALUD: ACABAR
CON LA IRRACIONALI-
DAD.

Desde el comienzo de la epidemia,
a veces gracias a las propias lagunas de
los ‘expertos’ en la comprensién del fe-
némeno (es una enfermedad de homo-
sexuales y drogadictos,...), se han mani-
festado diverSas actitudes irracionales que
tienen como comin denominador el re-
chazo de las personas seropositivas (cas-
iigo de Dios a los «desviados», «vengan-
zade lanaturaleza», ...). Incluso, algunos
paises han adoptado medidas que vulne-
ran los derechos y libertades de los indi-
viduos afectados (aislamiento clinico,
despido del trabajo,...). La consecuencia
es que muchas personas han sido expulsa-
das de sus trabajos, han tenido que aban-
donar sus domicilios habituales o se han
visto impedidas de asistir a clase en las
escuelas, produciéndose asi lo que se ha
denominado como la ‘tercera epidemia’
del SIDA: el rechazo social a los
Seropositivos.

Eliminar los rasgos dejados por la
irracionalidad (prejuicios, estereotipos,...)
enuna sociedad siempre ha sido una tarea
dificil y no siempre lograda; lo que no
implica que se desista por adelantado. La
Educaci6én para la salud representa un
medio socioeducativo que, con el necesa-
rio apoyo, puede contribuir a eliminar los
mitos que dificultan a muchas personas

7

ser reconocidas como lo que son, esto es,
ciudadanos que tienen derecho a su digni-
dad y a su responsabilidad como seres
humanos. De manera particular, su labor
ha de consistir en hacer desaparecer las
dosis de ignoranciaque sostienen algunas
de esas actitudes de rechazo y alimentan
los mitos sobre el SIDA, haciendo posi-
ble que «atin la enfermedad més prefiada
de significado puede convertirse en nada
mds que una enfermedad» (Sontag, 1996:
171).

Légicamente el objetivo es doble:
evitar la marginalizacién de los afectados
por el virus y crear nuevos marcos de
relacion social que faciliten una mejora
general de las condiciones de salud y de
calidad de vida. Objetivos que han de
situarse dentro de la garantia de los dere-
chos de los afectados, como son el dere-
cho al trabajo y su adaptacién a las carac-
teristicas del enfermo (bajas de enferme-
dad, condiciones del puesto de trabajo,...),
el derecho a la educacion, el derecho a las
prestaciones y los derechos sociales, a
pensién de invalidez, a la vivienda, a la
atencidn sanitaria (hospitalaria y a domi-
cilio), a las ayudas sociales (salario so-
cial, educacién especial, prestaciones por
invalidez)...y que deben incluir a todas las
personas cualquiera que sea su nacionali-
dad o su situacién legal.

En la préctica, el aislamiento de las
personas infectadas no sélo no soluciona
el problema sino que la agrava y provoca
otros nuevos: los portadores del VIH y los
enfermos de SIDA se alejardn del sistema
sanitario, estardin menos informados y
cuidados,...,conlo quelaepidemiatendra
menos posibilidades de control. A su vez,
el miedo a la segregacién y a la exclusion
puede hacer que el portador reaccione
negativamente (no informando de su si-
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tuacién) e incrementando las posibilida-
des de transmisién del virus en las rela-
ciones socialesy sexuales, en los acciden-
tes, en los servicios sanitarios, etc. Por
tanto, el clima de respeto, de compren-
siény de solidaridad -imprescindible para
adoptar medidas para prevenir las trans-
misién-, es también un seguro para la
propia sociedad.

5.1. Acompaiiamiento social y SIDA.

El concepto de ‘acompafiamiento’
ha sido utilizado con toda su.fuerza sim-
bélica en Ciencias de la Educacién desde
hace unos veinte afios. Laacciénde acom-
pafiamiento pedagdégico se define como
larelacién que se establece entre un acom-
pafiante (maestro, guia, orientador, po-
seedor de un conocimiento,...) y un acom-
pafiado (alguien en situacién de apren-
der). Enellalas relaciones son desiguales
y se tiene en cuenta el ritmo de aprendiza-
je. Este acompafiamiento (no prescrito
por la ley) es uno de los modelos de
accién educativa en relacién con las per-
sonas seropositivas y se establece como
resultado de una negociacién contractual
libre mediante la cual se intenta que el
enfermo actiie responsablemente a cam-
bio de ser ayudado a acceder a los recur-
sos de todo orden disponibles.

El acompafiamiento social de las
personas seropositivas requiere de los
agentes socioeducativos una moviliza-
cién general de sus competencias profe-
sionales y generales: comprension de la
persona, de los medios para acrecentar
sus recursos personales y los de su entor-
no para hacer frente a la situacién y mejo-
rar su calidad de vida; conocimiento de
los servicios, de la legislacién y desarro-
llos reglamentarios, de los grupos socia-
les de apoyo, de las redes asociativas y

comunitarias,... Representa, pues, un se-
rio reto para la accién educativa para la
salud, asi como un aprendizaje préctico
delacomplejidad social de laenfermedad
puestaderelieve porel SIDA, alavez que
pone de manifiesto la inadecuacién de
una accién profesional aislada: la accién
socioeducativa contra el SIDA requiere
un trabajo pluri e interdisciplinar que
asocie diversas competencias y saberes
profesionales y de una actuacién trans-
versal que coordine y utilice sinérgica-
mente los recursos de las diversas estruc-
turas y organismos comunitarios e insti-
tucionales (hospitales, escuelas, servicios
sociales, administraciones, organizacio-
nes ciudadanas, voluntariado,...). Toda

una actuacién educativa que se orienta a

prevenir la marginacién y la exclusién

apoyando otras acciones promocionales
enfavordelasalud y la calidad de vidade

los enfermos conjuntamente con ellos y

para la que se precisa:

a) determinar las prioridades: vivienda,
acceso a los derechos sociales,...

b) apoyarlosproyectos: reanudarlos vin-
culos con los préximos, adquirir una
formacién profesional, tomarse unas
vacaciones, organizar el ocio,...

¢) abordar, si el afectado lo desea, la
evolucién de su estado de salud, el
porvenir de su familia, el entierro,...

5.2.Salud, SIDA ymovimientos ciu-
dadanos.

La aparicién del movimiento ciuda-
dano Anti-SIDA se inscribe en la 16gica
de la asuncién activa por parte de la
comunidad de las temdticas que le afectan
directamente: salud, educacion, trabajo,
ecologia, libertades piblicas e individua-
les,... En la practica, este movimiento ha
canalizado laenergias de los afectados de
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VIH/SIDA o en situacidn de riesgo en la
bisqueda de soluciones y de un trata-
miento digno y ha puesto en marcha me-
canismos de accidn solidaria del resto de
la comunidad, a la vez que ha realizado
una importante labor informativa y edu-
cativa para la prevencién de la infeccién
entre el conjunto de la poblacién y se ha
introducido en los lugares concurridos
por personas con practicas de riesgo. Al
mismo tiempo, ha servido como canal de
circulacién de los recursos de todo tipo
(asesoramiento legal, apoyo psicosocial a
afectados y familias, orientacidn,...) pro-
cedentes de las instituciones y 1a comuni-
dad.

Este movimiento se ha estructurado
en las llamadas ONG contra el SIDA
(ONG/SIDA, Comités Anti-SIDA),...)
que, en un primer momento, atendieron
las necesidades psicolégicas y sociales de
los afectados por el SIDA para pasar, méas
tarde, a ampliar su radio de accién al
entorno inmediato y, finalmente, realizar
una actuacién informativa y educativa
sobre el conjunto de la sociedad y ciertos
sectores especificos. Este movimiento
parece haber asumido la tesis de Mahler
(1988) segtin la cual, ante las pocas pro-
babilidades de disponer de una vacuna o
de tratamiento para la poblacién en gene-
ral durante muchos afios, e incluso si se
dispusiese de esos recursos, la educacion
es la clave para prevenir la ulterior propa-
gacién de la infeccidn.

3.3.Educacion paralasalud y SIDA.

Es posible que, desde un punto de
vista analitico-conceptual, sea vilida la
diferenciaci6én que a veces se realizaentre
promocién de la salud (funcién de aten-
cién a la salud) y Educaci6n para la salud
(categoria funcional y metodoldgica del

procesodeensefianza). Sinembargo, des-
de una perspectiva operativa, tal distin-
ci6n carece de sentido, dado que la Edu-
cacién para la salud es, funcionalmente,
el mejor método de intervencién que co-
nocemos parapromover lasalud. Adapta-
dos a la problemadticas suscitada por el
VIH/SIDA, los objetivos de laEducacién
para la salud serian basicamente los si-
guiente:

1°. Hacer que los individuos y grupos
acepten la salud como un valor funda-
mental y como un patrimonio de la
comunidad, responsabilizandose de su
promocién tanto individual como co-
lectivamente.

Modificarlas pautas y habitos de com-
portamiento que suponen un riesgo de
contraer el VIH.

Que la poblacién adopte y mantenga
voluntariamente précticas conductua-
les que prevengan la infeccién, incor-
pordndolas a sus formas de vida habi-
tuales y a sus modelos culturales.
Promover la modificacién de los de-
terminantes y factores ambientales (so-
ciales y fisicos) que conducen o faci-
litan las practicas de riesgo.
Capacitar a los enfermos y a su entor-
no para hacer frente a la enfermedad y
sus secuelas (incluida la posibilidad
de la muerte).

Generar en la comunidad las condi-
ciones que permitan la incorporacién
de los afectados ala vidanormal, en la
medida de sus posibilidades y sin obs-
tdculos adicionales a los de la propia
enfermedad.

2°

3°.

4°.

5°.

6°.

Lainformacién de masasy el aseso-
ramiento individual (individualizacién
educativa) debe acompaiiarse del trabajo
socioeducativo con grupos interesados
especificamente en este tema (afectados,
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no afectados o mixtos) y con los niicleos
que configuran las redes sociales de una
comunidad (asociaciones, sindicatos, co-
mités, ...), de modo que la propia comuni-
dad asuma su rol de agente de salud.

5.4. Escuela y SIDA.

La tarea de prevencién del VIH/
SIDA afecta de un modo muy importante
al sector infantil y juvenil de la poblacién:
es sabido que la mayor parte de los afec-
tados por el VIH lo han sido antes de los
18 afios. De ahi que este sectorpoblacional
precise de una accién educativa mas pro-
funda de cara a la prevencién de la infec-
cién, para lo que el marco escolar supone
una ocasién excepcionalmente importan-
te. Po?aue, ademds, sabemos que el SIDA
es, demasiado a menudo, la enfermedad
de la ignorancia, hemos de educar a los
més jévenes para que, en ningin caso, la
infeccién por el VIH siga siendo fruto del
desconocimiento.

La tarea educativa para la salud en
el marco escolar, dadas las ventajas que
para su desarrollo se dan citaen €, es, por
tanto, inaplazable y debe contribuir a que
nifios y jévenes adquieran los conoci-
mientos y actitudes que permitan evitarel
desarrollo de la epidemia entre ellos. Si
este objetivo se consigue, el sistema edu-
cativo se convertird en un potente foco de
irradiacién comunitariaen laluchacontra
el VIH/SIDA; y no sélo en tareas de
prevencidn, sino también en las relativas
a la lucha contra la marginacién y la
segregacion de los afectados, sean estos
docentes o discentes, y el respeto de sus
derechos. Asi mismo, la formacion de los
docentes y su motivacién aparecen como
requisitos esenciales para ganar la partida
contra el VIH/SIDA y sus repercusiones
negativas personales y sociales.

6. ACTUAR SOCIOEDUCA.
TIVAMENTE CONTRA EL
SIDA.

Desde nuestro punto de vista, todo
programa socioeducativo contra el VIH/
SIDA deberia incorporar los siguientes
objetivos:

1) Reducir los riesgos de contaminacidn
por via sexual, sanguinea y materno-
fetal, mediante la prevencion tanto en
medio abierto como penitenciario.

2) Definir y poner en marcha las condi-
ciones de una verdadera Educacién
para la salud, de un aprendizaje del
didlogo para la responsabilizacidén
desde las edades més jovenes, en par-
ticular en medio escolar, con una es-
pecial atencién alaeducacién sexualy
sobre drogas.

3) Aportar los cuidados mads eficaces a
las personas seropositivas o enfermas,
asegurar su acompafiamiento social,
apoyar a los voluntarios y a las fami-
lias de los afectados y reforzar el espi-
ritu de solidaridad entre la poblacién.

4) Favorecer el desarrollo de la investi-
gaci6n y utilizar los resultados obteni-
dos sin demoras innecesarias.

Ello supone que las orientaciones
fundamentales de laaccién educativa para
la salud deben situarse en los tres siguien-
tes ejes: '

a) Articular mas atin la prevencidn, la
investigacién y la atencién, en un en-
foque global y amplio de la salud
publica.

b) Inscribir el combate contra el VIH/
SIDA en el marco de la lucha contrala
pobreza, laprecariedad y la exclusion,
estoes, en la dindmica de bisqueda de
laigualdad, 1a solidaridad y el respeto
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a la dignidad y los derechos de la
persona.

¢) Definir las metodologias de accién
mejor adaptadas a los objetivos de la
lucha contra el SIDA.

6.1. Ir mas alla de lo inmediato.

Mais all4 de las acciones vinculadas
alanecesidad de hacer frente alos proble-
mas inmediatos encontrados por las per-
sonas afectadas porel VIH/SIDA y de los
proyectos establecidos a medio plazo,
apreciamos como imprescindible prever
a mds largo plazo las posibles evolucio-
nes para preparar las respuestas mas ade-
cuadas. Paraello, el método de andlisis de
escenarios aparece como una via adecua-
da para explerar los desarrollos futuros
del VIH/SIDA y su impacto sanitario,
social y econ6mico. Esto comprenderia:

¢ la elaboracién de un modelo con-
ceptual;

e elestablecimientode unabase ana-
litica de partida (en base a la sinte-
sis del conocimiento actualmente
disponible);

e laidentificacion delos factores sus-
ceptibles e modificar significati-
vamente las tendencias negativas
observadas;

* un analisis estructural que permita
distinguir entre esos elementos los
que estardn en el origen de las
transformaciones;

° un andlisis de las estrategias de los
diferentes actores (responsables po-
liticos, asociaciones, profesiona-
les, investigadores,...);

¢ laelaboraciénde losescenarios que
responden a la pregunta «qué ocu-
rrirfa si....». Por ejemplo, qué ocu-
rriria si se descubriese una vacuna o
tratamiento realmente eficaces.

e la determinacién de las posibles
reacciones de los actores sociales
implicados;

* laformulacién y evaluacién de las
posibles estrategias mediante otra
serie de escenarios que integrasen
las opciones politicas contrastadas.

6.2. La gestion socioeducativa de los
programas orientados a los afecta-
dos.

La gestion de los programas dirigi-
dosalos afectados porel VIH/SIDA debe-
ria reunir los siguientes rasgos basicos, en
una perspectiva educativa para la salud:

a) estar centrada en las necesidades de
los usuarios y no en las normas de los
servicios de atencidn;

ser global, teniendo en cuenta los pro-

blemas médicos, sociales y psicoldgi-

cos; ,

c) ser integrada, de modo que se asegure

la atencién a través de los recursos

disponibles (hospitalarios y extrahos-
pitalarios);

ser dindmica, es decir, susceptible de

ser revisada en funcién de la evolu-

ciéndelaepidemiaydelas técnicasde
tratamiento;

e) establecerse a medio plazo, sobrepa-
sando los estrechos marcos estableci-
dos por los presupuestos anuales;

f) ser localizada, para responder a la di-
versidad existente en la distribucién
geOgréﬁcas de los enfermos, las ca-
racteristicas diferenciales (sexo, et-
nia, etc.), los recursos existentes y las
relaciones de los diversos actores pre-
sentes en este ambito.

Esta formade programacién se apo-
yaen laparticipacién de los profesionales
y las estructuras relacionadas conel VIH,
incluidas las asociaciones de usuarios, y

b)

d)
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representalabase del programa ANAIDS,
con sede en Ginebra y dirigido por el Dr.
Peter Piot. Este programa se estructura a
partir de la articulacién de las esfuerzos
de la OMS, del Fondo de las Naciones
Unidas para la Poblacién (FNUAP), del
Programa de las Naciones Unidas para el
Desarrollo (PNUD), de la Organizacién
delas Naciones Unidas para la Educacién
y la Ciencia, del Fondo de las Naciones
Unidas para la Infancia (UNICEF) y del
Banco Mundial para luchar contra la epi-
demiadel SIDA/VIH. Unacondicién inex-
cusable de este modelo de programa es
estar inscrito en una perspectiva de
durabilidad y de continuidad para, ac-
tuando a largo plazo, poder modificar
duradéramente los comportamientos, con
la secreta esperanza de que, un dia antes
de concluir los programas, el SIDA haya
sido vencido.
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