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Resumen

Esta investigacion tuvo como objetivo entender la determinacion social del Virus
de Inmunodeficiencia Humana y sus implicaciones para las politicas sociales que
atienden la enfermedad. Se describen las tres dimensiones de la determinacion social de
la salud en el contexto del VIH. Ademas, se analiza la politica local de atencién del VIH
desde el crisol de la Determinacion Social de la Salud como marco conceptual. Para esta
investigacion se utilizd como metodologia cualitativa el estudio de caso y se hizo un
analisis critico del discurso. Se incluyd en el analisis de la informacion, la revision de
documentos, entrevistas a personas claves y a personas con diagnéstico de VIH. Para el
analisis de la informacion, se codificaron los datos en categorias basadas en el marco
conceptual.

Los hallazgos revelaron que el Plan Integrado de Vigilancia, Prevenciony
Tratamiento del VIH en Puerto Rico 2017-2021 esta centrado en el discurso biomédico y
en el discurso del riesgo. Las estrategias de atencién de la enfermedad estan centradas
principalmente en atender aspectos individuales y bioldgicos de la enfermedad. Por otro
lado, prevencién del VIH hace énfasis en cambiar o controlar los comportamientos de
riesgos de las poblaciones clave. Se desprende de los hallazgos que la ausencia de
atencion en los procesos estructurales que determinan la salud de las personas con un
diagnéstico de VIH. Esto incluye: las determinaciones consecuencia de la privatizacion
de los servicios de salud y su mercantilizacion; la pobreza; la ausencia de politicas sobre
educacion sexual, las relaciones coloniales entre Puerto Rico y Estados Unidos; las
relaciones de clase y el debilitamiento de los movimientos sociales que promueven la

participacién politica de las personas con diagnostico positivo.
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Se hace necesario la formulacién de la politica local sobre el VIH desde un
analisis conceptual mas amplio, que considere los aspectos estructurales que determinan
la salud de las personas que viven con VIH. Parte de acercarse al VIH desde la
Determinacién Social de la Salud implica fortalecer la participacién colectiva de las

personas afectadas, atender los procesos econdmicos Y politicos que determinan la salud.
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Abstract

This research had the objective of understand the social determination of the
Human Immunodeficiency Virus and its implications for social policies that address the
disease. The three dimensions of the social determination of health in the context of HIV
are described. In addition, the local HIV policy is analyzed from the Social Determination
of Health as a conceptual framework. For this research, the case study was used as a
qualitative methodology and a critical analysis of the discourse was made. It was included
in the analysis of the information, the review of documents, interviews with key people
and people with a HIV diagnosis. The data was coded into categories based on the
conceptual framework.

The findings revealed that the Integrated Plan for Surveillance, Prevention and
Treatment of HIV in Puerto Rico 2017-2021 is focused on the biomedical discourse and
the risk discourse. Local strategies are mainly focused on addressing individual and
biological aspects of the disease. Furthermore, HIV prevention emphasizes changing or
controlling the risk behaviors of key populations. The findings showed the lack of
attention in the structural cause that determine the health of people with an HIV
diagnosis. This includes: the determinations resulting from the privatization of health
services and turning health into market; poverty; the absence of policies on sexual
education; the colonial relations between Puerto Rico and United States; class relations
and the weakening of social movements that promote political participation of people
with a positive diagnosis.

It is necessary to formulate the local policy on HIV from a broader conceptual
framework, which considers the structural aspects that determine the health of people

living with HIV. Part of approaching HIV from the Social Determination of Health
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implies strengthening the collective participation of affected people, addressing the

economic and political processes that determine health.
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Capitulo I: Introduccion

Esta investigacion esta dirigida a indagar sobre la Determinacion Social de la
Salud en la atencion del Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) en el contexto de
Puerto Rico. A través de la Determinacién Social de la Salud como marco conceptual se
busca comprender como las dimensiones estructurales determinan la atencion del VIH. Se
pretende analizar la relacion dialéctica entre la dimension estructural y la dimensién
particular, para comprender como ocurre la determinacion del VIH. El estudio es uno
cualitativo, donde se utilizara la entrevista a personas con diagndstico positivo de VIH,
asi como a personas claves en el desarrollo e implementacion de las politicas dirigidas a
la atencion del VIH en Puerto Rico. Ademas, se revisara documentos como segunda
estrategia de recopilacion la informacion. Se utilizard como metodologia para el analisis
de la informacion el Anélisis Critico del Discurso.

Antes de comenzar la discusion sobre la atencion del VIH, es necesario plantear
algunas consideraciones generales sobre la salud. Esto permitira contextualizar la
atencion del VIH dentro de un marco mas amplio de aquello que se considera salud o
estar saludable. A través de la historia del capitalismo se ha entendido la salud como la
carencia o ausencia de enfermedad. Particularmente en su etapa monopolica, comandada
por el capital financiero, se define la salud desde una imagen individualista y utilitarista
gue responde a los grandes intereses econdémicos de empresas muktinacionales (Rivera,
2018). Sin embargo, la salud considera otros aspectos de la vida de las personas, no
solamente se limitan a la ausencia de enfermedad. La Organizacién Mundial de la Salud,

(2014) define la salud como:



Un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la
ausencia de afecciones o enfermedades (...). El goce del grado maximo de salud
que se pueda lograr es uno de los derechos fundamentales de todo ser humano.

(p.1)

Esta definicion ofrece un panorama méas amplio, porque no solamente se reconoce
el bienestar fisico y mental; si no que también reconoce el bienestar social como parte de
la salud de las personas. Por tanto, la salud no puede desvincularse de otros procesos
sociales y derechos fundamentales, que abonan a mantener una vida social plena o
saludable.

Promover entornos saludables requiere comprender la relacion reciproca de la
salud con los sistemas econdmicos Yy politicos. Si tomamos en cuenta sistemas que operan
desde logicas neoliberales y capitalistas, se producen condiciones de vida desiguales que
afectan de manera adversa la salud. Desde esta perspectiva, no se puede hablar de
ausencia de enfermedad. Sino més bien de condiciones de vida saludables que se afectan
ante la negacion o violacion de otros derechos importantes como lo son la vivienda, el
empleo, el acceso a servicios de salud o el agua potable (Rivera, 2018). La ausencia 0 no
de enfermedad esté vinculada a esas condiciones de la vida social y material. Sin
embargo, en el contexto de politicas econdmicas neoliberales se ha desmantelado la salud
como un derecho humano y se ha fragmentado, priorizando en el enfoque biomédico de la
atencion individualizada y mercantilizada de la enfermedad. Este enfoque es uno
reduccionista que deja a un lado los vinculos de aspectos sociales en la relacion salud-
enfermedad. La salud, mirada desde el enfoque biomédico y reforzada por las politicas
neoliberales, pone las responsabilidades de promover la salud en las personas o

individuos. Como plantean algunos autores, se adopta un enfoque de atencién de la salud
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centrado en la eficiencia y no en la equidad (Acero etal., 2013). Por otra parte, una
vision y atencion fragmentada de la salud, le sirve al mercado para capitalizar con esta. Se
convierte la atencion de la salud (sélo su componente biomédico) en mercancias
rentables, poniendo a las personas al servicio del mercado de la salud (Rivera, 2018).
Estos aspectos de la relacion entre el proceso salud-enfermedad, economia y
politica son abordados con mayor detalle en el marco conceptual de esta investigacién. Se
aborda la salud desde la determinacion social de la salud, para ofrecer una comprension
de las dimensiones tanto singulares como estructurales de la atencién de la salud. Esto
permitira que desde lo planteado por la literatura se pueda hacer un andlisis de las
dimensiones econdmicas, politicas y culturales que afectan los procesos de salud de los
grupos sociales a través de la matriz de procesos criticos (Lopez, Escudero, & Carmona,
2008). En el caso de este trabajo, esta centrado en hacer el analisis desde el VIH como
enfermedad. Se pretende develar las tensiones que se generan en la atencion del VIH en
un contexto donde la promocidén de procesos saludables se precariza ante las relaciones
mercantiles impuestas por el complejo médico-industrial.
Demografia del VIH en el Mundo
En el inicio del virus se considerd una condicion de salud mortal, por la poca informacién
sobre su origen y efectos en el organismo, Yy el poco avance médico para su tratamiento.
Ya han pasado mas de cuarenta afios desde su descubrimiento como condicion de salud.
Al presente, los avances en la investigacion médica y farmacoldgica hacen del VIH una
condicion de salud cronica, tratable y prevenible. Sin embargo, adn las cifras globales y
locales sobre el VIH representan un problema de salud publica. De acuerdo con

ONUSIDA (2021) 37.7 millones de personas viven con VIH en el mundo. Sin embargo,
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s6lo el 73 por ciento de este grupo tiene acceso a tratamiento; un tercio de las personas
que viven con VIH aln estan en espera de acceso a tratamientos antirretrovirales. En las
regiones mas empobrecidas del mundo las cifras de personas seropositivas han
incrementado. Entre el 2010 y 2019, las nuevas transmisiones del virus aumentaron un 72
por ciento en la region de Europa del este y Asia central, 22 por ciento en Oriente medio
y el norte de Africa, y 21 por ciento en América Latina, mientras se redujo entre 15 a 38
por ciento en el resto de las regiones del mundo (ONUSIDA, 2020b). La violencia e
inequidad de género también son aspectos que se vinculan con el VIH. Segin datos de la
Organizacion de la Naciones Unidas, las mujeres que sufren violencia sexual tienen 1.5
més oportunidad de contraer el VIH. Se estima que 243 millones de mujeres y nifias han
sido victimas de violencia fisica y sexual. Por otra parte, a nivel global el 80 por ciento de
las personas que tienen acceso a medicamentos antirretrovirales logra suprimir el virus y
47 por ciento alcanzé un nivel indetectable, proceso que es importante para detener la
transmision del virus (ONUSIDA, 2018a). En la region de América Latina y el Caribe
hay unas 2.1 millones de personas viviendo con el virus, donde solo el 62 por ciento de
las personas tienen acceso a tratamiento antirretroviral (ONUSIDA, 2020b). Poco mas de
la mitad (53%) de las personas que viven con VIH han logrado suprimir el virus
(ONUSIDA, 2020a) .

Segun el Centro para el Control y Prevencién de Enfermedades (CDC, por sus siglas en
ingles), en Estados Unidos poco més de un millon de personas vive con VIH y se
diagnosticaron 30, 635 nuevos pacientes para el afio 2020. El 80 por ciento de los nuevos
diagndsticos ocurrieron en el grupo de hombres que tienen sexo con hombres. Cuando se
examinan la interseccion con las categorias de raza/etnia, las personas afroamericanas y

las personas hispanas son los grupos mas afectados (Centers for Disease Control and
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Prevention, 2022). En términos geogréficos el noreste y sur de Estados Unidos, asi como
Puerto Rico son las zonas que han recibido mayor impacto por el VIH.

Demografia del VIH en el Contexto Local

Los datos del Departamento de Salud de Puerto Rico revelan que desde el 1982, en
Puerto Rico se han diagnosticado 49,675 personas con el virus de VIH. Se informa que
para el afio 2021, poco més de 16,700 mil tienen un diagndstico de VIH en Puerto Rico
(Departamento de Salud de Puerto Rico, 2021). El pais tiene una de las tasas de
diagndsticos nuevos més alta, con unas 13 personas por cada 100 mil habitantes,
ocupando el decimocuarto lugar en los Estados Unidos Y sus territorios. En el periodo de
2010 a 2020, el 77.7 por ciento de los nuevos casos diagnosticados fueron hombres v el
22.3 por ciento corresponde a mujeres (Departamento de Salud de Puerto Rico, 2021). En
el periodo de abril 2021 a marzo 2022 se realizaron 168 diagnosticos nuevos del virus en
Puerto Rico. Se identifico que el contacto sexual de hombres que tienen sexo con
hombres fue el modo de transmision mayor, representando un 66.7 por ciento de los casos
nuevos; seguido del contacto heterosexual con un 29 por ciento. Ademas, el 95 por ciento
de los nuevos diagndsticos fueron enlazados tempranamente a cuidado médico
(Departamento de Salud de Puerto Rico, 2022).

Un estudio de necesidades de servicios a esta poblacion realizado por el
Departamento de Salud de Puerto Rico revelé que las personas con diagnéstico positivo
de VIH tuvieron dificultades en el acceso a los servicios definidos como
complementarios. Estos incluyen acceso a médicos especialistas, servicios de laboratorio,
servicios dentales, salud mental, transportacion y vivienda. Ademds, se identificaron las

condiciones de wulnerabilidad econdmica, el estigma o discrimen y la fragmentacion de
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los servicios a partir de la Reforma de Salud ‘como barreras que afectan el acceso a
servicios para la atencion del VIH (Departamento de Salud de Puerto Rico, 2014).
Marco Conceptual

El marco conceptual comprende las categorias desde las cuales se pretende ofrecer
una compresion del problema. Permite entender donde se sitla la investigacién para
abordar el problema o planteamiento propuesto. Ademas, es Util para evaluar o
profundizar en la interpretacion de las categorias de andlisis (Hernandez et al., 2014).
Usualmente, se aborda o se analizan los problemas en la salud desde una perspectiva
biomédica. Sin embargo, los procesos relativos a la salud son el resultado de un amplio
conjunto de causas interrelacionadas que interacttan en forma compleja que en la practica
resultan muy dificiles de separar de los proceso sociales, politicos y econdmicos (Benach
& Muntaner, 2005). Desde esta perspectiva, se hace una mirada a la salud que permite
entenderla como una relacion o movimiento continuo entre esas dimensiones en un
determinado contexto historico. Pero ¢por qué la salud deberia estar relacionada con
procesos politicos, sociales y econdémicos?, ¢cdmo ocurre en determinado territorio o a
nivel global?

Algunos autores y autoras mencionan que la manera en que enfermamos esta
vinculada con la desigualdad social. Lima-Barreto, (2017) indica que existen
desigualdades entre las diferentes sociedades o naciones. Afiade que las desigualdades
ocurren a partir de varios elementos como, el nivel de desarrollo social y econémico de

las naciones, la manera en que se distribuyen los recursos globales y el desarrollo que

1 La Reforma de Salud fue el proceso quese llevéd a cabo a partir de 1994 para privatizar el sistema publico
de salud de Puerto Rico bajo la Ley nimero 72 que cred la Administracién de Servicios de Salud de Puerto
Rico.
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pueden tener en el sistema de produccién global. Ademés, la politica y la cultura son
claves en cémo se configura la desigualdad al interior de cada pais o nacion. La
organizacion de las relaciones de poder en una sociedad influye en como se distribuyen y
se accede a la riqueza, los bienes y los servicios. Por otro lado, la division social por
clases es una forma de organizacion que contribuye a relaciones de poder desiguales entre
las diferentes clases. Estas diferencias ofrecen mayor poder a unas clases sobre las otras,
que por lo regular se traducen a un acceso injusto a los recursos y bienes de una
sociedad (Laurell, 1981; Lima-Barreto, 2017).

Estas desigualdades sociales impactan de manera adversa a las personas y los
grupos, provocando desigualdades en la salud. Benach y Muntaner (2005) han
mencionado a las desigualdades en la salud como aquellas “diferencias en la salud que
son innecesarias, injustas y evitables” (p.22). Existen necesidades y condicionantes
sociales que afectan la manera en que nos relacionamos, trabajamos, vivimos vy
enfermamos. Hay diferencias en las condiciones de salud, en el acceso a la prevencion,
curas. tratamientos o en la rehabilitacion para los diferentes grupos en una sociedad.
Ademas, el nivel de exposicion a los riesgos en la salud, el acceso a servicios Yy recursos
es desigual entre las clases sociales. Las clases sociales enferman de manera diferente
segun la posicién que ocupan las personas en la jerarquia de clases y el contexto en el que
viven. Los grupos o clases sociales con mayor privilegio logran acceso a las acciones
sanitarias para mejorar la salud antes y en mayor proporcion que las clases emprobrecidas
(Benach & Muntaner, 2005; Lima-Barreto, 2017). Algunos autores y autoras plantean
que los elementos sociales, econdmicos, politicos y ambientales contribuyen en mayor

grado a la determinacion de la salud en una sociedad. Mucho mas que otros elementos
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como los aspectos biologicos, los habitos y conductas de las personas (Benach et al.,
2008; Benach & Muntaner, 2005).

Sobre la dimension econdmica, se puede afiadir que el sistema econdémico
capitalista con su acumulacion de capital y distribucién desigual de la riqueza ha sido
importante en la determinacion de la salud. Porque abona a mantener las divisiones de
clases y amplia las brechas entre ricos y pobres. Navarro (2009) comenta que las politicas
de salud se desarrollan para beneficiar a las clases con altos ingresos a expensas del resto
de las clases sociales; dejando como resultado la inequidad en la salud. Esa distribucion
desigual de la enfermedad entre los grupos sociales ocurre segin las clases se insertan en
la produccion. La manera en que ciertos sectores dominantes se apropian de las fuerzas
productivas Y las relaciones sociales de produccién son clave en entender la

determinacion del proceso salud-enfermedad (Laurell, 1981).

En la actualidad se hace mucho mas latente la manera en que los cambios en el
sistema econdmico acrecientan las desigualdades en la salud. La expansion del
neoliberalismo a nivel global a partir de la decada de los 80, particularmente con las
politicas instauradas a través del Consenso de Washington, durante el liderato de Ronald
Reagan en los Estados Unidos y Margaret Thatcher en Inglaterra, ha abonado a la
privatizacién de los servicios de salud y a convertir la salud en una mercancia. Muchos
paises incursionaron en practicas reformistas de los sistemas de salud, desmantelando los
servicios publicos y abriendo camino a los mercados de seguros, y convirtiendo la salud
en un bien privado donde el Estado tiene poca responsabilidad. Estas practicas fueron
basadas en la idea errénea de que el estimulo del mercado genera crecimiento y calidad

de vida. Navarro (2009) argumenta que, como resultado del neoliberalismo, el sector
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salud ha sufrido los siguientes cambios: (1) la privatizacion de los servicios, (2) la
reduccion en el gasto publico en la salud, (3) el desmantelamiento de la infraestructura,
(4) el movimiento de profesionales de la salud y del equipo médico, y (5) un modelo

médico enfocado en los aspectos bioldgicos y conductuales.

En la sociedad capitalista el concepto enfermedad esta centrado en lo bioldgico
abstraido de lo social (Laurell, 1981). La expansioén del neoliberalismo refuerza la idea de
que las personas son las responsables de la promocidén y mejoras en la salud. Las cuales
son posibles a través de cambios en el comportamiento de las personas. Se afiade que los
fendmenos sociales a los que se referencian como factores de riesgos, son responsabilidad
del individuo, renegando su caracter colectivo. Esto hace que las desigualdades sociales
y las desigualdades en la salud se interpreten como problema del individuo y por tanto no
como un asunto de injusticia que es evitable y prevenible (Lima-Barreto, 2017; Navarro,

2009).

La ideologia neoliberal como proceso econdmico no solo afecta la salud de las
personas. También ha dejado su impacto en la dimension politica de la salud. Navarro
(2008) menciona que el neoliberalismo es la ideologia que domina en las organizaciones
internacionales de salud. Al igual que en las politicas de los Estados. Este no podria
expandirse a nivel global sin el apoyo de las clases dominantes, con un poder que
trasciende las fronteras de los paises. El analisis sobre la distribucion del poder es
necesario para poder entender el estado de la salud. Las clases empobrecidas
experimentan menos poder para influir en las politicas del Estado. Por el contrario, las
clases més privilegiadas tienen mayor influencia en las politicas, incluyendo las politicas

sobre la salud. Ademas, las necesidades de clase dominante se presentan como las
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necesidades de la sociedad y condicionan lo que significa salud o enfermedad (Laurell,

1981). Sobre lo anterior Benach y Muntaner (2008) han planteado que:

El origen de la desigualdad en salud deriva del conjunto de determinantes sociales,
econdmicos Y politicos que anteceden a la generacion de causas (...) las “causas de
las causas” de la enfermedad y la desigualdad. Es decir, la desigual distribucion en
el poder econdmico Y social existente entre y dentro de los paises que condicio na
las politicas sociales y econdmicas, y que a su vez influye en la salud de las

personas. (p.36)

Se entiende que los principales determinantes que condicionan la salud y la
enfermedad derivan sobre todo de los efectos producidos por la desigual distribucion de
poder econdmico Y social, por lo que sus remedios deben ser politicos. Para estos autores,
se hace necesario transformar las estructuras politicas, sociales vy las relaciones de poder
para lograr reducir las desigualdades en la salud (Benach & Muntaner, 2005).

En esta investigacion se abordo la atencion del VIH como fendbmeno de la salud en sus
dimensiones sociales, politicas y econdmicas. Se utilizO como marco conceptual la
Determinacién Social de la Salud. Este es un acercamiento a la salud desarrollado por la
Medicina Social y la Salud Colectiva Latinoamericana. Este es un movimiento de finales
de los afios 60 y principio de los 70, que se orienta desde las ideas marxistas y las luchas
de los pueblos por su soberania (Morales-Borrero et al., 2013). Representa una
aproximacién a la salud desde una epidemiologia que hace respuesta o una critica a la
epidemiologia tradicional. Jaime Breilh y Asa Cristina Laurel se reconocen como dos de
los exponentes méas importantes de la epidemiologia critica que aporta al marco de la

determinacion social de la salud.
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Determinacion Social de la Salud

La epidemiologia critica, busca dar cuenta de las causas de los problemas a la
salud, pero tomando en consideracion las condiciones estructurales como las causas de
los problemas a la salud. Hay que destacar que no se debe confundir la Determinacién
Social de la Salud con los Determinantes Sociales de la Salud. Este ultimo, es el
acercamiento que adopta la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), donde se reconoce
que los procesos de salud-enfermedad son multifactoriales. Desde los Determinantes
Sociales de la Salud se analizan los miltiples factores o variables, pero desde una relacion
lineal causal. No ocurre un analisis desde categorias que expliqguen el movimiento
historico de acumulacion (Breilh, 2013). El modelo de la OMS ubica los determinantes
de manera jerarquica. En el nivel estructural se considera el contexto socioecondémico y
politico, asi como la posicion socioecondmica de las personas. En este nivel se identifican
los determinantes, factores o indicadores en las politicas publicas y los valores social-
culturales. Respecto a la posicion socioecondmica, el marco de los Determinantes
Sociales de la Salud establece que existen mecanismos sociales, econémicos Y politicos
que influyen en la estratificacion social. Ademas, se plantea que los mecanismos se
relacionan con la educacion, la ocupacion y el ingreso. Se propone que se deben eliminar
las barreras o cambiar los mecanismos que mantienen la division por clase, de manera
gue los grupos sociales accedan a las oportunidades educativas y ocupacionales que
permiten obtener los ingresos necesarios para acceder a la salud. Dependiendo de la
posicion social que se ocupe seré el nivel de wulnerabilidad o de exposicion a condiciones
que perjudican la salud (De la Torre, Moénica & Oyola, 2014).

El nivel estructural se interrelaciona con el nivel de los determinantes

intermediarios, las condiciones materiales, el sistema de salud, los factores psicosociales
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y bioldgicos. En esta interaccion, los determinantes estructurales influyen en la salud, a
través de los determinantes intermediarios (Acero etal., 2013). Sin embargo, desde los
Determinantes Sociales de la Salud, esas interrelaciones entre los determinantes
estructurales y los determinantes intermediarios son interpretadas en relaciones lineales
causales. Los Determinantes Sociales parten de un marco ideologico liberal socialista
que busca identificar los factores o barreras que no posibilitan el acceso a los recursos que
permiten a las personas mejores oportunidades de salud y condiciones de vida
(Whitehead, 2000, citado en Acero et al., 2013). Se afiade, que las consecuencias en la
salud derivan de la posicion social que ocupan las personas. En el nivel estructural, se
espera generar politicas que mejoren el acceso a la educacion y el empleo, para que las
personas logren los ingresos que faciliten mejor posicién social y por tanto acceso a la
salud. Es evidente que el modelo de los Determinantes Sociales excluye andlisis de otros
procesos estructurales como el sistema econdmico, la organizacién de la reproduccion
social, asi como las relaciones de clase y las relaciones de poder subyacentes. Se
entienden las condiciones de vida como factores de riesgo sin historia, como si fueran
elementos aislados de un contexto y de las relaciones de poder (Morales-Borrero et al.,
2013). Morales-Borrero etal. (2013) afiaden que la respuesta del Estado prioriza
desarrollar politicas enfocadas en las personas, en intervenciones sobre una cadena causal
de factores de riesgos, sin cuestionar las desigualdades en la salud que tienen su raiz en la
acumulacién de capital.

Otra critica importante a los Determinantes Sociales de la Salud es que es un abordaje
apolitico. En el informe de la ONS se evita entrar en el andlisis sobre el poder y como
este se produce y reproduce en las instituciones politicas (Navarro, 2009). No se analiza

el poder como herramienta en los procesos politicos, que repercute en el control y la
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distribucién de los recursos, y bajo qué condiciones ocurre su distribucion. A esta critica
se afade que el informe no vincula o se abstiene de los contextos historicos, necesarios
para entender cémo en determinados momentos han ocurrido luchas sociales, que inciden
en los cambios en las politicas econdmicas y redistributivas necesarias para alcanzar la
equidad en la salud. Ademas, la contextualizacion histérica permite identificar aquellos
sectores que han mantenido control del poder, los sectores que son responsables de las
injusticias sociales y las desigualdades en la salud (Birn, 2009). No analizar la dimension
politica representa pasar por alto aquello que crea la inequidad. El informe no reconoce al
capitalismo global y el orden econdmico-politico actual como determinante sociales de la
salud (Birn, 2009).

Como se menciond al inicio, los determinantes de la salud también se han
estudiado en el contexto latinoamericano. Corrientes de estudio como la Medicina Social
Latinoamericana y la Epidemiologia Critica, han desarrollado su propio modelo para
entender los procesos de salud-enfermedad. El Modelo Latinoamericano de la
Determinacién Social de la Salud (DSS), surge como una critica y contrapropuesta al
modelo de los Determinantes Sociales de la OMS. Se plantea que, en la Determinacion
Social de la Salud, la relacion salud-enfermedad (y particularmente la manera en que
enfermamos) estd determinada por un proceso dindmico permanente. ES en estas
dindamicas donde emergen contradicciones y tensiones que develan las estructuras,
intereses, los sistemas de poder, y las condiciones de clase social que originan, mantienen
y agravan las inequidades (Breilh, 2013).

Segun Breilh (2013), la epidemiologia critica presenta la determinacién en un
movimiento dialéctico entre los procesos colectivos Y los individuales, el cual se

reproduce de lo general a lo particular y se genera de lo particular a lo general. El
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paradigma de la DSS supera los abordajes lineales de causa y efecto, que fragmentan la
realidad y sitGan al sujeto fuera de esa realidad. Tampoco se sitda en una reduccion a los
aspectos exclusivamente individuales y biomédicos que limitan la salud a trastornos o
malestares. Como el propio Breilh (2013) plantea:

La salud no obedece a un orden exclusivamente individual, sino que es un proceso

complejo, socialmente determinado. Donde se propone descifrar el movimiento de

la vida, de su metabolismo historico en la naturaleza, de los modos de vivir tipicos

(econémicos, politicos, culturales) y del movimiento de los geno y fenotipos

humanos, en el marco del movimiento de la materialidad social cuyo eje es la

acumulacién de capital, nombre que toma en nuestras sociedades la reproduccién
social (...) es un paradigma que busca acompanar el esfuerzo historico de los

pueblos por derrotar y desmontar el sistema actual de acelerada acumulacién de
capital, exclusion social y destruccién de la naturaleza, con su modo civilizatorio

consumista, contaminante y derrochador. (p. 20)

Este acercamiento a la salud analiza el movimiento dialéctico entre lo bioldgico y
lo social, pero examinando lo bioldgico dentro de lo social o, como algunos autores
describen, lo biolégico queda subsumido a lo social (Breilh, 2003; Sanchez, 2015). Esto
ultimo, se presenta a través de los procesos estructurales como dindmicos,
multidimensionales y complejos; reconociendo de la salud su caracter bilégico, historico
y social. Se analizan las condiciones sociales e histdricas en el desarrollo de los procesos
de salud-enfermedad. Estas condiciones tienen como eje central de su movimiento
dialéctico la reproduccion social, para poder entender sus contradicciones Yy las relaciones
que determinan los modos de vida. Sanchez (2015) afiade que, estos Ultimos operan en

un contexto de espacios sociales concretos condicionados por elementos economicos,
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politicos y culturales que, segun cada clase social, las relaciones de género v la etnicidad ;
hacen posible y establecen una diferencia en los modos de vida. La enfermedad ocurre
como una manifestacion de las diferencias de clases sociales, las etnias y los géneros, a
partir de las formas de produccién y reproduccion que el capitalismo genera (Acero et al.,
2013; Sanchez, 2015). Se muestra la relacion entre condiciones de trabajo, pobreza y
enfermedad, asi como la manera en que los procesos estructurales determinan los
patrones de salud-enfermedad en el nivel individual (Morales-Borrero etal., 2013). La
Determinacién Social de la Salud se presenta como un sistema multidimensional de
relaciones y contradicciones que incluye la interaccién del entorno geogréfico, cultural y
politico, las relaciones de produccion y sus significados que se materializan en el
consumo (Breilh, 2013).

Eslava (2018) argumenta que los patrones de produccion y reproduccion de lo
social establecen las condiciones materiales de los modos de vida y determinan la
relacion salud-enfermedad. Segin el mismo autor, lo anterior esta mediado por luchas
ideoldgicas. La Determinacion Social como marco conceptual también incorpora un
analisis del sistema de mercado, sus procesos de produccidn y reproduccion de la
explotacion humana y de la naturaleza y su estructura de propiedad. Para comprender
cémo las inequidades y exclusiones generadas por la acumulacién capitalista producen
consecuencias en la salud (Breilh, 2013b). Otros autores han argumentado al analisis de
la DSS, como las enfermedades son una expresion de:

Las relaciones entre las formas de propiedad, el podery la division del trabajo, asi

como de las relaciones entre las formas a través de las cuales la produccion vy la

reproduccion propia del capitalismo producen diferencias en la calidad de la vida
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de las distintas clases sociales, los géneros vy las etnias. (Acero, et al., 2013,

p.327)

La expansion acelerada del modelo capitalista se revela como el gran eje de la
determinacion social, en la medida en que este controla los modos de vida y las
necesidades humanas para producir mayor capital (Breilh, 2010b). La DSS retoma el
impacto del capitalismo sobre las estructuras sociales y su determinacion en la salud.
Explica como las condiciones de vida de las personas estdn mediadas por las clases
sociales, etnias y géneros, experimentando diferencias en la salud debido a las formas de
poder, propiedad y division del trabajo.

La Determinacion Social de la Salud organiza los procesos sociales en tres
niveles: general, particular y singular. En el nivel general se ubican los procesos o
dindmicas econdmicas que definen la distribucién del poder, tanto politico como social.
El andlisis de estas dinamicas se extiende a los &mbitos locales e internacionales. Como
se ha mencionado anteriormente, se examina la manera en que el sistema econdémico de
acumulacién de capital organiza la reproduccién social (Sanchez, 2015). El nivel
particular se refiere a la determinacién en los modos de vida. Breilh (2010a) se refiere a
los modos de vida como la manera en que se estructuran condiciones Yy espacios para
delimitar el potencial politico, econdmico y cultural de los grupos o colectivos. Estas
potencialidades se desarrollan a partir de las relaciones entre clases sociales, junto a su
interseccion con relaciones étnicas Yy las relaciones de poder. Los modos de vida se
agrupan, a partir de las relaciones de clase, las condiciones de trabajo; calidad y disfrute
de bienes de consumo; capacidad para reproducir valores culturales; y la relacién con la
naturaleza. Se afiade que los modos de vida dependen de los sistemas de acumulacion

econdmica para determinar sus avances (0 retrocesos), viabilidad o su movimiento
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historico (Breilh, 2010b). En la misma lectura, el autor distigue los estilos de vida como
los aspectos individuales y familiares que las personas construyen en el contexto de sus
modos de vida. Los estilos de vida permiten a las personas seleccionar los habitos o
patrones en su cotidiano. Se desarrollan procesos saludables o malsanos que afectan
aspectos bioldgicos de las personas. Estos estilos de vida se constituyen como el nivel
singular de la determinacién social. Ademas, en el nivel de los estilos de vida se
identifican los patrones o condiciones fisioldgicas.

En el acercamiento de la DSS no se utiliza el concepto factor, més bien se hace
referencia al concepto proceso. Segun las condiciones sociales e historicas de cada
contexto, se desarrollan una serie de procesos (protectores o destructivos) que determinan
la salud, de forma tal que los procesos del nivel estructural inciden en el nivel particular
(modos de vida) y se concretan en el nivel singular o estilos de vida. Los procesos
destructivos o protectores ocurren de manera simultdnea y pueden cambiar las
condiciones de salud de las personas o sociedades de manera transitoria, permanente o
intermitente (Breiln 2003, citado en Sanchez, 2015). Se afiade que los estilos de vida o
nivel singular, actlan dentro de las condiciones historicas de los grupos a los cuales se
pertenece. Lo méas complejo (nivel general) sefiala un orden sobre los niveles menos
complejos. Por tanto, las personas poseen una autonomia relativa sobre las relaciones
cotidianas que afectan el proceso de salud-enfermedad. Restrepo (2013) expone que:

La categoria de determinacion intenta develar de manera critica la emergencia de

la salud y de la vida como resultante del interjuego entre los estilos de vida, los

modos de vida y las condiciones de vida, en el escenario de las relaciones de

poder entre los actores sociales. (p.43)
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Figura 1

Interrelacién de las dimensiones de la Determinacién Social de la Salud

Politica

Economia Género
Particular
Modos de vida
General Procesos protectores
Determinacion Estructural y destructivos Singular
Reproduccion Social Estilos de vida

Procesos Bioldgicos
= o e o e e e o —

Procesos protectores  (Movimiento continuo)
y destructivos
Clase

Cultura Etnia

Nota. La Figura 1 ilustra la manera en que se organizan los niveles de la
determinacion social de la salud. Interrelacion entre las tres dimensiones: general,
particular y singular de la Determinacion Social de la Salud. Adaptado de Sanchez, S.
(2015). Determinacion social de la atencion odontoldgica de las mujeres embarazadas de
tres localidades de Bogota. [Disertacion doctoral, Universidad Nacional de Colombia].
http://bdigital.unal.edu.co/51226/1/%281%2963317599.2015.pd f

En resumen, es necesario analizar las estructuras de poder que determinan los
modos de vivir, sin dejar fuera del andlisis las inequidades que se producen en las
relaciones de clase social, género y la raza. Ademas, los procesos dialécticos que ocurren
en las dimensiones de la vida (individuales y colectivas), son los elementos necesarios
para el analisis de la determinacién. La DSS requiere comprender el papel del modelo

econdémico en el proceso de la relacion salud-enfermedad.
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Revision de Literatura

En la revision de literatura se aborda una descripcion del contexto historico en que
surge el VIH y su expansion como pandemia. Se presentan los eventos sociales y
politicos que en gran medida moldearon las politicas y la atencion inicial del Estado ante
la enfermedad. Por otra parte, se describen las politicas federales de los Estados Unidos y
las politicas locales, dirigidas a la atencion del VIH. En la revisién de literatura se toma
en cuenta las politicas federales sobre el VIH por la relacion colonial entre Estados
Unidos y Puerto Rico. La relacion colonial tiene como efecto que las politicas locales
sobre el VIH estén supeditadas a las politicas estadounidenses dirigidas a atender la
enfermedad. Por tanto, es necesario presentar las politicas estadounidenses de atencion
del VIH, para poder comprender el contexto en que se disefian las politicas locales.
Antecedentes Sobre el VIH y el Contexto en que Surge la Epidemia

Las enfermedades, y aquellas que se convierten en epidemia, ocurren en contextos
sociales, politicos y econdmicos particulares. Estos contextos tienen una influencia
importante en cdmo se desarrollan las enfermedades, como se expanden o su posible
erradicacion. Las condiciones sociales, politicas y econdmicas en los Estados Unidos para
la década de 1980 fueron claves en la manera en que las autoridades de salud articularon
las acciones dirigidas a promover la investigacion para entender la nueva infeccién por el
Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH); y cdmo se desarrollaron las politicas para
atenderla. Hay que partir de los Estados Unidos para entender el contexto por varias
razones. En Estados Unidos se identificaron los primeros casos de personas con un

patrén de sintomas de lo que inicialmente se denomind SIDA? y el eventual

2 SIDA son las siglas del Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida

35



descubrimiento de este nuevo virus del VIH que causa el SIDA. A lo anterior se suma el
poder econdémico Yy politico para establecer algunas pautas en como el resto del mundo
comenzo a atender el VIH como problema de salud pdblica. Finalmente, se debe tener en
cuenta el contexto de Estados Unidos debido a la relacion colonial entre este pais y Puerto
Rico. La atencion del VIH en el contexto local ocurre en funcion de la toma de decisiones
en Estados Unidos. Por tanto, las tensiones sociales, politicas y econdmicas que
ocurrieron en los Estados Unidos tuvieron y tienen un impacto en como se aborda la
atencion del VIH en Puerto Rico.

El virus de inmunodeficiencia humana es una condicion de salud transmisible, que
se descubre y estudia a partir de la década de 1980. En el afio 1981 se comienza a
publicar informacion sobre los primeros casos de una infeccién desconocida, que
provocaba inmunodeficiencia en los pacientes. El Centro para el Control y Prevencion de
Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés) reportd sobre cinco casos de neumonia en
su boletin de epidemiologia y un articulo en la revista New England Journal of Medicine
que hacia referencia al raro cuadro clinico de este grupo de pacientes (Ferrer, 2013;
Harden, 2012). Sin embargo, hay que sefialar que a finales de la década de 1970 ya se
habian identificado casos en Europa, Haiti, Africa y Estados Unidos con cuadros clinicos
similares a los descritos formalmente en las publicaciones médicas (Harden, 2012).
En aquella época, el SIDA3 fue identificado como problema de salud entre hombres que
tenian sexo con hombres de las grandes ciudades de Estados Unidos, particularmente en

San Francisco, California. Igualmente, en otros paises como Inglaterra, Dinamarca y

3El concepto SIDA se utilizo en el inicio de la enfermedad, mas adelante se comenzo6 a utilizar las
siglas VIH para referirse al virus.
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Francia comenzaron a reportar casos de personas con los mismos sintomas de los
pacientes en Estados Unidos. Todos tenian algo en comun, eran hombres homosexuales y
habian estado en alguna de las grandes ciudades de Estados Unidos en el dltimo afio
(Harden, 2012). En algunas instancias se llegd hacer referencia al SIDA como “Gay
Related Immune Deficiency” o “Gay Compromise Syndrome”. Estos detalles son
importantes, porque el asunto de la orientacion sexual, asi como las formas de
transmision del virus (en particular el contacto sexual y uso de drogas intravenosas), fue
clave en la manera en como se articularon los discursos politicos Y culturales en relacion
al VIH. Como se discutirda mas adelante, los discursos politicos y culturales tendran una
influencia importante en la manera en que el Estado y la sociedad reacciond y atendié la
epidemia a través de las politicas y servicios que se desarrollaron.

El CDC comenzb a recopilar informacion, através de los organismos estatales y
de los condados, sobre los pacientes con las complicaciones de salud asociadas al SIDA
en aquel entonces. Para el afio 1982, el Instituto Nacional de la Salud de los Estados
Unidos convocd a una reunion nacional para intercambiar informacion sobre lo que se
conocia hasta el momento sobre la enfermedad y sus posibles causas. Se presentaron
datos que apuntaban a la transmision a través de contacto sexual y contacto con sangre
con el virus. A partir de ese momento se configuraron grupos de trabajo de las distintas
agencias de salud para continuar investigando sobre esta nueva enfermedad (Harden,
2012).

Se debe resaltar que, los inicios para investigar y trabajar con lo que aparentaba
ser una nueva enfermedad, ocurrieron en el contexto del entonces recien electo gobierno
republicano con Ronald Reagan en la presidencia de los Estados Unidos. Su presidencia

se caracterizd por politicas conservadoras. Esto tuvo un impacto importante en la

37



respuesta o atencion desde las politicas publicas. Por un lado, estaban los reclamos de las
personas afectadas por el VIH, para que el estado buscara soluciones a la enfermedad vy

por otra parte los grupos conservadores que se oponian a la inversién de fondos publicos
en una enfermedad asociada con el sexo y el pecado (Harden, 2012; Kayal, 1993).

El VIH, como todas las enfermedades, no son s6lo un asunto bioldgico. Las
dimensiones politicas, sociales y culturales de la enfermedad se van a configurar segun el
contexto historico. En ese momento, es de notar que Estados Unidos viene de dos décadas
de fracturas sociales importantes. Las conquistas de los movimientos por los derechos
civiles a mediados de los sesentas y las luchas de los movimientos de liberacién en los
afios setentas (Kayal, 1993). Para los afios ochenta, aln Estados Unidos viene de un
proceso de recomponer la fragmentacion interna entre los diferentes sectores sociales.
Los grupos conservadores se mantenian como un sector con poder, para influir en los
asuntos politicos y mantener los valores e ideologias conservadoras dentro de la sociedad
estadounidense. Por otra parte, los grupos de minorias étnicas, raciales y sexuales
reclamaban los derechos conquistados Y la visibilidad de las formas de opresion que ain
estaban presentes.

La epidemia del VIH surge en un periodo de conservadurismo politico y
econémico en los Estados Unidos. Donde el gobierno del presidente Reagan estuvo
enfocado en reducir el tamafio del Estado, implementando una agenda neoliberal que
pretendia limitar la participacion del Estado en los asuntos econdmicos. Segin Harden
(2012), algunas de las medidas neoliberales que afectaron el sector de la salud lo fueron
el cierre de los hospitales del U.S. Public Health Services, la reduccién del presupuesto

del CDC en un 27 por ciento y el National Institute of Health perdié el 30 por ciento de
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su presupuesto para el afio 1982, asi como el recorte de fondos en programas de asistencia
social durante esa década.

En el contexto social, los grupos religiosos fundamentalistas ganaron terreno.
Promoviendo, por ejemplo, valores conservadores sobre la familia, los roles sociales vy el
comportamiento sexual aceptable (Defert, 1996). Por lo que fue evidente el conflicto
entre los valores conservadores y la manera en que se abordo el VIH, a través de
estrategias como el intercambio de jeringuillas y promocion de uso del condon para
prevenir la propagacion del virus. Para el socidlogo Defert (1996), en este periodo de
conservadurismo, el VIH fue visto como un castigo divino en contra de
“comportamientos” como la homosexualidad. El autor afiade que habia una vision en el
ambito social dirigida a defender los valores conservadores y la obediencia a las normas
religiosas. Al mismo tiempo se promovid “la importancia de la caridad hacia los pobres,
los débiles y los enfermos” (p. 447). Se hizo evidente un doble discurso de los grupos
conservadores, por un lado, la condena a los grupos afectados por el VIH vy, por otro lado,
la compasion hacia los enfermos. Defert (1996), plantea que ambos discursos tienen en
comln una base cimentada en los valores religiosos. Ademas, los grupos conservadores
en los Estados Unidos tenian poder suficiente para acceder al Congreso y la Casa Blanca.
Por tanto, influyeron en cdmo el gobierno manejé la epidemia.

Era evidente la tension entre el conservadurismo Yy la manera préactica en que el
Estado estaba manejando el problema. Por ejemplo, el intercambio de jeringuillas y el uso
de los condones fueron medidas promovidas por las autoridades de salud para reducir el
contagio. Sin embargo, fueron medidas criticadas por los grupos conservadores al
contradecir su sistema de creencias, sobre todo las relacionadas al uso de los condones.

Allan Brandt (citado en Harden, 2012) menciona que la falta de liderato del gobierno en

39



el manejo de la epidemia aboné a profundizar las tensiones y el estigma hacia los grupos
afectados. Las minorias sexuales y las personas consumidoras de drogas intravenosas que
contrajeron el virus como “victimas culpables™ y las “victimas mocentes” como las
personas hemofilicas o recipientes de transfusiones de sangre. Se convirtid la epidemia
del VIH en un asunto moral que polarizb la sociedad estadounidense.

En el contexto conservador y marcado por politicas neoliberales de la
administracion Reagan, la asignacion de recursos econdmicos para atender el VIH fue
muy lenta (Harden, 2012; Kayal, 1993). Aunque el discurso del Estado mencionaba la
atencion de la epidemia como una prioridad, el Departamento de Salud federal manejé el
problema haciendo transferencias de fondos de otros programas hacia los programas de
atencion del SIDA. No es hasta finales de la década del 80 que el Congreso hace
asignaciones importantes que permitieron ampliar los programas para la atencion e
investigacion (Hill, 1988; citado en Harden, 2012). Segin documenta Harden (2012), uno
de los primeros documentos oficiales y divulgado sobre el virus fue el informe preparado
por el Cirujano General de Estados Unidos Everett Koop en el afio 1988. Este fue
duramente criticado por incluir en las recomendaciones el uso del condén como medida
para reducir dafios. Otra accion importante, que tuvo al Cirujano General como portavoz,
lo fue el nforme “Understanding AIDS”, publicacion encargada por el Congreso de los
Estados Unidos. Su proposito fue informar a la ciudadania sobre el virus y como
prevenirlo. Se reprodujeron 111 millones de copias del informe, de las cuales cuatro
millones se distribuyeron en Puerto Rico en su version en espafiol (Harden, 2012). Esta
fue la primera iniciativa del gobierno federal para mantener informadas a las personas

sobre el VIH como problema de salud publica.
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Politicas Federales de Atencion del VIH

En el ambito de los Estados Unidos existen varias politicas publicas de caracter
federal que articulan las estrategias para la prevencion y tratamiento del VIH. Las cuatro
politicas principales son: a) la ley Ryan White, que provee asistencia econémica para el
tratamiento; b) la guia para planes jurisdiccionales del Centro de Control de
Enfermedades; c) El Programa de Oportunidades de Vivienda para Personas con SIDA
(HOPWA, por sus siglas en ingles); d) la Estrategia Nacional contra el VIH/SIDA para
los Estados Unidos y més recientemente e) Fin de la Epidemia del VIH: El plan para los
Estados Unidos. A continuacion, se estaran describiendo los aspectos generales de cada
una de estas politicas. Las politicas que se presentadas seran parte del analisis que se hard
en este trabajo, a partir de la Determinacion Social de la Salud como marco conceptual de
la investigacion.

Segun se menciond en la introduccién, Estados Unidos fue de los primeros paises
en experimentar la presencia del VIH en su poblacion. En la década de los ochentas
destinaron fondos del Departamento de Salud y Servicios Humanos, asi como del CDC,
para la investigacion y atencion de las personas afectadas. Esto se hizo a través de
enmiendas al Public Health Service Act para autorizar fondos en ambas agencias,
dirigidos al tratamiento y prevencion del VIH. Sin embargo, no es hasta inicios de la
década de los noventas, que el Congreso de los Estados Unidos establece la Ryan White
Comprehensive AIDS Resources Emergency Act de 1990, la primera legislacion para
atender el problema del VIH.

Ryan White. La ley conocida como Ryan White Comprehensive AIDS Resources
Emergency Act de 1990 se creo para ofrecer acceso a tratamiento a las personas que viven

con VIH/SIDA en los Estados Unidos Yy sus territorios. Su nombre hace referencia a Ryan
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White, joven que a los 13 fue diagnosticado con VIH luego de recibir una transfusion de
sangre en el afio 1984. Sus circunstancias se vuelven notorias en la prensa por la batalla
legal que inici6 su familia, cuando el sistema de educacion publica del estado de Indiana
se negd a que asistiera a clases con el resto de los estudiantes solo porque el joven vivia
con el virus (Harden, 2012). Su situacion fue muy destacada en los medios por dos
razones importantes. Primero, el hecho de negarle el acceso a la educaciéon y segundo, por
Ryan ser un joven de apenas 13 afios, paciente de hemofilia que contrae el virus por una
transfusion de sangre. Esto Ultimo es importante porque rompe con el discurso el
estigma de que el VIH es asunto que afecta solo a los adultos homosexuales. Hasta cierto
punto, el joven se vuelve simbolo de los reclamos de las personas con el diagnéstico de
VIH hasta el afio 1990 cuando fallece. En honor a Ryan, la ley lleva su nombre.

La ley atiende principalmente a personas de bajos ingresos y sin seguro médico
para cubrir el tratamiento necesario para manejar el Virus, incluyendo a personas
inmigrantes con estatus migratorio no regularizado. Para el afio 2019, unas 568 mil
personas se beneficiaron de la Ley. Esto representa un poco més de la mitad de las
personas con un diagndstico de VIH positivo en los Estados Unidos y sus territorios. La
mayoria de las personas que se benefician de la Ley pertenecen a grupos minoritarios de
personas afroamericanas (46.6%) o latinas (23.3%). Para el afio fiscal 2020 se autorizaron
$2.4 billones de ddlares para los servicios que se ofrecen a través de los programas que
crea esta ley (Health Resources and Services Administration, 2021).

La Ley Ryan White esta enfocada en financiar los servicios médicos y el
tratamiento farmacoldgico para las personas con un diagndstico positivo de VIH, asi
como establecer un fondo para servicios de apoyo que redunden en retencién del paciente

y adherencia al tratamiento. Ademas, la ley provee financiamiento para el entrenamiento,
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educacién vy asistencia técnica a los profesionales de la salud que trabajan con esta
poblacién. El interés del Estado es financiar programas o iniciativas de caracter médico,
que logren reducir la transmision del VIH y mejorar los resultados en la salud de los y las
pacientes. El Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos es la
agencia encargada en administrar los fondos que se distribuyen entre los estados y
territorios. Los gobiernos locales utilizan los fondos para financiar programas publicos y
privados que estén dirigidos a los servicios de salud y tratamiento de las personas. Los
fondos se distribuyen en lo que se conoce como las Elegible Metropolitan Areas and
Transitional Grant Areas, estas son las ciudades o condados donde se concentran la
mayoria de las personas con un diagndstico de VIH. Se estima que el 73 por ciento de
este grupo vive en las zonas antes mencionadas.

Los programas que se financian con los fondos de la ley Ryan White incluyen en
su mayoria asistencia médica para el VIH y otras condiciones de salud, acceso a
medicamentos antirretrovirales u otros medicamentos relacionados, manejo de caso,
servicios de enfermeria, servicios de apoyo para las familias afectadas, servicios dentales
y la cobertura de algunas pruebas de laboratorio. Como se menciond anteriormente, una
parte se destina al adiestramiento de profesionales de la salud y el desarrollo de
programas innovadores que mejoren la prestacion de servicios médicos para las personas
con VIH vy lograr la adherencia al tratamiento. Para el afio 2016, la ley disponia que el 75
por ciento de los fondos asignados fueran dedicados a servicios médicos (incluyendo los
medicamentos) Y el resto del presupuesto se destinara a otros servicios complementarios
como por ejemplo: transportacion, vivienda, servicios legales, servicios para la salud

mental, alimentos y educacion en salud (The Congressional Research Service, 2016).

43



La Ley Ryan White es la politica més importante en los Estados Unidos que ha
contribuido a reducir la mortalidad y aumentar la expectativa de vida de las personas que
viven con VIH. Sin embargo, treinta afios después de su creacion, aun existen brechas
para algunos grupos. Doshi et al. (2017) mencionan que el VIH afecta en mayor
proporcion a las personas afroamericanas, las personas transgéneros Yy aquellas personas
sin una vivienda estable. Ademas, encontraron que hay disparidades en la manera en que
el virus afecta en mayor proporcion a los estados ubicados al sur de los Estados Unidos.
Siendo estos los estados més pobres de la nacion. Por otra parte, la Ley se implementa
como un pagador de ultimo recurso, esto significa que los fondos dispuestos por la ley
cubren los gastos médicos después de agotar otras fuentes de fondos. Por lo tanto, las
personas deben agotar primero los servicios, deducibles o copagos cubiertos por sus
seguros médicos antes de ser elegible a los programas estatales financiados por la ley
Ryan White.

Estrategia Nacional contra el VIH/SIDA para los Estados Unidos. La
Estrategia Nacional contra el VIH/SIDA 2020, es el primer plan que desarrolla el
gobierno de Estados Unidos para atender la epidemia del VIH de manera abarcadora e
integrada. Este plan fue lanzado por la Rama Ejecutiva en el afio 2010 y se extendio hasta
el afio 2021. La Estrategia Nacional o plan tiene como metas lograr reducir en un 90 por
ciento las nuevas infecciones en un periodo de 10 afios, mantener una vida prolongada y
saludable en las personas diagnosticadas con el VIH y reducir las disparidades en
algunos grupos. Para guiar los trabajos que faciliten lograr estas metas, la Estrategia
Nacional establece cuatro objetivos:

1. Reducir las nuevas infecciones por el VIH.
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2. Aumentar el acceso a la atencion y mejorar los resultados de salud para las

personas que viven con VIH.

3. Reducir las disparidades y la falta de equidad relacionada con el VIH.

4. Lograr una respuesta nacional mas coordinada a la epidemia del VIH.

La Estrategia Nacional pretende “aumentar el porcentaje de personas que viven
con el VIH que conozcan su estado, se vinculen a la atencion y hayan logrado la
supresion viral, asi como también reducir los indices de mortalidad” (Office of National
AIDS Policy, 2015, p.2). La Estrategia esta centrada en detectar la mayor cantidad de
personas posible con VIH, para lograr la supresion del virus a través de acceso al
tratamiento médico. De esta forma se espera reducir la transmision del virus y, por tanto,
reducir las nuevas infecciones. La Estrategia Nacional 2010-2020 toma en consideracion
el hecho de que la investigacion clinica ha encontrado que suprimir el virus a un nivel
indetectable en la sangre, evita que el virus del VIH se pueda transmitir (Office of
National AIDS Policy, 2015).

Fin de la Epidemia del VIH: El plan para los Estados Unidos*. En el afio
2019, el presidente Donald Trump anuncié para el afio 2030 el fin de la epidemia del VIH
con su propuesta Fin de la Epidemia del VIH: El plan para los Estados Unidos. La meta
establecida para el 2030 es reducir en un 90 por ciento las nuevas infecciones. Al
examinar la propuesta presentada, esta es congruente con los objetivos de la Estrategia
Nacional del 2010-2020. La propuesta estd centrada en cuatro estrategias a saber: (1)
diagnosticar a todas las personas que viven con VIH, (2) acceso a tratamiento rapido y

efectivo para suprimir el virus, (3) prevencion utilizando nuevas intervenciones probadas

4 Ending the HIV Epidemic: A Plan for America.
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y (4) respuesta rapida a potenciales brotes del virus. Ademas, se afiade un esfuerzo en
focalizar recursos econdmicos adicionales en areas de mayor incidencia del VIH,
particularmente en 48 condados, Washington, D.C. y San Juan, P.R.; asi como siete
estados. En el afio fiscal 2022 se asignd un presupuesto de 473 millones de dolares a este
Plan. Para expandir los programas de prevencion del VIH a través del uso de PrEP®;
expandir el acceso a medicamentos antirretrovirales; financiar programas de alcance
comunitario, prevencion y cuidado coordinado; apoyo técnico a los estados e
investigacion (U.S. Department of Health and Human Services, 2022).

Programa de Oportunidades de Vivienda para Personas con SIDAS. Al inicio
del descubrimiento del virus, la poca informacion disponible sobre sus causas,
transmision y tratamiento generd el que personas diagnosticadas con VIH experimentaran
el estigma y rechazo por la sociedad y sus familias. Ademas, ante la ausencia de
tratamiento efectivo las personas experimentaron un deterioro importante de su estado de
salud. Ante estas circunstancias hubo personas que perdieron sus empleo, recursos
econémicos o quedaron en la calle ante el abandono de las personas cercanas y familiares
(US Department of Housing and Urban Development, 2016).

Para atender este problema, el Congreso de los Estados Unidos aprobd en el afio
1992 el Programa de Oportunidades de Vivienda para Personas con SIDA (HOPWA, por
sus siglas en inglés). Este programa ofrece asistencia para atender las necesidades de

vivienda para personas que viven con el virus y sus familias, que se encuentren bajo los

5 PreP son las siglas en inglés de la profilaxis pre exposicion. Se refiere al uso de ciertos
medicamentos (Truvada o Descovi) que estan aprobados para prevenir la transmision del virus en
personas VIH negativas. La aprobacion de estos medicamentos para atender preventivamente la
transmision es para ciertos grupos considerados de “alto riesgo” a la infeccion.

6 HOPWA, por sus siglas en inglés.
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niveles de pobreza. El proposito de la ley es promover alternativas de vivienda, dirigidas
a prevenir que las personas con un diagndstico positivo a VIH terminen en condicion de
personas sin techo. Ademas, se reconoce que no tener una vivienda estable afecta de
manera negativa el estado de salud de las personas que viven con VIH. Los gobiernos
estatales y organizaciones privadas tienen acceso a estos fondos a través de propuestas
que estén dirigidas a: adquirir, construir o rehabilitar viviendas; costear la operacion de
proyectos de vivienda; pago de renta y vivienda transitoria (Hargreaves et al., 2014).
También, se pueden ofrecer servicios de salud fisica y mental; manejo de caso y servicios
de apoyo, sufragados con fondos HOPWA.

Segun Hargreaves etal. (2014), en el afio 2010 se invirtid unos $211 millones de
la ley HOPWA en servicios de vivienda. Ello representd el 67 por ciento de su
presupuesto. Ademas, se menciona que so6lo 25 por ciento del dinero destinado a
servicios de vivienda se invierte en vivienda permanente. En el afio 2016 la ley se
enmendd para cambiar la manera en que se distribuyen los fondos en los estados y
territorios.  La enmienda permite que, en la formula para distribuir los fondos, se tome en
cuenta la cantidad de personas que viven con VIH en el estado o territorio.
Anteriormente, se tomaba en consideracion la cantidad de “casos acumulados de SIDA”
(US Department of Housing and Urban Development, 2016). Por tanto, en la cantidad de
casos acumulados podia tener incluidas personas ya fallecidas. Este cambio reconoce el
hecho de que hoy dia los tratamientos existentes permiten a las personas que viven con
VIH tener una expectativa de vida mayor y la enfermedad no progresa a la categoria de

SIDA.
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Politicas locales de atencion del VIH

Las politicas locales para la atencion del VIH estan estrechamente ligadas a la
relacion politica con los Estados Unidos. Las politicas federales que se describieron en la
seccion anterior de este estudio influyen grandemente en cémo se disefian las politicas
locales para atender el virus. Ademas, el gobierno federal estadounidense dispone como
sus estados Y sus territorios deben planificar los programas dirigidos a atender a las
personas que tienen un diagnostico positivo de VIH. Por muchos afios, el CDC fue la
agencia encargada de establecer las directrices sobre las prioridades y planificacién local
de la atencién del Virus. Este requeria a los gobiernos locales establecer lo que se conocid
como planes jurisdiccionales, con la funcion de organizar los programas y servicios
dirigidos a atender las necesidades médicas de la poblacién con la enfermedad.
En la actualidad, el CDC y la Administracion de Recursos Yy Servicios de Salud (HRSA,
por sus siglas en inglés) son las agencias principales del gobierno de los Estados Unidos
que establecen las guias de planificacion, delegan los fondos y regulan a los gobiernos
locales para lograr el acceso a los fondos para atender el VIH. Estas agencias requieren a
los gobiernos la elaboracion de un Plan Integrado de Vigilancia, Prevencion y
Tratamiento de la Enfermedad.

Plan Integrado de Vigilancia, Prevencion y Tratamiento de VIH 2017-2021.
El plan Integrado se constituye como el abordaje local para la atencion del VIH. Este plan
es elaborado por el Departamento de Salud de Puerto Rico, en conjunto con
organizaciones que atienden a este grupo, principalmente, organizaciones que ofrecen
servicios de salud, albergues o vivienda transitoria. Ademas, se incluye en el disefio del
plan, médicos tratantes, personas afectadas por el virus y académicos expertos en temas

relacionados al VIH. Se debe mencionar que el Plan Integrado se presenta como parte del
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cumplimiento de los Estados y Territorios de Estados Unidos con las guias de atencion de
la HRSA y el CDC. Ademés, debe estar alineado con los objetivos y prioridades de la
Estrategia Nacional contra el VIH/SIDA 2020. Estas son condiciones necesarias para
acceder a los fondos que el CDC, HRSA y otras agencias federales tienen disponibles
para atender el VIH.

El Plan estd organizado en tres grandes areas: a) necesidades identificadas
(prevencion vy atencion), b) las estrategias de atencion (plan), y c) la rendicion de cuentas.
Sobre las necesidades identificadas en el Plan, se puede observar que las mismas estan
centradas en presentar los datos médicos y epidemiologicos sobre el VIH en Puerto Rico.
Se presenta mayor énfasis en las estadisticas sobre pruebas de deteccion del Virus vy el
acceso a servicios médicos (incluyendo los medicamentos), asi como en las llamadas
conductas de riesgo. Se hace notar que las necesidades de prevencién identificadas se
relacionan con los estilos de vida 0 modos de vida de las personas. Por ejemplo, se
identifica el acceso a la informacion, el acceso y distribucion de la profilaxis, la
educacion sobre “sexo seguro”, asi como focalizar la prevencion en las poblaciones
identificadas en riesgo. Solo se mencionan como necesidades estructurales, el desarrollo
de politica pudblica sobre educacion sexual con perspectiva de género. El Plan Integrado
resalta en las necesidades de atencion, brechas en el acceso a informacion, transportacion
y vivienda; asi como el acceso limitado a los servicios fuera del area metropolitana.
Ademas, estas brechas se amplian en los grupos de personas sin hogar, personas que usan
drogas intravenosas, adultos mayores y personas transexuales.

Por otro lado, se menciona una serie de barreras vinculadas a las necesidades
identificadas. Se plantean barreras en las dimensiones sociales, las politicas publicas y

las barreras vinculadas a los y las personas con un diagnostico de VIH. Se mencionan la
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pobreza, el estigma Yy aspectos culturales como principales barreras sociales. Sin
embargo, no se describe coOmo estas se manifiestan como obstaculo para la atencién del
virus. Lo mismo se puede subrayar sobre las dificultades o brechas presentes en las
politicas publicas. En la seccion donde se eshoza el plan propiamente, se definen las
metas y objetivos establecidos por el Gobierno de Puerto Rico para la prevencion y
atencion del VIH. Las metas del plan local son las mismas que se definen a nivel federal.
Se establecen como prioridades la reduccion del VIH, aumentar el acceso a servicios
médicos para mejorar la salud, reducir las disparidades e inequidad en la salud y una
respuesta nacional méas coordinada para atender el virus. Las metas en estas cuatro areas
de prioridad estan acompariadas de objetivos y estrategias que focalizan en los aspectos
de tratamiento y la accesibilidad al mismo. Sélo en el area de disparidades en la salud se
mencionan estrategias dirigidas a identificar determinantes sociales y establecer
iniciativas culturalmente sensibles. Por otra parte, se planifica formular estrategias para
fortalecer las politicas publicas y la integracion sectorial a través de las politicas dirigidas
a la atencion, prevencion y tratamiento de la enfermedad.

De igual forma, se desprende del plan que para el afio 2015-2016 se recibieron
$77.2 millones de dolares del gobierno de los Estados Unidos. Estos recursos son los que
financiaron la mayor parte de los programas gubernamentales y privados de atencion del
VIH. Los programas dirigidos a ofrecer los servicios médicos representan el 73 por
ciento de los fondos. Mientras que el resto del dinero asignado se invierte en los
programas para la prevencion e investigacion de la enfermedad (15%), vivienda (10%) y
los programas para atender la salud mental (3%).

En términos generales, se puede plantear que la manera en que se disefian las

politicas locales de atencion al VIH ocurre segun las regulaciones y politicas del gobierno
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de Estados Unidos. El Plan Integrado, como politica que organiza la atencion del VIH a
nivel local, tiene que ser congruente con la Estrategia Nacional Contra el SIDA 2020, la
Ley Ryan White, asi como otras regulaciones del CDC. Por tanto, a nivel local se busca
lograr los mismos objetivos dispuestos por el gobierno federal (Departamento de Salud de
Puerto Rico, 2016). Cualquier otro acercamiento para atender otras necesidades que no
sean las definidas desde los Estados Unidos, quedan supeditadas a ser financiadas por el
gobierno local. En el plan no se especifica la cantidad de fondos estatales que se dirigen a
la atencion del VIH. Sélo se menciona que se asigna dinero del presupuesto general del
gobierno al Departamento de Salud, la Administracién de Servicios de Salud Mental y
Contra la Adiccion, la Administracién de Correccién, y la Administracion de Seguros de
Salud, por lo que se interpreta que las personas que viven con VIH se benefician de la red
general de programas Y servicios de salud del Pais.

Carta Derechos de las Personas Viviendo con VIH en Cualquiera de sus
Etapas en Puerto Rico (Ley 248 de 2018). La Ley 248 deroga la Carta de Derechos
anterior (Ley 349 de 2000). Esta busca garantizar la planificacion, prestacion y acceso a
servicios de salud para las personas con un diagnostico positivo de VIH. Se esbozan una
serie de derechos para este grupo que incluyen derecho a la participacion en todos los
aspectos de la vida social; como lo son el empleo, educacion, alimentacion, vivir libres de
discriminacion y aislamiento, vivienda digna. Ademas, se protege la divulgacion de
informacion sobre su estatus seroldgico o de su estado de salud en general. El Estado
garantiza el que la persona reciba su tratamiento médico cuando se encuentre recluido en
el hospital 0 en una institucion penal. La Ley 248 establece que el Departamento de

Salud debe garantizar el acceso y la disponibilidad de tratamiento para el VIH.
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Finalmente, la Ley dispone que cualquier violacion a esta ley sera atendida por los
Tribunales y el Departamento de Justicia.
Contexto Personal

El contexto personal representa uno de los puntos mas complejos de describir en
esta investigacion. Implica dejar a un lado esa nocion del investigador imparcial, aislado
de la realidad para poder acercarse al problema. Por el contrario, la investigacion
cualitativa reconoce la subjetividad de quien investiga. El contexto personal implica
situar a la persona que investiga en un punto en el tema o problema que se quiere indagar.
Mover a la persona que investiga a un espacio consciente de la interseccion del tema con
su historia, las experiencias y su contexto. Reflexionar en qué medida esa subjetividad
influye en como el tema o problema puede ser observado e interpelado desde la
investigacion.

Asi que plantear el vinculo entre VIH, mi realidad personal y el contexto en que
esta se desarrolla hacen de este trabajo de investigacion en si mismo, un proceso de
reflexion vy liberacion personal. Explicar el contexto personal implica poner de manifiesto
hechos que son dificiles de apalabrar porque despiertan temores, traen los recuerdos de
experiencias que fueron en algin momento dolorosas y frustrantes, pero que fueron parte
de un despertar la conciencia, hacia las formas de opresion. Formas de opresion que se
normalizan, que se hacen parte de lo cotidiano. Delimitar cuél es el contexto personal de
la investigacion, ha requerido situarme, reconocerme Yy visibilizarme como persona.
Implica reexaminar el proceso de diagnéstico y las dificultades en el acceso a la atencion.

Entender que acceder o no a servicios tenia (y adn tiene) relacion con las condiciones de
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pobreza, con las precarizadas condiciones laborales y econdmicas que chocan con un
sistema de salud redisefiado desde las l6gicas del mercado.

En el ejercicio de pensar el contexto personal de este estudio, imagine retroceder
en el tiempo, no muy lejos, al afio 2010. Un colega que lleva tres afios trabajando por
servicios profesionales atiempo completo en un escenario de alto riesgo, con un salario
bruto de menos de $1,500 dolares al mes, sin cobertura médica u otros beneficios
laborales, y de repente recibe un diagnostico de VIH positivo. La realidad economica
choc6 con un sistema de salud privatizado y convertido en mercancia, donde no podia
acceder al seguro de salud del gobierno porque el salario rebasaba los criterios de
elegibilidad y la precariedad del salario no alcanzaba para comprar un seguro médico. En
ese momento, recibir el diagndstico no era suficiente para acceder a la cobertura médica
del Estado. Era necesario tener prescrito algin tratamiento farmacolégico para que este se
incluyera como gasto en el célculo de los ingresos y asi cumplir con los criterios de
elegibilidad del Programa de Medicaid’. Sin embargo, para tener algin medicamento
que justificara cualificar para el Programa, necesitaba un seguro de salud que costeara las
pruebas de laboratorio necesarias para determinar si el tratamiento era necesario y qué
tipo de tratamiento era el mas adecuado; toda una contradiccion. Esto sin dejar a un lado
el inmovilismo de las agencias del gobierno dirigidas a “proteger” los derechos de los y
las pacientes o al ciudadano. Entonces, correspondié enfrentar a un Departamento de

Salud que se neg0d costear las pruebas de laboratorios necesarias por falta de fondos; a una

7 Medicaid es un programa en el que el Gobierno Federal aporta ayudaa los estados y territorios para pagar
los gastos médicos de ciertos grupos de personas de bajos recursos. Este Programa comenzo en Puerto Rico
el 1 de enero de 1966, en virtud de la Ley de Seguridad Social, al adicionar al Titulo XIX las secciones
1901 hasta 1910. (Fuente: Departamento de Salud)
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Oficina del Procurador del Ciudadano que la respuesta fue “no te podemos ayudar con tu
situacion, vas a tener que hacer un sacrificio y conseguir el dinero para los laboratorios”.

Entonces, comencé a entender y cuestionar que existe una desproporcion en como
el VIH afecta a las personas segin su clase social, la raza, etnia u orientacion sexual.
Comprendi que la salud no es tratada como un derecho, si no como una mercancia y su
acceso determinado por la capacidad econdmica de las personas. Por tanto, los criterios
econdmicos son la prioridad para acceder a cobertura médica por el Estado o la compra
de seguro médico en el sector privado. Se viven y se sufren el impacto del capitalismo y
de las politicas neoliberales que transformaron el sistema de salud a uno lucrativo, donde
la salud se puede vender o comprar como mercancia. La prioridad en la toma de
decisiones es la costo-efectividad vy el lucro, dejando en un plano secundario la calidad de
vida, el garantizar una vida saludable, el derecho a la salud o el hecho de que son
decisiones que tienen un impacto en la expectativa de vida de las personas que tienen un
diagndstico de VIH. Se experimenta el peso emocional de las instituciones sociales que
aun reproducen discursos cargados de los mitos, el estigma, el miedo y el discrimen.
Reconoces que la atencién al VIH, tanto preventiva como el tratamiento, presenta
barreras econdémicas, politicas, culturales y sociales. En fin, que hay otras dimensiones
que estan presentes en las relaciones de las personas con el diagndstico, con su entorno y
con las dimensiones estructurales, dejando como resultado tensiones, contradicciones gque
afectan las relaciones cotidianas, la vida misma.

A partir de ese contexto, comencé la busqueda de literatura sobre el VIH, sobre
las formas de tratamiento y su prevencion. Hasta cierto punto buscando respuestas a las
barreras de acceso, asi como literatura sobre los avances en tratamiento. La mayoria de la

literatura estaba ligada a la dimension biomédica de la enfermedad. Mientras que la
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literatura sobre prevencion estaba centrada en la reduccion o control de las llamadas
conductas de “riesgo”, principalmente en poblaciones claves como lo son las personas
latinas, negras, hombres que tienen sexo con hombres, trabajadoras sexuales y personas
que utilizan drogas intravenosas. Ademas, una parte importante de la literatura se ha
centrado en el estudio del estigma y el discrimen hacia las personas que han sido
diagnosticadas.

Ya para el afio 2016 ocurren dos cambios importantes en la manera en que se
previene el VIH. El primero, se aprueba el primer medicamento que previene la
transmision del virus. El Truvada, un medicamento que viene usandose para tratar la
condicion se aprueba para su uso como profilaxis pre-exposicion (PrEP). Este es uno de
los cambios mas importantes en la prevencién del VIH, porque previene el contagio hacia
personas VIH negativas que usan el medicamento. ES una estrategia de prevencion que es
comparable con el descubrimiento de los anticonceptivos. Por otra parte, la comunidad
cientifica, luego de 20 afios de investigacion, pueden afirmar que llevar el VIH a un nivel
indetectable en la sangre, evita la trasmision del virus. El uso de antirretrovirales logra
suprimir el virus de manera que no se puede transmitir a otras personas. Este Ultimo punto
es importante porgue a nivel global se ha adoptado la deteccion y supresion del VIH
como estrategia prioritaria para frenar la propagacion del virus.

A pesar de los avances importantes en combatir el VIH, ain hay interrogantes
pendientes que siguen alimentado mi interés sobre los asuntos relacionados al VIH como
linea investigacion. En la busqueda de informacion y sobre el VIH se vislumbran &reas
sobre las que se hace necesario profundizar. Por ejemplo, ¢por qué el VIH afecta de
manera desproporcionada a ciertos grupos que histricamente han sido vulnerados, como

lo son las personas afrodescendientes, la comunidad latina, los y las trabajadoras del sexo,
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los hombres que tienen sexo con hombres, personas que utilizan drogas intravenosas y las
personas empobrecidas? ¢Cudles son otros abordajes para comprender la salud, mas alla
del enfoque biomédico o de la salud como ausencia de enfermedad? ¢Qué relacion tiene
la salud con la politica, la economia y lo social?

Esas son algunas de las motivaciones e interrogantes que me llevan a desarrollar
esta investigacion con un problema relacionado al VIH. Ofrecer aportaciones que
profundicen en el analisis y las respuestas sobre las barreras estructurales que afectan la
atencion y prevencion. Ademas, contribuir con informacion relevante para las politicas
publicas, que redunde en mejorar las condiciones de vida y combatir las desigualdades
que se presentan en la atencion del VIH.

Problema de Investigacion

El Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) es una enfermedad que debilita el
sistema inmunoldgico de las personas que lo padecen, permitiendo que otras
enfermedades afecten el cuerpo, incluyendo aquellas que pueden ser mortales. Desde su
descubrimiento en la década de 1980, se ha investigado principalmente desde las ciencias
naturales, la medicina y la salud publica, para adelantar su tratamiento y controlar el
virus, de manera que se pueda desacelerar su propagacion (Harden, 2012). Ciertamente,
se reconocen los avances médicos para controlar el VIH, que permiten prologar la vida de
las personas que viven con el Virus. Sin embargo, no se ha logrado erradicar esta
epidemia. Para el afio 2021 unas 37.7 millones de personas viven con VIH en el mundo;
de las cuales, sélo el 73 por ciento tiene acceso al tratamiento médico para suprimir el
virus (ONUSIDA, 2021). Alrededor de 1.5 millones de personas contrajeron el VIH en el

2020. Més de la mitad de estas nuevas infecciones ocurrieron en los grupos de personas
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claves: hombres que tienen sexo con hombres, personas que ejercen el trabajo sexual,
personas que utilizan drogas intravenosas Y las personas transexuales. Ademas, dos
terceras partes de todas las personas que viven con VIH se ubican en la region Africa
(ONUSIDA, 2021).

La literatura consistentemente discute la manera desproporcional en que el Virus
afecta a los grupos de personas clave. Las nuevas infecciones y el menor acceso a la
atencion de salud se presentan en mayor cantidad en esos grupos (Browne, 2016;
Laespada Martinez, 2013; Office of National AIDS Policy, 2015). En Estados Unidos,
por ejemplo, se identifica a los mismos grupos de personas claves que se mencionan en
los informes de la Organizacion Mundial de la Salud. No solo eso, al interior de cada uno
de los grupos claves, aquellas personas que son latinas, afroamericanas y pobres
presentan mayor probabilidad de contraer el VIH. Las condiciones de vulnerabilidad en
estos grupos les lleva a experimentar mayores tasas de infeccién, mayores barreras de
acceso a servicios de salud y menores resultados en cuanto a su salud (Whiteside, 2016).
Este panorama es similar en el contexto global. Africa tiene la mayor cantidad de
personas que viven con VIH en el mundo. En este continente son las mujeres el grupo
més afectado por el virus (Laespada Martinez, 2013; ONUSIDA, 2021). Asi que, en el
contexto global, Africa como region histricamente més empobrecida, explotada y
predominantemente de raza negra es a su vez la region mas afectada por el VIH.

Lo anteriormente hace imperioso plantearse ciertas interrogantes sobre qué
vinculo tiene el VIH con otras dimensiones o categorias como la raza/etnia, el género, la
orientacion sexual y la clase social. ¢Por qué las personas que estan en condiciones de
opresion en esas categorias son las mas afectadas por el VIH? Problematizar la atencion

del VIH requiere un abordaje que ponga al relieve las tensiones que se presentan en la
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relacion entre las dimensiones estructurales y las dimensiones singulares de la vida.
Como menciona Breilh (2003), existe un movimiento continuo entre estas dimensiones
que generan condiciones saludables o mal sanas en las comunidades. En el contexto del
VIH es importante examinar cémo se afectan las condiciones de salud por causas
econdmicas, sociales, culturales y politicas. Un analisis de estas dimensiones permite
comprender como se configura la determinacion social del VIH. Plantear esta
determinacion como problema requiere comprender, por ejemplo, el contexto econémico
neoliberal en que se desarrollan las politicas de atencion de la salud. En particular
aquellas politicas que estan dirigidas a atender a las personas afectadas por el VIH. La
neoliberalizacion de las politicas de salud ha sido uno de los problemas que ha dejado
como consecuencia el permitir al mercado convertir la salud en un servicio lucrativo.

Seria un analisis incompleto plantear mejores condiciones de salud, sin cuestionar
las relaciones econdmicas que inciden en ello. En el andlisis tradicional sobre la salud
apenas se problematiza el impacto de las relaciones de capital en la salud. La
mercantilizacion ocurre como consecuencia de aplicar las politicas neoliberales y las
reglas del mercado en el contexto de la salud. Este proceso cambié la manera de
comprender y atender la salud.

El enfoque mercantil inserta la salud en el mercado, en las redes de produccion y
acumulacién de capital, el impulso de la privatizacién vy la participacion en los
organismos financieros internacionales (lIstariz et al., 2012). Este proceso de
neoliberalizacion de la salud tiene su origen en el conjunto de politicas dirigidas a
privatizar, descentralizar, cobrar por los servicios, la disciplina fiscal y la liberalizacion
de mercados conocidas como el Consenso de Washington. Las politicas del Consenso de

Washington fueron adoptadas por organizaciones internacionales como el Fondo
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Monetario Internacional y el Banco Mundial e implementadas como condiciones para los
paises (principalmente de la regién de Latinoamérica) que solicitaban asistencia
financiera a las organizaciones internacionales (Istriz et al., 2012; Martinez & Soto,
2012). Estas politicas prepararon el terreno para la expansion del neoliberalismo en los
paises y abrirles acceso a las empresas, pero mas importante aun capital financiero.

Iriart (2008) plantea que en la década de los 80s y principios de los 90s ocurrié un
crecimiento importante del capital financiero en las inversiones en fondos mutuos,
pensiones y seguros. Las politicas de privatizacién y desregular, facilitaron que se
generalizaran las reformas econdmicas en el sector de la salud. La autora llama a este
proceso la hegemonia del capital financiero sobre la salud. El capital se posiciona
administrando en los diferentes sectores de los servicios de salud, que incluyen los
seguros, las pensiones, los hospitales, entre otros. Donde se obtienen ganancias cuando se
limita acceso y se controlan los gastos en los servicios meédicos.

Otra parte en la conformacion de la salud como mercancia, se encuentra en el
capital industrial o complejo médico-industrial. Un sector compuesto por las empresas
productoras de medicamentos, tecnologias para la salud y el conjunto de servicios de
salud. Estas compafias negocian desde mediados de 1990 con la seguridad social, entes
reguladores y con los seguros privados para incluir sus productos en los protocolos o
formularios de tratamiento. En ese contexto de negociacion entre los sectores de la salud
se redefinieron y reclasificaron las enfermedades para beneficiar los intereses del
complejo médico-industrial (Feo Istdriz, 2018; Iriart, 2008). Todo lo anterior, abona a
consolidar la posicion hegemdnica del enfoque médico-bioldgico en la atencion de las
enfermedades. La finalidad de la industria farmacéutica no es la cura de enfermedades,

sino su cronicidad. Porgue es rentable y genera ganancias para sus inversionistas.
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En relacién con el VIH, la creacidén de patentes para los procesos de diagndstico y
de tratamiento del virus son las areas de mayor impacto en la mercantilizacién de la
salud. Como argumenta Stiglitz (2010), las patentes incentivan la investigacion vy la
innovacién de productos en ciertas areas, donde se pueda generar un mercado lucrativo
(citado en Useche & Arrivillaga, 2011). Los acuerdos comerciales sobre las patentes en el
sector farmacéutico fueron posibles, luego de la creacion de la Organizacion Mundial de
Comercio y del intenso cabildeo de la industria farmacéutica. La literatura menciona que
las patentes para la industria farmacéutica se lograron al ser incluidas en el Acuerdo sobre
los Derechos de Propiedad Intelectual Relacionados con el Comercio (ADPIC) en el
1994. Este acuerdo impuso, a nivel global, las pautas para los derechos de propiedad
intelectual, permitiendo asi la proteccion de las patentes sobre los medicamentos (Beriain,
2013; Rossi, 2011). Este sistema de proteccion a la propiedad intelectual, como medio
para promover o incentivar la innovacion en nuevos medicamentos no ha sido del todo
exitoso. Los desarrollos de nuevos medicamentos han estado dirigidos a atender los
problemas de salud de los paises desarrollados, mientras se deja a un lado la atencion de
aquellas condiciones que afectan a los paises empobrecidos. Los medicamentos para el
VIH o antirretrovirales provocaron un cambio sustancial en la atencion del VIH, para
convertirla de una condicion mortal a una condicion crénica. Asi que un medicamento
con un beneficio importante para la atencion y control de la epidemia no estaria exento de
su “proteccion” como propiedad intelectual, sujeto al proceso de patentes para las
empresas farmacéuticas. Tampoco los paises subdesarrollados estarian exentos de las
barreras que imponen los costos de medicamentos patentados.

Los intereses de la industria farmacéutica han moldeado la atencion del VIH,

manteniendo el problema del acceso a medicamentos a través del control de los recursos
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disponibles. Este es un proceso que Rossi (2011) llama “megacaridad”, que privilegia a
las corporaciones. Donde la comunidad internacional se mantiene como recaudador de
fondos para pagar el tratamiento en los paises pobres. Pero apenas se establecen politicas
dirigidas a controlar los precios y las ganancias de las empresas farmacéuticas. Para el
afio 2020, se destinaron $21.5 billones de ddlares para la respuesta global al VIH.
Ademas, se estima que para el afio 2025 seran necesarios $29 billones de dolares para
atender la epidemia (ONUSIDA, 2021). Se muestra evidente, que, desde la perspectiva de
las l6gicas de una economia capitalista, la epidemia del VIH es un negocio muy lucrativo.

A pesar del panorama anterior, el impacto que tiene el neoliberalismo y la
transformacion de los servicios de salud en mercancias a penas se toma en cuenta en el
andlisis de la determinacion de la salud en las personas con VIH. Por ejemplo, las
organizaciones globales como la ONU y la OMS, asi como los gobiernos, identifican el
costo de tratamiento como una barrera de acceso a servicios. Sin embargo, desde estos
organismos no se problematiza las causas de ese alto costo o como se configuran los
procesos criticos de la determinacion general (estructural) y los procesos criticos de la
determinacion singular (individual), ante los costos de tratamiento que se determinan en
un contexto economico Y politico neoliberal.

Por otra parte, hacer un andlisis de la determinacién social del VIH es necesario
porque abarca la interrelacién (y tensiones) entre las dimensiones estructurales,
particulares y singulares. Requiere develar de manera critica el interjuego de estas
dimensiones (Breilh, 2013). Examinar el VVIH desde el marco de la Determinacién Social
de la Salud, implica entender el problema en todas sus dimensiones, no solo desde su
dimension médico-bioldégica. Durante la expansion del VIH como epidemia en la década

de los 80s, hubo otros eventos que deben ser parte del analisis de su determinacion social.
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Ocurrieron eventos ligados a movimientos sociales y politicos que en gran medida
determinaron la atencion de la epidemia y crearon las condiciones del presente en
cuestion de la atencion y prevencion del virus.

Sin embargo, la epidemiologia tradicional esta centrada en el estudio del VIH
desde enfoques lineales de causa y efecto que, poco examinan las tensiones que se
generan en el movimiento continuo entre las demas dimensiones de la epidemia.
Ademas, las respuestas de los Estados para atender el VIH estan centradas en los aspectos
bioldgicos y médicos de la condicion. Esos determinantes sociales del VIH quedan
relegados a factores, que se utilizan para identificar poblaciones clave o poblaciones de
“riesgo”, conductas de riesgo o barreras a la adherencia al tratamiento. Entonces, se
desarrolla todo un andamiaje de servicios médicos para identificar y atender
principalmente a estas poblaciones, asi como para reducir las barreras en el acceso a los
servicios médicos principalmente para las poblaciones clave. Las organizaciones globales
y los gobiernos han establecido politicas y planes a largo plazo que excluyen en gran
medida el impacto de aspectos estructurales en el analisis y la atencion del VIH. Se
reconoce que las politicas locales e internacionales enfocadas en la atencion con
antirretrovirales han logrado avances en salvar y prolongar la vida de las personas con
VIH. Sin embargo, no se ha logrado la erradicacion del virus o reducir las desigualdades
de la salud.

Algunos autores mencionan que las estrategias fundamentadas en modelos
psicosociales y biomédicos han fracasado, porque estan enfocadas en detener la
transmision del VIH a través de intervenciones reduccionistas, dirigidas a trabajar con la
toma de decisiones del individuo o la falta de informacién (Craddock, 2004; Useche &

Arrivillaga, 2011). En otras palabras, se disefian intervenciones dirigidas a que las
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personas se informen y tomen decisiones que los dirijan a asumir menos ‘“conductas de
riesgo”. Como mencionan (Arrivillaga & Useche, 2011):
La investigacion e intervencion de la adherencia se han desconocido
sistematicamente determinaciones de orden general y estructural que pueden
afectarla. La tendencia ha sido su analisis desde una perspectiva biomédica e

individual, sin tener en cuenta procesos generales de inequidad social. (p. 87)

El problema con el acercamiento de la epidemiologia tradicional es que este se
reduce a identificar los pacientes, enlazarlos a servicios médicos y trabajar intervenciones
sobre los comportamientos de riesgos. Esta linea de atencién del virus se ha mantenido de
manera consistente en los planes globales de la Organizacion Mundial de la Salud,
Organizacion de las Naciones Unidas, asi como la Estrategia Nacional Contra el VIH de
los EE. UU. y el Plan Integrador del Departamento de Salud de Puerto Rico
(Departamento de Salud de Puerto Rico, 2016; Office of National AIDS Policy, 2015;
ONUSIDA, 2018b). Las organizaciones globales y estatales deben crear las condiciones
para que los servicios de salud estén accesibles, de manera que las personas puedan vivir
de forma saludable. Sin embargo, en el andlisis sobre la salud no se toman en
consideracion las desigualdades que afectan el bienestar de las personas v las
comunidades, causados por los aspectos politicos, sociales y del sistema econdmico con
sus procesos privatizadores de servicios basicos, donde ocurre una distribucién desigual
de los recursos, los bienes y el capital, asi como del poder (Rivera, 2018). En el caso del
VIH, lo anterior deja como resultado que los gobiernos desarrollen politicas para la
atencion del VIH que operan dentro de la Idgica del capital. No se toman medidas que

controlen la intromision del mercado, principalmente en la atencion de las personas que
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viven con VIH. Por el contrario, los Estados han promovido politicas neoliberales que
convirtieron la salud en una mercancia. Y, la atencion del virus es una de las areas mas
lucrativas en el mercado de la salud.

Las politicas para la atencion del VIH no consideran aspectos estructurales como,
por ejemplo, las causas de la pobreza, los ajustes en las politicas econdmicas Y las
politicas de libre mercado o politicas neoliberales. Se excluye del analisis la manera en
que el sistema econdmico capitalista impacta la salud tanto en el desarrollo de politicas
para atender la salud, asi como su efecto en los estilos de vida y procesos fisiologicos de
las personas (Arrivillaga & Useche, 2011; Useche & Cabezas, 2016). Se hace evidente
como las clases sociales mas pobres son las que presentan peor acceso a servicios de
salud, sumado a mayor exposicion a factores bioldgicos, ambientales y conductuales que
empeoran la salud (Benach & Muntaner, 2005). Se presentan respuestas del Estado que
no contextualizan ni dan cuenta de las causas de la desigualdad econdémica, las cuales
abonan a condiciones de vida y relaciones sociales mal sanas.

Objetivos de la Investigacion
Objetivo General

Comprender la relacion dialéctica de la determinacion social del VIH entre las
dimensiones general, particular y singular; y sus implicaciones en las politicas sociales
dirigidas a la atencion de la enfermedad.

Objetivos Especificos

1. Describir los componentes en cada una de las dimensiones de la determinacion

social de la salud (general, particular y singular) en la formulacion,

implantacion y el andlisis de las politicas de atencién del VIH.
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Profundizar en el anélisis de la relacién dialéctica entre las tres dimensiones
de la determinacion social en las politicas dirigidas a la atencion del VIH.
Analizar el Plan Integrado de Vigilancia, Prevencion y Tratamiento de VIH de

Puerto Rico, a partir de la determinacién social del VIH.
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Capitulo 11: Método

Este estudio abordd de manera critica el andlisis de la determinacion social del
VIH como problema de salud. Para comprender la determinacion social del VIH, la
relacion entre las dimensiones general, particular y singular; y sus implicaciones en las
politicas sociales dirigidas a la atencion de la enfermedad. El modelo para el analisis de
la Determinacién Social de la Salud, desarrollado desde la epidemiologia critica, sirvio
como el marco conceptual que guio esta investigacion. Por consiguiente, se considera
apropiado y congruente con el marco conceptual acercarse al problema de investigacion
desde un enfoque cualitativo.

El enfoque cualitativo es un abordaje de investigacion que permite entender a
profundidad c6mo ocurre un evento o procesos sociales. En la investigacién cualitativa
se explora y documenta como las personas significan esos eventos y cdmo interaccionan
con el mundo. El contexto natural en que viven las personas es un elemento esencial de la
investigacion cualitativa, para poder comprender las experiencias y las acciones (Tolley
et al., 2016). Lucca y Berrios (2009) sefialan que a través de la investigacion cualitativa
se produce informacién narrativa, textos y visuales que se analizan por medios no
estadisticos. El analisis esta centrado en los significados que las personas atribuyen a las
relaciones, las acciones, los procesos y las ideas bajo estudio. Aunque la investigacion
cualitativa no es una lineal, se reconoce la importancia de la metodologia porque esta
aporta al rigor y el valor de la propuesta de investigacion, a la vez que mantiene la
flexibilidad necesaria para lograr la comprension a profundidad el fenémeno o problema

(Tolley et al., 2016).
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Disefio de Investigacion

Para la propuesta se selecciono el estudio de caso como disefio de investigacion.
El estudio de caso es un acercamiento para entender los fenémenos a profundidad. Se
reconoce como una aproximacion a la realidad de manera reflexiva vy critica. En
ocasiones, permite entender los problemas desde otras metodologias que develan
explicaciones mas complejas y completas (Freebody, 2003; Lucca & Berrios, 2009).
Desde este tipo de disefio, un caso puede ser una persona, una institucion, un proceso, una
organizacion, una comunidad o un evento. Ademas, el estudio de caso puede “investigar
un fenémeno contemporaneo a profundidad y en su propio contexto. Entender el caso en
el mundo real, donde las condiciones del contexto son pertinentes para la comprension
del propio caso” (Yin, 2018, p.15).

Stake (1995) describe tres tipos de estudio de caso: a) intrinseco, b) instrumental
y, €) casos multiples. El estudio de caso intrinseco es aquel centrado en determinado
fendmeno particular. No interesa un problema general o aprender de otros casos a partir
del caso estudiado. El interés esta en aprender sobre el caso estudiado en si mismo. Por
otra parte, el estudio de casos miltiples requiere examinar mas de un caso para
comprender el fenébmeno estudiado (Lucca & Berrios, 2009; Stake, 1995). Finalmente, el
caso instrumental permite entender el fendmeno y con esa informacién poder elaborar
teoria 0 algin modelo explicativo. Compton-Lilly (2012) afiade que el estudio de caso
instrumental puede ser (til para ilustrar cémo puede afectar un problema o una politica a
ciertas personas o grupos. La investigacion puede conectar a los grupos de interés con las
politicas y la manera en que estas inciden en las personas o las comunidades.

En esta investigacion se estudiara a profundidad como se desarrolla la

determinacion social del VIH como caso instrumental. De manera tal, que se pueda
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comprender la interaccién entre la dimension general, la dimensién particular y la
dimension singular en la determinacién social de la enfermedad. El estudio de caso
instrumental permitira comprender como la subsuncién de los elementos en estas tres
dimensiones moldea la manera en cémo la enfermedad afecta a las personas.
Recopilacion de Informacion

Las técnicas para recopilar la informacién son las herramientas que permiten el
acceso a los datos. Izcara (2014) plantea que la recoleccion cualitativa o trabajo de campo
implica acercarse al entorno social para sustraer la informacion necesaria. Afade que las
técnicas se deben seleccionar segun los objetivos del estudio, las circunstancias del
contexto o de las personas a estudiar. Para entender un problema complejo y todas sus
dimensiones es necesario utilizar méas de una técnica para recolectar la informacion.
Ademads, el uso de varias estrategias aporta a la credibilidad de los hallazgos. Cada
estrategia de recopilacion puede ser distinta, pero al mismo tiempo se complementan para
ofrecer una panorama mas amplio y completo (Tolley et al., 2016).

Para este estudio se selecciond la entrevista semiestructurada y la revision de
documentos como estrategias para recolectar la informacién. La entrevista como
estrategia es un intercambio de preguntas Yy respuestas orales entre la persona
investigadora Y la persona entrevistada sobre un tema o evento especifico. La entrevista
permite mayor profundidad y riqueza en la manera en que la persona informante entiende
su contexto. Se convierte en una conversacion donde se obtiene, conoce y comprende al
entrevistado o entrevistada. (Lucca & Berrios, 2009; McMillan, 2004). Por su parte,
Taylor y Bogdan (1987) exponen que la entrevista es adecuada cuando los escenarios y

las personas no son accesibles de otro modo, o cuando se desea clarificar la experiencia
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humana. Conocer con mayor intimidad o detalle a las personas y la manera en que
ocurren las experiencias de vida a través de la interaccion con el mundo que le rodea.

Para este estudio se entrevistd a cinco personas que con el diagnostico de VIH
para obtener informacidn sobre sus experiencias relacionadas a la atencion de sus
necesidades. Ademas, se entrevistdo a cinco personas claves en la formulacién o
implementacion de las politicas de atencion del VIH a nivel local. Se desarrollé una guia
de preguntas que facilitd recolectar la informacion necesaria para alcanzar los objetivos
de la investigacion (Apéndice A). Estas se redactaron en forma semiestructurada para que
se mantenga el proceso enfocado en los objetivos, pero sin afectar la interaccion entre el
investigador vy las personas entrevistadas. Ademas, en la formulacion de las preguntas se
ha tomado en cuenta el marco conceptual en el cual se fundamenta la investigacion, de
manera consistente con las dimensiones que se esbozan en la propuesta conceptual de la
Determinacion Social de la Salud. Las entrevistas a funcionarios que implementan las
politicas de atencion, asi como las entrevistas a personas que tienen el diagnostico
positivo de VIH, permitiran entender las relaciones entre las dimensiones general,
particular y singular en el caso del VIH.

Finalmente, se hace el andlisis de documentos, para examinar el caracter subjetivo
de los mismos, para “comprender las perspectivas, los supuestos, las preocupaciones y las
actividades de quienes los producen” (Taylor & Bogdan, 1987, p. 149). Simons (2014),
expone que el andlisis de documentos es apropiado para los estudios de caso porque
permiten entender los valores implicitos y explicitos en los documentos de los programas
o politicas. Se examind las politicas de Puerto Rico relacionadas con la atencion del
VIH. A tales efectos se analizd el Plan Integrado de Vigilancia, Prevencién y Tratamiento

del VIH 2017-2021 del Departamento de Salud. También se examind la Ley 248 de 2018-
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Carta de Derechos de las Personas viviendo con VIH. Las entrevistas y la revision de
documentos ofrecen informacion que permite contextualizar el caso del VIH en Puerto
Rico en sus dimensiones politicas, economicas Yy sociales, para comprender como esos
elementos se interconectan y moldean la dimension singular del VIH.
Seleccion Unidades de Analisis
Se selecciond como unidades de analisis las personas y los documentos. En el

enfoque cualitativo tiene mayor importancia seleccionar a las personas que tienen ciertos
atributos o conocimiento sobre los temas que se abordaran en la investigacion (Litosseliti,
2003). En el caso de las personas, estas se clasificaron en dos tipos segun las estrategias
de recopilar informacion y las preguntas de investigacién que se deben contestar. Se
realizaron entrevistas semiestructuradas para recopilar la informacion con las personas
que tienen un diagndstico positivo de VIH. Para la seleccion de las cinco personas, se
tomara en cuenta las categorias de raza, género y clase, con el propésito de mantener
consistencia con el marco conceptual de la investigacion. Estas categorias son
importantes en el abordaje desde la Determinacion Social de la Salud. Para participar del
estudio las cinco personas con diagnostico de VIH deben tener las siguientes
caracteristicas:

e Mayores de 21 afios

e Residentes de Puerto Rico en los Ultimos dos afios

e Llevar dos afios 0 mas con el diagndstico de VIH

e Haber recibido servicios relacionados al VIH en los Ultimos dos afios en

Puerto Rico

Ademas, en la seleccion de las cinco personas se tomd en cuenta los siguientes criterios:
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e Dos mujeres y tres hombres
e Porlo menos dos de los hombres, estar en el grupo de hombres que tienen
sexo con hombres
e Tres personas de ingresos bajo y dos de ingresos medianos
Para reclutar a las cinco personas diagnosticadas con VIH, se propuso hacer la

seleccion utilizando la estrategia de bola de nieve o muestras por red. Esta estrategia se
distingue porque el investigador hace un acercamiento a las personas claves que poseen
las caracteristicas o la informacion necesaria y estos a su vez refieren a otras personas
para participar (Hernandez etal., 2014; McMillan, 2004; Taylor & Bogdan, 1987). Por
otra parte, este tipo de seleccion es adecuado para reclutar a personas que viven con VIH.
Esta se considera una poblacién vulnerada a partir de las manifestaciones de estigma que
aun estan presentes hacia las personas diagnosticadas con la enfermedad. Por tanto, el
acceso a esta poblacién por otros medios puede ser dificil. Las organizaciones que
ofrecen servicios a esta poblacion o grupos de apoyo como Pangea y ConVIHir, Puerto
Rico CONCRA, CPTET- Departamento de Salud, Programa SIDA de San Juan pueden
ser un punto de acceso para el reclutamiento. A través de personal clave de estas
organizaciones se diseminé la promocion sobre la investigacién e informacion de
contacto del investigador. También el personal clave de las organizaciones comunicaron a
las personas interesadas con el investigador a través del correo electronico o teléfono.
Ademas, la primera persona que se reclutdé pudo referir a otras personas para participar o
comunicarlas con el investigador a través del correo electrénico o teléfono. Una vez
contactado al investigador se coordind una cita con la persona entrevistada. Las

entrevistas se realizaron a través de herramientas de comunicacién a distancia como
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Microsoft Teams y Google Suite. Las personas no recibieron ningin tipo de incentivo
por participar de las entrevistas.

Por otra parte, las otras cinco entrevistas semiestructuradas fueron con
informantes clave. Como criterio se selecciond personas vinculadas al desarrollo e
implementacion de las politicas locales para la atencion del VIH. Especificamente, la
direccion del Programa Ryan White Parte B/ADAP del Departamento de Salud de Puerto
Rico; una persona que lidere alguna organizacion que reclame derechos para las personas
con diagndstico de VIH; una persona que integrante del Grupo de Planificacion
Comunitaria para la Prevencion del VIH; una persona que dirija alguna organizacién
privada que ofrece servicios para la poblacion bajo estudio y una persona que implemente
servicios en alguna organizacion no gubernamental. Se envio carta (Apéndice B) por
correo electronico para invitar alas a las cinco personas clave, explicarles en qué
consistia la investigacion y explorar su disposicion a participar de la entrevista.

En el analisis de documentos se estara examinando el Plan Integrado de
Vigilancia, Prevencion y Tratamiento del VIH 2017-2021 del Departamento de Salud de
Puerto Rico, y la Ley 248 de 2018- Carta de Derechos de las Personas viviendo con VIH.
Para la lectura inicial de los documentos utilizd una plantilla de recopilacion de
informacion (Apéndice C).

Consideraciones Eticas

Toda investigacion que involucre seres humanos como fuentes de informacién
debe establecer protocolos rigurosos que protejan su integridad. Para lograr los objetivos
propuestos en la investigacion se requirid la participacion de personas en las entrevistas.

Las entrevistas a personas claves no fueron confidenciales puesto que algunas de estas
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personas ocupan posiciones directivas en divisiones del Departamento de Salud o en
alguna organizacién no gubernamental. La investigacion fue una voluntaria, por lo que
estas personas podian optar por no participar y no tenian obligacion de contestar todas las
preguntas formuladas durante las entrevistas. También podian solicitar que alguna
informacion ofrecida no fuera revelada. Por otra parte, las entrevistas de las cinco
personas con diagnostico de VIH fueron voluntaria y confidencial para las personas que
participaron. Ademas, no se utilizd sus nombres en la transcripcion de las entrevistas, ni
identificadores.

Las entrevistas a las personas claves fueron realizadas a traves de la plataforma de
teleconferencias. Las entrevistas a las cinco personas con diagndstico positivo de VIH se
realizaron a través de la plataforma de teleconferencias o por teléfono. Siguiendo las guia
y recomendaciones para entrevistas a distancia del Comité Institucional para la Proteccion
de Sujeto Humanos en la Investigacion de la Universidad de Puerto Rico (CIPSHI). El
investigador discutié con todas las personas como se manejaria la informacion, el
proposito del estudio, los riesgos y beneficios; asi como el cardcter voluntario del estudio.
Toda la informacion que se explicd sobre la investigacion estd contenida en la hoja de
consentimiento informado (Apéndice D) y la hoja informativa (Apéndice E).

La informacién recopila fue manejada y almacenada por el investigador. Las
entrevistas se grabaron de manera digital y transcritas. Las grabaciones Yy transcripciones
se han guardado durante tres afios en la nube (Google drive) del correo electronico
institucional del investigador. Los archivos estaran protegidos por una contrasefia robusta.
Sélo el investigador tendrd acceso al archivo. Luego de tres afios los archivos seran
borrados de la nube. Ademas, se compartird la transcripcion de las entrevistas con cada

persona que participd para su revision 'y aprobacion.
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Todo el protocolo para la proteccion de las personas se disefié tomando en
consideracion las directrices y estandares requeridos por la Universidad de Puerto Rico,
Recinto de Rio Piedras y su Escuela Graduada de Trabajo Social Beatriz Lassalle. A
tales efectos, es requisito que el protocolo de proteccién de sujetos se someta al escrutinio
y aprobacion del CIPSHI de dicha institucion. Este comité es el organismo encargado de
autorizar todas las investigaciones que se gestan desde la Universidad. Se sometieron al
CIPSHI el protocolo para las entrevistas, las hojas de consentimiento informado y las
hojas informativas. El protocolo de investigacion fue autorizado el 12 de mayo de
2021con el nimero 2021-111Yy la autorizacion fue renovada el 07 de junio de 2022
(Apéndice F).

Criterios de Rigor en la Investigacion

La investigacion cualitativa tiene sus criterios para mantener el rigor del proceso
de investigacion y asi generar resultados de calidad. Esto exige una reformulacién de los
conceptos de validez y confiabilidad, dado que estos son inapropiados para la valoracion
del rigor investigativo, en los métodos cualitativos (lzcara, 2014; Simons, 2014).
Diversos autores hacen referencia a conceptos como credibilidad, aplicabilidad,
confirmabilidad, auditabilidad o transferibilidad cuando se trata de establecer los
parametros para delimitar la rigurosidad de una investigacion (Cho & Trent, 2014; lzcara,
2014; Lincoln & Guba, 1985).

Para esta investigacion se utilizd la transferibilidad, la credibilidad vy la
confirmabilidad como criterios para salvaguardar el rigor de la investigacion. Lincoln y
Guba (1985) plantean la transferibilidad como la transferencia de los hallazgos de un

grupo a otro, donde se ofrece al lector una descripcion detallada de los contextos. La
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transferencia ocurre cuando se llega al entendido que ambos contextos son similares
(citado en Cho & Trent, 2014). Izcara (2014), expone que la credibilidad se refiere a la
precision en representar las experiencias de las personas investigadas. Ademas, los
hallazgos de la investigacidn son reconocidos por las personas informantes como una
aproximacién precisa a su punto de vista. Finalmente, la confirmabilidad ocurre cuando
los resultados de la investigacion plasman las experiencias de los sujetos, para que otras
personas investigadoras sigan el rastro de lo que se realizd en el estudio. La
confirmabilidad permite que los datos sean reutilizados y reanalizados por otros y otras
investigadoras (Castillo & Vazquez, 2013, citado en lzcara, 2014; Mayan, 2009).

En esta investigacion sobre la determinacion social del VIH se realizaron las siguientes
actividades para preservar la credibilidad, la confirmabilidad y la transferibilidad como
criterios para el rigor desde la perspectiva de la investigacién cualitativa.

1. Enviar alas personas clave las preguntas guias de la entrevista
semiestructurada de manera que estén preparadas para discutir sus
experiencias y puntos de vista.

2. Grabar y transcribir las entrevistas para mantener la informacién clara y
precisa.

3. Las transcripciones de entrevistas se proveyeron a las personas que
participaron para el escrutinio y la clarificacion del contenido.

4. El anélisis de la informacién se va a compar6 con las verbalizaciones, para
examinar la congruencia del propio analisis.

5. Someter el andlisis al comité de disertacion para revisar la consistencia de las

categorias V la interpretacién de los datos.
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6. Como proceso de disertacion doctoral, el producto final esté accesible para el
escrutinio de cualquier persona sobre la metodologia y anélisis de la
informacion.
Ademas, se realizard la triangulacion de la informacion como medida adicional
para la confiabilidad del estudio. El uso de diferentes fuentes de informacién ayuda a
comprobar las inferencias y enriquece la comprensién del fenébmeno social desde
diferentes angulos (lzcara, 2014). Segin Simén Izcara, “la triangulacion es una especie
de control de calidad total que deberia ser aplicado en todas las investigaciones
cualitativas, ya que la limitacién a una Unica fuente de informacion pone en riesgo su
confiabilidad” (2014, p. 125). En el estudio de la determinacion social del VIH se
triangulé utilizando como fuentes de informacion las entrevistas, el andlisis de
documentos y el marco conceptual.
Anélisis de la Informacién

El analisis de los datos es un proceso continuo de la informacion recopilada, para
desarrollar una compresion amplia del fenémeno. En la medida que se colecta la
informacion, el o la investigadora comienza a conectar la informacion con la literatura,
para elaborar diagramas o0 modelos y establecer conexiones entre las categorias o
conceptos (Mayan, 2009). Stake (1995), expone que el andlisis de los datos implica
descomponerlos, examinar sus partes y la relacion entre estas para dar sentido a la
informacion. La investigacion cualitativa utiliza esquemas 0 procesos sistematicos para
hacer descubrir los significados y sentidos. De acuerdo con Stake (1995): “El

investigador cualitativo se concentra en el ejemplo, intenta ponerlo aparte, para
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devolverlo a su sitio cargado de mayor significado, analisis y sintesis en la interpretacion
directa” (p.70).

Para guiar el proceso de analisis de este estudio se utilizd el Analisis Critico del
Discurso (ACD). Un discurso es una forma dar significado a un ambito de las relaciones
sociales desde una perspectiva particular. Los discursos se analizan como una relacién
dialéctica entre las practicas discursivas particulares y los &mbitos de accidn especificos
(lo que incluye las situaciones, los marcos institucionales y las estructuras sociales) en
que se hallan ubicados (Fairclough, 2003). Algunos de los principales exponentes del
analisis critico del discurso lo son Ruth Wodak, Norman Fairclough, Teun van Dijk y
Michael Meyer. EI ACD puede considerarse una teoria, asi como un método para la
investigacion en multiples disciplinas, principalmente aquellas dentro de las ciencias
sociales. Sobre este este enfoque Ruth Wodak expone lo siguiente:

El ACD, més que una teoria o un método, es sobre todo una postura, es un

movimiento de investigacion, que evidentemente rescata esta filosofia de la Teoria

Critica, pero que en particular debe, entre otras cosas, develar la reproduccion

discursiva del abuso poder, la discriminacién y la injusticia social, y solidarizarse

con los grupos sociales marginalizados. La postura critica del ACD son
fundamentales para comprender el objeto de estudio que se investiga, desde todas
las dimensiones posibles, no s6lo para describirlo e interpretarlo, sino también
para buscar formas de incidir en él, cuando se trata sobre todo de problemas

sociales como la injusticia o la discriminacion. (Colorado, 2010, p.584)

El ACD estudia la relacion entre los discursos y la sociedad, y cdmo se relacionan

con la reproduccion del poder social de grupos o instituciones. La interaccion social, las
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experiencias cotidianas y los fenébmenos que ocurren en los diferentes niveles en una
sociedad forman un todo. Wodak (2003) menciona que las practicas discursivas influyen
en las acciones o determinaciones sociales e institucionales. Pero al mismo tiempo las
estructuras institucionales y sociales (ambitos de accion) influyen sobre el propio
discurso. Por otra parte, van Dijk (1999) afiade que los grupos que tienen el control sobre
los discursos son aquellos que tienen un acceso privilegiado a los recursos sociales como
el estatus, el capital, la cultura, el conocimiento y la informacion. A traves, de ese control
de los discursos pueden controlar los actos y mentes de los y las integrantes de otros
grupos. Por tanto, el ACD como método esta centrado en examinar como ocurren las
relaciones de poder, en las formas en que se abusa del control de los discursos para
controlar las creencias y acciones de las personas. Asi como, las relaciones de podery
control, la discriminacion y las relaciones de dominacién expresadas a través del lenguaje
(Fairclough, 2003; van Dijk, 1999).

Ante lo anteriormente expuesto, se puede afirmar que el ACD como método para
el andlisis de la informacion es consistente con el trabajo social. Este toma como punto de
inicio “los problemas sociales predominantes, y por ello escoge la perspectiva de quienes
més sufren para analizar de forma critica a quienes poseen el poder, a los responsables, y
a los que tienen los medios y la oportunidad de resolverlos” (Wodak, 2003, p.17). El
ACD ofrece poder a quienes carecen de él, con el objetivo de extender las formas de
justicia e igualdad social (van Dijk, 1999). Fairclough (2003) afiade que este método tiene
objetivos emancipadores, centrado en los problemas en ciertas formas de vida social.

Wodak (2003, pp. 109-110) eshoza las siguientes caracteristicas del ACD como

metodologia para el analisis:
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El enfoque es interdisciplinar en diferentes dmbitos como son: los equipos de
investigacion, los abordajes tedricos y en la practica o ejecucion del analisis.

Se enfatiza en el analisis de los problemas, no en los elementos lingliisticos
solamente.

El acercarse al objeto de estudio necesita del trabajo de campo para el analisis y
teorizacion.

El analisis ocurre como un constante movimiento entre teoria y datos empiricos
(textos y discursos).

El contexto histdrico se integra en la interpretacion de los discursos y textos.
Existen multiples discursos, gque se relacionan en el proceso de analisis a través de
la recontextualizacion.

Las herramientas y categorias para el analisis de determinan por los procesos
anteriores y por el problema gue se investigara.

Los resultados del andlisis deben ser (tiles para generar cambios en las préacticas

discursivas y sociales.
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Capitulo I11- Hallazgos

A continuacién, se presenta el analisis de la informacion que se recopild a través
de las entrevistas a las personas clave, las entrevistas a las personas con un diagndstico
positivo de VIH y la revision de documentos. El analisis integra el marco conceptual
sobre la Determinacion Social de la Salud. Se utiliza como herramienta para analizar las
determinaciones sociales en la salud de las personas con un diagnostico positivo de VIH.

Los resultados no pretenden ser utilizados para hacer generalizaciones sobre las
categorias estudiadas. La informacion corresponde a las experiencias de las personas
entrevistadas en un contexto particular.

Descripcion de participantes

Se realizaron entrevistas a personas que trabajan o hayan trabajado en una
posicién de direccion o administracion de servicios dirigidos a las personas con un
diagndstico positivo a VIH. Se presenta una descripcién de cada una de las personas clave
que participd de la investigacion, seguida de la Tabla 1 que resume sus datos:

1. Norma Delgado, directora del Programa Ryan White parte B/ADAP del
Departamento de Salud. Es doctora en psicologia social comunitaria con 13
afios de experiencia como directora del Programa;

2. Rafael Torruellas, doctor en psicologia social con mas de 20 afios de
experiencia trabajando con la poblacion de personas con uso problematico de
sustancias y personas con diagnéstico de VIH. Director de la organizacion sin
fines de lucro Intercambios Puerto Rico;

3. Yomary Reyes, copresidenta del Grupo de Planificacion de la Ley Ryan White

parte B del Departamento de Salud. Posee una maestria en salud publica y
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cuenta con unos 13 afios de experiencia trabajando con la poblacion de
personas con diagnéstico de VIH;

Ivette Gonzélez, quien lleva 15 afios como directora de la organizacion
Asamblea Permanente de Personas Infectadas y Afectadas por el VIH
(APPIA). La sefiora Gonzalez posee un bachillerato de la Universidad de
Puerto Rico;

José Franco quien tiene 6 afios de experiencia de trabajo con personas con
diagndstico positivo a VIH. Posee un bachillerato en Trabajo Social y créditos
de maestria en trabajo social. Labora en el proyecto de vivienda permanente
Caridad de Cristo en Ponce, Puerto Rico. El proyecto esta subvencionado con
fondos del Programa de Oportunidades de Vivienda para Personas con SIDA

(HOPWA, por sus siglas en inglés).

Resumen de los Datos de las Personas Clave Entrevistadas

Participante Género  Nivel Formacion Afos de experiencia

educativo  profesional con la poblacion

Norma Delgado Mujer Doctorado  Psicologia social ~ 12- 16 afios

comunitaria
Rafael Torruellas Hombre Doctorado  Psicologia social 17 afios 0 mas
comunitaria
Yomary Reyes Mujer Maestria Salud Publica 12- 16 afios
Ivette Gonzélez Muijer Bachillerato  No especifico 17 afios 0 mas
José Franco Hombre Bachillerato Trabajo Social 6 afios

Ademas, se entrevistd a cinco personas que tienen un diagnostico positivo de VIH.

Las personas entrevistadas fueron identificadas con nimeros para mantener privada su
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1. La Entrevista 01 se realiz6 a una persona que se identifica como hombre
homosexual de clase media-baja, con unos ingresos en el rango de 15 a 25 mil
dolares anuales. La persona conoce de su diagnostico de VIH desde hace ocho
afnos;

2. La Entrevista 02 se llevd a cabo con un hombre homosexual que se identifica
como persona de clase media-baja. El entrevistado fue diagnosticado con el
virus hace tres afios. Realiza activismo a través de las redes sociales en contra
del estigma hacia las personas con diagnostico de VIH;

3. La Entrevista 03 se realizd con un hombre que se identifica como homosexual
y de clase social baja. Sus ingresos estan por debajo de los 15 mil doélares
anuales. El entrevistado recibio el diagndstico de VIH hace 17 afios;

4. La Entrevista 04 corresponde a una mujer heterosexual que se identifica con la
clase baja. La persona conoce de su diagnéstico de VIH hace unos 25 afios.
La persona es activista en una organizacion que reclama servicios para las
personas con diagnostico de VIH y participa de comités gubernamentales
relacionados al VIH;

5. La Entrevista 05 se realizd a una mujer heterosexual que fue diagnosticada
desde hace 11 afios. La entrevistada se identifica como una persona de clase
media-baja. Participa en comités relacionados al VIH como representante de
la comunidad.

La mayoria de las personas entrevistadas identifican su raza como mixta, sélo la

Entrevista 05 se identific6 como blanca. La Entrevista 01 posee plan médico privado

para cubrir sus gastos médicos. El resto de las personas entrevistadas poseen el plan de
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salud del Gobierno de Puerto Rico. La Tabla 2 ofrece un resumen de las caracteristicas de

las personas entrevistadas.
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Categorias para el analisis

Para el andlisis de la informacién que se obtuvo de los documentos revisados Yy las
entrevistas, se identificaron categorias que se desprenden de las preguntas guias y del
marco conceptual, asi como algunas emergentes. Las categorias generadas se vinculan a
las tres dimensiones de la determinacion social de salud: general, particular y singular.
Las categorias correspondientes a la dimension general de la determinacion social de la
salud de las personas VIH positivo fueron: a) contexto politico, b) contexto econdémico.
Para categorizar la informacion recopilada sobre la dimensién particular se establecieron
las categorias: a) potencial para la participacion politica, b) experiencias en la
participacién politica®, c) movimientos sociales®, d) condiciones laborales para las
personas VIH positivo, e€) integralidad de los servicios, f) politicas sobre VIH y la clase
social, g) politicas sobre VIH y el género, h) politicas sobre VIH y la raza, i) creencias
sobre el VIH y la dimension particular.

Finalmente, las categorias establecidas para la dimensién singular del marco sobre
la determinacion social de la salud de las personas con diagndstico de VIH fueron: a)
experiencias de vida de las personas con diagndstico de VIH, b) revelar el diagnéstico®
c) redes de apoyo, d) cambios fisioldgicos; siendo revelar el diagndstico la Unica
categoria emergente en esta dimensién. La Tabla 3 ilustra un resumen de las categorias

para cada una de las dimensiones de la determinacion social.

8 categoria emergente
9 categoria emergente
10 categoria emergente



Tabla 3
Resumen de las Categorias para el Andlisis de los Datos

Dimensién Categorias

General Contexto politico
Contexto econémico

Particular Potencial para participacion politica
Experiencias en la participacion politica
Movimientos sociales
Condiciones laborales para las personas VIH positivo
Integralidad de los servicios
Politicas sobre VIH y la clase social
Politicas sobre VIH y el género
Politicas sobre VIH vy la raza
Creencias sobre el VIH y la dimension particular

Singular Revelar el diagnéstico

Experiencias de vida de las personas con diagnéstico
de VIH

Redes de apoyo
Cambios fisiologicos

Nota. Experiencias en la participacion politica, movimientos sociales y revelar el

diagndstico son tres categorias emergentes.

Tomando en consideracion las categorias establecidas a priori, se procedid a
analizar los documentos, asi como las transcripciones de las entrevistas a las personas
clave y a las personas con un diagndstico positivo de VIH. En la revision de los
documentos se analizaron dos documentos en particular, el Plan Integrado para la
Vigilancia, Prevencion y Tratamiento del VIH 2017-2021y la Ley 248- Carta derechos

de las personas viviendo con VIH en cualquiera de sus etapas en Puerto Rico.
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Dimension general de la determinacion social de la salud

Segun se describe en el marco conceptual de esta investigacion, la dimension
general corresponde a las intervenciones politicas, sociales y econdémicas que inciden en
la salud. A estas intervenciones también se le conoce como determinantes estructurales
(Navarro, 2006). Contexto Politico

Para la dimensién general se estableci6 como primera categoria de analisis el
contexto politico. Esta categoria se dividido en las siguientes subcategorias: las relaciones
de poder; la relacion politica entre Puerto Rico y los Estados Unidos; el alcance de las
politicas relacionadas al VIH; el proceso de privatizacion de los servicios de salud; el
rol del Estado en la planificacion de las politicas sobre el VIH; los retos para el Estado
en la administracion de las politicas sobre el VIH; y el rol del sector privado en la
atencion del VIH.

Relaciones de poder. El poder como subcategoria se examina para entender
coémo se produce y reproduce en las instituciones politicas y su efecto en la distribucion
de recursos (Navarro, 2009). En el caso del VIH estas relaciones de poder estan
presentes en la forma en que el Estado determina los recursos para atender el VIH y la
manera en que se deben utilizar. En el caso de Puerto Rico, es el Departamento de Salud,
principalmente, quien tiene el poder de controlar la distribucion de recursos para prevenir
y atender la enfermedad. Sin embargo, hay que plantear que la distribucion de recursos
del Departamento de Salud no ocurre en un vacio. Acontece en el contexto de las
relaciones politico-coloniales entre Puerto Rico y Estados Unidos. El Departamento de
Salud tiene un poder limitado por las politicas de las agencias del gobierno de los Estados

Unidos, especificamente, el Centro para el Control y Prevencion de Enfermedades vy la
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Health Service Resource Administration (HRSA, por sus siglas en inglés). Estas dos
agencias establecen las guias para planificar los servicios y el modelo de atencion para
los pacientes. El gobierno local debe seguir las guias como condicion para acceder a los
recursos econdmicos que provee el gobierno de los Estados Unidos. La copresidenta del
Grupo de Planificacién de la Ley Ryan White, parte B, ofrece un ejemplo de cémo los
servicios se ven limitados por las regulaciones impuestas para el uso de los fondos,
Es bien retante el tU poder o el t querer unas estrategias innovadoras... atraer a la
gente, utilizar las redes cuando sabemos que hoy en dia las redes es uno de los
pilares para tu poder atraer gente a los servicios, y no poder usarlo porque el
mismo fondo te dice que no lo puedes usar, no estd destinado para eso. Asi que,

en terminos de retos, pues esa limitacion de fondo. (Yomary Reyes, 32:59)

Relacion politica entre Puerto Rico y Estados Unidos. Esta subcategoria esta
muy vinculada a la anterior, en la medida en que las relaciones politicas entre ambos
paises determinan la manera en que se atiende el VIH. En el caso de Puerto Rico, este
mantiene una relacion colonial con los Estados Unidos desde 1898. Esta relacion ha sido
histéricamente desigual, donde Estados Unidos impone su poder sobre el archipiélago al
limitar el acceso y uso discrecional de los recursos. Establece las condiciones bajo las
cuales Puerto Rico puede utilizar sus recursos econdmicos que recibe. Esto puede ser
problematico en la medida en que estas condiciones son establecidas desde el contexto de
la realidad politica y econdmica de los Estados Unidos, dejando en un segundo plano las
particularidades del contexto local. Al examinar el Plan Integrado de Vigilancia,
Prevencion y Tratamiento del VIH 2017-2021 (en adelante Plan Integrado) se hace

evidente el poder de las instituciones de salud de los Estados Unidos a nivel local. El Plan
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Integrado se crea para cumplir con los requisitos del CDC y HRSA. Por tanto, el
territorio debe cumplir con una planificacion centrada en los cuatro objetivos de la
Estrategia Nacional contra el VIH/SIDA para los Estados Unidos 202011, El Plan
Integrado estd organizado en las tres secciones que establecen las agencias federales:
avallio de necesidades, el plan y las medidas de calidad y mejoramiento (Departamento
de Salud de Puerto Rico, 2016). Ademas, la planificacion del Plan Integrado se aborda
desde el modelo médico, desde el cual se expone de forma explicita que el proceso de
planificacion se enmarca en las guias de tratamiento del VIH publicadas por el
Departamento de Salud de los Estados Unidos y el modelo del Continuo de Cuidado del
VIH.

En las entrevistas a personas clave se valida que, en efecto, las agencias tienen
como obligacion planificar e implementar los servicios para el VIH desde el enfoque
establecido por los Estados Unidos. Sobre este asunto Yomary Reyes, copresidenta del
Grupo de Planificacion de la Ley Ryan White, parte B comento:

El Plan Integrado responde a nivel federal en lo que seria esa iniciativa que

comenzd con el presidente Barack Obama y después ha seguido. En la

administracion de Trump cambié a lo que seria Ending VIH Epidemic. Asi que se
espera, en términos de politica publica, que nosotros implementamos ese plan
para que podamos medirlo. Después de esos cinco afios, los resultados basados en
unos indicadores que tiene el plan y que responden también a los indicadores

federales... aveces el mismo gobierno federal tiene unas expectativas sobre lo

11 La Estrategia Nacional es el plan de los Estados Unidos para guiar la atencién del VIH en todo el palis.
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que ta tienes que hacer, pero tienes unos requisitos por ley que ti no puedes

hacerlo. (Yomary Reyes, 30:21)

Al examinar el Plan Integrado, su desarrollo esta cimentado en los cuatro
objetivos de la Estrategia Nacional de los Estados Unidos: 1) Reducir las nuevas
infecciones por el VIH, 2) Incrementar el acceso a la atencion y optimizar los resultados
de salud para las personas que viven con el VIH, 3) Reducir las disparidades v la falta de
equidad relacionadas con el VIH y 4) Lograr una respuesta nacional méas coordinada a la
epidemia de VIH. Los objetivos influyeron en el desarrollo de las tres secciones que
componen el Plan Integrado: avallo de necesidades, el plan y las medidas de calidad y
mejoramiento. Cada una de las secciones estuvo guiada por los objetivos de la Estrategia
Nacional. Por ejemplo, la recopilacién de informacion para el avalio de necesidades
estuvo relacionado a cada uno de los objetivos. Por tanto, las necesidades identificadas
responden a los abordajes biomédicos en que se enmarca la Estrategia Nacional de los
Estados Unidos. Al examinar el Plan Integrado, se puede notar que las necesidades de
prevencion vy tratamiento del VVIH estan relacionadas en su mayoria con servicios
médicos, tratamiento farmacoldgico, control de conductas de riesgo, salud mental,
manejo de caso, entre otras. Sélo algunas de las necesidades estan relacionadas con
aspectos estructurales como lo son el acceso a vivienda y la promocion de politicas
educativas para la educacion sexual con perspectiva de género. Se puede inferir que en el
Plan Integrado hay un abordaje a la salud de las personas con un diagnostico positivo al

VIH desde un asunto predominantemente biologico y conductual.
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Sin embargo, para entender la salud como proceso social no se debe definir la
enfermedad como un proceso exclusivamente biologico- individual. En esta direccion
la socidloga Assa C. Laurell (1981) menciona que:

El proceso social de la salud-enfermedad se manifiesta mejor cuando se examina a

nivel colectivo, en vez de individual. El objeto de estudio es el grupo, que esta

construido en funcion de sus caracteristicas sociales primero y luego las
bioldgicas... El objeto no es el grupo en si mismo, sino que el proceso salud-

enfermedad que ocurre en ellos seria el objeto. (p.7)

Se reconoce el esfuerzo que se hace en el Plan Integrado para examinar los datos
epidemiologicos, las disparidades en el tratamiento y los recursos existentes para atender
el VIH como un todo. No obstante, se omite en el anélisis informacion de caracter
macroestructural que inciden en la salud como proceso social. Un andlisis que incorpore
aspectos como la influencia de la industria farmacéutica en la atencion del VIH, la
relacion politica entre Puerto Rico y Estados Unidos, el impacto de la pobreza vy el
desempleo en este grupo y la influencia de los movimientos sociales en defensa de las
personas con diagndstico positivo. Estos son algunos ejemplos de aspectos que pueden
nutrir la dimension general en el analisis de la determinacion social del VIH.

En relacion al proceso de planificacion local para atender el VIH, en Puerto Rico
se adapta el proceso a los cambios que puedan ocurrir en el nivel nacional de los Estados
Unidos. Asi que histricamente, la atencion del VIH en Puerto Rico ha estado ligada a los
cambios Y la vision estadounidense sobre la salud. Uno de los cambios importantes en la
planificacién lo menciona la directora del Programa Ryan White, parte B, doctora Norma

Delgado:
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Los programas Ryan White [en Estados Unidos Yy sus territorios] haciamos

nuestro plan integrado, lo que se llamaba el Comprehensive Treatment Plan para

VIH, para tratamiento y eran dos planes separados. Uno respondia a las guias de

CDC y el otro a las de HRSA; por primera vez HRSA y CDC se ponen de acuerdo

y dicen, no, pues no va a haber dos planes por jurisdiccion, va a ver un solo plan.

Entonces CDC y HRSA disefian estas guias y nos obligan a sentarnos todos en la

mesa, identificar las necesidades tanto de prevencion como de tratamiento y hacer

el plan, disefiar nuestro plan. Cada jurisdiccion disefia su plan basada en sus
regulaciones 'y sus necesidades y vas a ver que el de Puerto Rico es diferente al de
otras jurisdicciones, porque integra ITS, hepatitis, tuberculosis. (Norma Delgado,

44:28)

El cambio més reciente en la politica publica estadounidense sobre la atencién del
VIH es la iniciativa Ending the Epidemic, iniciada durante la administracién del
expresidente Donald Trump. Sobre este cambio la doctora Delgado afiade:

Cuando tu miras, eslo mismo, lo Unico es que quieren enfocarse en un area

geogréfica y en el caso de Puerto Rico el area geografica que el CDC establecio es

San Juan, municipio de San Juan; ...asi que sélo pueden solicitar los fondos los

que van a tocar San Juan. Eso no quiere decir que no trabajemos todos hacia lo

mismo. Pero cuando es cuestion de fondos, el fondo es para San Juan. Hay otras
jurisdicciones que tuvieron... obviamente son Estados, que tienen otro poder para
decidir cosas. Y aunque el area geografica que escogieron es una ciudad, dijeron,

bueno que en esa ciudad el Estado on behalf of la ciudad X, puede solicitar los
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fondos [y administrarlos], pero aqui no, aqui es San Juan. (Norma Delgado,

46:59)

Lo anterior es un ejemplo de como la relacion colonial entre los Estados Unidos y
Puerto Rico impacta la toma de decisiones local, més ain, una relacién de poder desigual
donde Puerto Rico recibe un trato distinto a las demas jurisdicciones que el gobierno
federal de los Estados Unidos controla. Esta no es la Unica instancia en que se ejerce el
poder colonial sobre Puerto Rico. La directora del Programa Ryan White, parte B y la
copresidenta del Grupo de Planificacion de la Ley Ryan White, parte B coincidieron en el
impacto negativo de la Junta de Supervision Fiscal'? sobre la administracién de los
programas. La Junta de Supervision Fiscal, como ente impuesto por el Congreso de los
Estados Unidos, ejerce poderes por encima del gobierno local. Toma decisiones sobre el
uso de los fondos publicos de Puerto Rico, tanto los ingresos que se producen localmente,
como aquellos que se reciben del gobierno de los Estados Unidos (Lamba-Nieves et al.,
2021). El dinero que se destina para implementar las politicas de atencion del VIH, solo
se puede utilizar con el aval de la Junta de Supervision Fiscal, a pesar de que son fondos
gue vienen destinados a programas Y servicios especificos y que su uso esta restricto. La
intervencion de la Junta de Supervision dilata el uso de los recursos econdémicos al
imponer procedimientos o requisitos adicionales como condicion para autorizar el
desembolso de recursos. La doctora Delgado, directora del Programa Ryan White, parte

B reflexiona:

12 por Junta de Supervision Fiscal se hace referencia al Financial Oversight & Management Board of Puerto
Rico. Una entidad creada por ley del Congreso de los Estados Unidos para controlar las finanzas y negociar
el pago de la deuda publica de Puerto Rico.
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Pero como estamos dentro del gobierno, debemos seguir unas regulaciones de la
Oficina de Gerencia y Presupuesto y de la Junta de Supervision Fiscal. Por
ejemplo, nosotros...toda compra de 10 millones o mas tiene que tener la
aprobacion de la Junta de Supervision Fiscal. Mas hacer todo el papeleo que ellos
requieren para aprobar la compra y la determinacion de ellos puede tardar hasta un
afio en dar el visto bueno. Otra de las situaciones que tuvimos es que nos estan
poniendo un tope en los ingresos propios, o sea, los ingresos propios hasta hace

dos semanas los estaban clasificando como si fueran ingresos estatales. Y

entonces le ponen un tope artificial...por ejemplo, tu puedes generar 45 millones

en un afo, pero puedes usar solo 8 millones y para querer usar los 45 tienes que
pedir permiso. ¢qué va a evaluar la Junta de Supervision Fiscal? Si yo necesito
comprar... ahora mismo, 17 millones en medicamentos antes del 30 de junio...
¢qué va a evaluar la Junta de Supervision Fiscal? Silo voy a comprar al precio
més barato, eso lo dice la ley [Ryan White], no los puedo comprar mas caro. Se lo
tengo que comprar al manufacturero porque ese medicamento lo hizo Glaxo o lo
hizo Merck...no hay otra forma. Si el proceso es que sea una drogueria...tienes que

comprarlo al costo mas bajo...que eso ya esta dado. (Norma Delgado, 23:48)

Esta situacion retrasa la gestion que hace el Departamento de Salud para ofrecer
los servicios, asi como pagar a las organizaciones que contrata para ofrecer otros
servicios para la poblacién de personas con diagnéstico de VIH. Esto también se
reconoce en el Plan Integrado. La condicion fiscal de Puerto Rico y las limitaciones del
marco legal y de politica publica, se plantea de forma explicita como barreras que afectan

la implementacion del mismo.

94



Las personas participantes con un diagnéstico positivo al VIH, aportaron unos
detalles adicionales que abonan al andlisis sobre la relacion politica entre Puerto Rico y
Estados Unidos. Las personas compararon entre los servicios que se ofrecen en Puerto
Rico y los servicios en los Estados Unidos. En la Entrevista 04 la persona comentd:

Si, entiendo que hay limitaciones por la cuestion colonial de Puerto Rico. Aqui no

llegan las mismas ayudas, ni se trabaja de la misma forma que se trabaja en los

Estados Unidos. Asi que,...si hay un tipo de limitaciéon. ;Por qué? por el estatus

colonial, Okey, que no se recibe los mismos servicios. Asi que Puerto Rico,

dentro de sus limitaciones, tanto del Departamento de Salud como de Ryan White,
parte A que es el Consejo [del AME!®], pues da bastante bien los servicios
comparado con Latinoamérica, pero no comparado con Estados Unidos. En

Estados Unidos son mucho mejores, pero si el servicio de Puerto Rico es bastante

integral. Lo que pasa es que tienen muchas barreras, tiene muchos atajos y mucha

burocracia. La gente generalmente se cansa, baja los brazos y fallecen. Porque
para conseguir el servicio el protocolo es demasiado extenuante cuando no

deberia ser asi. (Entrevista 04, 05:25)

Las personas con diagnéstico positivo a VIH distinguen la relacion politica entre
Puerto Rico y Estados Unidos. Sin embargo, reconocen que el acceso a los servicios de
salud es posible por los recursos econdmicos que recibe el Departamento de Salud y las
organizaciones privadas que ofrecen servicios. Ademas, algunas protecciones legales

ocurren por disposicién de leyes o la jurisprudencia de los Estados Unidos que son

13 AME se refiere a Area Metropolitana Elegible. Estas son éreas de alta incidencia de VIH, identificadas
por el gobierno de los Estados Unidos. En Puerto Rico se consideraa San Juan una AME.
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aplicables en Puerto Rico. Algunas de las expresiones que presentan ese sentir de las
personas participantes se reflejo de la siguiente manera: “Si, porque si lo haces estas
protegido por ley [revelar el diagndstico], tienes unas protecciones a nivel federal (...)
Porgue son categorias que estan protegidas por ley a nivel federal” [en referencia ala
categoria de diversidad funcional de la Ley ADA] (Entrevista 01, 39:02). “Nosotros, las
personas con VIH, gracias a Dios, por los fondos Ryan White, nosotros nos hemos
mantenido con acceso a servicio” (Ivette Gonzalez, 01:22:46).

Por su parte, el director ejecutivo de la organizacion Intercambios Puerto Rico
reconoce que la relacion colonial de Puerto Rico es una realidad de nuestro contexto y
presente en el proceso de atencion de la salud de la poblacion VIH positivo. A la vez
plantea que, dentro del contexto politico local, se pueden hacer cambios importantes en
los servicios. Por ejemplo, en relacion al Programa Ryan White, parte B del
Departamento de Salud comentd:

Pero, el Estado se compromete con coger lo federal, mirar el plan y decir nosotros

podemos mas. Aqui hay gente muy buena en Ryan White, y Ryan White yo no

creo que es el problema aqui. Yo creo que Ryan White puede hacer mucho mas y

todo. Pero aqui Ryan White no es el peor de todos los Estados Unidos. Vamos a

ponerlo asi, hay gente muy buena dedicada y ahi se pudo montar. Nos deja saber

que el Estado puede, que cuando hay dinero federal se puede articular, que hay
buenos interventores, buenos trabajadores comunitarios. Aqui hay potencial,
capacidad y se puede. Pero si, no hay unos planes mas alla de eso y no hay una
inversion tanto politica como econdmica que estimule mas alla de ese box federal.

(Rafael Torruellas, 41:12)
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Alcance de las politicas relacionadas al VIH. En esta subcategoria se describe
el alcance de las politicas dirigidas a atender el VIH como asunto de salud. Su alcance
puede cubrir derechos de las personas VIH positivo, los servicios que se ofrecen vy las
posibles limitaciones. En relacién con los derechos de las personas con un diagnéstico
positivo a VIH, en Puerto Rico existe la Ley 248 de 2018 conocida como la Carta de
Derechos de las Personas Viviendo con VIH en Cualquiera de sus Etapas en Puerto
Rico. La Ley 248 deroga la a carta de derechos anterior (Ley 349 del 2000) y se crea
con el proposito de garantizar un trato digno v libre de discriminacion hacia las personas.
En su exposicion de motivos, el Estado reconoce su responsabilidad de promover una
vida plena para la poblacion con un diagnostico positivo de VIH. Se puede notar en el
siguiente extracto de la Ley 248 que el Estado asume su responsabilidad de forma
limitada en tanto tenga recursos disponibles para garantizar los derechos.

El Gobierno de Puerto Rico reconoce su responsabilidad de proveer, hasta donde

sus medios Y recursos lo hagan factible, las condiciones adecuadas que

promuevan en las personas viviendo con VIH en cualquiera de sus etapas el goce
de una vida plena y el disfrute de sus derechos naturales humanos vy legales. (...)

De esta manera se garantiza la solidaridad necesaria para evitar el discrimen,

estigma, exclusion social y prejuicio. Ademas, esta Ley garantiza calidad de

servicios y de tratamiento médico en personas viviendo con VIH en cualquiera de

sus etapas. (Carta de Derechos de las Personas Viviendo con VIH, 2018)

La Ley Carta de Derechos (2018) expone una serie de derechos dirigidos a
promover la vida plena que se describe en su exposicién de motivos. En su Articulo 3 se

establecen quince derechos que el Estado le reconoce a este grupo. Se destaca que los
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derechos estan relacionados al acceso a servicios médicos, el trato sin discrimen en la

prestacion de servicios médicos y la no discriminacion en el empleo. Se pueden

mencionar

1.

10.

los derechos bajo esta Ley de la siguiente forma:

La proteccion de salud, asistencia, cuidado de salud y al tratamiento idoneo.
Recibir informacion especifica sobre su estado de salud y tratamiento.

El acceso a vivienda digna no estara sujeto a evidenciar su diagndstico, salvo
los requisitos de programas de vivienda subsidiada para personas con
diagndstico positivo.

Las personas no pueden ser sometidas a asilamiento, cuarentena o segregacion
por su diagnostico de VIH.

Se considera como discriminatorio negar empleo, alojamiento, vivienda,
asistencia, limitar la participacion en actividades escolares, militares y
colectivas.

Recibir acomodo razonable en el empleo para asistir a las citas médicas.

El diagnostico positivo a VIH no debe ser divulgado sin el consentimiento del
paciente, salvo excepciones en Ley.

Derecho a recibir trasplante de drganos, sangre y sus derivados.

Derecho a comunicar su estado de salud o el resultado de su prueba

Unicamente a las personas que desee.

Ejercer la vida civil, profesional, sexual y afectiva; asi como participar en
todos los aspectos de la vida social tales como empleo, vivienda, educacion,

deportes, salud, alimentacion y otros.
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11.

12.

13.

14.

Las personas con diagnostico positivo que se encuentren en una institucion
penal y gque se encuentre en etapa terminal, tienen derecho a evaluacion y

traslado a una facilidad médica adecuada para el tratamiento.

Las personas que se le nieguen servicios de salud o se le cancele su poliza de
seguro médico pueden presentar una querella, segin corresponda, en la
Oficina del Procurador del Paciente o en la Oficina del Comisionado de

Segquros.

En caso de hospitalizacion, la persona tiene derecho a recibir de parte del
hospital todos los medicamentos para su tratamiento, incluyendo los

antirretrovirales.

Derecho a acudir a la Unidad para Investigar y Procesar Violaciones de
Derechos Civiles del Departamento de Justicia, 0 a cualquier sala de Tribunal
de Primera Instancia cuando se violente alguno de los derechos de la Ley 248

de 2018.

Finalmente, la Ley 248 de 2018 incluye la responsabilidad del Departamento de

suficiente.

Salud y a la Oficina del Procurador del Paciente de divulgar, orientar y educar sobre lo
establecido en la Carta de Derechos de las Personas Viviendo con VIH. Sobre el alcance

de la Carta de Derechos, la directora de APPIA menciona que su existencia no es

Debe existir un esfuerzo de los pacientes para conocer sus derechos y

reclamarlos.

Oye, estamos hablando de una ley, nos la violan como comerse un dulce sin

consecuencia ninguna. Ahora, ¢los pacientes saben a donde tienen que ir? Bueno,
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pues dice que, al tribunal, ¢y quiere ir un paciente, ir a un tribunal a decir?... pues
hay cosas que hay que hacerlas. Porque no podemos vivir escondidos todo el

tiempo. (Ivette Gonzalez, 01:59:20)

Por otra parte, es meritorio resaltar que, aunque existe una Carta de Derechos para
los pacientes con diagnostico de VIH; en Puerto Rico la transmisién del VIH se considera

como delito en los articulos 108, 109 y 109A del cddigo penal.

La mayoria de la politica publica local para prevenir y atender el VIH esta
supeditada a las directrices o guias de las agencias del gobierno federal de los Estados
Unidos. Por tanto, el alcance de las politicas locales, su uso, distribucion y requisitos para
establecer programas o servicios son consistentes con la vision de salud y atencion del
VIH de los Estados Unidos. En el caso de las asignaciones economicas que se reciben por
conducto de la Ley federal Ryan White, son la fuente principal para financiar los
servicios. Estos recursos econdmicos estan clasificados como fondos de emergencia. Por
tanto, se pagan los servicios no cubiertos por los seguros de salud privados o el seguro

publico. Como sefiald la directora de APPIA en la entrevista:

Recuerda que los fondos Ryan White son fondos de emergencia, fondos para
cubrir lo que no cubre el gobierno. Entonces toda persona, todo paciente, para
cualificar, para recibir un servicio por Ryan White, la organizacion que ofrece el
servicio tiene que asegurarse de que ti no cualifica para la Reforma. ¢entiendes?
Y entonces, en ese proceso si cualificas tienes que acogerte a la reforma, tienes
que buscar otro plan, pero tiene que haber un pagador principal porque Ryan

White no es un pagador primario, sino uno secundario. (lvette Gonzalez, 47:07)
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Ademéds, el alcance estos fondos de emergencia (Ley Ryan White) esta limitado a
una distribucion de un 75% para tratamiento y 25% para servicios de apoyo. Tanto la
copresidenta del Grupo de Planificacién de la Ley Ryan White parte B, como el director
ejecutivo de Intercambios Puerto Rico mencionaron este dato como una limitacion en lo

que se puede hacer con los fondos que se reciben (Yomary Reyes; Rafael Torruellas).
En el Plan Integrado se identifican otras areas en que se puede ampliar la politica

publica, especificamente la educacién. En el Plan Integrado se propone que los
profesionales de la salud en Puerto Rico se eduquen sobre el VIH como parte de la
educacion continuada. Esto como una medida para reducir las barreras relacionadas con
actitudes y el estigma hacia la poblacion VIH. Ademds, el Plan Integrado recomienda el
que se desarrolle politica publica dirigida a la educacion sexual con perspectiva de género
desde edades tempranas.

Proceso de privatizacion de los servicios de salud. En la década de 1990
ocurrid la privatizacion del sistema de salud de Puerto Rico. Se privatizd la cobertura
médica de personas de bajos ingresos, la venta de hospitales, la venta de otras facilidades
de salud y la delegacion de la prestacion de servicios a entidades privadas. Para
comprender la determinacién social del VIH en su dimension general, los participantes
del estudio compartieron informacion sobre el efecto de la privatizacion de servicios de
salud en las personas con un diagnéstico de VIH. El primer punto que las personas
participantes mencionaron fue la transicion del servicio una vez se privatizd el sistema de
salud local. La directora del Programa Ryan White, parte B/ADAP del Departamento de
Salud fue quien explicd como el Estado organizd los servicios para las personas VIH

positivo en el momento de la privatizacion.
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El VIH entra en los 90s con el sistema de privatizacion, asi que no hay un antes y
un después. Siempre ha sido con el sistema privatizado. En Puerto Rico la
privatizacion del sistema de salud a través de la Reforma de Salud del Gobierno se
desarrolla entre el 1992 y 1993. Realmente, desde que inician los fondos, el
Congreso de EEUU aprueba lo que es la ley Ryan White y estan disponibles estos
fondos (1990-1991). Pues, ya en Puerto Rico habia un sistema que se estaba
gestando de privatizacion, y lo que llamaban la Reforma comenzaba. Asi que, van
casi de la mano. Esa es la diferencia con VIH. No, no lo puedes tener con otras
condiciones como salud mental, que ahi si te puedo abordar de como se daba el
servicio versus como se hace ahora. Pero, con VIH en los 90 entro la

privatizacion, asi que entré casi de la mano. (Norma Delgado, 16:30)

El proceso de privatizacion de los servicios de salud en Puerto Rico ocurrio

paralelo ala implementacién de los programas creados con los fondos provenientes de la

ley federal Ryan White. No obstante, el Departamento de Salud mantuvo los Centros de

Prevencion y Tratamiento de Enfermedades Transmisibles (CPTET) como entidades

publicas. Los CPTET hoy en el 2022 se mantienen ofreciendo sus servicios en las ocho

regiones del Departamento de Salud. La copresidenta del Grupo de Planificacion de la

Ley Ryan White parte B del Departamento de Salud menciond:

Las clinicas [CPTET] llevan muchos afios, mucho antes de ese proceso de
privatizacion, ofreciendo servicios [para enfermedades transmisibles]. Asi que el
servicio para las personas con diagndstico positivo a VIH entiendo, desde mi

perspectiva, que nunca se vio afectado en cuanto al acceso a ellos. Porque siempre
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estuvieron esas clinicas que antes se le conocia como las clinicas de inmunologia.

(Yomary Reyes, 14:07)

Al presente, los servicios para las personas con diagndstico positivo se ofrecen
tanto en entidades privadas y en los CPTET del Departamento de Salud. La privatizacion
abrio el espacio para que multiples entidades con o sin fines de lucro se involucren en el
entramado de organizaciones que brindan, principalmente, servicios de salud. La
directora del Programa Ryan White parte B/ADAP del Departamento de Salud ofrecid
una descripcion de la red de proveedores de servicios que entran en juego ante el

ofrecimiento de servicios por el sector privado:

Tienes los CPTET /Centros de Prevencion y Tratamiento de Enfermedades
Transmisibles que son ocho. Son clinicas multifunded porque reciben fondos del
Estado, fondos de programas como el nuestro, federal y de otros programas o
proyectos legislativos; asi que reciben diferentes fondos para poder operar.
Tenemos otro tipo de proveedor que son lo que le llamamos la red externa de
ADAP que la mayoria son Centros 330, que son clinicas primarias comunitarias
privadas que reciben fondos federales para operar. Esa clinica que es primaria,
privada, porque es privada ... recibe fondos federales para operar... y factura... Son
estos sistemas hibridos que existen ahora, dan servicios de VIH y entonces el
medicamento lo pagamos nosotros, lo enviamos a la farmacia de ese centro y la
persona los recoge alli. Tienes por otro lado una clinica privada-no comunitaria,
... que tiene una farmacia de comunidad contratada para que sus participantes con
VIH elegibles vayan a buscar el medicamento pagado por el Programa Ryan

White, parte B/ADAP. Y tienes las organizaciones de base comunitaria de toda la
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vida, que han trabajado con VIH toda la vida...llevan muchos afios, vamos, llevan
muchos afios trabajando con VIH y dan servicios de apoyo, dan transportacion
médica, ayuda econdémica de emergencia, suplementos nutricionales, vivienda

temporera, busqueda, alcance, diferentes servicios. (Norma Delgado, 33:44)

En el contexto de la salud, la privatizacion ha cambiado la manera en que el
Estado establece la politica publica para la implantacion de los servicios. La privatizacion
ha tenido como consecuencia el que los servicios se implementan con las logicas del
mercado. Las organizaciones tanto publicas como privadas se rigen por las normas de las
aseguradoras Yy estan en una busqueda constante de recursos econdmicos para mantenerse
operando. En varias de las entrevistas fue consistente la descripcion del efecto de la
privatizacién de los servicios de salud. Una de las consecuencias es que los programas o
agencias han tenido que adaptarse a la manera en que las aseguradoras dictan las pautas
sobre la cobertura de servicios. La directora del Programa Ryan White parte B/ADAP del
Departamento de Salud verbalizd lo siguiente al respecto:
Y era complicado, no era como antes que tu lo referias a este lugar y de ahi
encaminaban todo el proceso; le ofrecian servicios sin importar el seguro de salud
de la persona; asi que habia que aprender todo eso. Cuales eran los recursos que
habia disponibles, que aseguramiento tenia la persona (seguro de salud). En el
caso de Ryan White especificamente, ti tienes que “jugar” con eso, tienes que ver
qué cubre el plan de salud del gobierno para tu complementar eso que le hace falta
al participante beneficiario de ese plan del gobierno, y en el caso que [la persona]

tenga un plan comercial, verificar qué le cubre ese plan y si esta en el nivel de
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pobreza que establece el Programa para cubrirle el servicio. (Norma

Delgado,11:20)

Las ONG también son proveedoras del plan de salud del gobierno y se han
convertido en proveedores de los planes comerciales que existen tambien, o sea
que las ONG que ofrecen cuidado de VIH para poder funcionar, operar y atender
al publico, han tenido que entrar en el sistema de seguros de salud. [Los CPTET]
han tenido que ajustarse a lo que tu mencionabas de la privatizacién, porque
tienen que aprender a facturar, tienen que aprender a generar sus propios ingresos,
trabajar con las asignaciones de OGP, de la Junta [Supervision Fiscal] y de todo

eso. (Norma Delgado, 15:23)

Desde la perspectiva de una de las organizaciones no gubernamentales, el
convertirse en proveedores de servicios ocurre como una forma de sostener
econdmicamente a la organizacion. Por otro lado, es una forma de ofrecer servicios que
de otra forma el acceso podria estar limitado, asi lo expresé el director de Intercambios

Puerto Rico:

Entonces vamos a ser proveedores nosotros si se nos esta muriendo literalmente
de sobredosis y otras cosas bien prevenibles, o sea, sumamente prevenibles. Y ahi
es que uno entra con las aseguradoras. Uno dice, bueno pues entonces voy a ser un
proveedor porque me ayuda en el &mbito organizativo de sustentabilidad hasta
cierto nivel. Y los participantes es un servicio gue necesitan y nosotros podriamos
ser, apuesto yo, mejores proveedores que ese otro desgraciado que esta aqui [por

el beneficio economico]. (Rafael Torruellas, 37:12)
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Ivette Gonzélez, directora de APPIA, en su experiencia a través de los afios, ha
observado los mismos cambios en los servicios para el VIH en la region de San Juan
(AME). Donde el centro de salud pdblico de San Juan opera como un IPA o Grupo

Meédico Primario:

En la medida en que fueron cogiendo un poco mas de forma la Reforma de Salud
y esta privatizacion de la que tu hablas. Entonces teniamos, por ejemplo, teniamos
un programa SIDA, hoy en dia Programa Vida que se convirti6 en un IPA [centros
de salud primaria]. Entonces, eso a través del tiempo ha tomado mucho tiempo,
esta transformacién ha permitido que, por ejemplo, clinicas especializadas en VIH
comenzaran a ser IPA o que comenzaran a... se les permitiera poder facturar a la
Reforma de Salud (...) El asunto es que al privatizar trajo, puso mas a la

superficie lo que es el negocio de la salud; los capitation. (Ivette Gonzalez, 39:38)

La directora de APPIA afiadi6 que, la organizacién de los servicios a través de la
red del grupo médico primario tuvo como consecuencia el que algunos pacientes tuvieran
como médico primario una persona que no se especializa en la atencién de personas con
diagndstico positivo a VIH. Para el paciente esto fue problematico porque no recibia

todos los servicios médicos en un solo lugar.

Entonces, este, a esto sumale la falta de conocimiento de estos médicos primarios
que no conocian un divino de VIH o que simplemente no querian pacientes con
VIH. Pero si, yo te diria, posiblemente, sinos afectd porque nos puso en manos de
profesionales de la salud que no tenian conocimiento. Te tengo que decir que con
ADAP, cuando ha habido estas transiciones en la Reforma, o sea, nos han cogido

nuestros servicios, que cuando pasan las transiciones [cambio de planes médicos]
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y cambian cosas, pues nos guindan. Nosotros hemos sido penalizados en esas
transiciones y, como APPIA, nosotros hemos tenido que, que recurrir a tener
reuniones con ASES, pedirle a ASES orientar a los pacientes. (lvette Gonzalez,

45:32)

Ademas, la privatizacion de los servicios de salud ha tenido como consecuencia
limitar el acceso a servicios, por la limitada cantidad de especialistas contratados por las

compafiias aseguradoras.

Siempre hay una limitacion de los servicios especializados, o sea, los médicos
especialistas. Pero eso es una limitacion ya a nivel de pais. Sabemos que Puerto
Rico, la cantidad de especialistas, dependiendo la disciplina es a veces escasa; uno
0 dos. Asi que eso nos pasa a toda la poblacion. Si hay un paciente que tiene una
necesidad de un médico especialista y el plan no lo cubre, porque nosotros somos
pagador de Ultimo recurso; si hay otro fondo disponible para cubrir el servicio,
nosotros no podemos entrar. Te hacemos el fee for services, tu utilizas el servicio
y se te paga. (Yomary Reyes- copresidenta, Grupo Planificacion Ley Ryan White,

parte B, 48:01)

Los servicios de salud mental para las personas con diagnéstico de VIH, también
se han visto afectados por la privatizacion. En Puerto Rico estos servicios son delegados
por los seguros médicos y por el Estado a empresas privadas que ofrecen los servicios. La
directora del Programa Ryan White, parte B/ADAP Yy el director de la organizacion no
gubernamental Intercambios Puerto Rico asi lo indicaron en sus respectivas

verbalizaciones:
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Estabas hablando de la privatizacion del servicio, pues si, el area de salud mental
y uso de sustancias antes lo ofrecia, lo que ahora es ASSMCA, pero ahora pues, €s
un proceso donde hay unos proveedores privados que tienen unas limitaciones y
es mas dificil. Y nuestros participantes, muchos de ellos tienen uso problematico

de sustancias y no es tan facil conseguir el servicio. (Norma Delgado, 01:05:55)

Pero no veo que el Estado tome mas, al revés. En mi mundo, ASSMCA esta
soltando cada vez més y literalmente me lo dicen. "Mira, nosotros queremos que
th proveas mas servicios". O sea, literalmente ellos quieren salirse del area de
servicio y que nosotros seamos proveedor. Estan privatizando cosas que deben
estar haciendo ellos y no hay entonces una manera de que se profundice en los
servicios, que tenga mas alcance, mas cantidad, mas calidad ¢no? Entonces, es un
Estado replegandose que dice yo no quiero hacer esto, déjame pasartela a ti.

(Rafael Torruellas, 30:47)

Otra de las consecuencias de la privatizacion de la salud, es los costos de los

servicios médicos. A través del tiempo los seguros médicos han incrementado costos para

los pacientes, en particular a las personas con seguro médico privado. En el caso del VIH,

el Estado tiene que intervenir para poder compensar los costos y evitar el menor efecto

para la persona que recibe el tratamiento. En el caso de la directora de Ryan White, parte

B/ADAP, ese es el trabajo que hace su Programa. Cubrir los gastos médicos que los

planes médicos no cubren. La doctora Delgado opind al respecto:

Con los planes comerciales lo que hemos observado es que, en los Ultimos afios,
los copagos son méas altos. Tu puedes tener un buen plan privado, pero el copago

es tan alto que te resulta inalcanzable. Entonces, eso nos ha llevado a desarrollar
108



un programa de asistencia en copagos a participantes que tienen un plan médico
comercial, privado; que cubre el medicamento de VIH, pero que el copago es tan
alto que le encarece demasiado el tratamiento al paciente. Nosotros en ese caso lo
que establecimos es un proceso de evaluacion de costo-efectividad: ¢qué nos
resulta més costo-efectivo? ¢pagarle el medicamento o pagarle el copago de su
medicamento de VIH? Como los copagos cada vez estan mas altos, lo que hemos
observado es que, en la mayoria de los casos, resulta mas costo efectivo para el
Programa pagarle el medicamento de VIH, porque el copago nos resulta mas

costoso que pagarle el medicamento al participante. (Norma Delgado, 25:37)

El rol del Estado en la planificacién de las politicas sobre el VIH. En la
informacion recopilada en las entrevistas se establecieron algunas criticas al rol del
Estado ante la privatizacion de los servicios de salud. El Estado mantiene un rol donde
delega servicios y funciones al sector privado, Y la salud ha sido el sector de mayor
impacto en ese proceso de privatizacion. En el pasar de los afios, desde que se inicio la
privatizacion en la década de los 90s, el desplazamiento de servicios al sector privado ha
aumentado. Sobre este asunto, el doctor Rafael Torruellas, director de Intercambios
Puerto Rico fue critico en el rol de Estado. Su critica abarca su experiencia con la
implementacion de los programas de intercambios de jeringuillas para la reduccion de
dafios y prevencion de enfermedades en personas usuarias de sustancias inyectables.

Hay toda una historia de como aqui en Puerto Rico habia un intercambio de

jeringuillas y en vez de hacer un intercambio de jeringuillas del Estado y abrir y

setearlo bien, lo que dijeron fue "no, abrelo a la competencia, tiene que ser un

RFP [request for proposal]. En el mundo que yo he estado del intercambio de
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jeringuillas, el Estado nunca lo ha provisto. Esa prevencién de VIH en el &mbito
del usuario de sustancia en esta particularidad inyectable, nunca la ha proveido el
Estado. Yo creo que puede haber un Estado sumamente habil, sumamente bueno,
pero han decidido replegarse, o sea, en el neoliberalismo vy la privatizacion de eso
esta claro. Creo que es un Estado pasivo que dice ya yo no quiero hacer mas,
vamos a delegar, me dan dinero o yo lo paso al sector sin fines de lucro. (Rafael

Torruellas, 26:04)

Sin embargo, el doctor Torruellas reconoce el potencial del Estado para asumir la
atencion del VIH. Para ampliar el rol directo que tiene el sector pdblico en la

planificacién y ofrecimiento de servicios.

Aqui hay gente muy buena en [el Programa] Ryan White, y Ryan White yo no
creo gue es el problema aqui. Yo creo que Ryan White puede hacer mucho mas y
todo. Vamos a ponerlo asi, hay gente muy buena dedicada y ahi se pudo montar.
Nos deja saber que el Estado puede, que cuando hay dinero federal se puede
articular, que hay buenos interventores, buenos trabajadores comunitarios. Aqui

hay potencial, capacidad y se puede. (Rafael Torruellas, 41:18)

En contraste con las criticas que se hacen sobre el rol del Estado, se presenta la
experiencia que compartid la copresidenta del Grupo de Planificacion de la Ley Ryan
White parte B del Departamento de Salud, en relacion con el VIH y el rol del Estado ante
la privatizacion de los servicios de salud. Se plantea que el gobierno aln continta
ofreciendo el servicio para la atencion del VIH a través de los CPTET en las ocho
regiones del Departamento de Salud. Por lo que este no ha delegado todos los servicios

en el sector privado. Afiade, que el rol es mucho mas activo en las dependencias del
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Departamento que tienen a su cargo implementar la politica pdblica para atender el VIH.
Estos programas tienen que organizar los comités de planificacion vy el disefio del Plan
Integrado, administrar los fondos, realizar la distribucion de medicamentos vy fiscalizar su

uso por el sector privado.

Las clinicas [CPTET] llevan muchos afios, mucho antes de ese proceso de
privatizacion, ofreciendo servicios. Asi que el servicio para las personas con
diagnéstico positivo a VIH entiendo, desde mi perspectiva, que nunca se vio
afectado en cuanto al acceso a ellos. Si, vemos que estan las aseguradoras
involucradas porque ese es el mecanismo que se utiliza y tu tienes tu, tu médico
primario y tu IPA. Pero, muchas de las personas que se atienden desde la
perspectiva de nosotros en los CPTET o en las clinicas de inmunologia reciben
ese servicio especializado para VIH alli. También la idea, y es un estigma, del
servicio publico. El servicio pulblico es malo, segin muchas personas, pero sin
embargo nosotros aqui tenemos estudios de satisfaccion donde los pacientes estan

sumamente satisfechos con el servicio. (Yomary Reyes, 14:07)

Los retos para el Estado en la administracion de las politicas sobre el VIH.
La atenciéon de la salud de las personas con diagnéstico positivo al VIH presenta retos
importantes ante un contexto de politicas de privatizacion Yy la relacion colonial con los
Estados Unidos. Uno de los retos importante es el acceso a recursos econdmicos Yy las
limitaciones para su uso. La relacién con Estados Unidos hace que la fuente principal de
recursos llegue por disposicion del gobierno federal. Por tanto, la prevencion y atencion

del VIH esta atada a las politicas estadounidenses para atender el virus. Esta limitacion
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fue descrita por la copresidenta del Grupo de Planificacion de la Ley Ryan White, parte B

del Departamento de Salud:
Los recursos econdmicos, siempre la parte econdmica es un reto. Son fondos de
emergencia, asi que en la medida que esos fondos ellos los limitan, pues hay unas
limitaciones en cuanto a lo que uno pueda obtener. Porque a veces el mismo
gobierno federal tiene unas expectativas sobre lo que tu tienes que hacer, pero
tienes unos requisitos por ley que tu no puedes hacerlo. Tu quieres que yo enlace a
las personas a tratamiento, las retenga en tratamiento, pero no me das fondos o no
tengo el fondo disponible para poder hacer una camparfia, porque el fondo de la
ley no te lo permite. Es bien retante el ti poder o el t0 querer unas estrategias
innovadoras.... atraer a la gente, utilizar las redes cuando sabemos que hoy en dia
las redes es uno de los pilares para tu poder atraer gente a los servicios y no poder
usarlo porque el mismo fondo te dicen que no, no lo puedes usar, no esta
destinado para eso. Asi que, en términos de retos, pues esa limitacion de fondos.

(Yomary Reyes, 31:11)

En el area de prevencion del VIH se identifican retos econémicos para
implementar nuevos servicios, como por el ejemplo el PrEP14. El uso de PrEP como
estrategia para la prevencion esta contenida en el Plan Integrado de Vigilancia,

Prevencion y Tratamiento del VIH 2017-2021.

Se enfatiz6 la necesidad de implementar medidas e intervenciones innovadoras de

prevencion, basadas en evidencia. Una de estas estrategias discutidas ampliamente

14 El PrEP se refiere a la profilaxis pre exposicién. Este es un tratamiento donde se utiliza un medicamento
para prevenir la transmision del virus a personas VIH negativas.
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por los participantes fue el PrEP. En esa direccion, se enfatizd en la importancia
de educar sobre la intervencion vy crear el andamiaje adecuado para ampliar su
implementacion. Actualmente, en Puerto Rico hay proveedores que ofrecen PrEP
gracias a acuerdos colaborativos con la farmacéutica que distribuye el

medicamento. (Plan Integrado p. 82)

Sin embargo, el Departamento de Salud no ha podido implementar el andamiaje
para ofrecer esta alternativa preventiva debido a que no cuenta con fondos para
subvencionar este tipo de estrategia de prevencion. El PrEP s6lo se ha logrado
implementar por algunas organizaciones privadas con el financiamiento de los seguros
médicos privados o con el apoyo financiero de las compafias farmacéuticas que fabrican

el medicamento.

Por otra parte, se identifico6 como reto la implementacion de procedimientos
adicionales para administrar las politicas de atencion del VIH. Los procedimientos
fueron descritos como burocraticos que dilatan el uso de los recursos para implementar
los programas. Este planteamiento fue presentado tanto por las personas del sector
publico como del sector privado. La directora del Programa Ryan White, parte B/ADAP
del Departamento de Salud, hizo referencia a la serie de procedimientos afiadidos por la

Junta de Supervision Fiscal para el uso de recursos economicos.

Al establecerse que toda compra de 10 millones o0 més tiene que ir a través de la
Junta de Supervision Fiscal y nosotros compramos regularmente mas de 90
millones al afio en medicamentos, pues obviamente tenemos que ir a través de ese
ente y esperar su autorizacion antes de la autorizacion de la OGP [Oficina de

Gerencia y Presupuesto de Gobierno de Puerto Rico]. Mas hacer todo el papeleo
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que ellos requieren para aprobar la compra. La aprobacion tiene vigencia solo por
un afio fiscal. No importa de donde sean los fondos; federales, estatales o ingresos
propios. Y eso pues nos ha creado un proceso diferente. Nosotros antes
comprabamos medicamentos todo el afio. Cuando no existia esa regulacion y
existia la Oficina de Compras y Subastas del Departamento de Salud, los
compradores de Salud compraban continuamente segun la necesidad del
Programa y siguiendo las disposiciones de HRSA. Ya no podemos comprar todo
el afio, hay que hacer estas compras grandes una vez al afio, porque la Junta de
Supervision Fiscal te aprueba en un momento equis por este periodo, y de la Junta
va a OGP y de OGP..., o sea, son muchos procesos que buscan lo
mismo...transparencia, costo eficiencia, todo eso; pero son muchos procesos
paralelos que al final extienden el tiempo de la aprobacion final y a su vez se
alarga el inicio de una accion concreta como lo es comprar medicamentos.

(Norma Delgado, 24:26)

La dilacion de los procesos para utilizar los recursos o la burocracia descrita por
las personas participantes tiene como consecuencia el riesgo de tener que devolver los

recursos al gobierno de los Estados Unidos.

Levanto todo un planteamiento de que tengo que usar los 45 millones, porque eso
es lo que dice la ley federal. Que el program income producto de un grant federal
se tiene que usar igual que un fondo federal y solamente y exclusivamente para
eso y en este periodo equis. No despueés, es ahora. Hago el planteamiento... y
pueden estar un afio evaluando el planteamiento, entre la Junta [de Supervision

Fiscal], OGP y todas las oficinas habidas y por haber. Hasta el final decirme si, si,
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si...ese tope que te puse de 8 [millones de ddlares] te lo voy a aumentar hasta los
45 [millones de ddlares] que recibiste, asi que ahora te lo levanté y ahora lo
puedes usar. Pero, es que yo no lo necesitaba ahora lo necesitaba ayer, antier, hace
seis meses atras. TU quieres asegurar transparencia, buen uso del dinero, eficiencia
0 costo eficiencia, costo efectividad, calidad...Pero, las estructuras que se van
construyendo afiaden procesos gque no necesariamente van en esa direccion, Sino

que lo que hacen es duplicar. (Norma Delgado 53:21)

Ademds, Yomary Reyes, copresidenta del Grupo de Planificacién de la Ley Ryan
White, parte B, compartié en su entrevista que el Departamento de Salud ha invertido en
ubicar de forma estratégica recursos humanos en diferentes oficinas para agilizar los
procesos de aprobacion y desembolso de fondos. De manera que se logre minimizar las

barreras en la compra de medicamentos, pago de servicios 0 proveedores

El rol del sector privado en la atencion del VIH. Una experiencia similar
ocurre en las organizaciones privadas que implementan programas para atender el VIH.
Como entidades privadas tienen que demostrar que tienen estabilidad econémica para
continuar como proveedores de los servicios que el Estado ha delegado a este sector. Las
organizaciones dependen de mdltiples fuentes de ingresos para lograr mantener los
programas. Asi que, el Estado no solo delega los recursos, sino también delegan al sector
privado la responsabilidad de garantizar el acceso a servicios para mantener saludable a
la poblacion. En el caso de la organizacion Intercambios Puerto Rico su experiencia fue
descrita de la siguiente manera:

Tratamos de ser conscientes, pero los fondos, a veces no te deja... y ya entonces

ahi esta la articulacion de los fondos de VIH. Para poder vivir y sobrevivir. Tu
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tienes que ver dénde estan los chavos, porque chavos hay de vicio
desgraciadamente, y no estan para esto. Entonces, para hacer que sobreviva una
organizacion, td necesitas estar en un sector, si lo quieres ver de esa manera,
donde haya un flujo de capital, el cual ti puedes agarrar para por lo menos

sostener algo de una administracion adecuada. (Rafael Torruellas, 33:32)
Luego el doctor Torruellas afiade:

Por ejemplo, en los contratos del Departamento de Salud nada mas puedes tener
un 10 por ciento de gastos administrativos y el resto, 90 por ciento de servicio
directo. Bueno, eso esencialmente parece bien. Pero con esta carga burocratica ...
no hay manera con un 10 por ciento. Ellos me estan pidiendo alrededor de,
sinceramente como de 35 a 45 por ciento del trabajo que hay que hacer para el
Departamento de Salud es burocratico y nada més me puede dar 10 porciento ¢y
ese otro por ciento de donde sale? Pues, tengo que buscar de otro lado.
Literalmente, antes de estar contigo en la entrevista, yo recibi otra cosa que tengo
que hacer para el Departamento de Salud con menos dinero. (Rafael Torruellas,

34:19)

La copresidenta del Grupo de Planificacion de la Ley Ryan White, parte B,

coincide con lo limitado de los recursos en las organizaciones privadas que implementan

los servicios. Aunque el Plan Integrado indique que es necesario disefiar e implementar

estrategias innovadoras o basadas en evidencia, la posibilidad se reduce ante la escasez de

recursos econdmicos destinados para ese proposito.

Yo reconozco que no hay muchos recursos en todos los lugares, asi que cuando td

le dices a un proveedor de servicios, por ejemplo, queremos implementar una
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estrategia basada en la evidencia. Pues la mayoria te dicen, pero quién va a hacer
es0 si yo no puedo, yo no tengo recursos. Asi que esa limitacion de recurso
econdémico y de personal, esta presente. (Yomary Reyes; 30:27)

Por otra parte, algunas organizaciones privadas diversifican sus servicios para

poder mantener sus ingresos Yy al mismo tiempo ofrecer una variedad de servicios desde

un mismo lugar, con la intencion de reducir la fragmentacion de servicios y facilitar el

acceso.

White,

Mas recientemente, estamos abriendo servicios clinicos que ya traemos médico,
otro enfermero, traemos un trabajador social clinico, traemos dos psicologos y
mas trabajo de alcance comunitario. Esto se hace através de vehiculos, a través de
una unidad movil. A veces en la oficina y pronto vamos a abrir un espacio clinico.
Asi que ese es el espacio de servicio. (Rafael Torruellas, 19:54)

En el caso del VIH hay que afiadir que la propia politica federal, la Ley Ryan

otorga fondos tanto a los gobiernos estatales como a las organizaciones privadas.

La Ley esta dividida en cinco partes y cada una destina recursos econdémicos para

distintos sectores.

... los fondos Ryan White se dividen en partes A, By C, Dy F. (...) pero la parte
A la administra el alcalde o la alcaldesa de San Juan y estos fondos parte A cubren
30 municipios y son precisamente los municipios en Puerto Rico donde esta la
mayor epidemia, y por eso se le conoce como AME, Area Metropolitana Elegible.
Los de parte B, Ryan White, parte B, esos los que administra el Departamento de

Salud. Parte C llegan directo a las agencias que lo solicitan, del gobierno federal a
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la agencia. Hace afios pasaban por Salud, ya no. Por ejemplo, CONCRA que

recibe parte C. (lvette Gonzalez, 01:10:41)

Aunqgue la directora de APPIA no las menciona en su entrevista, la Ley Ryan
White tiene dos secciones adicionales Dy F, que otorgan fondos directos para
organizaciones que ofrecen servicios para el VIH a la nifiez, juventudes y las mujeres
(parte D) y para subvencionar iniciativas dirigidas a grupos minoritarios, Servicios
dentales y adiestramiento sobre VIH (parte F). Esto es importante, porgue la Ley Ryan
White se formula en la década del 90, periodo de auge de la privatizacion de servicios
como parte de las politicas neoliberales. En el inicio de la epidemia del VIH, el Estado no
asumio responsabilidad por atender la poblacion que en ese momento eran
principalmente hombre gay. Eran los propios hombres y aliados quienes se organizaron
para ofrecer los servicios y demandar que el Estado asumiera responsabilidad. Asi que,
habia una ideologia neoliberal, pero también habia un andamiaje de grupos organizados
de manera privada que podian ser subvencionadas de inmediato y no esperar a que el
Estado levantara la infraestructura (Kayal, 1993).

En ese sentido, la Ley destina desde su formulacion recursos directos para el
sector privado. La propia ley reduce la participacion y responsabilidad del Estado en
atender la salud y propicia la expansion del sector privado dirigido a atender a la
poblacién con diagnéstico de VIH positivo. Se puede plantear que la mayoria de los
servicios se ofrecen a través del sector privado. Ya sea porque el Estado delega en ese
sector implementar muchos de sus programas o porque el propio sector privado accede a

recursos econdmicos directos, a través de las partes C, Dy F de la Ley Ryan White.
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Contexto Econémico

La segunda categoria de la dimension general es el contexto econdmico. El
contexto econdmico es importante porque sienta las bases de como se distribuyen los
recursos destinados a la salud. Por otra parte, el sistema econémico dicta parte de la toma
de decisiones sobre las politicas y los servicios para atender la salud, en el caso de este
estudio, la salud de las personas con un diagnostico positivo de VIH. En Puerto Rico, los
servicios de salud se consolidaron como un producto del mercado a partir de la
implementacion de politicas neoliberales en la década de 1990, que desembocaron en la
privatizacion de gran parte de la infraestructura del sistema de salud.

La informacion sobre el contexto econdmico se organizd en las siguientes
subcategorias: explotacion del complejo médico-industrial, servicios de salud como
mercancia y el poder de las compafias aseguradoras. Las subcategorias permiten
entender como los servicios actuales se efectlian desde las l6gicas del mercado.

Explotacion del complejo médico-industrial. Para comprender el contexto
econémico, es necesario identificar aquellos sectores econdémicos que se benefician de la
salud como una mercancia explotable o la salud como un sector al que se le puede extraer
capital. La expresion complejo médico-industrial se utiliza para definir el “entramado
industrial, productivo, financiero y generador de demanda en el consumo masivo de
farmacos y tecnologias sanitarias con tasas de ganancias extraordinarias y acelerados
patrones de lucro, con un accionar geopolitico que impacta sobre la agenda mundial de
salud” (Basile et al., 2019, p. 8). Identificar las acciones de este sector permite entender
cudles son los intereses econdmicos envueltos en la salud de las personas que viven con

VIH. El virus del VIH, como enfermedad crdnica, requiere del uso medicamentos de por
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vida. Esto hace de la salud un negocio muy lucrativo para la industria farmacéutica. Ante
la pasividad del Estado en regular los precios de los medicamentos, se crea un lucro
importante para la industria farmacéutica mediante la proteccion de las patentes de
medicamentos.

Los precios los pone la farmacéutica y la drogueria, el comprador de la

Administracion de Servicios Generales (ASG) lo que hace es, por ejemplo, si hay

un medicamento, que lo produce una farmacéutica, por ejemplo, lo produce

solamente GlaxoSmithKline o lo produce Merck, a ese manufacturero

[farmacéutica] es al que hay que comprarselo, no se le puede comprar a nadie mas

y ellos establecen el precio. (Norma Delgado, 21:52)

Como expreso la directora del Programa Ryan White, parte B/ADAP, la industria
tiene un control casi absoluto en los precios de los medicamentos antirretrovirales. Hay
unas excepciones en los costos de medicamentos que son resultado de negociaciones del
ADAP Crisis Task Force, entidad que negocia con las compafias farmacéuticas por
precios mas bajos para los beneficiarios del programa ADAP. La otra excepcion es el
Programa 340B, programa de HRSA que negocia descuentos en medicamentos para
organizaciones que ofrecen servicios a comunidades wulneradas. En el caso del VIH en
Puerto Rico, el Departamento de Salud obtiene descuentos a través de estas dos
organizaciones.

Los Programa ADAP tenemos descuentos bajo la certificacion 340B que otorga

HRSA y/o los precios de ADAP para la compra de medicamentos a nuestros

beneficiarios. Hay una organizacion que se llama el ADAP Crisis Task Force en

Estados Unidos, que negocia precios con las farmacéuticas, con las
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manufactureras. Negocia unos precios por un afio para los programas ADAP en

todas las jurisdicciones de EEUU, estos precios estan por debajo de 340B.

Dependiendo de la negociacion, el Programa puede comprar el medicamento a

precios negociados por esta entidad, lo que se llama “precios ADAP” o los

compra a precios 340B. Asi que nosotros a nivel local no entramos en eso, el
comprador de ASG?5 tiene que regirse por lo que es el proceso de compra del
gobierno de PR y basarse en los descuentos que le corresponde al Programa.

(Norma Delgado, 22:07)

La Carta de Derechos de personas que viven con VIH (Ley 248) establece que los
nuevos medicamentos antirretrovirales deben incluirse en el formulario de medicamentos
disponible para las personas con el Plan de Salud del Gobierno. Sin embargo, las
personas que tienen seguro médico privado su acceso a antirretrovirales estan sujetas a la
cobertura 0 no, por parte de los seguros de salud privados. Por tanto, hay un grupo de
personas con diagnéstico de VIH que puede experimentar limitaciones en el acceso a
medicamentos, porque la Carta de Derechos no hace obligatoria la cobertura para los
seguros privados.

El Departamento realizara, junto ala Administracion de Seguros de Salud (ASES)

del Plan de Salud del Gobierno de Puerto Rico y/o agencias correspondientes, las

gestiones pertinentes para el acceso y disponibilidad de nuevos medicamentos
antirretrovirales aprobados por la Food and Drugs Administration (FDA, por sus
siglas en inglés) en un periodo no mayor de noventa (90) dias luego de la

aprobacion. Sera responsabilidad de la ASES incluir los mismos dentro de los

15 Administracién de Servicios Generales de Puerto Rico
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formularios del Plan de Salud del Gobierno de Puerto Rico, en el mismo término

establecido. (Ley 248- Carta de Derechos)

El poder e influencia de la industria farmacéutica se extiende mas alla de la venta
de sus medicamentos. Este sector invierte dinero en las organizaciones relacionadas al
VIH. Auspician conferencias, investigaciones o actividades de las organizaciones que
atienden los asuntos de salud de las personas con VIH. La directora de APPIA describid
una de esas instancias en que han recibido auspicio de la industria farmacéutica.

Nosotros con APPIA metemos, con una farmacéutica, en un restaurant 50 a 60

[personas]. Tu me dices la cantidad de gente y yo te lleno el salén. Hay tres

farmacéuticas con quienes ya lo hemos hecho. Hay una que se hacia anual y hay

otra que lo haciamos cada dos, cada tres meses. Ya teniamos un ciclo, yo le
escogia el tema, ellos me llevaban el médico o recurso en Tierra de Fuego y se

llenaban. ;Qué habia? El paciente se siente motivado, porque lo estan llevando a

un restaurante, que posiblemente de su bolsillo nunca pueda costearlo. Los sacas

de ese ambiente, de ser escenario clinico. Lo sientas y lo hace sentir especial.

(Ivette Gonzalez, 01:45:23)

El Plan Integrado de Vigilancia, Prevencion y Tratamiento, también, deja de
forma explicita la participacion de la industria farmacéutica en las actividades de
prevencion. En el caso del PrEP como estrategia de prevencion, la inversion econdmica
de los Estados Unidos ha sido poca. La industria farmacéutica utiliza un programa de
incentivos para cubrir los costos que no son cubiertos por los seguros privados. En el Plan

Integrado se menciona:
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Una de estas estrategias discutidas ampliamente por los participantes fue el PrEP.

En esa direccion, se enfatizd en la importancia de educar sobre la intervencion y

crear el andamiaje adecuado para ampliar su implementacion. Actualmente, en

Puerto Rico hay proveedores que ofrecen PrEP gracias a acuerdos colaborativos

con la farmacéutica que distribuye el medicamento. (Plan Integrado, p.82)

Sobre este particular, el director de Intercambios Puerto Rico hizo una critica
sobre el papel de los programas para implementar el PrEP para contribuir a erradicar el
VIH o como otra oportunidad de lucro para la industria farmacéutica o los proveedores de
Servicios.

Hay gente empezando a hablar de PrEP ;ddnde estamos nosotros para acabar la

epidemia? Ta no puedes hablar de PrEP sin pensar en acabar la epidemia. O sea,

si pensamos en PrEP como otro servicio que puedo proveer para montar un
quiosco, estamos mal... y hace cinco afios nada. Y todavia ¢cuantos proveedores
de PrEP hay? Yo creo que estamos todavia en tres o cuatro. (Rafael Torruellas,

3952)

Servicios de salud como mercancias. Como se ha presentado en las secciones
anteriores, la privatizacion de los servicios de salud estd presente en las politicas dirigidas
a la atencion del VIH. En un sistema de salud privatizado, el Estado debe operar bajo las
reglas del mercado y los servicios de salud, en lugar de ser ofrecidos como derecho, son
ofrecidos y manejados como mercancia. Aunque en Puerto Rico aun el Estado ofrece
servicios a las personas con diagnostico positivo de VIH, través de los Centros de
Prevencion y Tratamiento de Enfermedades Transmisibles (CPTET) del Departamento de

Salud, la mayoria de los servicios de salud para las personas VIH positivo ocurren desde
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el sector privado. La directora del Programa Ryan White, parte B/ADAP, explicd que los
servicios en el sector privado se ofrecen a través de los centros de salud 330y en las otras
organizaciones no gubernamentales.

Tenemos otro tipo de proveedor que son lo que le llamamos la red externa de

ADAP que la mayoria son centros 330, que son clinicas primarias comunitarias

privadas que reciben fondos federales para operar. Esa clinica que es primaria,

privada, porque es privada ... recibe fondos federales para operar... factura... Son
estos sistemas hibridos que existen ahora, dan servicios de VIH y entonces el
medicamento lo pagamos nosotros, lo enviamos a la farmacia de ese centro y la
persona los recoge alli. Y tienes las organizaciones de base comunitaria de toda la
vida, que han trabajado con VIH toda la vida... llevan muchos afios trabajando con

VIH y dan servicios de apoyo, dan transportacion médica, ayuda econémica de

emergencia, suplementos nutricionales, vivienda temporera, blsqueda, alcance,

diferentes servicios. (Norma Delgado, 35:06)

Por otra parte, las organizaciones privadas que ofrece los servicios, deben entrar
en un proceso de competencia por el acceso a los fondos y competencia por los
participantes de los servicios. En cierta medida, esto refleja como las Ibgicas del mercado
se aplican al sector de la salud. El trabajador social de La Caridad de Cristo comentd
sobre la experiencia de la organizacion con respecto al proceso de competencia:

Pues, al ser un proyecto de renovacion [de la propuesta], tenemos la oportunidad

de adquirir los fondos. Pero, para un proyecto nuevo como tal, ya en esa area es

mas dificultoso. Porque, hay tantos proyectos que, si aprueban los que estamos,

aprobar un proyecto nuevo es dificultoso. (José Franco, 11:19)
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Porque hay mucha agencia en Puerto Rico que le brinda el servicio a las personas

con VIH y pues, se nos dificulta. Por ejemplo, cada vez que una persona se nos va

o viola las normas o fallece; es bien dificultoso conseguir a otra persona para

llenar ese espacio. Porque no, no, no hay personas desatendidas, o sea, realmente

estas personas estan bien atendidas. (José Franco, 10:35)

El poder de las compafiias aseguradoras. Las compafiias aseguradoras o planes
médicos privados intervienen directamente en los servicios, en la medida en que el
Estado delego la administracion de los servicios de salud en el sector privado. Por tanto,
las aseguradoras tienen un poder importante en la implementacion de las politicas de
salud. En el caso del VIH, las aseguradoras controlan y limitan la prestacion de servicios
médicos, de forma tal que puedan obtener sus ganancias y aumentar su lucro. Lo anterior
tiene un efecto adverso en el acceso a médicos especialistas. La directora de APPIA trajo
esa observacion:

[en relacién a la cubierta especial'®]...hay proveedores que simplemente no la

honran por desconocimiento, porque algunos, por ejemplo, dicen “Ah, no, es que

la Unica garantia que yo tengo de que me paguen por el servicio es si tengo ese
referido”. No es la cubierta especial es el referido de tu primario. ... buscate un
reumatdlogo ahora para que tu veas y si tu eres de la Reforma, lo dificil que es.

Pero, tienes un reumatologo que se te hizo més dificil, bien dificil conseguir, el

reumatélogo coge Triple S, pero no coge First Medical, y tienes un gastro que te

coge First Medical, pero no te coge Triple S, entonces ¢qué tu haces? Tienes que

16 La Cubierta Especial es un tipo de cubierta médica que ofrece el plan de salud del gobierno para las
personas con condiciones de salud crénica. Esta cubierta permite que la personaacudaa médicos
especialistas y laboratorios sin un referido de sumédico primario.
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decidir, o me quedo con el gastro o me quedo con el reuma [reumatdlogo], pero

mi salud necesita de ambos especialistas. ¢Qué haces?...pero si, hay muchas

barreras por parte de la aseguradora. (lvette Gonzalez, 53:58; 59:25)

En el estudio de necesidades del Plan Integrado se menciona la misma limitacion
que menciond la directora de APPIA, con relacién a la dificultad de acceso a médicos
especialistas:

Con respecto al cuidado de las personas que viven con VIH y el acceso a médicos

especialistas (ginecdlogos, urdlogos, neurélogos, oncélogos, gastroenterdlogos,

entre otros) los(as) participantes mostraron gran preocupacion, particularmente en
relacion a las poblaciones trans, PSHy PID. En esa direccion, resaltaron el
estigma y las cubiertas de los planes de salud como dos de los factores principales

que inciden en esta necesidad. (Plan Integrado, p. 86)

En el caso del VIH, las aseguradoras administran el pago por los servicios
médicos y por tanto su acceso. Sin embargo, el Programa ADAP del Departamento de
Salud es el que cubre los costos de la mayoria de los medicamentos para el tratamiento
del VIH. No se debe pasar por alto que los medicamentos antirretrovirales son la parte
mas costosa de los servicios que recibe una persona con un diagnostico de VIH. Los
seguros medicos no asumen esa parte del tratamiento porque representaria una reduccion
de sus ganancias. Segun explicd la directora del Programa Ryan White, parte B/ADAP,
es el sector publico quien absorbe esos costos:

... hemos visto en los ultimos afios una tendencia, los copagos estan muy altos.

Pero, tenemos este programa de asistencia en medicamentos de VIH (le llamamos

HIAP/Health Insurance Assistance Program), o sea, yo te puedo pagar el copago o
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te pago el medicamento de VIH. Tienes que “jugar” con eso, tienes que ver qué

cubre el plan de salud del gobierno para tu complementar eso que le hace falta al

participante beneficiario de ese plan del gobierno, y en el caso que tenga un plan
comercial la persona, verificar qué le cubre ese plan y si esta en el nivel de
pobreza que establece el programa para cubrirle el servicio. Lo que le resulte al

programa mas costo-efectivo. (Norma Delgado, 26:50)

La salud como mercancia también afecta el acceso a servicios en el area de salud
mental para las personas con diagndstico de VIH, que tienen el seguro médico del Estado.
Algunos de los participantes de las entrevistas coincidieron en que la privatizacion de los
servicios de salud mental ha ocurrido en detrimento para las personas, al convertir los
Servicios en mercancias.

Bajo la Reforma de Salud, pues eso es un poco mas dificil, porque la Reforma de

Salud hace un contrato con APS vy tiene que ser bajo APS. Pasa muchos de los

comparfieros que tienen VIH que tienen condiciones de salud mental,

principalmente aquellos que se rehabilitaron del uso problemético de sustancia;
pues... cuando APS no les aprueba, ¢me entiendes?... y que ocurre muchos por
una buprenorfina y que no se la quieren dar porque hubo equis o ye problema o no
le autorizaron en APS, ese paciente se va y tl sabes que va a ir a la calle a usar

droga. (lvette Gonzélez, directora de APPIA, 56:02)

Ante el efecto negativo de la privatizacion de la salud mental, el director de
Intercambios Puerto Rico reconoce que algunas organizaciones privadas se ven en la

posicion de convertirse en proveedores de los servicios.
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¢Y como estamos viendo esto? pues las aseguradoras se vuelven ese espacio que

tiene dinero al cual td te quieres allegar y echar un poquito para acd, sobrevivir del

lucro de ese capital que fluye por ahi.

Entonces, vamos a ser proveedores nosotros si se nos esta muriendo
literalmente de sobredosis y otras cosas bien prevenibles, o sea, sumamente
prevenible. Y ahi es que uno entra con las aseguradoras. Uno dice, bueno, pues
entonces voy a ser un proveedor porque me ayuda en el &mbito organizativo de
sustentabilidad hasta cierto nivel. Y los participantes es un servicio que necesitan
y nosotros podriamos ser, apuesto yo, mejores proveedores que ese otro
desgraciado, que ofrece un mal servicio para mantener su lucro. (Rafael
Torruellas, 36:02)

Algunas de las personas con diagndstico positivo de VIH logran reconocer que
sus servicios son manejados como mercancias. Desde sus puntos de vista, los servicios
que reciben estan supeditados a la conveniencia economica de la organizacion privada.
Este fue el caso de la Entrevista 03y la Entrevista 04:

Otro problema que tenemos, y es mi experiencia, es que integran tanto servicio a

la misma vez por ganar, verdad. Porque a pesar de todo y hay que verlo asi, esto

es un negocio. Pues, los servicios no van dirigido al paciente, sino a mantener

oficinas. (Entrevista 03, 29:26)

Pero, eso a la gente no se lo dicen, la gente no lo sabe y cada vez gue van para una

cita tienen que ir al médico primario para que le dé el referido cuando es

innecesario. Si simple y llanamente el primer referido dice B20 [diagndstico de

VIH]. Claro, el médico primario de la Reforma no lo va a escribir porque sabe que
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no vas a volver donde él. Asi que ese dia... aunque ellos cobran 30 pesos te

atiendan o no mensuales. Pero, seria un copago menos para el IPA. Pero, entonces

no te lo dicen, pero esa es la realidad. (Entrevista 04, 22:59)
Dimension particular de la determinacion social de la salud

La dimension particular corresponde a la organizacion de los modos de vida. Se
refiere a la manera en que se delimita el potencial de participacion de los grupos o
colectivos (Breilh, 2010a). Las intervenciones en la dimension particular estan dirigidas a
alentar a los colectivos a participar en los esfuerzos para mejorar los determinantes
estructurales de la salud. Conectan los determinantes de la dimension general con los
determinantes de la dimensién singular. Por tanto, son determinantes vinculados a las
relaciones de clase y las condiciones de opresion, marginacion y discriminacion que
producen enfermedad (Navarro, 2006). Para examinar la dimension particular del
presente estudio, se establecieron las siguientes categorias: el potencial para la
participacion politica, las experiencias en la participacion politica'’, los movimientos
sociales'8,las condiciones laborales para las personas VIH positivo, la integralidad de
los servicios, las politicas sobre VIH y la clase social, las politicas sobre VIH y el
género, las politicas sobre VIH y la raza, y las creencias sobre el VIH y la dimension
particular.
Potencial para la participacion politica

Las condiciones para la participacién politica de las personas con un diagndstico

positivo de VIH, ha sido una pieza clave en la conquista de sus derechos. La

17 categoria emergente
18 categoria emergente
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participacion directa es necesaria para lograr cambios en las politicas dirigidas a la
atencion de la salud en las personas VIH positivo. Por ende, se debe proveer los
escenarios u oportunidades para participar en la toma de decisiones o gestar las
condiciones para organizarse en los momentos en que se requiere reclamar mejores
condiciones de salud.

En Puerto Rico se identifican diversos espacios de participacion relacionados al
VIH. Desde el Estado se fomenta el que las personas con un diagndstico de VIH se
involucren en los procesos de toma de decisiones sobre las politicas que afectan a este
grupo. Las personas son involucradas en el proceso de planificacién, implementacion y
evaluacién de las politicas locales dirigidas para atender el VIH. El Grupo de
Planificacion de la Ley Ryan White, parte B se constituye como uno de los espacios de
participacion de las personas. El trabajo del Grupo de Planificacion tiene como propdsito
coordinar los esfuerzos para disefiar, implementar y monitorear el Plan Integrado de
Vigilancia, Prevencion y Tratamiento del VIH 2017-2021. Segin narraron la directora
del Programa Ryan White, parte B/ADAP y la copresidenta del Grupo de Planificacidn,
el Departamento de Salud provee el espacio para la participacion de diversos sectores
relacionados a la atencién del VIH. Las personas con diagndstico positivo constituyen
una tercera parte del Grupo de Planificacion y se agrupan como el sector de comunidad.
La copresidenta del Grupo de Planificacion de la Ley Ryan White explicO cémo se
constituye el Grupo:

En el caso de Ryan White parte B, que es el fondo que le corresponde al Estado,

queriamos tener un grupo de planificacion, asi que, conforme a eso, se

involucraron todos los sectores: gubernamental, proveedores de servicios Y las
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personas de comunidad. Siempre los espacios en los grupos de planificacién, estan

abiertos a traer temas que sean importantes para la comunidad. Para trabajarlos,

discutirlos, buscar evaluarlos y buscar soluciones a los mismos o

recomendaciones. (Yomary Reyes, 12:01)

La directora del Programa Ryan White, parte B/ADAP aporta una descripcion de la
composicién del Grupo de Planificacidn.

Tenemos el grupo de planificacion Ryan White Parte B/ADAP que se reune

mensualmente, hay 40 butacas, en esas 40 butacas hay un sector gubernamental

[14 representantes] que tiene representacion, hay un sector de proveedores [11

representantes] y un sector de comunidad [15 representantes]. (Norma Delgado,

39:38).

Una de las funciones principales del Grupo de Planificacion es hacer el estudio de
necesidades Y el disefio del Plan Integrado de Vigilancia, Prevencion y Tratamiento.
Dentro de la metodologia que se utilizo en el Plan Integrado 2017-2021 se procuré la
participacién de los diversos sectores o grupos de interés relacionados con los servicios
para el VIH.

El Plan Integrado se trabajo mediante un proceso de planificacion participativa y

de apoderamiento, a través del cual representantes de agencias publicas, entidades

de base comunitaria (OBC), entidades privadas cony sin fines de lucro, la
comunidad infectada y afectada por el VIH y la Academia — de manera conjunta -
identificaron las necesidades y desarrollaron estrategias para cumplir con los
objetivos de la Estrategia Nacional Contra el VIH/SIDA para los EE.UU.,

actualizada al 2020. (Plan Integrado, p.11)
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Ademés, el Plan Integrado hace referencia a la necesidad de “implementar
estrategias de movilizacion comunitaria Yy desarrollo de campafias educativas para
“empoderar a las poblaciones afectas por el virus, asi reducir el estigma v el discrimen”
(Plan Integrado, p.138).

Otras instancias en que las personas que viven con VIH se insertan a participar,
son los diferentes comités de trabajo que se organizan desde el Departamento de Salud.
Estos comités sirven como grupos que asesoran al Departamento en la toma de decisiones
sobre la politica publica relacionada al VIH. La directora del Programa Ryan White
comparte cudles son los grupos asesores con los que cuenta:

Esta el cuerpo asesor de ADAP que es un comité asesor que se reline cada tres

meses para hacer recomendaciones al formulario de ADAP sobre nuevos

medicamentos que hayan salido al mercado y hacer recomendaciones particulares
sobre cambios en el formulario, procesos de pre autorizacion sobre el servicio,

etc. En ese comité asesor, ademéas de haber medicos, hay farmaceuticos e

integrantes de la comunidad beneficiarios de ADAP (...) Esta el Consejo del

AME?® de San Juan, lo que son fondos AME le exigen que tienen que constituir

un Consejo que integre a los pacientes, y de echo su presupuesto, su desglose

presupuestario tiene que ser aprobado por el Consejo. Esta el Programa de

Mejoramiento de Calidad del Programa Ryan White Parte B/ADAP que cuenta

con varios comités de trabajo donde participan los pacientes. De igual manera,

cada proveedor tiene la responsabilidad de tener su propio Comité de Calidad y

19 AME se refiere al Area Metropolitana Elegible. Las &reas en que hay mayor incidencia de VIH a nivel
nacional. En Puerto Rico se le designa AME de San Juan al conjunto de 30 municipios que tiene mayor
incidencia. La parte A de la Ley Ryan White otorga fondos directos para las AMEs.

132



asegurar que haya un representante de la comunidad en su comité local. Y, pues

nosotros monitoreamos el cumplimiento de nuestros proveedores con este

requerimiento. Se tienen que asegurar que los Comités de Calidad tengan

representantes de la comunidad a la que sirven. (Norma Delgado, 41:02;

01.08:22)

Un detalle que se planteé respecto al Grupo de Planificacion es que la
participacién directa de las personas con un diagnéstico de VIH en la toma de decisiones
no es un requisito de la Ley que provee los fondos (Ley Ryan White, parte B). La
participacién ocurre por determinacion del Departamento de Salud. Hay otras
jurisdicciones en los Estados Unidos que la participacion de las personas se limita a
recibir el insumo de la comunidad a través de vistas publicas o convocatorias para recibir
comentarios sobre las politicas dirigidas a la atencion del VIH. Esto es importante porque
deja a la discrecion del Departamento de Salud incluir o no al grupo de personas
diagnosticadas con VIH en los cuerpos asesores o de toma de decisiones. Se destaca que
las funcionarias que dirigen los procesos de planificacién e implementacién de la politica
publica del Departamento de Salud coinciden en que se debe incluir la participacion de
los grupos que representan a las personas con diagnostico de VIH.

Cuando comenzamos aca, pues empezamos a construir estos comités asesores. No

es que la ley me lo exija, porgue el grupo de planificacion de Ryan White Parte B

no es una exigencia, el Consejo de Planificacién de parte A si es una exigencia.

Pero, lo que llaman el planning body de parte B (pausa) en la parte B no es

requisito que tengas un planning body que se retina todo el tiempo. Sélo que

tengas un sistema para planificar los servicios y que le consultes, pero no te dice
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cuando, el Estado decide. (...) otras jurisdicciones lo que hacen es que los citan
una vez al afio y hablan, comparten impresiones. Por lo menos yo y nuestro
equipo de trabajo, nos sentimos satisfechos de que hemos logrado unas cosas.
Queda mucho trabajo por hacer, pero siempre que la comunidad con VIH trabaje
con nosotros de la mano, podemos atender esas necesidades. (Norma Delgado,
56:14)

Obviamente, esta la educacion, esta la divulgacion de informacion, esta el analisis
de los datos, verdad, pero para mi esos tres elementos clave: planificacion,
colaboracion y escuchar esa voz de la gente que recibe el servicio es sumamente
importante para poder atender efectivamente lo que es una situacion de salud
publica. Promover que su participacion, desde la perspectiva de una persona que
vive con un diagndstico de VIH, tiene que darse. Tienen que asegurar gue sus

voces sean escuchadas. (Yomary Reyes, 55:03)

Experiencias en la participacion politica

Se ha identificado, previamente, los espacios para la participacion de las personas

con diagndstico positivo de VIH en los comités locales donde se toman las decisiones.

Segun se menciond, los espacios donde hay un potencial para la participacion directa se

concentra en diferentes comités adscritos al Departamento de Salud de Puerto Rico o al

Departamento de Salud del Municipio de San Juan, como es el caso de AME-San Juan.

Desde la perspectiva de las personas con VIH positivo, ese potencial de participacion es

diversa. En el grupo de personas entrevistadas las opiniones variaron segin las

experiencias de participacion que han tenido o no las personas. Algunas de las personas

clave entrevistadas coinciden en que, al presente, la participacion en los comités es una
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centrada en la colaboracion de los distintos grupos de interés. Esta informacion fue
consistente en las entrevistas de la directora del Programa Ryan White, parte B/ADAP, la
copresidenta del Grupo de Planificacion Ryan White y una de las personas con
diagndstico positivo respectivamente:
Para nosotros la clave en esto ha sido mantenernos en comunicacion constante con
la poblacion que servimos. No desde el area de servicios directos, sino desde la
planificacion, desde el propio disefio, desde la propia identificacion de la
necesidad hasta el disefio de la solucion. Que ellos se mantengan siempre desde la
identificacion de la necesidad, el disefio de como se va a hacer y la evaluacion. En
la medida que ellos se integran a la mesa, entienden lo que hacemos, nos conocen,
conocen el compromiso, la entrega, las dificultades, todo se trabaja de otra
manera. No es tan adversarial es mds de colaboracién, y eso para mi tiene mucho
valor. La cuestién adversarial es hacia otro frente. Pero, no hacia el programa y
eso, por lo menos, a nosotros nos da mucha satisfaccion porque nos van
entendiendo... las barreras que tenemos y nos ha ayudado un montén. (Norma
Delgado, 01:07:33)
El espacio esta, y aunque td piensas gue es algo que no se va a repetir 0 que no
tiene tanta importancia, quizds si tiene importancia y cambia la vida de otra
persona. Es bien importante que siempre tengamos ese espacio para conversar,
para hablar, y no necesariamente tienes que utilizar el grupo, estan las reuniones,
ahi esta el email, estd el email de la directora del programa. Todo lo que tU tengas

que traer td lo traes. (Yomary Reyes, 56:05)
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Pero obviamente escuchan a la comunidad, y hacen un estudio de necesidades.

Que eso no es a lo loco. Y si hay una situacion se discute. Hace unos meses atras

tuvimos la situacion que Ryan White parte A se le acabaron los fondos para los

suplementos. Nosotros se los informamos a Norma [se refiere a la directora de

Ryan White parte B/ADAP] y Norma le asigné a la organizacion, fondos Ryan

White adicionales para que pudieran cubrir los suplementos. Esa es la cuestion,

que trabajamos en conjunto. (Entrevista 04, 01:21:46)

Sin embargo, cinco personas con diagnostico de VIH coincidieron en que existe
poca participacion de las personas en los comités o espacios de toma de decisiones o que
las personas no conocen de estos espacios 0 grupos para participar; como veremos mas
adelante (Entrevista 01, Entrevista 02, Entrevista 03, Entrevista 04, Entrevista 05).

Esta observacion sobre la merma en la participacion activa en los grupos de toma
de decisiones o en la participacién en los movimientos sociales de las personas con
diagnéstico de VIH, también fue reconocida por las personas clave entrevistadas. El
director de Intercambios Puerto Rico y la copresidenta del Grupo de Planificacion Ryan
White, parte B abundaron sobre el desgaste de lideres que a través de los afios han
asumido la defensa de derechos y servicios de esta poblacion.

Veo una generacion bien activa en el pasado, que ya son los que ahora estan

batallando bien fuertemente por un area, que deben estar batallando. Que es el

VIH en la poblacion approaching geriatricos. ¢Por qué? Porque, mano, tienen que

seguir sobreviviendo y se lo merecen en muchas maneras. No solamente por su

lucha, pero como seres humanos... Pero, lo veo bien menguado.... en esos grupos

hay algunas personas, en los consejos de Ryan White todavia existen. Pero, en el
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grupo de prevencion ya no existe tanto. Hay gente, pero tienen su edad, no estoy

viendo mucha gente joven entrando con la fuerza a que habia. (Rafael Torruellas,

47:48)

Siempre vemos como que a las mismas personas involucradas y eso quizas lo vas

aver en algin punto cuando te muevas de un grupo a otro. Siempre estan los

mismos advocates. Y si, ya por lo menos por algunos, algunos comentarios...
estan tan cansados, quieren que otros tomen la batuta. Asi que para mi es el mayor

reto. (Yomary Reyes, 36:44)

Las opiniones fueron variadas sobre las razones para la merma en la participacion
de las personas con un diagndstico positivo, tanto en los grupos que toman las decisiones
sobre politica publica como en los movimientos sociales de esta poblacion. Algunas de
las razones mencionadas lo fueron la falta de conocimiento de cuales son los organismos
en que pueden participar y como pueden integrarse a esos comités (Entrevista 01,
Entrevista 03, Entrevista 04). Tambien, se identific6 como razén a no participar, el miedo
de las personas a revelar su diagnostico de VIH. Esta fue una opinién que la mayoria de
las personas entrevistadas mencionaron como posible barrera para la participacion
politica. Algunas de las opiniones mas significativas fueron las siguientes:

Obviamente, la representacion de la comunidad para cambios en politica pudblica

es demasiado de muy poquita. No hacemos tanto ruido como cuando nos vamos a

la prensa que ahi somos escuchados. Pasa por el temor a ser reconocido, a ser

asociado con el diagnostico, por el estigma. (...) Tienen temor a que alguien los

vayan ver Yy los vayan a identificar. Entonces, no voy porque yo no sé quién va a

estar en esa vista publica que me conozcan a mi o sea vecino mio; o a lo mejor el
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empleado de mantenimiento es vecino mio y lo va a decir y yo no quiero que
nadie lo sepa. (Entrevista 04, 31:26; 38:01)

Pues, esta es una de las cosas que estamos tratando de reforzar mas. Porque como
muchos nos quedamos callados. Yo estuve, yo estuve fuera de todo este ambiente
desde que me enteré del diagnostico hasta el 2019. Porque me daba miedo de
exponer mi diagndstico. En cuanto me dijeron... me hablaron, me dijeron que mi
clinica podian cerrarla, pues, yo empecé a abogar por que es la Unica clinica en
esta area cerca para mi y para mucha gente. Habemos muchos que participamos,
pero otros se cohiben. Por el miedo al qué diran, por el miedo a exponer su
diagnéstico. (Entrevista 05, 09:30)

“Se nos hizo dificil identificar participantes que quisieran revelar su diagndstico
pUblicamente y verdad. Buscar personas que estén dispuesta a que se revele,
verdad, que su diagnostico sea publico y que puedan abogar” (Yomary Reyes,
35:11).

Otra de las posibles razones mencionadas esta relacionada con el tiempo que

cuentan las personas para participar de los grupos y reuniones. Se identificO como una

barrera el que no se creen las condiciones para que las personas que trabajan o tienen

otras responsabilidades puedan tener participacion politica. La directora de APPIA Yy la

Entrevista 04 compartieron sus anécdotas:

Por ejemplo, me toca mucho porque habia en el Consejo, (pausa) teniamos tres
personas que a su vez eran cuidadores y faltaban, y querian ser una voz, y tenian

el deseo de aportar y querian abogar, pero tenian que ausentarse porgue lo otro era
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pagar ellos a alguien que les cuidara a ese familiar en lo que iban a una reunion
que tomaba tres o cuatro horas la reunion. (lvette Gonzalez, 01:21:20)
Una de las personas que estaba interesaba, que era un buen recurso, una persona
con mucha educacion, pero preguntd en el trabajo y no le autorizaron a los
segundos jueves de mes por la mafiana. Aunque, tenia la opcion de trabajar un
sabado esas horas le dijeron que no y no pudo entrar. Pero si, el trabajo de alguna
forma podria limitar acceso a servicios o alzar tu voz. (Entrevista 04, 01:28:16)
Se desprende de la informacion recopilada, algunas estrategias o iniciativas
encaminadas a ampliar la participacion politica de las personas con diagndstico positivos
de VIH. Se identificaron iniciativas organizadas por el Estado y por los grupos que han
sido vocales en la defensa de las personas VIH positivo. Parte del trabajo esta dirigido a
que las personas se capaciten para que puedan reclamar sus derechos o hacer cabildeo en
favor de los vy las pacientes. La Asamblea Permanente de Personas Infectadas y Afectadas
por el VIH (APPIA) utiliza la educacion como estrategia para atraer a las personas de
interés. Ofrecen educacion sobre temas relacionados a la salud, asi como capacitacion
para el desarrollo del liderazgo.
La ley [en referencia a Ryan White, parte A] requiere una participacion del
representante de la comunidad. Entonces, el gobierno utiliza a ese paciente como
un sello de goma. Cumplo con la ley y el paciente no habla y no me representa un
problema porque no conoce de nada. Entonces, hay qué adiestrarlos primero. En
APPIA hacemos talleres para ofrecerle herramientas de empoderamiento, que las
personas con VIH no dependan de nosotros para defender sus derechos, sino que

los puedan conocer, puedan conocer la ley, que puedan saber qué pueden hacer,

139



dénde pueden hacer querellas y que puedan por si mismo defenderse. Y poder
reclamar lo que son sus derechos. Necesitamos gente con VIH o familiares de
personas con VIH que estén dispuesto a adiestrarse, a aprender para que sepan y
aprendamos como abogar. Que cuando nos recibe un legislador nosotros logremos
una reunion con el legislador, para llevar el mensaje que necesito llevar. (lvette
Gonzalez, 01:27:12)

Desde el Estado, se hacen gestiones para integrar personas adicionales a participar

en los procesos de toma de decisiones de politica publica. Adiestrar a las personas que se

involucran en la toma de decisiones para que puedan participar de forma efectiva. Se

puede inferir que es una forma del Estado contrarrestar la percepcion de que las personas

con VIH participan de los grupos o comités de forma pasiva, como plante6 anteriormente

la directora de APPIA. La copresidenta del Grupo de Planificacion de la Ley Ryan

White,

interés:

parte B explico como desde ese ente, se atiende la capacitacion de las personas de

Pues, nosotros desde antes de la pandemia teniamos un proyecto relacionado a eso
mismo. Adiestrar personas de la comunidad en temas asociados a lo que es la
planificacion comunitaria y como poder entonces utilizar ese conocimiento para
poder desenvolverse en los grupos. Asi que lo tenemos en remojo, porgue vino lo
de la pandemia. Realmente lo podemos trabajar virtual, pero sabemos que la
experiencia no es la misma. Asi que la tenemos ahi para ver si a finales de este
afio trabajamos con... Estamos trabajando con él porque lo hemos estado
desarrollando, pero su implementacion la estamos viendo ya para finales de este

afo. (Yomary Reyes, 37:40)
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Movimientos sociales
Como categoria emergente se identificé los movimientos sociales. Las personas
entrevistadas sefialaron los grupos organizados en Puerto Rico para reclamar servicios,
derechos y mejores condiciones de salud para las personas con diagndstico de VIH.
Ofrecieron informacion sobre las circunstancias que dieron paso a la organizacion de los
grupos. Mencionaron la mortalidad de la enfermedad, la dificultad en el acceso a
medicamentos Y el trato a los pacientes como reclamos de los grupos organizados.
La Asamblea Permanente de Personas Infectadas y Afectadas por el VIH, APPIA
como se le conoce, su fuerte por decirlo asi, es el advocate, es abogar, es ser esta
voz dentro de los diferentes foros, tanto privados y gubernamentales. Surge para
el 2006 como un esfuerzo aunado de personas que vivimos con VIH, activistas y
organizaciones de base comunitaria dirigidas a ofrecer servicio a las personas con
VIH. Porque en el 2006 hubo una crisis de falta de medicamento antirretrovirales
para el tratamiento de VIH. Eso trajo como consecuencia que no teniamos
medicamentos. Hubo muertes en ese momento por falta de medicamentos, este...y
la situacion era seria. (lvette Gonzalez, 04:43)
Sobre la existencia de los grupos en defensa de las personas con diagndstico de
VIH, la directora del Programa Ryan White, parte B/ADAP verbalizé:
Hay diferentes grupos. Estd APPIA, estd Movimiento en Respuesta al VIH... en
un momento dado Fundacion SIDA, hay diferentes, tienen diferentes grupos y
hacen su trabajo de lobbying. A parte son muy activos... si, si lo hacen y estan
integrados a movimientos a nivel de Estados Unidos, asisten a muchas

conferencias en Estados Unidos. (Norma Delgado, 54:51)
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Las organizaciones han utilizado el activismo como mecanismo para alcanzar sus
objetivos. El cabildeo, el reclamo de sus derechos a la salud y la protesta como medios
para lograr algin impacto en las politicas de salud relacionadas al VIH. Respecto a la
crisis de medicamentos del 2006 la directora de APPIA comento:

Todas las semanas teniamos una, una protesta en diferentes agencias del gobierno

gue estaban directamente relacionadas con nuestros fondos. Estuvimos con la

procuradora del paciente...y fuimos poco a poco, verdad, abriendo camino. Tu
hablas de APPIA, y en APPIA somos probleméticos o hablar de activismo es
igual de problematico. No, es simplemente atrevernos y mantener esa voz. (lvette

Gonzalez, 6:24)

Otra de las organizaciones claves que se origind en 1999 lo fue Pacientes de
SIDA pro Politica Sana. La organizacion surge ante la ineficiencia del Estado en el mal
manejo de fondos publicos y el fraude con los fondos en la década del 90. Una de las
personas con diagndstico positivo abundd sobre su experiencia con esa organizacion:

Anselmo Fonseca y José Colon, que en paz descanse, que era Su esposo, su

compafiero, eran los que se vestian de negro y hacian cajas de muerto de cartén y

las pintaban de negro y se paraban en la corte federal cuando no habia

medicamentos en Puerto Rico. Ese sefior con su marido se fueron ala ONU, a la

Organizacion Mundial de la Salud, porque nos estabamos muriendo en Puerto

Rico. Se metian al Congreso, (pausa) nosotros le debemos la vida... Esas fueron

las primeras personas que en Puerto Rico se atrevieron. (Entrevista 04, 01:05:33)

Por otra parte, se identifico el Movimiento en Respuesta al VIH, que surgi6 luego

del paso del huracan Maria. Este es un grupo que se convocé entre los pacientes para
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llevar asistencia material a las personas con diagndstico positivo que viven fuera del area

metropolitana:
Nosotros creamos un grupo, es un grupo privado, se llama Movimiento en
Respuesta al VIH, que lo creamos posterior al huracan Maria. Porque nos dimos
cuenta de que todos los servicios son en San Juan y el resto de la Isla queda
desprovista. Nos movemos a la Isla, ahora con la pandemia no, pero nosotros nos
movemos, llevamos charlas, llevamos informacién. Nosotros llevamos compra
cuando el huracan, nosotros cuando los temblores llevamos carpas con camas, con
matress inflables para poner encima. Con donativos que nos dieron porque
nosotros no recibimos dinero de ningun sitio. Pero, preocupandonos por la
comunidad de otros pueblos, o que no son San Juan, en donde las ayudas no
llegan y que la gente no tiene conocimiento. (Entrevista 04, 27:41)

El Movimiento en Respuesta al VIH se involucra en otras actividades para
beneficios de las personas con el diagnéstico de VIH. Entre las actividades se
encuentra las campafias en los medios: Indetectable = Intransmisible Puerto Rico,
Dia de Salir del Closet del VIH, Cero HIV Puerto Rico, El Poder de uno el poder
de todos y la participacién en Latin+ [plus] grupo dirigido a abogar por acceso a
material informativo en espafiol para las personas latinas en Estados Unidos y
Puerto Rico. (Entrevista 04, 29:01)

La participacion de las personas en los movimientos sociales o grupos
relacionados al VIH, también han experimentado una merma importante. Las
organizaciones como APPIA, Pacientes de SIDA pro Politica Sana y el Movimiento en

Respuesta al VIH han tenido una baja en la cantidad de personas que participan
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activamente. Las personas participantes del estudio compartieron sus impresiones al
respecto y las posibles causas. La directora de APPIA entiende que la merma ocurrié en
la medida en que se fueron resolviendo los problemas de acceso a tratamiento.

Una vez se vio como que los problemas principales estaban resueltos. Verdad, que

era la lista de espera, se elimind la lista de espera y toda la cosa fue, este, muchos

compafieros decidieron quitarse del Comité [APPIA]. Entonces nos quedamos tres
personas, ya como habiamos estado tan expuestos a la prensa, pues la prensa fue

la que decia APPIA. (lvette Gonzalez, 13:19)

Yo creo que el estigma influye y por otro lado es la comodidad. Y perdona
que te lo diga asi, es la comodidad de no tener que pasar trabajo. “Yo recibo mis
servicios, recibo mis medicamentos”, como me dicen algunos, y entonces, cuando
tienen el problema y vienen yo le dijo “te acuerdas cuando hablamos, vistes que si
hacias falta”. En ese momento no lo tenia, pero ti no sabes después. Asi que hace
falta activismo en VIH, (...) y que mantengan esta lucha porque es constante. Si
no se nos cae, lo hizo Act Up en los tiempos de antafio. Y si lo dejamos caer
créeme perdemos, todos. (lvette Gonzalez, 01:30:50)

Por otra parte, se menciona el revelar publicamente el diagndstico de VIH como
otra de las razones para la poca participacion en los movimientos sociales. Hay acciones
colectivas que ocurren en el espacio publico y exponen a las personas a revelar su
diagnéstico. Para algunas personas la revelacion del diagndstico de VIH provoca un
temor al rechazo social.

Yo tengo la esperanza de que aumente, pero la realidad del caso es que la mayoria

de las personas que hablaban abiertamente fallecieron. Quedamos pocos,
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obviamente no es lo mismo que vayan cuatro gatos, a que vayan 80 gatos. Pero la

gente por el problema de que no quieren que su diagndstico sea pulblico no

participan. (Entrevista 04, 31:06)

Las razones para la poca participacion que anteriormente se presento, tienen la
particularidad de que son atribuidas a decisiones individuales. Ya sea porque las
personas se sienten que sus necesidades estan cubiertas o por razones internas como el
temor al rechazo y el estigma. Sin embargo, el director Intercambios Puerto Rico ofrecio
una mirada diferente al asunto de la merma en la participacion. El doctor Torruellas
analizd el asunto desde una perspectiva histérica de los movimientos sociales. Las
condiciones historico-sociales que dieron fuerza a los grupos afectados por el VIH en la
década del 80, cuando las personas morian ante la ausencia de tratamiento, la poca accion
del Estado y el conservadurismo de esa década.

Y los movimientos también tienen su vida, no quiero decir Util, pero tienen su

vida, tienen su proceso. O sea, tampoco le podemos pedir al movimiento que

continudé por 40 afios sin menguar. [La generacion actual] no fue la generacion
gue se te morian todos, debes de empezar con la narrativa clasica. Noes la
generacion de que se te murieron todos los amigos Y tenia esos meses que se te
morian... y las historias de ir a funerales juntos ¢no? Yo creci dentro de ese mundo
del VIH en Nueva York y tenia muchas amistades, compafieros de trabajo que esa
es... todavia es su motivacion, todavia ese es su encojonamiento con la vida.

Haber perdido amantes, compafieros, compafieras de vida; tu sabes, perderlo todo

y ahora no estaban listos para parar y mucho menos; van a parar cuando mueran.

Y...ese encojonamiento con la vida, con el sistema no lo veo ahora, no lo veo tan
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enfocado. Ese encojonamiento con el VIH, no esta tan articulado, es coyuntural en

algunas cosas. Lo veo en la comunidad LGBTQ, pero no necesariamente en el

VIH. Es lo cuir, y obviamente las comparfieras trans, que es una lucha feroz, td me

entiendes. Pero, no esta dentro de la bandera roja del VIH, (...) es la bandera trans,

es el performance cuir. Y muy bien, porque tenemos que tener otros lados. Lo que
estoy diciendo es que esos espacios pudieron haber sido mas llenos de lazos, lo
que fuera, de VIH, pero no, ese movimiento no se articuld. (Rafael Torruellas,

48:57)

A pesar de la merma en la presencia activa de los movimientos sociales
relacionados al VIH, para algunas de las personas entrevistadas reconocen que es
indispensable la vigencia de los movimientos como formas de organizacion, necesarias
para adelantar los derechos y mejores condiciones de salud para las personas con
diagnéstico positivo de VIH. La directora de APPIA hizo hincapié en la accion social
para mantener los derechos alcanzados.

Han sido logros que a través del tiempo hemos tenido, como la carta de derechos,

el acceso continuo a nuestros medicamentos, entre otras cosas. Pero siempre hay

gue mantenerse vigilante porque la ley no se cumple por si sola. Asi que tenemos
como que la misidn de vigilar con que esa ley se cumple y aun cuando estamos
vigilantes se hace dificil. Si nosotros no estamos ahi para hacer ese pushing en
verdad eso no se da, no ocurre (...) Cuando yo estoy en ese espacio yo estoy
abogando colectivamente que, aunque no es directamente para mi como

individuo, lo que yo abogo colectivamente repercute en un bienestar también para

mi. (Ivette Gonzalez, 19:08; 01:26:58)
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El director de Intercambios Puerto Rico afiadié que la articulacion de los
movimientos sociales en el area de la salud es fundamental para lograr erradicar el VIH.
Se destaca el hecho de plantear la erradicacion de la enfermedad de abajo hacia arriba; es
decir, desde el trabajo colectivo como medio para la transformacion de lo estructural. Por
tanto, se deben hacer esfuerzos para mantener la consistencia de los movimientos
sociales. Esto es consistente con el marco de la Determinacion Social de la Salud, segln
planteada por la Medicina Social Latinoamericana y la epidemiologia critica.

Porque necesitamos consistencia en un movimiento para erradicar el VIH. Pero de

nuevo, Yo no pienso que la respuesta para acabar el VIH viene de arriba pa abajo.

Me gustaria ver mas movimientos sociales en Puerto Rico de esta indole y no me

reflero solamente el VIH, pero en la salud. Los que veo hablando de salud fuerte a

veces son los ambientalistas. Los ambientalistas que le meten a la nutricion y a la

salud, porahi (...) Y alas cenizas, al cancer.... y yo creo que deberiamos estar
mucho mas a tono con eso. Yo creo que estructuralmente, no se estan dando esos

movimientos. (Rafael Torruellas, 44:41; 01:11:03)

Un elemento importante de las determinaciones sociales en la dimensién
particular, lo es el nivel de conciencia sobre las limitaciones en la salud y sus causas.
Esto incluye el reconocer la explotacion, discriminacion y opresion. La aceptacion de la
explotacion no puede ser insana, si la persona explotada no es consciente de su
explotaciéon (Navarro, 2006). En las categorias: condiciones laborales de las personas
VIH positivo, integralidad de los servicios, politicas sobre VIH y la clase social, politicas
sobre VIHy el género, y politicas sobre VIH y la raza; se presenta informacion que

refleja el grado en que las personas entrevistadas reconocen las limitaciones en la salud.
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Condiciones laborales para las personas VIH positivo

En esta categoria se explord con las personas entrevistadas, como las condiciones
laborales determinan aspectos relacionados a la salud. Se debe reconocer que el proceso
de salud de las personas con diagnostico positivo de VIH ocurre en un contexto
capitalista y colonial. Donde los ingresos econdmicos, las condiciones y experiencias en
el empleo pueden generar condiciones de desigualdad y explotacion que redunden en un
efecto adverso en la salud. Como menciona Navarro (2006), son determinantes
vinculados a las relaciones de clase y las condiciones de opresion, marginacion y
discriminacion que producen enfermedad.

Las personas participantes del estudio identificaron las demandas del escenario
laboral como un lugar donde se reproducen formas de opresion y marginacion de
diferentes maneras. Algunas personas hicieron referencia a como cambiaron sus
condiciones laborales por tener un diagndstico positivo de VIH. Ese fue el caso de la
Entrevistas 01y la Entrevista 03, en las cuales ambas personas narraron como los
escenarios de trabajo se convirtieron en fuentes de discrimen. Ante esas condiciones de
opresion en el empleo ambas personas optaron por renunciar.

Yo tuve que disclose [revelar el diagnostico] hasta hace poco, porque no me

quisieron dar unos dias por enfermedad. Pero, es esta cuestion de entonces me

obligaste a decirte que vivo con VIH cuando eso no afecta, verdad, mis funciones

y mis tareas. Asi que estoy viendo si lo que me paso en el trabajo esta relacionado

a eso... de que me bajaron de puesto pa sacarme. (Entrevista 01, 25:44)

Cuando por fin me dan la permanencia, esto fue... te digo, todas las semanas yo

tenia que faltar para cosas de aqui, cosas de la manejadora de caso,
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administracién, que si el municipio, bueno... y entonces pues en esas tantas citas,

pues llevé una... un error que cometi, llevé un resultado de mis CD4 y de la

condicion a la oficina donde trabajaba. La secretaria se enterd que yo tenia VIH y

lo regd en la compafiia y empezd un bullying [acoso] increible y nadie queria

trabajar conmigo. Y me quedé sin trabajo, tuve que renunciar al trabajo porque

nadie entonces queria trabajar conmigo. (Entrevista 03, 37:06)

Experiencias como las narradas por las personas entrevistadas muestran como se
configuran las formas de opresion en sus relaciones cotidianas. Por otra parte, generan
unas consecuencias que afectan las condiciones de vida y la salud de las personas con el
diagnéstico. Se identificd6 como consecuencia la pérdida de ingresos econémicos V la
dependencia en el Estado para cubrir las necesidades de la vida diaria. En la Entrevista 01
la pérdida de ingresos limita a la persona en cOmo se sostiene al momento de cubrir sus
gastos y bienes.

...sl, afecta la capacidad para generar ingresos, ... Algo que a mi siempre me

resulta curioso es que a veces en algunas solicitudes de empleo te preguntan si tu

vives con una discapacidad y el VIH es clasificado como una discapacidad. Y es
porque tienen que cumplir con cierta cuota de personas discapacitadas. Pero,
también, yo pienso que eso es una manera de filtrar, verdad. Porque el VIH es una
discapacidad que no se ve, este... y que la gente todavia tiene [no se entiende] un
peso a eso, verdad. Asi que, pues, yo opto por marcar que no, porque prefiero no
bregar con ese rollo y privarme de una oportunidad de entrevista. Pienso que esa
puede ser una dificultad al momento de conseguir ingresos y la manera de

sostenerse. (Entrevista 01, 36:42)
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Para la Entrevista 03, la ausencia de un empleo ha representado el requerir
asistencia del Estado. Al momento de la entrevista, la persona vive en un proyecto de
vivienda publica y recibe servicios de asistencia nutricional de Estado. La Entrevista 03
reconoce que estas circunstancias le hacen dependiente de los servicios que ofrece el
gobierno y empobrecen sus condiciones de vida.

Lo que si es que, en mi experiencia, te limitan a vivir del gobierno, eso si. Este, es

como que tu tienes que depender totalmente del gobierno. Porque te dan tantas

citas corrida, que, aunque tl estés trabajando te van a botar tarde o temprano.

Porque eso son citas y citas y citas, entonces ahi te mantienen en el nivel de

pobreza, porque tu sabes, tU quieres echar palante. Pero, si el mismo sistema de

salud no te lo permite. (Entrevista 03, 27:15)

Porque entiendo yo que tU puedes tener la ayuda al gobierno hasta cierto
momento. Esto es un trampolin, pero uno tiene derecho a salir de aqui, tU sabes,
yo este... Pero, el mismo sistema te obliga a mantenerte aqui, no te permiten
crecer. (Entrevista 03, 35:51)

Condiciones laborales que se caracterizan por largas jornadas de trabajo, pocos
beneficios y otras formas de explotacion, pueden afectar adversamente la salud de las
personas con diagnostico positivo de VIH. En la Entrevista 02 y la Entrevista 03, las
personas identificaron que el incremento del estrés en el empleo como una situacién que
afecta el sistema inmune de la persona con VIH.

Si, la realidad...diferentes factores y por eso de que ambientes estresantes

pudieran, lo que es afectar el sistema inmune y diferentes espacios de trabajo

pudieran llevar a afectar a poblaciones viviendo con VIH. Pero si, influye mucho
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en cuestion del estrés que pudieras manejar o las cargas que pudieras tener en la

vida diaria. Pero si, el trabajo definitivo v si te llevas esas cargas y no tienes

manera de ventilar lo que estd pasando saludablemente pudiera afectarte... a una
persona viendo con VIH pudiera afectar el sistema inmune o la salud emocional.

(Entrevista 02, 14:50)

También te encuentras que haya problemas exteriores que te vayan a causar ese

estrés, pues es malo también. Eso fue lo que me pasé a mi cuando fui a renunciar.

Yo no podia ir a las citas medicas para quedarme en el trabajo. Mi carga viral, yo

la tenia para ese entonces en 93, y cuando yo fui al médico después que yo

renuncié estaba en medio millon. El doctor me regafié. (Entrevista 03, 50:20)

La Entrevista 05 no identifico relacion entre las condiciones laborales y el VIH.
La persona entrevistada compartié que se mantuvo trabajando por unos catorce afios,
hasta su incapacidad por una condicion de la espalda. La Entrevista 05 no experimentd
discrimen en su empleo por tener un diagnostico positivo y tampoco identific6 como el
ambiente laboral influyé en su salud.

Asi que tratar el tema de la salud implica examinar las condiciones laborales de
las personas. Este es un aspecto que no se considera dentro de las politicas de la salud.
Desde el enfoque biomédico en que se formulan las politicas, aspectos como el acceso a
empleo o condiciones laborales quedan fuera de la salud de las personas con diagndstico
positivo.

Integralidad de los servicios
Las opiniones de las personas entrevistadas fueron variadas sobre la calidad en los

servicios que reciben. En algunas instancias los servicios fueron descritos de forma

151



integral, mientras en otras instancias se describe el ofrecimiento de los servicios para la
salud de forma fragmentada. Las personas definieron servicios integrales cuando reciben
todos los servicios de salud en un mismo lugar. Se identificd que la privatizacion de
servicios de salud en Puerto Rico abona a la fragmentacion que algunas de las personas
entrevistadas comentaron. Las expresiones de la directora de APPIA plantearon el asunto
de la fragmentacion de los servicios de salud como resultado de la privatizacion.
Entonces, al privatizarlo y crear lo que se conoce como los IPA, yo te puedo decir
que al dia de hoy eso no ha cambiado. Por ejemplo, tU tienes personas con VIH y
gue su médico primario no es un médico tratante de VIH, es un IPA regular y ese
paciente, ese médico no le atiende el VIH. Ese médico primario le tiene que dar
un referido a ese paciente para que ese paciente vaya a otro lugar, al Programa
Vida o vaya a un médico especialista en VVIH a darse su tratamiento. Cuando ha
habido estas transiciones en la Reforma2®, o sea, nos han cogido nuestros
servicios. Que cuando pasan las transiciones y cambian cosas, pues nos guindan.
Nosotros hemos sido penalizados en esas transiciones y como APPIA, nosotros
hemos tenido que recurrir a tener reuniones con ASES, pedirle a ASES, orientar
pacientes. (lvette Gonzalez, 43:28)
Lo descrito por la directora de APPIA es consistente con la opinién de algunas de
las personas con diagndstico positivo a VIH que participaron de las entrevistas y con la
opinién del trabajador social de La Caridad de Cristo, donde la expectativa es poder

recibir los servicios en un solo lugar y de manera integrada.

20 Se refiere contratacion de comparifas aseguradoras y por consiguiente se hace un cambio de seguro
médico para las personas.
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Me estoy adentrando en eso, verdad, deberian de ser integrales en cuestion de
tener la atencion y no en esa persona que se divide en diferentes espacios y quizas
se pierde la atencion en el proceso. Que tenga todo incluido en un mismo espacio
seria lo ideal, pero no... no es lo que esta pasando ahora mismo, no es lo que
tenemos. (Entrevista 02, 11:19)

En el médico primario, casi siempre se encuentran muchas dificultades. Porque
como el médico primario no le atiende la condicion [de VIH], pues, tampoco
como que quiere ayudar mucho al otro médico. No sé si me entiende en ese
aspecto. Por ejemplo, muchas veces el médico primario no quiere aceptar los
laboratorios de la clinica; cuando son hasta recientes. Y sabemos que el plan
médico tiene unas las limitaciones que no podemos estar haciendo laboratorios
todos los meses. (José Franco, 09:28)

El impacto de la privatizacion en la calidad de los servicios también se presenta en

el acceso a los servicios de salud mental. La directora del Programa Ryan White, parte

B/ADAP, puso de manifiesto que los pacientes pueden tener dificultades en acceder a

servicios de salud mental. Por otra parte, una de las personas con diagnéstico positivo de

VIH valida esta informacion al comentar sobre su experiencia al acceder a los servicios

de salud metal.

Estabas hablando de la privatizacién del servicio, pues si, el area de salud mental
y uso de sustancias antes lo ofrecia lo que ahora es ASSMCA, pero ahora, pues es
un proceso donde hay unos proveedores privados que tienen unas limitaciones y
es mas dificil. Y nuestros participantes, muchos de ellos tienen uso probleméatico

de sustancias y no es tan facil conseguir el servicio. (Norma Delgado, 01:05:55)

153



Te ofrecen servicios de psicologia, pero ahi pienso que se quedan cortos porque
las citas te la dan una cada uno o dos meses. Asi que no hay como que esa
consistencia, que una persona con nuevo diagndstico quizas necesitaria o alguien

que necesitaria mas servicios de esa manera integral. (Entrevista 01, 20:39)

Esto es importante, porque reflejan el impacto de las politicas neoliberales que
convirtieron los servicios de salud en mercancias y que al presente aln afectan a las
personas cuando ocurren cambios de compafiias aseguradoras o cambios en la cobertura
de los servicios que estas ofrecen.

Pensar la salud y en particular la salud de las personas con diagnéstico de VIH
incluye otras areas mas alla de los aspectos médicos. Se debe tomar en cuenta otros
programas Y servicios que abonan a mantener la calidad de vida de las personas y por
consiguiente su salud. En la informacion examinada se identificd el acceso a la vivienda
digna y el empleo como acciones necesarias en el conjunto de actividades que
contribuyen a mejorar la salud de las personas. Proponer una salud integral para las
personas, implicaria desarrollar o ampliar las politicas publicas para integrar estas otras
areas, que no son de caracter médico, pero que son importantes en mejorar la salud. Hubo
entrevistas en las cuales esto se identifico como necesario, si se desea alcanzar una salud
integral de las personas con diagndstico positivo de VIH.

“No, no son integrales, de hecho, no te consiguen ni trabajo. Aqui, la oficina de

manejo [de caso], no te consigue trabajo, no te da esa oportunidad™ (Entrevista 03,

28:17).

Yo creo que el area de vivienda sigue siendo un reto, pero para ese tipo de

servicio existe HOPWA, que es un programa exclusivamente para vivienda, y
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siempre escucho a los pacientes hablando de esos retos, de conseguir vivienda. Si

HOPWA no tiene suficientes oportunidades de vivienda... pues, es dificil para el

participante conseguir su espacio. Ryan White llega hasta un punto en el servicio

de vivienda. VVamos a decirlo asi, hay otros programas del Departamento de

Vivienda federal que deben cubrir esa necesidad, y ahi yo he visto como algo que

hay que seguir atendiendo... desde Vivienda federal para personas con VIH.

(Norma Delgado, directora del Programa Ryan White, parte B/ADAP, 01:00:54)

Pero si queremos hablar de donde deberiamos estar, por lo menos, aceptable, para

uno poder hablar de uso de sustancia, salud sexual, estabilidad de vivienda,

estabilidad emocional, que no son cosas que deberian ser super radicales de

implementar. (Rafael Torruellas, Intercambios Puerto Rico, 38:29)

La literatura sobre la Determinacion Social de la Salud establece que la calidad de
vida de las personas esta mediada por el género, la clase social y la raza. Las diferencias
en la salud se experimentan ante las formas de poder, la propiedad y la division del
trabajo (Acero, etal., 2013; Sanchez, 2015). Ante la relacion que tienen estas tres
categorias con la manera en que se vive la salud, se indagd con las personas participantes
del estudio, si identificaban alguna diferencia en los programas Y servicios segun la clase
social, la raza o el género de las personas.

Politicas sobre VIH y la clase social

En esta categoria se clasificd la informacion sobre la posible relacion entre la
clase social y las politicas que articulan los servicios y programas para la atencion del
VIH. Se recopild la informacién que denote alguna diferencia en el acceso o calidad de

los programas y servicios segun la clase social de las personas. Ademas, se presenta la
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informacion que se describe sobre clase social en la Ley 248 y el Plan Integrado de
Vigilancia, Prevencion y Tratamiento de VIH 2017-2021.

La Carta de Derechos de las Personas que Viven con VIH (Ley 248) hace
referencia a la clase social, la raza y el género como algunas de las categorias sobre las
cuales no se debe discriminar a un paciente:

Ningin individuo o entidad podra restringir la libertad o los derechos de las

personas viviendo con VIH en cualquiera de sus etapas, estableciendo discrimen

alguno por motivo de raza, color, sexo, orientacion sexual, nacimiento, origen o

condicion social, ni ideas politicas o religiosas. Se garantiza a estas personas el

derecho a vivir libre de discriminacién. (Ley 248-Carta de Derechos)

Sin embargo, aun existen barreras de caracter socioeconémico que limitan el
acceso a servicios, principalmente de salud. En el estudio de necesidades del Plan
Integrado 2017-2021 se identificd el nivel socioeconémico bajo como una limitacién para
el enlace a tratamiento, acceso a servicios Y el acceso a medicamentos. Los niveles de
pobreza pueden abonar a otras dificultades como lo son una vivienda permanente o
servicios de salud mental.

El problema de la pobreza y las diferencias de clase no se atienden en los dos
documentos de politica publica examinados. Mucho menos se atienden sus causas.
Aunque se observa que existen algunas iniciativas dirigidas a cubrir los altos costos de
los servicios, se debe destacar que, a pesar de que existe una relacion entre la pobreza y la
salud, las politicas locales no atienden las causas de la pobreza. Algunas de las medidas
del Estado estan dirigidas a ofrecer servicios para atenuar las consecuencias de la pobreza

en la poblacion bajo estudio. Sin embargo, no son servicios que se articulen como
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derechos de las personas con diagnéstico positivo al VIH. El acceso a una vivienda es un
ejemplo de este tipo de servicios, sobre el cual la directora de APPIA explic6 cémo
funciona el proceso para mantener el acceso a vivienda.

HOPWA te permite trabajar un afio sin que se te incluya como ingreso. Ya al afio,

se te va a incluir el 50 por ciento y ya al tercer afio pues ya todo en su totalidad.

Pero ¢qué pasa? Que HOPWA tiene que, si td tienes un ingreso tienes que pagar

el 30 por ciento en alquiler. Entonces tu dices, pero ven aca como realmente

ayudas a una persona viviendo por Plan 8 con VIH que quiere trabajar. La obligas

a quedarse en la casa porgue le estas requiriendo el 30 por ciento, pagaba 500,

paga 500 de renta. (Ivette Gonzélez, 01:52:03)

Una de las razones por las que existe HOPWA, es para atender las necesidades de
vivienda de personas con diagnéstico positivo, que a su vez no cuenten con un techo
seguro. El trabajador social de La Caridad de Cristo verbalizd los retos que tuvo la
organizacion para lograr establecer su proyecto de vivienda permanente para personas
con el diagnostico de VIH. La verbalizacion refleja un ejemplo de los retos en la
implementacion de HOPWA por situaciones relacionadas a la opresion hacia las personas
sin hogar.

Tuvimos un proceso bastante largo para poder comenzar a dar servicios en este

lugar. Desde el 2009 que se adquirié la propiedad hasta el 2016, que pudo por fin

comenzar el servicio. Porque hubo procesos de tribunales... Porque, verdad, hay
que informarle a la comunidad qué personas son las que ibamos a traer. No
necesariamente por la condicién [de VIH], pero al hablarle de personas sin

hogar... la comunidad se opuso Y hasta algunas personas, miembros de la
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comunidad, que se opusieron ahora son hasta colaboradores. Pero en un momento

se opusieron, hasta llegar a los tribunales. (José Franco, 12:05)

Por otra parte, las experiencias de algunas de las personas entrevistadas son
consistentes con las brechas en el acceso a servicios cuando se experimenta pobreza. La
Entrevista 03 narrd un poco de su experiencia con el acceso a la vivienda:

Yo tuve que hacer una querella al Departamento de Vivienda porque yo vivia en

un estudio, y se lo agradezco que me dieron estudio, que era mejor que vivir en mi

carro. Pero aqui la costumbre es que, al afio de vivir en un estudio, te den espacio

para un apartamento con una habitacién. Yo estuve siete afios aqui, yo me apunté
en una lista y pasaban, me pasaban por encima y nada, nada, nada, hasta que hice

la querella...eso es parte de los servicios. (Entrevista 03, 15:03)

La experiencia de la persona Entrevistada 03 refleja los retos para conseguir una
vivienda digna, ante lo limitado de la cantidad de vivienda y de la manera en que las
politicas de vivienda estan disefiadas; desde enfoques residuales. A eso se suma lo
descrito anteriormente por la directora de APPIA en relacion al pago por la vivienda
segun los ingresos econdmicos. Por otra parte, la misma persona entrevistada comento
que no ha experimentado diferencias en el trato o acceso a los servicios médicos para su
tratamiento para el VIH. Indicé que en el lugar donde recibe los servicios, ha observado
personas de clase social media o alta, mas no ha experimentado diferencias por clase
social (Entrevista 03).

Otras personas entrevistadas expresaron que no han identificado diferencia en

acceso o calidad de los servicios por la clase social. Por el contrario, describen que el
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trato y acceso es uniforme en los lugares donde reciben los servicios médicos (Entrevista
01; Entrevista 05).
Politicas sobre VIH y el género
En esta categoria se clasificdé la informacion que vincule las relaciones de género
y las politicas que articulan los servicios y programas para atender el VIH. Se recopild la
informacion relacionada a la categoria género, que describa alguna diferencia en el
acceso o calidad a los programas y servicios. Ademas, se presenta la informacion que se
describe sobre género en la Ley 248- Carta de Derechos de las personas que viven con
VIH vy el Plan Integrado de Vigilancia, Prevencion vy Tratamiento de VIH 2017-2021.
La Ley 248 expone que las personas con diagnostico positivo de VIH no seran

13

discriminadas “...por motivo de raza, color, sexo, orientacion sexual, nacimiento, origen
o condicién social, ni ideas politicas o religiosas. Se garantiza a estas personas el derecho
avivir libre de discriminacion”. No se menciona de forma explicita el concepto género,
sin embargo, se inflere que estd cobijado bajo el término sexo. Por su parte, el Plan
Integrado contiene informacion méas especifica sobre la categoria género. Se identificO en
la seccion donde se ubica el estudio de necesidades, desarrollar iniciativas para educar
sobre perspectiva de género y educacion sexual. Ademas, en el Plan Integrado se
reconoce la necesidad de politica publica que integre las comunidades sexo diversas en la
toma de decisiones sobre la prevencién y atencion del VIH. Se debe resaltar que en el
Plan Integrado hay un énfasis en focalizar la prevencion y atencion del VIH en
poblaciones claves. Se identifica en ese grupo o poblaciones a los hombres que tienen

sexo con hombres (HSH), personas con uso de sustancias intravenosas y personas

transexuales.

159



La mayoria de las personas con diagnéstico de VIH identificd una diferencia en el
acceso a prevencion segin el género u orientacion sexual. Mencionaron que las campafias
de orientacién vy las actividades para hacer pruebas de deteccion del VIH estan
focalizadas en las poblaciones claves. Mientras, se deja en segundo plano la prevencion
dirigida hacia las mujeres y los hombres que no tienen sexo con hombres. En la
Entrevistas 01, la Entrevista 04 y la Entrevista 05 las personas identificaron que las
campafas informativas y servicios de prevencion estan dirigidas al grupo de HSH y lo
cataloga como una diferencia:

Si, por ser hombre que tiene sexo con hombres, las campafias van dirigidas

precisamente a nosotros [en referencia a los hombres homosexuales]. Eso y a las

mujeres trans, particularmente si hacen labor sexual. Asi que hay una ventaja en

cuanto a servicios. Porque hay mas fondos para hombres. (Entrevista 01, 13:57)

Claro que si. Hay diferencia, porgque hay mas organizaciones que estan dirigidas a

los hombres de la comunidad LGBT, que atoda la comunidad en general. Si hay

una diferencia. Lo que pasa es que en este caso no los perjudica a ustedes nos

perjudica a nosotros. (Entrevista 04, 22:02)

Mayormente. Es lo que, lo que, por lo que muchas de nosotras abogamos.... Hay

més ayuda para los varones, siendo, este, varon que tiene sexo con hombre o

varon que es heterosexual, que a las mujeres heterosexuales. Incluso, vienen mas

fondos para los varones que tienen sexo con hombres o heterosexuales, que las
mujeres. A las mujeres, pues, hay como que reforzar un poquito méas esa area.

(Entrevista 05, 05:28)
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La Entrevista 01 afiadié que la focalizacién de la prevencion en estos grupos crea
cierto estigma, porque se asocia la posibilidad de adquirir el VIH al grupo de HSH. Esto
afecta el que otros grupos, como mujeres y hombres heterosexuales, puedan tener el
acceso a servicios preventivos de forma limitada.

Pues, la gente no va a ir a hacerse las pruebas, este, 0 piensan que no les va a

pasar porque son mujeres gue tienen una relacion heterosexual. Asi que si, hay

una diferencia en cuanto a las camparfias, [el Centro de Servicios Primarios] Ararat
en la campafia de proteger lo que amas, eran dos hombres. Asi que ese es el tipo
de campana...y cuando ti ves las camparias, también, de PrEP y todo eso, verdad,

marketing en gran escala es a esa comunidad en particular. (Entrevista 01, 14:37)

En la Entrevista 02 la persona fue un poco mas alla al plantear las diferencias que
puede existir en el acceso a servicios por la identidad de género de las personas.

Claro, entiendo que si puede haber una diferencia, incluso las personas al

identificarse en X oY al buscar un servicio. No necesariamente van a buscar el

servicio que bioldgicamente les funcione, sino el que te representa y hasta en eso
quizas pudiera haber barreras... que la persona haga un esfuerzo y de momento

llegue y sea tratado de una manera que no se sienta comode y de alguna manera,
pues no regresa al espacio clinico y se pierda esa persona o se pierda la atencion.

(Entrevista 02, 08:27)

Desde el punto de vista del Estado, la directora del Programa Ryan White, parte
B/ADAP, coincidié en que hay una brecha por género en los fondos que se asignan para
la prevencion del VIH. Indicé que los fondos federales estan dirigidos a los grupos claves

y que se excluye a otros sectores importantes en la prevencion.
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Y nuestra experiencia es que los fondos de prevencién, que no son los que
nosotros manejamos, van mas dirigidos a la poblacion de incidencia mayor. Por
ejemplo, van mas dirigidos a hombres que tienen sexo con hombres. Y se
“olvidan” de que hay otra poblacion que vive con VIH en nuestra jurisdiccion.
Que necesita, también, educarse para prevenir transmision. Entonces, si tu diriges
los fondos solamente a hombres que tienen sexo con hombres jovenes y te
olvidadas de las mujeres, de hombres heterosexuales, de personas que son
inyectores de sustancias o con uso problematico de sustancias, estas dejando fuera
de tu esfuerzo al grupo mas grande prevalente de VIH. (Norma Delgado,
01:04:29)

Ademas del acceso a servicios preventivos, hubo personas que mencionaron

diferencias por género en otros servicios. La persona que participé de la Entrevista 03

relatd su percepcion sobre el acceso a vivienda y las diferencias relacionadas al género

que pueden estar presente. La persona planted la maternidad como un evento que coloca

a la mujer en posicién de ventaja al momento de acceder a vivienda provista por el

Estado.

[En referencia al acceso a programas para la vivienda] Mira, yo lo veo injusto,
porque la mujer tiene mas facilidad en el sentido de ser mujer... muchas de ellas
tienen hijos, entonces ya por tener hijos y ser dama, pues ya tienen verdad, ...y
debe ser asi por el hijo, entiendes. Me pusieron en la lista y cuando averigié, ya
yo no estaba en esa lista, tuve que volver a llenar, entiendes. Y, sin embargo, aqui
hay damas que estan en la misma lista y ya tienen su plan 8. Cuando yo voy a las

oficinas del municipio me dicen: es que las mujeres tienen prioridad... me lo han
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dicho. “Si tuvieras un hijo, un dependiente, se te hacia mas facil”. (Entrevista 04,

18:50)

A nivel de las politicas sociales debe tenerse en cuenta la categoria género. Los
servicios de prevencién y atencion del VIH son planificados desde el enfoque biomédico
y en ocasiones omiten las relaciones de género y los roles que la sociedad impone sobre
el género. Se debe reconocer que existen inequidades en las relaciones de poder entre
géneros, que afectan las decisiones y exponen a las personas al riesgo de adquirir el virus.
Igualmente, las expectativas sociales sobre los roles de género, sumadas al estigma sobre
VIH se convierten en barreras que exponen a las personas a la enfermedad. Sobre este
particular se recopild informacion que expone esas relaciones de género y como se
pueden intersecar con el VIH. En la entrevista con el director ejecutivo de Intercambios
Puerto Rico, el Dr. Torruellas abordé la necesidad de servicios con perspectiva de genero,
donde se aborde el machismo vy la violencia patriarcal. Afiade que, las desigualdades de
género en el ofrecimiento de servicios no solo afectan en el &mbito del VIH, sino también
en otros ambitos como por ejemplo las adicciones (Rafael Torruellas).

La persona de la Entrevista 01 expresd su punto de vista sobre cémo las
expectativas sociales sobre los hombres y las mujeres influyen en el diagnéstico y
tratamiento del VIH. Para la persona entrevistada, esto coloca a la mujer en una posicion
de desventaja, en particular a las mujeres trabajadoras sexuales.

Quizas los hombres tienen mas facilidad de buscar servicios porque es mas

discreto y no se ve mal visto, socialmente, que un hombre vaya a hacerse las

pruebas de ITS o buscar tratamiento y buscar cosas de prevencidn; versus gue una

mujer lo haga. Pues se le mira con otros 0jos, este, la gente habla. Y lo pienso
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también verdad, por las mujeres, que hacen trabajo sexual. Que no quieren que las

vean haciéndose las pruebas porque eso les quita, probablemente potencial cliente.

(Entrevista 0, 17:45)

En contraste con lo planteado anteriormente, la copresidenta del Grupo de
Planificacion de la Ley Ryan White/ADAP, se expreso sobre los servicios relacionados
con el género que estan cobijados dentro de la legislacion de los Estados Unidos. La
sefiora Reyes indicd que la Ley Ryan White cubre ciertos servicios tanto para las
mujeres, como para las mujeres trans. Entre los servicios que la Ley cubre, esta menciono
los fondos para apoyar a madres con el cuidado de la nifiez. En el caso de las mujeres
trans, el Estado esta destinando fondos para tratamientos hormonales necesarios para el
proceso de reafirmacion de género.

En términos de género hay unas disparidades. Pero, estan relacionadas

mayormente a los roles asociados. Por ejemplo, una mujer deja de recibir

servicios porque tiene que atender a sus hijos, al papa, o sea, es cuidadora...La ley

también tiene una categoria para cuidado de nifios, pero hemos identificado con el

pasar de los afios que es una necesidad de servicio para las mujeres que ha
disminuido.... En algin momento se mencionod, por ejemplo, lo de las hormonas
para las mujeres transgenero; se trabajo también con lo de las hormonas y ahora

mismo se esta cubriendo hormonas también. (Yomary Reyes, 47:11)

Politicas sobre VIH y laraza

La interseccion de la raza también estd presente en los procesos de salud y

enfermedad. Existen grupos que ante el discrimen sistémico por raza/etnia pueden ver

afectada de manera adversa su salud. El VIH es una de las enfermedades donde es muy
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evidente la desproporcion con que afecta a las minorias raciales. En Estados Unidos, por
ejemplo, el VIH afecta a las personas afrodescendientes y las personas latinas en mayor
proporcion que otros grupos (Centers for Disease Control and Prevention, 2022). Puerto
Rico tiene la particularidad de que las diferencias raciales y étnicas en el pais no son tan
marcadas, como ocurre en los Estados Unidos. A esto se suma las dificultades para
recoger datos raciales. Sin embargo, al comparar a Puerto Rico con el resto de los estados
y territorios de los Estados Unidos; el archipiélago ocupa de los primeros lugares en la
taza de diagnosticos y prevalencia. Esto no es un dato que deba sorprender. Como latinos,
las personas puertorriquefias experimentan la misma desproporcién de VIH que las
minorias en los Estados Unidos. Tomando esto como contexto, se abordd con las
personas entrevistadas si perciben o identifican diferencia en el acceso y calidad de los
servicios de salud por razones raciales.

En la mayoria de la informacion recopilada se observd que las personas no
identifican diferencias en el acceso o en la calidad de los programas y servicios para
atender el VIH, por razones raciales o étnicas. Se observé que dos de las personas
entrevistadas compararon a Puerto Rico con Estados Unidos, al momento de establecer si
identificaban diferencias. La Entrevista 01y la Entrevista 05 verbalizaron:

Pues si es exclusivamente Puerto Rico no, eso se ve mas marcado en Estados

Unidos que fue donde a mi me dieron mi diagnéstico, y las campafias y todo va

dirigido a grupos particulares. Pero aqui por raza no lo entiendo que se me

discrimine. Quiza por el color de mi piel hay una carga de estigma menor. Verdad,
no sé la experiencia de las personas negras o mas afrodescendientes porque

pueden ser mas marginados. Quizds no en el momento de brindarle los servicios,
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sino en el approach de buscarlos, quizds puede que si se sientan asi, pero estoy

aqui suponiendo. (Entrevista 01, 11:39)

“No, por lo menos aqui no. No he visto esa clase de discriminacién de raza. En

Estados Unidos tengo entendido que es un poquito mas fuerte” (Entrevista 05,

07:57).

Otras de las personas participantes de las entrevistas, indicaron de forma explicita
que no identifican diferencias en el acceso o la calidad por razones de raza. Este fue el
caso de la Entrevista 02, la Entrevista 03y la Entrevista 04. Ademas, la copresidenta del
Grupo de Planificacién de la Ley Ryan White, parte B, expreso que no ha identificado
literatura que indique que en Puerto Rico las personas con diagndstico positivo al VIH se
les discrimine por razones de raza en el acceso a servicios de salud que tratan la
enfermedad. En relacion a los documentos revisados, se desprende del Plan Integrado
gue en este se menciona que las personas migrantes experimentan dificultad en el acceso
a servicios de salud para atender el VIH. Esto ante su estatus migratorio irregular y el
miedo a ser deportados.

Se debe afiadir que en el Plan Integrado la palabra raza s6lo aparece en dos
ocasiones dentro del documento. En ambas instancias se utiliza para describir datos
demograficos de las personas. Hay una ausencia, en el Plan Integrado y en la Ley 248
(Carta de Derechos), de un abordaje del VIH donde se reconozca las formas de opresion
que pueden ocurrir en interseccionalidad de la raza y el género en los procesos de salud-
enfermedad. El Plan Integrado so6lo hace referencia a desarrollar adiestramientos,
iniciativas, practicas culturalmente sensibles o el desarrollo de competencia cultural. La

competencia cultural esta dirigida a que las profesiones de la salud tengan una vision
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integradora del contexto social y la cultura al momento de llevar a cabos sus
intervenciones. Esto no significa que se atiendan la forma en que las desigualdades por la
raza, la clase social y el género afectan la salud de las personas con diagndstico positivo
al VIH.
Creencias sobre el VIH y la dimension particular

El potencial de participacién politica puede verse afectada por las creencias
sociales sobre lo que significa adquirir o vivir con VIH. El discrimen y el estigma hacia
las personas que tienen un diagnostico positivo al virus, pueden convertirse en barreras
para que las personas se involucren en los colectivos que reclaman derechos o mejores
condiciones, para generar los cambios estructurales necesarios para mejorar la salud. En
ocasiones, las personas con un diagndstico evitan involucrarse en la participacion politica
ante las consecuencias que acarrea el revelar su diagnostico. En la Entrevista 04, la
persona fue especifica en como el miedo al rechazo puede ser una limitacién en la
participacién politica o colectiva:

Por el temor a ser reconocido, a ser asociado con el diagnéstico, por el estigma.

Tienen temor a que alguien los vayan ver y los vayan a identificar. Entonces, no

VOY porque Yo no Sé quién va a estar en esa vista publica, que me conozcan ami o

sea vecino mio; o a lo mejor el empleado de mantenimiento es vecino mio y lo va

a decir y yo no quiero que nadie lo sepa. (Entrevista 04, 38:01)

El efecto de las creencias negativas hacia el VIH también puede ser una barrera en
la participacion de las personas en su vida cotidiana. Para la Entrevista 03, se identifico

cémo las creencias sociales afectan la integracion de las personas en estos espacios.
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Pero, el sistema no integra las personas con VIH. No, se hace bien dificil, segin

mi experiencia. Hay que vivir callao, o sea, ti no puedes decir en ningun

momento que ta tienes la condicion. (...) Eso todavia, en Puerto Rico necesitamos

salir de ese estigma de que si tU tienes (pausa), yo espero que ahora con esto del

COVID la gente tenga otra conciencia, verdad. Porque es como (pausa), uno vive

como si tuvieras COVID todo el tiempo (rie). No te saludan no te... Yo creo que

esto fue también una experiencia que dios nos trajo a nosotros para darnos

justicia. (Entrevista 03, 39:01; 47:02)

En el Grupo de Planificacion de la Ley Ryan White, parte B, han tenido una
experiencia similar al momento de reclutar personas con diagndstico positivo para
participar del Grupo. La copresidenta del Grupo se ha encontrado con situaciones donde
personas se han molestado por recibir correspondencia del Departamento de Salud para
invitarles a participar.

Hemos tenido una buena respuesta y hemos tenido mala respuesta también.

Porque hay muchas personas que han llamado molestas porque piensan que tienen

en el diagndstico positivo a VIH y ellos no tienen eso. O sea, hemos tenido de los

dos. (Yomary Reyes, 40:34)

En los documentos revisados en esta investigacion, se identificd que tanto el Plan
Integrado como la Ley 248- Carta de Derechos reconocen que las personas experimentan
rechazo y desigualdad, basado en prejuicios morales, sociales, religiosos y econdémicos.
En ambos documentos se plantea que el rechazo o estigma que experimentan las personas
con diagndstico positivo tiene consecuencias en el acceso a los servicios, pérdida de

empleo y afectar la salud. Afiaden que se deben trabajar cambios en la politica publica
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para atajar las barreras creadas por la vulnerabilidad a la que son expuestas las personas.
Hay que notar que sélo se identifican las consecuencias que esto produce a nivel
individual en las personas con diagnostico de VIH. Sin embargo, se deja fuera de la
politica publica el efecto que tiene el estigma y el rechazo sobre la participacién colectiva
de los y las personas afectadas por el virus. Desde la Determinacion Social de la Salud se
debe identificar y atender este asunto porgue la participacion de las personas se considera
un eje central de la dimension particular. Como menciona Navarro (2006), la
participacion colectiva conecta los determinantes individuales con los estructurales, para
gue se atiendan las causas estructurales de la enfermedad. Un ejemplo al respecto se
identifico en la entrevista a la directora de APPIA. La sefiora Gonzilez comentd cémo la
participacién colectiva fue necesaria para hacer enmiendas al proyecto de ley que
posteriormente se convirtid en la Lay 248- Carta de Derechos de las Personas Viviendo
con VIH.
Nosotros hicimos ponencia por escrito, sugiriendo unos cambios, porque lo que el
Senado aprob0 fue, era bien estigmatizante y no iba a favor nuestro. Recuerdo un
inciso que decia que las personas con VIH teniamos la responsabilidad de
proteger sexualmente a las personas... (rie) con que usaran el condén... Asi que
nos delegaba una responsabilidad estigmatizante. Cuando siempre ha sido una
responsabilidad compartida, una responsabilidad de todos. Tuvimos que darle bien
fuerte a eso. Asi que tuvimos que también cabildear y hacer nuestro pushing en la
Camara de Representantes y tener reuniones para que esa carta de derechos fuera
atemperada de acuerdo con lo que nosotros necesitabamos. (Ivette Gonzalez,

17:08)

169



Dimension singular de la determinacion social de la salud

La tercera dimension de la determinacion social de la salud se refiere a los
aspectos individuales de los procesos de salud-enfermedad. En esta dimension se
examina la determinacion en los estilos de vida y los aspectos bioldgicos de la salud. Se
afiade que la dimension singular corresponde a los aspectos individuales y familiares que
les permiten a las personas seleccionar sus habitos, patrones cotidianos o estilos de vida,
que a su vez afectan los aspectos bioldgicos de las personas (Breilh, 2010b). Los estilos
de vida se constituyen en relacion a la determinacion que ocurre en las dimensiones
particulares 'y generales.

La informacion recopilada en las entrevistas y en la revision de documentos se
organizd en las siguientes categorias para la dimension singular: las experiencias de vida
de las personas con diagndstico de VIH, el revelar el diagnéstico??, las redes de apoyo y
los cambios fisiologicos.

Experiencias de vida de las personas con diagnostico de VIH

La dimension singular de la determinacion social tambien aborda las interacciones
en las relaciones cotidianas de las personas. Para las personas con diagnéstico positivo a
VIH, estas interacciones en la dimension singular pueden estar mediadas por el
movimiento o interaccion con las otras dos dimensiones: la particular y la general. En la
categoria Experiencias de vida de las personas con diagndstico de VIH se presentan
verbalizaciones y extractos de documentos que dan cuenta de las determinaciones en las

relaciones cotidianas de la dimension singular.

21 categoria emergente
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Si bien es cierto que el VIH puede afectar a cualquier persona, en la planificacion
y atencion se hace énfasis en las llamadas poblaciones clave o poblaciones con conductas
de riesgo. Al examinar el Plan Integrado se observa que, tanto el proceso de identificar
necesidades como en la planificacion de estrategias de prevencion y atencion, existe un
énfasis hacia las poblaciones clave. Muchas de las estrategias de prevencion y atencion
de la enfermedad se focalizan en las poblaciones etiquetadas como clave o en riesgo.
Esto es importante en la medida en que etiquetar y focalizar la atencion en poblaciones
particulares puede tener el efecto de abonar a la percepcion general que se tiene del VIH
como una enfermedad que afecta s6lo a ciertos grupos y, por consiguiente, abonar al
estigma hacia las personas que lo padecen. Ademas, llamar como poblaciones de riesgo a
las personas que pueden estar en mayor vulnerabilidad de contagio, contribuye a la
construccién del VIH como un problema que es consecuencia del comportamiento
“irresponsable o riesgoso” de las personas. Se reduce la planificacion y atencion de la
salud, principalmente, hacia acciones individuales o de cambios de comportamientos de
“riesgo”’.

En el Plan Integrado se identifican algunas barreras que influyen en el diario vivir
de las personas con diagnostico positivo de VIH. Se menciona que existen diferencias
geograficas que afectan el acceso a los servicios de salud. Las personas que viven en
areas geograficas fuera del area metropolitana experimentan problemas de transportacion,
niveles socioecondmicos bajos y menor acceso a cobertura médica, segun el Plan
Integrado 2017-2021. Ademés, las personas sin hogar, las personas usuarias de drogas
intravenosas Y las personas transgénero experimentan mayor dificultad en el acceso a

servicio.
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Se planted a las personas entrevistadas si identificaban diferencias por género en

la manera en que se vive con un diagndstico de VIH. Algunas de las personas explicaron

las diferencias que pueden existir, desde su punto de vista. En la Entrevista 01, la persona

hizo énfasis en diferencias fisiologicas entre hombre y mujeres que marcan unas

diferencias en cémo se vive con VIH. Especificamente, reflexiond sobre el proceso de

menstruacion y la transmision del virus:

La primera vez yo me friqueo al convivir con el virus es cuando por el clima seco
me dio un sangrado nasal y era esta asociacion del virus con la sangre. Asi que eso
lo extrapolo, verdad, a una mujer que tiene su ciclo menstrual y que todo eso,
también incide al momento, también de tener sexo; el que quiza puede ser algo
més complicado para bregar. Me acuerdo de esta persona que vive con VIH que
cuenta lo que le paso de nifia, que su mama le explicaba cémo envolver la toalla
sanitaria. Asi que hay unos protocolos que uno como hombre no tiene que estar
bregando, verdad, de forma consciente. Quiza para la mujer debe ser una presion
mayor. (Entrevista 01, 40:38)

Por otra parte, en la Entrevista 02 se verbalizd las diferencias entre hombres y

mujeres desde la perspectiva de la identidad de género. La reflexion hace referencia a la

posibilidad de una persona experimentar exclusion por su identidad de género y el efecto

gue eso puede tener en la adherencia al tratamiento médico de la persona.

Claro, entiendo que si puede haber una diferencia, incluso las personas al
identificarse en X o Y al buscar un servicio. No necesariamente van a buscar el
servicio que bioldgicamente les funcione, sino el que te representa y hasta en eso

quizas pudiera haber barreras. En cuestion de como manejar la situacion para que
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la persona se mantenga en atencion médica y no, no haya una exclusién o no haya

esa resistencia a buscar un servicio o llegar a las puertas de un lugar vy... que la

persona haga un esfuerzo y de momento llegue y sea tratado de una manera que
no se sienta comode y de alguna manera, pues no regresa al espacio clinico y se

pierda esa persona o se pierda la atencion. (Entrevista 02, 08:27)

Se debe indicar que una de las personas entrevistadas verbalizd que no identifica
diferencias entre hombre y mujeres en la manera en que se vive con VIH.

Pues mira no creo, no creo, porque yo tengo vecinas que tienen la condicién y no

creo, este... yo creo que es mas bien la personalidad. Tu sabes, es como ta te

sientas y como tl la aceptes la condicion, entiendes. Comparado con otras
muchachas que viven aqui con la condicion, ellas viven bien, tu sabes. Son, se ven
este... que comparten con otras personas. No creo que haya diferencias, fijate no

creo. (Entrevista 03, 43:36)

Esto es importante, porque en ocasiones las interseccionalidades de las diferentes
formas de diversidad pueden estar invisibilizadas y las personas no estar conscientes. No
tener presente la interseccionalidad de la salud con categorias como género, raza o clase
social puede dejar fuera del andlisis como las formas de opresion o privilegio en estas
categorias puede incidir en los estilos de vida y por consiguiente el proceso de salud-
enfermedad.

Las experiencias de discriminacion o estigma también han estado presentes en la
vida cotidiana de las personas con diagnostico de VIH. En la recopilacion de informacion
se logré identificar las verbalizaciones que dan cuenta de situaciones en las que algunas

personas han experimentado las formas de exclusién. Estas experiencias son importantes
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en el proceso de establecer los estilos de vida de la dimension singular de la
determinacion social de la salud. En ocasiones, estas experiencias provocan que las
personas con diagnéstico de VIH pueden aislarse, resistirse a buscar servicios y asumir
estilos de vida dafiinos que afectan la salud y su convivencia en sociedad.

La informacion recopilada detalla experiencias de discriminacion experimentadas
por las personas entrevistadas o personas cercanas que tienen el diagnostico de VIH. Las
verbalizaciones recopiladas fueron acerca de la sexualidad, el empleo, las relaciones
familiares y las experiencias al momento de recibir servicios de salud.

En la Entrevista 01 se narr6 cémo la falta de informacion correcta sobre el VIH y
el estigma afecta su salud sexual:

Al momento de tener una relacion sexual. Me pasé con un tipo que cuando se

establecid la [conversacion] de nuestra salud sexual antes de tener el encuentro...

de hecho yo le digo que vivo con VIH y que soy indetectable... y él se echd pa
atras, esa reaccion de asco, rechazo es la mas marcada que uno puede ver, en
cuanto al desconocimiento. Por suerte él se educd y pues, aprendio. Pero, cuando
uno le dice que uno vive con VIH, ciertamente, pues si hay discrimen. (Entrevista

01, 25:44)

En la Entrevista 01, se narrd como en el empleo se puede vivir situaciones de
exclusion ante un diagnéstico de VIH. Esto puede generar las relaciones laborales
estresantes y el aislamiento de las demas personas en el empleo.

En cuanto a laboral, yo tuve que disclose [el diagnostico] hace poco. Porque no

me quisieron dar unos dias por enfermedad. Pero es esta cuestion de entonces me

obligaste a decirte que vivo con VIH cuando eso no afecta, verdad, mis funciones
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y mis tareas. Asi que estoy viendo si lo que me paso en el trabajo esta relacionado

a eso... de que me bajaron de puesto pa sacarme. (Entrevista 01, 27:01)

Ciertamente son situaciones cotidianas que también pueden afectar el acceso a
ingresos econdmicos para las personas con diagnéstico positivo y el proceso de salud en
general de la persona. Segun las personas entrevistadas, la discriminacion hacia las
personas con diagnéstico positivo de VIH puede tener consecuencias econdmicas, donde
se reducen los ingresos, asi como consecuencias emocionales ante el estrés que se puede
experimentar por el discrimen. La Entrevista 02 verbalizd como percibe que puede
afectarle el rechazo a nivel individual:

El factor social, definitivamente por el estigma, en cuestién de la desinformacion

que actualmente se ve. Eh, afecta mucho las relaciones porque no todo el mundo

tiene esa dicha, que yo he experimentado el momento de no recibir rechazo. Pero
si, influye mucho en cuestion del estrés que pudieras manejar o las cargas que
pudieras tener en la vida diaria. Pero si, el trabajo definitivo v si te llevas esas
cargas y no tienes manera de ventilar lo que estd pasando saludablemente pudiera
afectarte... a una persona viendo con VIH pudiera afectar el sistema inmune o la

salud emocional. (Entrevista 02, 15:42)

En la Entrevista 03 se verbalizO cOmo sus experiencias como persona que Vive
con VIH se relaciona con condiciones de pobreza, ante la exclusion social experimentada
en su empleo y luego de renunciar ante la presién que experimento.

Yo era de clase media cuando vivia con mi familia y trabajaba y esas cosas, este,

pero la condicion me llevd a la pobreza. Vivi en mi carro, era mi casa durante el

dia, porque no podia estar en mi casa, por los problemas que te dije al principio,
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este, y buscando y buscando ayuda y tocando puerta, porque se me hizo bien

dificil. (Entrevista 03, 23:12)

Ante la posibilidad de experimentar discrimen en el empleo, la directora de
APPIA hace énfasis en reclamar las protecciones que ofrece la Carta de Derechos de las
personas con diagndstico de VIH (Ley 248-Carta de Derechos).

...quién hace cumplir esa ley [248]. Primero hay que divulgarla, darla a conocer

para gue los tribunales y los patronos la respeten. Estar en el trabajo, te da derecho

a acomodo razonable en el lugar de trabajo. Hay patronos que conocen las

condiciones del diagnostico de VIH de los empleados, pero hay otros que no...

Entonces, pues, mucha gente tiene dificultad con irse a trabajar por miedo...

porque no quieren dejar su tratamiento, porgue tienen que ausentarse, porque

cuando estan trabajando que se ausentan... Y cuando el patrono tiene plan médico
privado, le dira, por qué a mi me llega tanto de la poliza. Que le llega porque el
patrono paga parte de la pdliza, asi que por ley le llega. Son cosas que no
podemos cambiar. La alternativa esta en que la persona con VIH se empodere
pueda romper con este estigma sentido, como le dicen. Pero, eso es un proceso
individual, son circunstancias particulares en cada uno. (Ivette Gonzalez,

0156:12)

Se encontr6 informacion sobre otras experiencias de discriminacion vividas por
las personas entrevistadas. Son verbalizaciones que ejemplifican experiencias que
moldean los estilos de vida que inciden en la salud de las personas. Los estilos de vida
pueden manifestarse a través de momentos en que se niega el acceso a servicios a las

personas o a traves de habitos malsanos que influyen en la determinacién de la salud. La
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Entrevista 01 compartié una de las ocasiones en que experimentd un trato diferente al
buscar servicios de salud y servicios estéticos. Experiencias que pueden desalentar a las
personas a mantener estilos de vida saludables.
Cuando me dio apendicitis en el 2019, el cirujano me esta haciendo una
entrevista, y cuando le digo que vivo con VIH y me dice; ¢y como se contagio?
Asi, aviva voz que, como fue que a mi me dio VIH... y yo lo miro y le digo que
eso no es informacion que €l necesita. Pero pues, uno se queda como que él es el
que me va a abrir en la sala de operaciones, eso fue un poquito raro.

Una vez fui a una estética que tenia un paquete. Y estoy llenando todo el
documento, hay un disclosure final que dice que no se le van a brindar los
servicios a personas que viven con VIH. Porgque y qué es una recomendacion
clinica y ahi yo les digo que no, que segun las herramientas que utilizan, eso se
esteriliza o se bota, pero no me brindaron los servicios. (Entrevista 01, 28:45)
En la Entrevista 02, la persona directamente indicé que no queria hablar de sus

experiencias de discrimen o exclusion. Sin embargo, optd en verbalizar la experiencia de

una allegada que experimentd un trato desigual al buscar servicios médicos.
El otro dia una comparfiera que es visible en las redes poniendo que queria el
primer turno en la gastroenterdloga, y como vive con VIH, le dijeron, habia que
desinfectar las mangas varias veces antes de usarlas con los demas pacientes. Por
lo que la dejarian para atenderla al final del dia, para que ella fuera la Gltima
endoscopia del dia. Ella que es una persona que vive con VIH y que tiene 50 y
pico de afios y estd necesitando un servicio de salud. O sea, todas estas cosas me

pudieran afectar a mi en cualquier momento. (Entrevista 02, 16:18)
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Existen procedimientos de limpieza y esterilizacion que son estandarizados y
efectivos para la desinfeccion de equipo médico. Por lo que las condiciones impuestas
por el médico para realizar el procedimiento no se justificaban medicamente. Las
experiencias de exclusion o trato desigual al momento de buscar servicios médicos ha
estado presente desde el inicio de la epidemia del VIH hasta el presente. Ante el
desarrollo de investigacion vy el acceso a informacién cientifica muchas de estas
experiencias se han reducido significativamente en nuestro contexto local. Sin embargo,
aun se pueden percibir de manera mas sutil, como se verbalizd en el Entrevista 04:

Acuérdate que yo llevo 25 afios, obviamente al principio si. A principio no te

atendian los dentistas, no te atendia nadie, porque no se sabia. Ya obviamente,

hay mas conocimiento de las maneras de transmision y hay mas participacion de

los médicos que te atiendan. Pero ahora, pues claro. EI médico no se atreve a

decirte abiertamente que no, porque eso es discrimen y yo lo voy a demandar.

Pero, si ves la reaccion de algunos meédicos que no le hace mucha gracia

atenderte. TU notas la reaccion. Te lo recomendaron como médico excelente, que

se preocupa mucho. Pero tan pronto ti mencionas VIH td ves que la cara le
cambia, el lenguaje no verbal. Obviamente, eso me indican a mi que ahi yo no

vuelvo, pero no todo el mundo lo sabe. (Entrevista 04, 41:12)

La Entrevista 03 centrd su relato en la experiencia de rechazo en el contexto
familiar. Su verbalizacion permite comprender como ocurrid la exclusion y como eso
afectd sus condiciones de vida y la relacién con su entorno inmediato.

Si, especificamente en la familia, en la iglesia, muchas amistades. Eso le costo el

pastorado a mi papa. Mi papa era pastor. Pero, a medida que...para que me
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entiendas, en el mundo pentecostal creen que esto es una enfermedad, el ser gay.

Entonces, ellos pensaban que el contagiarme de VIH era la que me iba a provocar,

a que yo cambiara y como vieron que no sucedid el milagro poco a poco

empezaron a ser mas estrictos y aislarme. Empezaron hacerle presion a mi papa,

t0 sabes... mi hermana hasta el dia de hoy es mi enemiga. Ella me quiere ver

muerto, tU sabes, a ese nivel. (Entrevista 03, 06:01)

La Entrevista 04 reveld un dato importante acerca de la criminalizacion del VIH.
Existen jurisdicciones donde el VIH se criminaliza, ya sea por la exposicion o la
transmision del virus. Esto significa que las personas con diagnostico positivo al VIH
pueden ser acusadas de delito si no informan a sus parejas sexuales su estado serologico.
Ademas, en algunos lugares se tipifica como delito el transmitir el virus a otra persona.
En el caso de Puerto Ricio, no se penaliza la exposicion, pero si la transmision. Sobre
este asunto, en la entrevista se recopild lo siguiente:

En Puerto Rico la mayoria de la gente, no sabe, desconoce que en el Cdodigo Penal

se penaliza la transmision del VIH, en el articulo 108, 109 y 109 A. Que conlleva

de 3 a 8 afios de cércel. Que no conlleva probatoria, so la gente no lo sabe.

Entonces lo que te dicen es: TU eres indetectable tG no tienes que decir a nadie

que tu tienes el diagndstico. Pues fijate, si no se lo dices y se lo transmites, va a ir

preso y no hay probatoria. Sitd se lo dices a la persona y la persona se arriesga
€s0 es un atenuante. Si le transmites, como quiera te van a dar 3 afios de carcel. Si
no se lo has dicho son 8 afios. En Estados Unidos ya ha habido precedentes de
parejas serodiferentes que tenian conocimiento y que cuando se dejan después de

10 afios, la persona va y los denuncia porque no lo sabia. (Entrevista 04, 18:38)
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Esta informacion es importante, porque este es un problema que abona al estigma
hacia las personas con un diagndstico de VIH. En los Estados Unidos, existen casos de
personas encarceladas por exposicion y transmision del VIH. La criminalizacion del VIH
es un asunto que quedd excluido en la Carta de Derechos de las personas que viven con
VIH (Ley 248 de 2018). La Carta hace referencia al disfrute pleno de una vida digna libre
de discrimen y estigma para las personas que viven con VIH. Sin embargo, deja al
descubierto la posibilidad de una persona ser enjuiciada por la transmisién del virus.

Finalmente, en la categoria de experiencias de vida de las personas con
diagnéstico de VIH, solamente la Entrevista 05 indicO que no ha experimentado
discrimen o exclusion al recibir servicios 0 en sus relaciones cotidianas. Afiadié que su
percepcion es que el discrimen por tener VIH es mas marcado en los Estados Unidos,
pero no en Puerto Rico. Esto contrasta con la informacion recopilada en las demés
entrevistas a las personas con diagndstico positivo de VIH.

Revelar el diagnostico

Las experiencias de discrimen y rechazo hacia las personas con un diagnostico
positivo a VIH tienen como efecto que las personas experimenten temor al revelar el
diagnéstico. Ya sea para orientar a su familia, para lograr acomodo razonable en el
empleo o para participar en acciones politicas y movimientos sociales. En el caso de las
entrevistas para la presente investigacion, la mayoria de las personas hablaron
abiertamente sobre su diagnostico. Reflexionaron en la entrevista sobre lo que implica
revelar o no revelar el diagndstico de VIH. La Entrevista 03 expresé su determinacion de
compartir su diagndstico con pocas personas, ante su realidad como persona muy activa

en su iglesia.
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Pero, el sistema no integrara a las personas con VIH a la vida social. No, se hace
bien dificil, segin mi experiencia. Hay que vivir callao, o sea, t0 no puedes decir
en ningln momento que ta tienes la condicion. (...) Y claro esta, como yo vivi
tanto tiempo escondido, como yo diria detras del palpito, pues nunca me... nunca
me expuse a la comunidad. (Entrevista 03, 39:04)

En ocasiones, el revelar el diagndstico esta vinculado a eventos que afectan de

forma adversa a la persona. En la Entrevistas 05 se verbalizd el evento que fue el

detonante para que la persona se movilizara a reclamar sus derechos. En la Entrevista 05,

la persona verbalizd que estuvo dispuesta a revelar su diagndstico ante el posible cierre

de la clinica donde recibia servicios Y la necesidad de crear resistencia para evitar el

cierre.

Pues, esta es una de las cosas que estamos tratando de reforzar més. Porque como
muchos, nos quedamos callados. Yo estuve fuera de todo este ambiente desde que
me enteré del diagndstico hasta el 2019. Porque me daba miedo de exponer mi
diagndstico. En cuanto me dijeron que mi clinica podian cerrarla, pues yo empecé
a abogar, porgue es la Unica clinica en esta area cerca para mi y para mucha gente,
que viene hasta de Maricao, es la (clinica) de Mayagiiez. Lo hice publico en la
television... todo el mundo se enterd, todo el mundo empezo a llamarme, a darme
apoyo. (Entrevista 05, 09:30)

La Entrevista 04 es una persona que habld de manera explicita de su diagnostico

desde hace muchos afios. En su verbalizacion, reflexiond sobre como el revelar el

diagnostico positivo al VIH puede ser una decision dificil para algunas personas. Sin
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embargo, para esta persona, el no participar del activismo por el miedo revelar el
diagnostico, lo describe como un obstéculo.

Por el temor a ser reconocido, a ser asociado con el diagndstico, por el estigma.

Tienen temor a que alguien los vayan ver y los vayan a identificar. Cuando

nosotros fuimos al programa [Jay y sus Rayos X], fueron un monton de gente con

nosotros que no salio en camara. Nos acomparfiaron, pero no salieron en camara.

No, porque después la gente se entera. Pues, entonces, mientras sigas guardando

tu diagnostico en el secreto y no le des atencion a lo que si te puede matar.

(Entrevista 04, 36:25)

Una opinion similar se presentd en la verbalizacion de la directora ejecutiva de
APPIA. Quien opina que en la defensa de los derechos de las personas con diagnostico
positivo es necesario atreverse a denunciar, aunque implique hablar sobre el diagnostico.

Oye, estamos hablando de una ley, nos las violan como comerse un dulce, sin

consecuencia ninguna. Algunos que se han atrevido a dar el paso del diagndstico.

Este, cuando me llaman de los medios, eh... necesitamos a alguien con VIH que

esté dispuesto a hablar; fulano, ;te atreves a dar el paso? Si lvette, voy a dar paso.

Otro, yo lo puedo dar pero que me distorsionen el rostro. Ya la proxima vez se

fue. Y hemos tenido muchos logros, en ese sentido, porque no podemos vivir

escondidos todo el tiempo. (lvette Gonzalez, 01:48:39)

En contraste, el trabajador social de la Caridad de Cristo opin6 el miedo a revelar
el diagndstico es uno autoimpuesto y no como un asunto gque ocurre COmo consecuencias

de discrimen o rechazo vivido por las personas con el diagndstico de VIH.
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Porque hay unos estigmas que no son sociales y sino que son autoimpuestos y
ellos tienen, pues, tienen la barrera de que tener la condicién los autolimita. No es
que las personas los limitan, porgue ellos no andan con un sello de que tienen HIV
0 la condicién que tengan. Y entonces, ellos con su autolimitacion al tener
cualquier dificultad en el camino, ellos son los que... y son muy pocos los que
aceptan (pausa) trabajar esto de manera psicologica o con consejeria.
Redes de apoyo
Las redes de apoyo de las personas diagnosticadas con VIH estan constituidas por
redes formales e informales. Las redes formales de apoyo estan compuestas por los
servicios de agencias publicas y privadas, asi como las organizaciones que agrupan a los
pacientes para la defensa de sus derechos y la capacitacion de las personas. La directora
de APPIA, como una de las organizaciones que agrupa a las personas con diagnéstico de
VIH, verbalizd el tipo de trabajo que hacen en beneficio de esta poblacion. Su trabajo
incluye la defensa de los derechos, los servicios de orientacion a las personas con el
diagndstico y la coordinacion de servicios.
Creamos [un] espacio donde ofrecemos talleres para educar a las personas VIH,
sus familiares también vy, y, y amigos, sobre el cuidado de salud en las diferentes
opciones Yy lo que son las terapias alternas. Participamos como representantes de la
comunidad en el Grupo de Planificacion de la ley Ryan White, parte A (AME San
Juan), en el Grupo de Planificacion de Ryan White parte B por 15 afios. Cuando
estoy participando, estoy abogando por los derechos nuestros. Porgue si no nos

violan nuestros derechos. (lvette Gonzalez, 17:19)
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Las cinco personas con diagnostico de VIH expresaron contar con alguna forma
de apoyo para dialogar sobre su salud y encontrar soporte ante las dificultades
enfrentadas. Las relaciones de apoyo identificadas, estan centradas en familiares y
amistades cercanas de las personas entrevistadas. A continuacion, se presentan algunas de
las verbalizaciones sobre las redes de apoyo con que cuentan las personas:

Cuando yo decido venir a Puerto Rico por lo que esta pasando y vivir en casa de

mis papas ¢como bregamos con lo del VIH? Pues, mi hermanita menor se dedicd

a contactar a una clinica. Ella los llevo atodosy alli le dieron una orientacion a

toda la familia y le dieron ejemplos y todo... Y cuando finalmente.. hice clic de

que, pues si ellos lo entienden, fue cuando estoy un dia en plaza, que fuimos a

comer mantecado, y mi sobrino se antojo del mio y le dice a mi mamé que queria

del mio; y mi mama con su cuchara cogié del mio probdy le dio a él. Algo tan

sencillo verdad, como eso. (Entrevista 01, 33:34)

Han estado ahi, correcto, si he recibido mucho apoyo y ha sido bien importante.

Yo, quizds por unos meses no lo recibi porque yo decidi aislarme, pero ya ahi en

unos seis a ocho meses pues, como... ya tenia ese apoyo de la familia y demas

personas a mi alrededor. (Entrevista 02, 14:22)

El problema de la familia, aquel rechazo grande que tenia la familia contra mi,

pues se fue, con el tiempo se ha ido disolviendo. Solamente tengo a esa hermana

que es la que me odia a muerte. Pero aln mis hermanos, que no querian saber de

mi, tuvieron, que de hecho, ni me abrazaban cuando yo tenia...estaba yo bien

malo. (Entrevista 03, 44:54)
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Los familiares que conocen el diagnostico de la persona, generalmente le dan todo
el apoyo. Digo, hay otros que los botan de la casa, pero te botan por ser gay. Pero,
la realidad del caso es esa, las personas que su diagndstico, sus familiares los
conocen, aun cuando el diagndstico no es publico para la television o la prensa, si

su familia lo sabe, su familia los apoya. (Entrevista 04, 39:48)

Nadie sabia por... 0 sea, (no se entiende) once afios de estar con el diagnostico y

solamente lo sabia mi familia y una que otra persona bien cercana. Lo hice

publico en la television... todo el mundo se entero, todo el mundo empezo a

llamarme, a darme apoyo. En mi familia no he tenido problema, siempre han

estado alli 100 porciento. (Entrevista 05, 12:07)

En las verbalizaciones se recomendo el planificar grupos de apoyo para las
personas adultas de mas de 35 afios. Donde las personas encuentren espacios para
confraternizar y dialogar sobre las situaciones de vida que les afectan como personas con
diagnéstico positivo al VIH. La Entrevista 01 narré su experiencia con este tipo de
grupos:

Yo pienso que grupos de apoyo, pero no en la misma clinica, para personas

mayores de 35 afios que cada vez siguen moviendo esa linea. Ya soy una persona

mayor que no puedo participar de los grupos de jovenes. En ese tipo de grupo,

porgue a veces me han hecho approach dentro de ese tipo de cosas, de hombres o

hombres gay buscando ese tipo de comunidad... que no hay, no lo hay... y alla

[Miami] eso si lo habia mas. (Entrevista 01, 23:46)

El generar espacios de intercambio colectivo es importante para esta poblacion.

Mas importante aun, porque los espacios colectivos son necesarios para conectar los
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determinantes de la dimensién general (estructural) con la dimensién singular
(individual). La mayoria de los reclamos, los logros, el acceso a servicios y los derechos
de las personas con un diagnéstico de VIH han sido posible por las acciones colectivas de
este grupo.

Cambios fisioldgicos

Aunque tradicionalmente se asume la salud como un asunto principalmente
bioldgico, desde el marco de la Determinacion Social de la Salud se plantea que las
consecuencias fisiologicas del proceso salud-enfermedad, estan subsumidas al
movimiento de las tres dimensiones singular, particular y general. En la informacion
recopilada para la categoria cambios fisioldgicos, se detalld el impacto fisiolégico de
vivir con VIH en las personas entrevistadas. Se incluyen sus reflexiones sobre el efecto
fisiologico del VIH a través del tiempo, con algunos de los cambios experimentados.

La mayoria de las personas entrevistadas abordaron el asunto de la supresion del
virus con los medicamentos antirretrovirales. La literatura médica establece que la
supresion del virus a un nivel indetectable?? en la sangre detiene la transmisién del virus
y mejora la salud fisica de las personas. Por tales motivos, gran parte de la atencion del
VIH tiene un énfasis en las estrategias para enlazar a las personas a tratamiento
farmacoldgico. Las personas entrevistadas verbalizaron sus experiencias con la
adherencia al tratamiento y la preocupacion por mantener el virus indetectable en el
cuerpo. Las cinco personas entrevistadas indicaron que han logrado suprimir el virus en

sus cuerpos y la mayoria a un nivel de supresion indetectable.

22 E| VIH noes transmisible cuando los medicamentos antirretrovirales suprimen el virus a un nivel
indetectable en la sangre. Se considera indetectable cuando las pruebas de laboratorio no logran detectarla
carga viral en la sangre. Se establece que el virus estad suprimido cuando se tiene menos de 200 copias de
VIH por mililitro de sangre.
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He tenido solamente flips en tres ocasiones en que sigue siendo intransmisible,
pero no indetectable, que una vez llegd a 56 [copias del virus por cada mililitro de
sangre], otra vez creo que fue 32y la otra vez tuvo como un 24. Pero eso es
normal que pase. Asi que nunca ha pasado de ese margen. (Entrevista 01, 31:40)
La realidad es que mi carga viral era bien baja, 425 cuando me diagnosticaron.
Eso en cuestion de llegar a la indetectabilidad o suprimir esa carga viral no fue tan
dificil. Y no he tenido ningin, verdad, un puntaje alto luego de eso. Nunca he
subido, no he salido de la indetectabilidad. La carga viral no ha tenido ningin
aumento, so, no he tenido problemas en mantenerme adherente, tampoco en
suprimir la carga viral. (Entrevista 02, 13:06)

“Si, yo estoy indetectable desde el segundo afio de haber conocido mi diagndstico.
Porque siempre he estado en medicamentos diarios. Siempre que tengas
adherencia al medicamento, el VIH no te va a dar problema ninguno” (Entrevista
05, 15:02).

Yo llevo muchos afios, méas de diez en el medicamento Tivicay. En un solo
medicamento porque yo lo decidi asi. Yo no queria tres medicamentos, yo queria
uno. Ya habia investigado sobre este medicamento, cuya durabilidad en el cuerpo
son 72 horas. Se supone que sea segun las guias, pero las guias las hacen en
Estados Unidos. Cuando hagan unas guias en Puerto Rico, con lo que nosotros
comemos, lo que respiramos, con nuestra idiosincrasia, yo las voy a leer, yo busco
més alld. Asi que queria ese medicamento y yo firmé un documento [relevo de
responsabilidad] y yo tomo Tivicay hace més de diez afios, solamente una vez al

dia. Pero, yo escogi este medicamento y este medicamento yo me lo estuve
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tomando por todo ese tiempo, un dia si y dos no. Porque tiene 72 horas de

duracion, un dia si 'y dos no, un dia si y dos no. Todo ese tiempo estuve

indetectable y con mis CD4 en mil ochocientos. (Entrevista 04, 45:44)

En ocasiones, el régimen de tomar medicamentos antirretrovirales diariamente y
de por vida, puede sentirse agotador para las personas con diagnéstico positivo. Algunas
personas hacen una pausa en el tratamiento farmacoldgico para ofrecer lo que
describieron como un descanso al cuerpo. En otras ocasiones, la interrupcion en el uso de
farmacos esta relacionada a otras situaciones de vida como el uso problematico de
sustancias, otras condiciones de salud que afectan a la persona o estar sin hogar. En la
recopilacion de informacion, la Entrevista 01y la Entrevista 04 verbalizaron momentos
en los que determinaron hacer una pausa en su tratamiento.

Si, hubo un afio de mi vida que yo no tomé medicamentos viviendo con VIH, fue

el momento que estaba abusando de sustancias controladas. No queria que en la

clinica se enteraran. Pues, la logica erano ir a la clinica, pero después fui. Asi que
al momento de hacerme nuevamente los laboratorios para que me dieran
tratamiento, la carga viral estuvo en 100 mil copias y a la semana que me lo
hicieron en Puerto Rico, porque no les servia el papel de alla, pues estaba solita
sin medicamento en 50 mil copias. Asi que esas son las veces que he tenido una
carga viral que no ha sido suprimida, pero fueron por eventos de que no tomé
medicamentos, y no porque no me brindaron el servicio, sino porque yo opté por

no hacerlo. (Entrevista 01, 32:15)

Yo tuve un tiempo en mi vida, que yo me cogia un mes de descanso. Empecé

como una semana Y llegué hasta un mes y no pasé nada. Pero, yo no estoy activa
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sexualmente, lo que hace que yo no haya estado expuesta a mas virus o haya

expuesto a otros. Yo busco el tiempo de duracion del medicamento en sangre y

tomo unas decisiones mias. Que se las consulto al médico, pero no permito que

los médicos tomen decisiones sobre mi vida. Cuando inici6 la pandemia [del

COVID], yo digo: Ok, como la pandemia va a empezar, vamos a no exponernos y

vamos a tomarnos los medicamentos todos los dias. Y empecé a tomar los

medicamentos todos los dias; y toméandolos todos los dias, me subié la carga viral

y me bajaron a 300 los CD4. Pero, yo se lo dije al médico y él dice que estoy loca.

Ahora empecé a tomarmelos de nuevo un dia si y dos no. Y cuando me haga mis

proximos laboratorios le voy a demostrar que es indetectable y con mis CD4 en

mil de nuevo. (Entrevista 04, 48:21; 50:08)

Para algunas personas el VIH provoca cambios importantes en su salud fisica.
Especialmente, si la persona vive con el virus desde los inicios de la epidemia, cuando los
medicamentos eran en dosis altas. Ademas, se conoce que el uso a largo plazo de los
medicamentos antirretrovirales puede afectar algunas funciones del cuerpo. Las personas
entrevistadas comentaron sobre los cambios fisiologicos que se pueden experimentar a
través del tiempo. La directora de APPIA, por ejemplo, abordé el asunto del
envejecimiento fisico. La sefiora Gonzalez explico algunos detalles del proceso de
envejecimiento de las personas que tienen un diagndstico de VIH.

Nosotros tenemos una alta poblacion con VIH que ha ido envejeciendo y me

imagino que sabes que las personas con diagnostico de VIH tienen un proceso

inflamatorio continuo en el cuerpo, que causa lo que se conoce como

envejecimiento prematuro. Asi como los cambios neurocognitivos relacionados al
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VIH. Las personas con VIH tienen cambios neurocognitivos. (lvette Gonzélez,

57:25)

Los efectos adversos del dafio neurocognitivo asociado al VIH fue informacion
que, también, fue verbalizada en la Entrevista 04. Los cambios neurocognitivos afectan la
memoria, las habilidades de motor fino, el habla, desarrollo de demencia, entre otros
efectos en el cuerpo. Se estima que el 40 por ciento de las personas desarrollaran algin
grado de dafio neurocognitivo asociado al VIH. Ademas, las personas latinas tienen
mayor probabilidad de desarrollar dafio neurocognitivo (Kamalyan et al., 2021; Marquine
et al., 2018).

Porque para tu informacion, la Unica parte del cuerpo donde los medicamentos no

llegan es al cerebro y el virus se aloja en el cerebro. Ese virus ti no lo puedes

tocar en ese reservorio, los medicamentos no lo tocan. Por lo tanto, con el tiempo
th vas a empezar a experimentar pérdida de memoria; vas a la cocina y no sabes
qué fuiste a buscar. Sales, te montas en el carro y se te olvida a donde ibas y eso
va a pasar. Y no es que te estd dando Alzheimer... ni que tengas demencia precoz,

es el virus que esta alla arriba. (Entrevista 04, 53:20)

Ademés, la Entrevista 04 ofrecié informacion adicional sobre los cambios a la
salud fisica de las personas. Esta persona es la que tiene la mayor cantidad de afios
viviendo con el diagnostico; por lo que ofrecié detalles concretos de la mortalidad del
virus en sus inicios en la década de 1980.

La muerte de una persona en etapa de SIDA terminal es horrorosa, es horrible. Tu

ver una persona que cuando tu la ves le ves los huesos, lo que tiene es pellejo

encima. Se ve el hueso, el espacio del estomago vacio y puedes ver sus caderas.
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Que los puedes ver lleno de yagas o con un hongo en la garganta, que no puede ni
siquiera tomar agua... es horrible, es horrible. (...) Yo llevo 25 afios con el
diagndstico y yo cuando empecé tomaba AZT tres veces al dia. El dafio que eso le
hizo a mi cuerpo es irreversible, pero estoy viva. Pero con un montdn de
condiciones, ese medicamento, que era tan toxico y me daban tanto, porque en ese
momento era asi...el dafio es irreversible. (Entrevista 04, 16:44; 35:07)

La Entrevista 05 es la persona que mayor efecto fisioldgico ha experimentado
como consecuencia de la enfermedad. Esta identifica que parte de los cambios fisicos
experimentados estan relacionados con el uso a largo plazo de los medicamentos
antirretrovirales.

Si, drasticamente mi cuerpo empezo a... Por lo menos cuando yo empecé, empecé

con 3 medicamentos del VIH. El Norvir dafia mucho los huesos y ahora mismo

estoy sufriendo de artritis y osteoartritis. Llevo dos operaciones de la espalda,
tengo dos que me tienen que hacer que no me las he querido hacer porque por
ahora estoy funcional. Yo creo que fue mayormente el tratamiento; en cuestion de
los huesos. Lo mas que me preocupa es el dolor crénico que siento por el
problema en los huesos. Las condiciones fisicas que se han creado en el camino,

pues se han ido trabajando con los doctores. (Entrevista 05, 13:30)

Finalmente, se recopild informacidén relacionada a cémo el acceso o la calidad de
los servicios puede afectar la salud fisica de las personas con un diagnostico de VIH y la
supresion del virus. La primera situacion que se reportd en las entrevistas lo fueron los
obstéaculos relacionados con la cobertura médica por el sector privado o por el Estado. La

directora del Programa Ryan White, parte B/ADAP verbalizd uno de los momentos
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criticos en los que el tratamiento de los y las pacientes se vio afectado por las dificultades
para pagar los medicamentos por el ya privatizado servicio de salud del Estado.

En el 2007 hubo una situacion, antes de que yo empezara en el programa, una

situacion de que el Estado no tenia suficiente dinero para comprar medicamentos

de VIH. Asi que ASES y el Departamento de Salud llegd a un acuerdo donde a

los beneficiarios del Plan de Salud del Gobierno, a partir de una fecha equis, todo

medicamento nuevo antirretroviral que saliera en el mercado lo iba a cubrir el

Programa Ryan White Parte B/ADAP del Departamento de Salud y ASES lo iba

a rembolsar al costo del Programa Ryan White. (Norma Delgado, 31:56)

Este evento de falta de medicamentos cubiertos por el Estado generd protestas por
parte de los pacientes y movilizar a estos a pedir cuentas y soluciones por parte del
Estado. De hecho, fue en este contexto de la crisis de medicamento, que es establece la
Asamblea Permanente de Personas Infectadas y Afectadas por el VIH (APPIA). Al
presente, el acceso a médicos especialistas es uno de los retos mayores que enfrentan las
personas con diagnostico de VIH. La directora ejecutiva de APPIA compartid la
experiencia que ha tenido la organizacion en la busqueda de recursos médicos
especializados.

Ahora mismo conseguir médicos especialistas en un area especifica es bien dificil

y eso empeord después del huracan para aca y con la pandemia esta peor...este,

que tampoco tenemos acceso a través de Ryan White. Porque, aunque Ryan White

lo incluye, no es tan facil para una agencia participante de Ryan White hacer un
contrato, conseguir un medico especialista en equis linea, y no va atener un

médico especialista en todo lo que nosotros necesitamos. (Ivette Gonzélez, 54:38)
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Una experiencia similar ha tenido la persona de la Entrevista 03. Esta persona
indicd que ha tenido dificultades en encontrar servicios médicos de especialistas.
Ademas, esta persona verbalizd que en una ocasion interrumpid su tratamiento porque se
quedo sin cobertura médica. Por lo que estuvo unos seis meses sin recibir tratamiento.

En cuanto a los medicamentos nunca me han faltado, gracias a Dios. Pero en

cuanto a otra cosa que uno necesita para sobrevivir. Un ejemplo, cuando empecé

a tener la presion alta se me hizo bien dificil conseguir a un cardidlogo. A veces

cuando llamas pues no, no hay cita, es un poquito cuesta arriba, por lo menos mi

experiencia. (Entrevista 03, 09:45)

[En una ocasion estuve] 6 meses que no me tomé las pastillas, no pude ir a la

revision del plan médico y me quedé sin la reforma..., y por eso te digo que ellos

no hicieron ni la gestion de decirme que hay otras formas de que te den los
medicamentos de gratis sin tener el plan médico. ¢y por qué no me lo dijeron? [se
refiere a manejo de caso de la clinica]. Porque se supone que ellos conocen esa

informacion y son los que me orienten. (Entrevista 03, 50:20)

A lo largo de este capitulo se presentd la recopilacion de informacion a través de
las entrevistas y los documentos revisados. La informacion se utilizd para tener un
acercamiento a la determinacion social de la salud. Se discutieron las categorias que
permitieron al investigador comprender las dimensiones: general, particular y singular de
la determinacion social del VIH en Puerto Rico. Permitieron comprender la salud como
proceso economico, social y politico. Se identificé informacion que da cuenta de las
determinaciones estructurales que afectan la manera en que se vive con VIH en Puerto

Rico.
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A nivel local el manejo y atencion del VIH ha estado estrechamente ligado a la
relacion politica entre Puerto Rico Yy los Estados Unidos. Ademas, se aprecia el énfasis de
las politicas de prevencion y atencion del VIH en los aspectos biomédicos de la
enfermedad, dejando a un lado los procesos histdricos y politicos que han moldeado la
determinacion de este en Puerto Rico; como lo son la privatizacion de los servicios de
salud en Puerto Rico Yy los requerimientos del Gobierno de los Estados Unidos al
momento de planificar las estrategias de prevencion y atencion del VIH.

En el proximo capitulo se presenta el andlisis teorico de la informacion recopilada.
Para poder identificar las relaciones entre los discursos sobre el VIH, el podery las
relaciones sociales. Ademas, se abordan las recomendaciones para repensar las politicas

de atencion del VIH desde el marco de la determinacion social de la salud.
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Capitulo V- Reflexiones Finales y Recomendaciones

En este capitulo se profundizara en los resultados de la investigacion utilizando el
marco conceptual y la revision de literatura. La reflexiones responden a los objetivos que
guiaron la investigacion: a) describir los componentes en cada una de las dimensiones de
la determinacion social de la salud en la formulacion, implantacion y el analisis de las
politicas de atencion del VIH; b) profundizar en el analisis de la relacion dialéctica entre
las tres dimensiones de la determinacion social en las politicas dirigidas a la atencion del
VIH; y c) analizar el Plan Integrado de Vigilancia, Prevencion y Tratamiento de VIH de
Puerto Rico, a partir de la determinacion social del VIH. Estas reflexiones proveen un
acercamiento al VIH desde las tres dimensiones de la determinacion social de la salud y
una mirada a los discursos que subyacen el abordaje actual al problema del VIH. Se
examind el Plan Integrado de Atencidn, Prevencion y Tratamiento a la luz del discurso
biomédico y el discurso del riesgo.

Finalmente, se presentaran las recomendaciones para fortalecer las politicas
publicas dirigidas a prevenir y atender el VIH en Puerto Rico. Las recomendaciones
estaran enmarcadas en las reflexiones presentadas.

Reflexiones Finales
Determinacion Social de la Salud

La Determinacion Social de la Salud es un abordaje critico al proceso de salud-
enfermedad, donde se reconocen como procesos complejos que vinculan aspectos
sociales, politico y econdmicos que determinan la manera en que las personas enferman.
Desde este abordaje se puede explicar las causas estructurales del proceso de salud-

enfermedad. Las causas de las desigualdades sociales de la salud se encuentran en los
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procesos politicos y econdémicos de la salud y la enfermedad, producto de las condiciones
estructurales propias del capitalismo (Pefiaranda, 2013). La Determinacion Social de la
Salud es un abordaje ampliado por el movimiento de la medicina social latihoamericana,
que no debe confundirse con los Determinantes Sociales de la Salud. Este Ultimo, es un
marco conceptual desarrollado por la Comision sobre los Determinantes Sociales de la
Saludos de la OMS. Los Determinantes Sociales de la Salud presentan un analisis de la
salud dirigido a reducir las diferencias en salud generadas por la estratificacion social,
generada por la distribucién desigual de poder, ingresos, bienes y servicios (Pefaranda,
2013). Aunque similares, los Determinantes Sociales de la Salud plantean un analisis
social de la salud como un conjunto de factores que se relacionan de forma
unidireccional, que se abstrae del contexto histdrico, las relaciones de podery el
capitalismo global como determinante (Birn, 2009). En contraste, la Determinacion
Social de la Salud cuestiona las relaciones de poder de la sociedad de mercado e
incorpora al anélisis: los modos de vivir que historicamente se organizan por clase,
género Yy raza, los procesos de acumulacion de propiedad y las politicas del Estado que
determinan la salud (Breilh, 2003).

El primer objetivo fue describir la determinacién social de la salud en la
formulacion, implantacion y analisis de las politicas de atencion del VIH. En la
investigacion se pudo describir las tres dimensiones de la determinacion social de la salud
en el caso del VIH en Puerto Rico. Se presentd la informacién que permite comprender
las dimensiones: general, particular y singular utilizando las categorias de analisis.

Dimension General de la Determinacion Social de la Salud. En la dimension

general la informacion recopilada gird alrededor a dos categorias principales: contexto
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politico y contexto econdmico. Desde la perspectiva de las personas entrevistadas, se
pueden comprender las relaciones estructurales que inciden en la salud de las personas
con diagnostico positivo de VIH.

Sobre el contexto politico se desprende que, en el caso del VVIH en Puerto Rico, la
relacion colonial entre los Estados Unidos y Puerto Rico tiene un peso importante en las
politicas locales de atencion del VIH. Las decisiones de las agencias de salud de los
Estados Unidos dictan las pautas sobre cémo el gobierno plantea el VIH y las lineas de
accion que deben seguir los estados vy territorios. El gobierno local debe limitar la
formulacion e implantacion de las politicas sobre VIH, a los objetivos establecidos por
los Estados Unidos como condicidn para acceder a recursos gue financian los programas
y servicios. Fue consistente en algunas de las verbalizaciones el hecho de que las guias
del CDCy HRSA son las politicas que determinan el curso de accion para atender el VIH
en Puerto Rico. Los recursos econdmicos para el VIH (Ley Ryan White) son
considerados asignaciones de emergencia por lo que su uso tiene unas limitaciones que
hacen énfasis en tratamiento médico y farmacoldgico. En resumen, se reproduce la
atencion del VIH desde los acercamientos definidos y determinados para las politicas del
gobierno de los Estados Unidos.

Por otra parte, la atencion del VIH en la actualidad esta intervenida por las
regulaciones de la Junta de Supervisién Fiscal de Puerto Rico. Las regulaciones
determinan la forma en que el Departamento de Salud manejard los recursos econémicos
para los programas que atienden el VIH. Desde el establecimiento de la Junta, el
Programa Ryan White, parte B/ADAP necesita de su autorizacion para poder utilizar los

fondos asignados al programa. Esto retrasa el uso de los recursos econdémicos que
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garantizan el servicio médico y los medicamentos de la mayoria de las personas con un
diagnéstico de VIH en Puerto Rico.

Se debe mencionar que el contexto econdmico estd estrechamente relacionado con
el contexto politico. Por lo cual, no se deben examinar de forma independiente, sino al
contrario. El contexto econdmico ejerce influencia sobre el contexto politico en la medida
que sienta las bases sobre como se distribuyen los recursos segin los intereses de los
diversos sectores involucrados.

Por ejemplo, la privatizacion de los servicios de salud en Puerto Rico convirtio al
sistema de salud en un producto del mercado. El embate de las politicas neoliberales
afecta las politicas federales y locales de salud. En el caso del VIH, la Ley Ryan White se
aprueba al inicio de la década de 1990. En ese mismo periodo se gesto la privatizacion de
servicios de salud en Puerto Rico. Como se reflej0 en algunas de las entrevistas, la
formulacion e implementacion de los programas para atender el VIH respondieron a un
modelo de servicios privatizado. Por lo que la mayoria de los servicios de salud para las
personas con diagndstico positivo de VIH se reciben a través del mercado,
subvencionados con fondos publicos. Es asi como el Programa Ryan White, parte
B/ADAP se encarga de distribuir los recursos econdmicos entre las agencias privadas que
estan contratadas para los servicios médicos y medicamentos. Solo una parte de los
recursos se destina a los servicios brindados por el Estado a través de los Centros de
Prevencion y Tratamiento de Enfermedades Transmisibles del Departamento de Salud de
Puerto Rico. Por otra parte, la propia ley Ryan White destina fondos directos para el

sector privado (parte C, D y F). Estos son recursos econdmicos que el gobierno de los
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Estados Unidos asigna de forma directa a las organizaciones privadas que lo solicitan a
través de propuestas.

Se puede reflexionar al respecto de la privatizacion, que esta determina como se
define la salud de la poblacion de interés en este estudio. Areas de atencion que son
altamente lucrativas para el sector privado. Se formulan los servicios desde las l6gicas de
toda la maquinaria del mercado de la salud, donde se lucran las empresas privadas, la
industria farmacéutica y las compariias de seguros médicos privados. Esto deja a un lado
o0 descarta las intervenciones estructurales necesarias para atender la salud en todas sus
areas como un derecho humano fundamental. Quedan fuera otros servicios o iniciativas
que son parte esencial de la salud, pero que no estan relacionados con el enfoque
biomédico como, por ejemplo, las politicas sobre educacion sexual con perspectiva de
género o eliminar las politicas que criminalizan el VIH. Ademas, se presenta una falta
servicios médicos ante la fuga de profesionales de la salud que se enfrentan a condiciones
de trabajo encarecidas por las compafias de seguros de salud. En relacion con el VIH, se
presenta un andamiaje de servicios fragmentados entre el Estado con los Centros de
Prevencion y Tratamiento de Enfermedades Transmisibles, las organizaciones privadas
cony sin fines de lucro que brindan servicios médicos, las organizaciones coordinadoras
de otros servicios (nutricion, transportacion, vivienda, entre otros) y las farmacias
contratadas para la distribucién de los medicamentos. Todo lo anterior esta enmarcado
en el contexto del control que ejercen las compafiias aseguradoras, la desregulacion del
sector farmaceutico y las limitaciones de las propias politicas de salud y las politicas para

la prevencion vy atencion del VIH.
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Por otra parte, el Estado tiene poco control sobre las determinaciones del
complejo médico-industrial en tanto la salud no es concebida como un derecho, sino
como una mercancia. En este contexto al Estado se le dificulta formular e implementar
politicas de salud fuera del modelo biomédico y de las logicas econdmicas del mercado
de la salud. Iriart (2008) expone que, las dificultades para la regulacion de este sector
ocurren por las reformas para desregular el capital financiero en el sector de la salud vy el
radicalizar la medicalizacién. La autora afiade que, en la década de los 90s, el
neoliberalismo vy la privatizacion de la salud fueron claves en consolidar la hegemonia del
capital financiero en el sector de la salud. No debe sorprender que, en el caso del VIH, la
Estrategia Nacional de los Estados Unidos y el Plan Integrado de Puerto Rico tengan un
énfasis en intervenciones biomédicas, farmacologicas y conductuales en un contexto de
mercado de la salud.

El enfoque biomédico de la salud facilita el convertir en rentables los servicios de
salud, los tratamientos Yy los medicamentos. Como se puede observar en la informacion
recopilada, los servicios de salud para el caso del VIH se sostienen como un negocio en
gran medida por la inversion millonaria que hace el Estado para cubrir con fondos
publicos el costo de tratamientos a través del sector privado.

Dimension particular de la determinacion social de la salud. La segunda
dimension de la determinacién social de la salud es la particular. El énfasis en esta
dimension esta en las condiciones que determinan el potencial que tienen las personas en
organizarse colectivamente. El nivel de participacion colectiva puede estar mediado por
las interacciones que ocurren en las otras dos dimensiones de la determinacién social de

la salud. Ademés, las relaciones de clase, género y raza estan presentes en los procesos de
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esta dimension. Las categorias analizadas estuvieron relacionadas a la manera en como se
configura la participacién de los grupos de interés relacionados al VIH. Se present6
informacion sobre la percepcion de las personas entrevistadas sobre la participacion y los
movimientos sociales que agrupan a las personas con diagnostico de VIH. Ademas, se
desprende informacion sobre la forma en que las relaciones de clase, raza, género, asi
como las creencias sobre el VIH pueden influir sobre el potencial de participacion

politica de las personas.

En el caso del Puerto Rico, el Departamento de Salud ha asumido como politica
involucrar a las personas con diagndstico de VIH en los procesos de formulacion,
implantacion y evaluacion de las politicas de atencion de la enfermedad. El Estado
integra a las personas en los comités o grupos que planifican el Plan Integrado de
Vigilancia, Prevencion y Tratamiento del VIH (parte B de la ley Ryan White) y en el
Consejo de Planificacion del AME de San Juan. Estos son los dos espacios mas
importantes de formulacién e implantacion de las politicas sobre VIH. En el caso del
grupo de planificacion del Plan Integrado, esta poblacion representa una tercera parte de
las personas que integran el grupo. Otros espacios formales de participacion lo
constituyen el Comité de Calidad del Programa Ryan White, parte B, y el Comité Asesor
de Asistencia en Medicamentos ADAP.

Los espacios actuales de participacion en el Departamento de Salud existen por
determinacion de la agencia. La manera en que se integra a la comunidad de personas con
el diagndstico de VIH ofrece una participacion directa en la toma de decisiones politicas.
Las politicas locales y estatales sélo exigen consultar a la comunidad general, no exigen

la participacion en la formulacion e implementacion. La Unica excepcion es el AME de

201



San Juan, donde la ley federal Ryan White exige que las Areas Metropolitanas Elegibles
tengan representacion de la comunidad en el Consejo que formula e implementa la
politica publica. Para los grupos que velan por los intereses y derechos de las personas
con diagndstico de VIH es imperativo retener estos espacios de participacion en la toma
de decisiones politicas. Los espacios estan sujetos al poder del Departamento de Salud,
por lo que no son permanentes Yy la agencia podria reducir la participacion directa de las
personas afectadas por el virus.

En la medida en que se debilitan los movimientos sociales que agrupan a las
personas con diagnéstico de VIH, se puede ver reducida su participacion en la toma de
decisiones sobre las politicas para la prevencion vy las politicas de atencion del VIH. En
los datos recopilados, se presentd informacién que apunta hacia una merma en la
participacion de las personas con la enfermedad. Especialmente, el activismo de las
organizaciones se ha disminuido, asi como la renovacion del liderato. Las organizaciones
locales como APPIA, Pacientes de SIDA pro Politica Sana y Movimiento en Respuesta al
VIH, entre otras, tienen el reto de allegar personas nuevas a sus respectivos colectivos
para ampliar su base y capacitar nuevo liderato. Se debe mencionar que las
organizaciones que agrupan a los pacientes de VIH reciben la influencia del sector
médico industrial. Se ha vuelto una practica comdn que este sector financie las
organizaciones. Esto es observable en los proyectos, servicios, investigaciones y
conferencias financiadas por el sector farmacéutico. Por ello, no debe sorprender que
estas acciones respondan a los intereses del sector medico industrial y que debiliten el

activismo de las organizaciones contra ese sector.
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Por otra parte, en la medida en que los reclamos originales de los movimientos
sociales de las décadas del 80 y 90 se atendieron, se redujo la participacion. Al lograr
mejor acceso a servicios médicos, medicamentos Yy recibir mejor trato, las personas
asumen que sus necesidades médicas ya estan cubiertas y redujeron su participacion en
las organizaciones que les agrupaban. El riesgo es que, el terreno ganado en el reclamo
de derechos y mejores servicios para las personas con diagnéstico de VIH puede sufrir
retrocesos en la medida en que no se fortalezca la participacidn politica de este grupo.
Gallardo (2006) argumenta que, las luchas de los movimientos sociales han sido
importantes en el acceso a medicamentos y han puesto al relieve las relaciones de poder,
asi como el caracter de exclusion e inequidad de la innovacion cientifica para el
tratamiento del VIH.

Para las personas entrevistadas, el estigma y el discrimen hacia las personas con
diagnéstico de VIH constituyen algunas de las razones que inciden en la merma en la
participacion. El involucrarse en las organizaciones expone a las personas a compartir de
forma abierta el diagndstico y, por consiguiente, se exponen a experimentar situaciones
de discrimen. En un estudio realizado por Cornu y Attawell (2003), se encontrd que
personas con un diagndstico positivo de VIH en Zambia y Ecuador experimentaron
estigma y discriminacion al participar en actividades publicas que les visibilizaban. Por
otra parte, se ha encontrado que las intervenciones dirigidas a empoderar a la comunidad,
mejora las interacciones entre las personas con diagnéstico de VIH vy el resto de la
comunidad, reduciendo el estigma relacionado al VIH (Apinundecha et al., 2007).

Las circunstancias de opresion y desigualdad que viven las personas pueden tener

un efecto en las determinaciones de la dimension particular. Ademés, las experiencias de
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desigualdad relacionadas a la clase social, género y raza inciden en el potencial de
participacion de las personas, la calidad de los servicios y por consiguiente en la salud de
las personas con diagnostico de VIH. La informacion recopilada mostré como las
experiencias de discrimen en el empleo o su pérdida afectan las condiciones econdmicas
de las personas entrevistadas Yy precipitan que las personas recurran al Estado para recibir
asistencia necesaria para cubrir sus necesidades basicas y de salud. Ademas, las
condiciones de trabajo en escenarios con largas jornadas y con pocos beneficios laborales
inciden en la salud de las personas. Este panorama no ofrece las condiciones que faciliten
la participacion politica de las personas con diagnostico de VIH y abona a la baja
participacién en los grupos de toma de decisiones Yy en los movimientos sociales.

Una reflexion importante sobre la determinacién en la dimension particular lo es
la relacion entre clase y acceso a servicios. Segun se desprende de la informacion
recopilada, las personas no perciben algunas diferencias en el acceso a servicios de salud
segun la clase social. Los servicios médicos estan accesibles a las personas con
diagndstico positivo, ya sea a través de su cobertura de seguro médico privado o la
cobertura que ofrece el Estado. Las personas entrevistadas no sefialan diferencia en el
servicio médico segln la clase social. El financiamiento que ofrece la Ley Ryan White
facilita que en Puerto Rico existan servicios médicos para las personas con diagndstico
positivo de VIH sin importar su clase social. Sin embargo, eso no elimina la posibilidad
de experimentar limitaciones en el acceso a los servicios médicos ante condiciones
relacionadas a su clase social. Por ejemplo, las personas sin un techo o las personas sin
transportacién tienen limitaciones para acceder dichos servicios. Cuando se examina la

salud de manera mas amplia, mas alld de los servicios médicos, se identifica la pobreza y
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el reconocimiento del derecho a la vivienda como determinantes que afectan la salud de
las personas con diagndstico de VIH. La literatura establece que la pobreza agrava la
salud y calidad de vida de las personas. Por tanto, la pobreza y la desigualdad estan
relacionadas con la marginacion, por lo que deben ser combatidas en aras de obtener
mejores resultado para la salud (Navarro, 2006). En el Plan Integrado de Vigilancia,
Prevencion y Tratamiento de VIH se reconocen las limitaciones socioecondémicas que
existen para las personas con diagnostico positivo. No obstante, no se articulan acciones
para atender las limitaciones socioecondémicas. Lo mismo ocurre con la pobreza como
determinante estructural. El Plan Integrado menciona la pobreza como una limitacion,
mas no se atiende o se encaminan esfuerzos del Estado para reducir la pobreza entre las
personas con diagnostico de VIH. Benach y Muntaner (2005) comentan que “los
principales determinantes que condicionan la salud y la enfermedad derivan sobre todo de
los efectos producidos por la desigual distribucion de poder econdmico Y social, sus
remedios deben ser politicos” (p.129).

Diferencias en la categoria género fueron mencionadas por las personas
participantes del estudio. Un asunto comin en las entrevistas fue la focalizacion que hace
el Estado en formular politicas dirigidas a las poblaciones clave. Se identificé a los
hombres que tienen sexo con hombres (HSH) como el grupo al que se dirige mayormente
la prevencion del VIH. Se hace énfasis en este grupo en las campafas de informacion y
las actividades de prevencion. Para algunas de las personas, esto excluye a otros grupos
importantes. Afiadieron que la prevencion del VIH debe ir dirigida a toda la poblacion
general y no centrarse en grupos especificos. La atencion focalizada en grupos clave

ofrece una percepcion de que el VIH es asunto que afecta principalmente a los HSH, asi
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como a los homosexuales. Se observd muy poca la atencion en las politicas publicas a
integrar las necesidades de prevencion del VIH en las mujeres. Ademas, el Plan Integrado
hace referencia a la necesidad de desarrollar politica publica que atienda la desigualdad
de género. Se hace necesaria la formulacion de politicas que aborde las relaciones de
poder que tienen sus raices en el machismo y el patriarcado. Sin embargo, los esfuerzos
para articular politicas desde una perspectiva de género han encontrado resistencia de los
grupos conservadores. La intervencion de estos grupos en las determinaciones de la
dimension particular influye en la toma de decisiones de politica publica. Se infiere que
esta incursion de los grupos conservadores se convierte en una intervencion que afecta de
forma adversa la salud.

Se debe resaltar la exclusion hacia las personas transgenero de las politicas de
prevencion vy atencion del VIH. El Plan Integrado les identifica como parte de las
poblaciones clave. Sin embargo, en la formulacion de las politicas no se incluyen
aspectos que atiendan las necesidades particulares que afectan la salud de este grupo
sexo-género diverso. En el nivel de las determinaciones de la salud en la dimension
particular se hace necesario ampliar la participacion de las mujeres transgénero en la
toma de decisiones politicas de salud. La salud de este grupo experimenta mayor
wulnerabilidad en la medida en que son marginalizadas e invisibilizadas de la
participacién en el espacio social. La Organizacion Panamericana de la Salud (2014)
informa que experimentan limitaciones en el acceso a servicios de prevencién y
tratamiento especifico para este grupo. Ademas, las personas transgeneras estan
expuestas de forma desproporcionada a la violencia, el VIH, estresores que afectan la

salud mental, exclusién social y acceso desigual a servicios de salud. El informe de la
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OPS (2014) afiade que “el apoyo de pares y la organizacién colectiva de las personas
transgénero les habilita para establecer coaliciones con otros grupos vulnerados, para
actuar en la defensa de sus derechos e intereses” (p.24).

Al examinar la categoria raza y su relacion con la determinacion en la dimension
particular, en la mayoria de las entrevistas se observo que las personas no identificaron
desigualdades raciales en la calidad o acceso a la salud de las personas con diagndstico
positivo de VIH. Por otra parte, el Plan Integrado solo hace referencia a la raza en los
datos demogréaficos que se presentan. No se toma en consideracion las desigualdades
raciales en la formulacion de las politicas de prevencion y atencién del VIH. Esto es
comprensible en el contexto de una salud definida desde el modelo biomédico donde la
planificacién de politicas de salud no toma en consideracion la interseccionalidad de la
raza, y la manera en que el racismo puede afectar la calidad de vida de las personas. La
salud, definida desde el marco de la determinacion social de la salud, la raza se tomaria
en cuenta como parte del proceso salud-enfermedad. Histéricamente las minorias raciales
han estado excluidas, y mas adn en los procesos de participacion politica sobre la salud.
En Puerto Rico existe la idea errada de que no hay discrimen por raza. Sin embargo, el
porciento de personas negras con seguro medico esta 4 por ciento por debajo que las
personas blancas. Se afiade que en los municipios donde hay mayor poblacion de
personas negras, las desigualdades raciales son mayores (Caraballo Cueto, 2017).
Evidentemente, la equidad racial deber ser un asunto para considerarse en la formulacion
de politicas dirigidas a la atencion de la salud.

Finalmente, se destaca el estigma y la discriminacion hacia las personas con

diagnostico positivo como posibles barreras que determinan el potencial de participacion

207



en la toma de decisiones sobre las politicas de atencién del VIH. En las entrevistas se
recopilé informacion que apunta hacia la percepcion sobre las creencias negativas hacia
las personas con diagndstico de VIH. ElI miedo al discrimen puede afectar las relaciones
cotidianas hacia este grupo en el lugar de empleo, la familia y la relacion con el entorno
social. En cuestion de participacion politica, el potencial de experimentar discrimen
limita a las personas a participar de expresiones publicas, denunciar en los medios o
involucrarse en los movimientos relacionados al VIH. En un estudio, Kirkpatrick (2014)
encontré en un grupo de personas con diagnostico de VIH, relacion negativa entre el
estigma internalizado y la participacion civica. El autor afiade que las organizaciones que
trabajan con reducir el estigma internalizado incrementan la participacion politica de las
personas.

Como se ha mencionado anteriormente, las determinaciones en la dimension
particular son importantes, en la medida que permiten contrarrestar las politicas y
determinantes estructurales que inciden sobre los determinantes singulares. Para algunas
de las personas entrevistadas se refleja en la salud fisica y emocional las determinaciones
gue ocurren en la dimension general y particular. Por tanto, es indispensable ampliar la
participacién de las personas en los movimientos y grupos que inciden en las politicas
publicas. Tan y Wong (2019) encontraron que los resultados en el diagnostico de VIH
mejoran en paises donde hay mayores indicadores de democracia. Ademas, los paises
tienen una mejor respuesta al VIH cuando desarrollan intervenciones estructurales que
facilitan la participacion vy el trabajo de las organizaciones de la sociedad civil (Hushie et
al., 2016; Li et al., 2010; Tan & Wong, 2019). En la medida en que se fortalezca la

participacion colectiva, se logra atender las causas estructurales del VIH. La
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participacion de las comunidades afectadas por el VIH en la toma de decisiones Y las
respuestas lideradas por la propia comunidad aportan a lograr mejores resultados para la
salud de las personas involucradas (Ayala et al., 2021).

Desde una perspectiva dialéctica, se debe reconocer el movimiento histérico del
VIH y cémo impacta los movimientos sociales de este sector. Entender esos cambios
permite situar al VIH en su coyuntura actual y repensar las acciones colectivas. Fortalecer
los movimientos sociales requiere situar sus luchas contra el VIH en el contexto actual.
Hoy dia el VIH es un asunto de salud publica diferente, ya no se caracteriza por la muerte
masiva de personas afectadas o la ausencia de politicas publicas para su atencién o un
asunto que afectaba principalmente a los hombres gays. Caracteristicas del VIH de la
década del 80, que definieron el curso de accion de los movimientos sociales de aquel
momento.

Al presente, se debe repensar los colectivos en un contexto que reclama una salud
como derecho, en un momento en que la atencion del VIH se trata como una mercancia.
Reclamar la salud como un estado de bienestar y no como una ausencia de enfermedad.
Reclamo de mayor acceso al PrEP como estrategia de prevencion y reclamo de acceso a
una cura o vacuna, en vez de seguir afiadiendo nuevos tratamientos. Estos son algunos de
los aspectos que describen el contexto actual del VIH y que se hacen necesario para los
colectivos que reclaman los derechos de las personas con diagnostico de VIH reformular
hacia acciones que apelen a este nuevo contexto y que permitiran fortalecer el activismo.

Dimension singular de la determinacion de la salud. La tercera dimension de la
determinacion social del VIH apunta hacia los aspectos individuales del proceso de salud-

enfermedad. En la dimensién singular se puede apreciar como se afectan los modos de
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vida y los aspectos biologicos. Recordando que los efectos ocurren en las interacciones y
tensiones entre las tres dimensiones. En esta dimensién es donde es mas palpable el
efecto de las determinaciones sociales en la salud de las personas. Como menciona
Navarro (2006), desde los enfoques biomédicos, las intervenciones de la salud ocurren en
este nivel porque atienden lo inmediato, y se obtienen resultados a corto plazo. Por esta
razon, las politicas de atencién de la salud tienden a estar focalizadas en las
manifestaciones de la enfermedad en el nivel singular.

En el caso del VIH, es patente que las politicas tienen un énfasis en
intervenciones médicas, farmacoldgicas y conductuales. En el Plan Integrado es
observable ese énfasis en su formulacion. El enfoque biomédico de la atencion de la
enfermedad esta centrado en identificar, enlazar a tratamiento médico, retener a la
persona como paciente Y la supresion del virus. Las demas estrategias del Plan estan
dirigidas a responder desde el enfoque biomédico. Esto esta reflejado en servicios de
apoyo en las areas de psicologia, manejo de caso, nutricion o transportacion. Estos
servicios se ofrecen enfocados en atender las situaciones que afecten la retencién de la
persona en los servicios médicos. El énfasis en abordar el VIH desde un enfoque
biomédico esta alineado a las condiciones impuestas por el gobierno federal de los
Estados Unidos para acceder al financiamiento de las politicas de atencion del VIH. Por
tanto, las politicas locales deben ser consistentes con las politicas federales esbozadas en
la Estrategia Nacional para el VIH, la Ley Ryan White y Ending the Epidemic. Al tomar
en cuenta lo anterior, se presenta una dimension singular que responde en gran medida a
los aspectos individuales y conductuales de las personas entrevistadas. En la medida en

que las experiencias con las otras dos dimensiones estan centradas en los aspectos
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biomédicos, se moldean las interacciones cotidianas de las personas desde esa
perspectiva. En las entrevistas se observo que las respuestas se mantuvieron en ese
marco de referencia.

Una de las experiencias en la dimension singular que determinan la salud de las
personas con diagndstico positivo entrevistadas, lo es las diferencias de género. Se
desprende de las entrevistas que la falta de sensibilidad o invisibilidad hacia las
identidades de género que no son hegemdnicas puede representar una barrera para las
personas al acceder a tratamiento médico. Esto puede ser palpable para las personas no
binarias o las personas transgénero.

Al presente, se han alcanzado logros importantes en la atencion del VIH. Los
nuevos tratamientos permiten prolongar la vida de las personas y detener la transmision
del virus cuando se logra suprimir. Sin embargo, las personas con diagnéstico de VIH
contindlan experimentando el estigma y la discriminacion que histéricamente han estado
asociadas al VIH. En las entrevistas se menciond que las personas con diagnostico
positivo aun experimentan exclusion en el empleo, rechazo social en la busqueda de
pareja o en las relaciones sociales. Por otro lado, la mayoria de las personas entrevistadas
encontraron apoyo en sus familiares, amistades y personas significativas al momento de
revelar el diagnostico. Se presume que la poblacion general aun reproduce creencias sin
fundamento cientifico sobre el virus, su transmision y la manera en que se vive la salud
de las personas afectadas por el VIH. Estas experiencias de discriminacion pueden
determinar las condiciones de vida de las personas con diagnostico positivo, asi como su
involucramiento en acciones colectivas necesarias para defensa de los derechos de esta

poblacion y el reclamo de mejores condiciones para una vida saludable.
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En relacién con el estado fisiolégico de las personas entrevistadas, se destaca que
la mayoria mantiene el VIH suprimido. Para lograrlo, deben lidiar con la adherencia a los
medicamentos y con el impacto de los antirretrovirales en el cuerpo. En algunas personas
ha generado otras condiciones de salud fisica relacionadas al uso a largo plazo de los
medicamentos antirretrovirales. Ciertamente, los medicamentos han sido clave en
enfrentar el VIH y prolongar la vida de las personas con el diagnéstico. Sin embargo, la
falta de desarrollo de una cura o vacuna contra el virus mantienen a la enfermedad como
un padecimiento cronico. Quienes lo padecen mantienen su salud fisica condicionada al
uso de los medicamentos antirretrovirales. Franco Blanco & Estrada Montoya (2018)
indican al respecto:

Claramente, la terapia antirretroviral por si misma no es la solucion para frenar la

pandemia de VIH/SIDA. Ademas de los medicamentos, es necesario que el

ambiente donde vive el individuo sea amigable y 6ptimo para su desarrollo social,
individual, emocional, espiritual, psicoldgico y biologico, en pocas palabras los
determinantes sociales deben ser los adecuados para que aun, en presencia de una

enfermedad crdnica como el VIH/SIDA, el individuo pueda recuperarse. (p.17)

En la salud como proceso, ocurre un movimiento continuo entre las tres
dimensiones de la determinacion social de la salud. Donde las interacciones entre las
dimensiones generan condiciones saludables o malsanas para las personas con
diagnéstico de VIH. Como se pudo apreciar, la determinacion social del VIH en Puerto
Rico esta mediada por las relaciones politicas con los Estados Unidos. Las politicas para
la atencion del VIH estan determinadas por las politicas federales para atender la

enfermedad como las politicas de privatizacion de la salud vigentes. Las personas con
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diagnostico de VIH deben navegar el sistema de salud privatizado para atender sus
necesidades de salud fisica. Lo que limita el abordar la salud como un proceso social y
politico, donde se atiendan los aspectos estructurales que determinan el vivir con VIH.

El tratamiento con antirretrovirales como estrategia central para la atencién del
VIH hace que la industria farmacéutica tenga un control importante en la determinacién
de la salud o enfermedad de las personas con el virus. Esto es problematico en la medida
en que ha convertido el tratamiento para el VIH en una forma de generar lucro para la
industria. En el caso del VIH este lucro se extrae de fondos publicos que destina el
gobierno de los Estados Unidos a través de la ley federal Ryan White. Se convierte en
acciones extractivistas de los recursos publicos en la medida en que el Estado no regula
los costos de los medicamentos antirretrovirales y las ganancias de la industria
farmacéutica. El Estado participa de la “megacaridad” para recaudar fondos para pagar
los tratamientos contra el VIH (Rossi, 2011).
Analisis de los discursos sobre la determinacion social del VIH

El segundo objetivo de la investigacion esta dirigido a profundizar en el anlisis
de la relacion dialéctica entre las tres dimensiones de la determinacion social en las
politicas dirigidas a la atencion del VIH. Se toma en cuenta la descripcion presentada
anteriormente sobre las tres dimensiones de la determinacion social del VIH. Para
profundizar en la relacién entre las tres dimensiones, se hace un andlisis de los discursos
gue subyacen en los procesos de atencion del VIH en Puerto Rico. Los discursos son
unidades de significado complejo que se presentan en la interaccion entre el lenguaje v la
sociedad. En estos se pueden identificar ideologias, intenciones y contextos que moldean

actitudes y comportamientos ante diversos asuntos sociales (Bazurto, 2015). El analisis
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de los discursos permite identificar las ideologias y las relaciones de poder, de manera
gue se pueda entender las asimetrias en las relaciones de poder entre los diferentes
actores sociales, segun la posicion o el grupo al que pertenezcan dentro de la sociedad.
Ademds, permite examinar como se legitima el poder a través de los discursos (Reisigl &
Wodak, 2009). En las proximas secciones se examinan dos discursos importantes que se
identifican en la atencion del VIH, el discurso biomédico Yy el discurso del riesgo. Ambos
estan presentes en la politica local para la prevencion y atencion del VIH: el Plan
Integrado de Vigilancia, Prevencion y Tratamiento del VIH 2017-2021.

Discurso Biomédico. El discurso biomédico promueve una atencién de la salud
centrada en los aspectos bioldgicos y médicos de la salud. Este discurso hace énfasis en
una medicina, politicas e intervenciones basadas en evidencia. La salud desde este
discurso promueve précticas estandarizadas de atencion de la salud y redefine la
enfermedad. Un discurso hegemodnico de biologizacion y medicalizacion de la salud
(Iriart, 2008). La hegemonia del enfoque biomédico se identifica a mediados de la
década de los 90s. El discurso biomédico esta atado al neoliberalismo puesto que
viabiliza la mercantilizacion de innovaciones médicas rentables. Por tanto, es necesario
contextualizar a partir del neoliberalismo para comprender la consolidacion y hegemonia
del discurso biomédico en la atencion del VIH.

El neoliberalismo, como sostén politico del capitalismo financiero, se caracteriza
por un conjunto de teorias y politicas econdmicas dirigidas a la expansion y control de los
mercados globales necesarios para la propia sobrevivencia de los mercados (Useche &
Cabezas, 2016). Desde ¢l neoliberalismo “el mercado se convierte en medio, método y

fin de todo comportamiento humano inteligente y racional” (Franco Blanco & Estrada
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Montoya, 2018). La ideologia neoliberal encontrd espacio para su consolidacion en los
organismos internacionales econdémicos y de salud, con ellos se promueven politicas de
privatizacién, austeridad y desregulacion. Organizaciones como el Banco Mundial y la
Organizacion Mundial de la Salud han promovido la inversion en la salud desde un
enfoque neoliberal. Esto ha traido como resultado la inversion privada en los programas
que anteriormente administraban los gobiernos (Franco Blanco & Estrada Montoya,
2018).

Se deja a un lado la promocidn de la salud desde una concepcion mas amplia, que
incluya el bienestar, la calidad de vida, la equidad, combata la pobreza y promueva la
participacién. Mientras, el discurso biomédico posibilita el centrar la atencion de la
enfermedad desde aquellas intervenciones que pueden ser convertidas en mercancias o
servicios rentables. Esto incluye medicamentos, tecnologias, pruebas de deteccion de
enfermedades, la privatizacion de la administracion de los servicios, entre otros.
Ciertamente, el sector médico-industrial ejerce su poder a fin de lograr regulaciones
médicas Y logicas cientificas dominantes a favor de sus intereses comerciales (lriart,
2008). Los intereses de este sector llevan a concentrar sus actividades de investigacion de
nuevos farmacos Y tecnologias farmacéuticas rentables, en los paises “desarrollados” para
luego comercializarlas en todo el mundo (Basile et al., 2019).

El VIH como enfermedad crénica tiene la particularidad de ser tratable de por
vida para evitar el colapso del sistema inmune. El uso de los antirretrovirales para toda la
vida hace del tratamiento médico una actividad lucrativa para el sector médico-industrial.
Asi que, una parte importante de las determinaciones de salud estan mediadas por el

poder de las compafias farmacéuticas. Estas invierten grandes sumas de dinero para las
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organizaciones que atienden el VIH, financiar la investigacion que incremente la
rentabilidad de los productos farmacéuticos y cabildear para promover politicas que
respondan a sus intereses econdémicos. En relacion con el VIH, la regulacion del gobierno
de los Estados Unidos sobre el lucro del complejo médico-industrial y del capital
financiero es muy poca. Esto ocurre ante las transformaciones politicas y econdmicas
globales que han permitido la privatizacién de conocimientos mediante la proteccion de
los productos e innovaciones farmacéuticas por politicas de propiedad intelectual (Basile
et al., 2019; Gallardo, 2006). En el caso del VIH, el mercado de los antirretrovirales son
el area donde mayor lucro genera al momento de atender la enfermedad.

La administracion de las intervenciones dirigidas a cubrir los medicamentos
antirretrovirales ha sido efectiva porque es un area que aun el Estado controla a través del
Programa Ryan White, parte B/ADAP. Esta es un area de atencion que no estd delegada
completamente al sector privado o a las compafiias de seguros médicos. Lo que se
interpreta de la informacion recopilada es que el Programa Ryan White, parte B/ADAP,
sirve de amortiguador para cubrir los gastos de servicios de salud que no son cubiertos
por los seguros médicos, principalmente los antirretrovirales. En la medida en que el
Estado financia los medicamentos antirretrovirales, se amplia el acceso a tratamiento al
mismo tiempo que mantiene al grupo de pacientes controlados y reproduciendo el
discurso biomédico. Por tanto, los reclamos de los grupos se han mantenido centrados en
acceso a tratamiento a las poblaciones minoritarias que histéricamente han sido afectadas
por el VIH. Se observd un cuestionamiento limitado o minimo sobre el lucro del
complejo médico-industrial acosta de la vida de las personas que viven con VIH. A pesar

de que las l6gicas del capitalismo se mantienen presente en la atencion del VIH. La
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industria farmacéutica continla desarrollando nuevas generaciones de antirretrovirales
para mantener su rentabilidad vy la proteccién de la propiedad intelectual y el Estado
financia su costo para asegurar el acceso a los pacientes. En la medida que el Estado
destina fondos con pocas regulaciones, se sostiene el lucro de complejo-médico
industrial.

Por otra parte, la atencion del VIH a través del sector privado refleja la manera en
como opera el neoliberalismo en el sector de la salud. Los servicios se fragmentan en
multiples organizaciones que hacen casi el mismo trabajo, donde se tiene a las
organizaciones compitiendo por una parte de los recursos econdémicos o compitiendo por
una parte del mercado de la salud. Ademéds, las organizaciones privadas tienen que
contar con una estabilidad economica para cubrir sus costos en operaciones, asi como los
servicios para sus pacientes. Por tanto, se transfiere al sector privado la responsabilidad
de garantizar los servicios de salud de calidad y accesibles para las personas. La
intervencion del Estado se circunscribe, principalmente, a destinar recursos econémicos y
organizar su distribucién hacia el sector privado.

Una salud contextualizada desde el discurso biomédico incide en las politicas de
atencion del VIH y en las personas afectadas por la enfermedad. En la medida que las
personas con diagnéstico positivo al virus internalizan y reproducen el discurso
biomédico, sus acciones o reclamos se organizan desde ese referente. En el analisis de la
informacion recopilada, se observd como verbalizaciones de las necesidades de salud y la
atencion del VIH fueron consistente con el discurso. Fueron pocas las verbalizaciones
que hacen referencia a una nocién de salud y atencion del VIH méas amplia donde se

tomen en cuenta las dimensiones estructurales o las desigualdades de género, raza y clase
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al momento de establecer como mejorar la atencion de la salud en personas con el
diagnéstico de VIH. En la mayoria de las entrevistas se reproduce un discurso que apela
a una definicion de salud como asunto mayormente biomédico. Sélo en las
verbalizaciones del Director de Intercambios Puerto Rico se presentd una consistencia en
hacer referencia hacia aspectos estructurales que inciden en la salud. Ademas, present6
una imagen acerca de que la salud no debe ser fragmentada. Desde su discurso se
propone una salud mas consistente con procesos donde se reconocen los vinculos con la
raza, clase social y el género.

Discurso del Riesgo. Para entender el discurso del riesgo, es preciso
conceptualizar el concepto riesgo. Este se ubica en lo que Ulrich Beck (2007) identifica
como sociedad del riesgo, un periodo de la modernidad en que los riesgos sociales,
politicos, econdmicos e individuales tienden cada vez mas a escapar a las instituciones de
control y proteccion de la sociedad industrial: “Una condicion estructural inevitable de la
industrializacidon avanzada” (p.10). El riesgo significa la anticipacion de la catastrofe. Si
la destruccion y la catastrofe son anticipables, entonces, se produce un espacio para la
accion. El autor afiade que:

La sociedad moderna se ha convertido en una sociedad del riesgo en el sentido de

que cada vez esta mas ocupada debatiendo, previniendo Yy gestionando los riesgos

que ella misma ha producido. (...) La exposicion al riesgo esta reemplazando a la
clase como principal desigualdad de la sociedad moderna. Las desigualdades de
definicion permiten a los actores mas poderosos la maximizacion de los riesgos
para los otros y la minimizacion de los riesgos para ellos mismos. La definicion

del riesgo es basicamente un juego de poder. (Beck, 2007, p.8)
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En el contexto de la salud, Spink (2007) visualiza el riesgo como un puente entre
el conocimiento cientifico sobre los dafios a la salud y el sentido que las persona
inscriben a esos dafios en sus estilos de vida. El discurso del riesgo construye una
definicion de las y los sujetos en tanto estan en riesgo. Ademas, posiciona a la persona
como ser racional, capaz de ser prudentes ante el riesgo y con una responsabilidad civica.
Spink (2007) afiade: “responsabilidad civica habla de “otros genéricos”, nuestros
conciudadanos, porque nuestro estilo de vida puede ser oneroso para el sistema de salud y
la seguridad social. Se trata, entonces, de una postura moralizante de doble cara:
responsabilidad personal y civica” (p.580). Desde el discurso del riesgo se articulan las
expresiones indicadoras de riesgo, perfiles de riesgo, factores de riesgo para referirse a la
evaluacion de los riesgos. Por otra parte, se articulan expresiones como poblaciones en
riesgo, correr riesgos, comportamientos de riesgo para referirse a las personas. La
elaboracion de perfiles de riesgo es tanto tarea experta como construccion de la poblacion
no profesional. Las personas se ven influidas por datos que los expertos ponen a
disposicién del publico en general. Sin embargo, esta perspectiva trae algunas
dificultades a la hora de la individualizacion de los riesgos en poblaciones excluidas si
consideramos el contexto de una sociedad heterogénea y desigual (Gonzalez & Leopold,
2014).

Cuando se intersecan el discurso del riesgo y el discurso biomédico en el contexto
de la salud, se moldean intervenciones que parten de un andlisis individualista, sin tener
en cuenta el contexto econdmico, politico y social que incide sobre la salud de las
personas con diagnostico de VIH. Por el contrario, pueden reforzar el caracter

moralizante del discurso del riesgo y el control de los “comportamientos de riesgo” o el
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control de aquellas “personas en riesgo”. La conducta saludable se basa en el control del
riesgo de enfermar y en intervenciones individuales y procedimiento centradas en como
controlar los habitos y los aspectos bioldgicos del riesgo a enfermar. Las personas
expertas en salud publica individualizan la responsabilidad por los malos habitos que
llevan a las personas a enfermar y convertirse en un costo para el conjunto de la sociedad
(Iriart, 2008). Se deposita el riesgo en el proceso de toma de decisiones de las personas,
sin analizar las condiciones estructurales que colocan a las personas en condiciones de
wulnerabilidad. Bazurto (2015), menciona que los discursos en torno al VIH y el SIDA,
son emitidos por entes gubernamentales y médicos que tienen una repercusion en sus
receptores. El discurso puede generar tratos estigmatizantes y discriminatorios si la
informacion transmitida no es veraz con los hallazgos cientificos y si esta no va en la
misma linea de las disposiciones legales que pretenden salvaguardar la vida e integridad
de las personas que viven con el virus.

Se debe sefialar que en los programas de prevencion del VIH se observa un
esfuerzo por incluir aspectos del contexto, para hacer las intervenciones culturalmente
sensibles a los grupos clave. Aunque ain estan lejos de las perspectivas criticas sobre las
determinaciones de la salud (De Luiz & Spink, 2013; Spink, 2007). No se consideran,
por ejemplo, relaciones de poder en la toma de decisiones con respecto al uso de
profilaxis para la prevencion o atencion del VIH. Se obvian las condiciones econémicas
gue inciden en el acceso a necesidades basicas. Solo se insertan las intervenciones
biomédicas y se financian las intervenciones para su implementacién. Se excluyen las
determinaciones de las otras dimensiones sobre los estilos de vida de las personas, y a su

vez, la influencia de las personas sobre las dimensiones particulares y estructurales por
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medio de la accion colectiva. Ese caracter dindmico de la determinacion social de la salud
queda limitado en el discurso del riesgo.

En el caso del VIH, el discurso del riesgo presenta a las personas como
“poblaciones en riesgo” (mas reciente el concepto “poblaciones clave”) para referirse a
las personas que utilizan drogas intravenosas, hombres que tienen sexo con hombres, las
personas transgéneros Y las personas que realizan trabajo sexual. Y se construye un perfil
de ese “sujeto en riesgo” presentando datos demograficos de estos grupos para delinear
los estilos de vida de riesgo Yy justificar las intervenciones biomédicas o conductuales.
Quedan fuera del panorama otras determinaciones que exponen a las personas a
condiciones malsanas. Se debe pensar, por ejemplo, en violencia hacia las personas que
hacen trabajo sexual, la desigualdad de poder entre la persona y su cliente, o el limitado
acceso a proyectos de reduccion de dafios para personas que utilizan drogas intravenosas,
asi como los contextos que determinan su salud a un estilo de vida malsano. También, el
estigma hacia los hombres que tienen sexo con hombres, la violencia y la exclusion que
enfrentan las personas transgéneros, Yy que confinan a este grupo a condiciones de
empobrecimiento e invisibilidad; son otros ejemplos de las determinaciones de la salud.
Desde el discurso del riesgo se hace dificil poder explicar como las determinaciones
estructurales inciden en la construccion de los estilos de vida que exponen a las personas
a condiciones malsanas.

En la préxima seccidn se examina la politica local para prevenir y atender el VIH
en Puerto Rico, desde el discurso biomédico, el discurso del riesgo y el marco de la
determinacidn social de la salud. Se analizara la formulacién del Plan de Vigilancia,

Prevencion y Tratamiento del VIH.
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Andlisis de la politica local de prevencion y atencion del VIH

El tercer objetivo de la investigacion esta dirigido a analizar el Plan Integrado de
Vigilancia, Prevencién y Tratamiento de VIH de Puerto Rico 2017-2021, a partir de la
determinacion social del VIH. Se presenta un analisis del Plan Integrado tomando en
cuenta las tres dimensiones del marco de la determinacion social de la salud planteado
por la Medicina Social Latinoamericana. Ademas, se identifica la articulacién de los
discursos del riesgo y biomédico en el Plan Integrado.

Contexto del Plan Integrado. El Plan Integrado de Vigilancia, Prevencion y
Tratamiento del VIH de Puerto Rico es la politica pudblica para atender el VIH a nivel
local para el periodo 2017-2021. Ante la pandemia por COVID-19, la vigencia del plan
se extendio hasta que el Departamento de Salud complete el proceso de formular el nuevo
Plan Integrado. Este se formula como requisito del gobierno de los Estados Unidos para
asignar los fondos para la atencion de la enfermedad. El Plan Integrado esta alineado con
la Estrategia Nacional contra el VIH/SIDA de los Estados Unidos, iniciativa que
constituye la politica publica para organizar y priorizar la atencién del virus en esa
nacion. En el Plan Integrado se establecen cuatro metas principales: 1) Reducir las nuevas
infecciones de VIH; 2) aumentar el acceso a cuidados para mejorar los resultados de
salud de las personas que viven con VIH; 3) Reducir las disparidades relacionadas al VIH
y las desigualdades en la salud; y 4) Lograr una respuesta nacional mas coordinada hacia
la Epidemia del VIH. Ademas, el Plan Integrado esta organizado en tres secciones: 1)
avallo de necesidades; 2) plan integrado de vigilancia prevencion y tratamiento; y 3)

monitoria y mejoramiento.
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En términos generales, el Plan Integrado esta matizado por las relaciones politicas
entre los Estados Unidos y Puerto Rico. En este, Puerto Rico esté sujeto a las dinamicas
de poder que ocurren en la toma de decisiones sobre politica pdblica. En el caso del VIH,
el curso de accion local esta supeditado a la manera en que en los Estados Unidos se
aborda la atencion de la enfermedad. Como se ha mencionado, esto implica que el acceso
a fondos para atender la enfermedad a nivel local esta sujeto a reproducir las estrategias
de atencion disefiadas por el gobierno federal. Ademas, se planifica o formulan politicas
de atencion del VIH que responden a las dinamicas economicas de los sistemas de salud.
El poder del Estado se ejecuta a través del Departamento de Salud. Sin embargo, su poder
esta limitado por las disposiciones de las agencias del gobierno de los Estados Unidos y
por las pautas del propio mercado de la salud.

Avallo de necesidades. La primera parte del documento estd compuesta por el
avallo de necesidades. En esta seccion del Plan Integrado se detallan las necesidades que
justifican la formulacion del plan entorno a las cuatro metas que anteriormente se
mencionaron. El avalio de necesidades se hizo tomando en cuenta una metodologia
participativa en la cual se recopild informacion con grupos de interés compuestos por
agencias de gobiernos, entidades privadas (cony sin fines de lucro) y personas con
diagnéstico positivo a VIH. Incluir la participacion de las personas afectadas por el VIH
puede ser consistente con la dimension particular de la determinacion social de la salud.
Sin embargo, es una participacion limitada en la medida en que estuvo centrada en
identificar necesidades Y estrategias que permitan el cumplimiento con los objetivos de la
Estrategia Nacional contra el VIH/SIDA de los Estados Unidos. La participacion en el

proceso de avallio de necesidades se concentrd en profundizar en el andlisis de unas
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necesidades previamente identificadas. Para mantenerse en el marco de la Estrategia
Nacional, se preestablecié una matriz de necesidades a partir de la literatura revisada y
del perfil epidemiolégico sobre el VIH en Puerto Rico. No debe sorprender que la matriz
de necesidades estuvo enfocada en necesidades principalmente de naturaleza biomédica y
conductual.

La seccion de avallo de necesidades comienza con una descripcion de datos
sociodemogréaficas de la poblacion general y datos sobre el VIH en Puerto Rico. Entre los
datos sobre el virus que se presentan se encuentran los grupos por edad, los diagnosticos
nuevos por poblaciones claves y tasa de contagio, entre otros. La descripcién de datos es
consistente con el discurso del riesgo en la medida que se presentan datos sobre los
grupos “en riesgo”. Aquellos sobre los cuales estardn dirigidas las intervenciones
biomédicas y conductuales que permiten la vigilancia y el control de los riesgos de
adquirir el virus en estos grupos.

Otra de las secciones que llama la atencion es la que se identifica como
“Indicadores de Riesgo de Infeccion por el VIH” (p. 42). Cuando se examina, se
identifica como riesgo otras infecciones de transmisién sexual como por ejemplo la
sifilis, la gonorrea y la tuberculosis. También, se identifica en esta seccion del Plan
Integrado las conductas de riesgo de infeccion con VIH que se registran como
indicadores: el sexo sin proteccién, el uso de drogas o alcohol y el desconocimiento del
estado serologico de la pareja. En otras palabras, en la medida en que estan presente
otras ITS o las conductas de riesgo, se entiende que hay mayor oportunidad de
transmision del VIH. Esto no deja de ser cierto, sin embargo, no se identifican aspectos

estructurales que determinan la salud de las personas y en la posibilidad de adquirir el
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virus, como, por ejemplo, la falta de politicas de educacion sexual, politicas salubristas
para las personas que hacen trabajo sexual, desregulacion del Estado sobre los costos de
los antirretrovirales, y empobrecimiento de los grupos wvulnerados.

En el proceso de avalio de necesidades del Plan Integrado se identificaron diez
necesidades de prevencién y once necesidades de tratamiento. En la Tabla 4 se presenta

un resumen de las necesidades.

Tabla 4

Necesidades de Prevencion y Tratamiento del Plan Integrado 2017-2021
Necesidades de Prevencion Necesidades de Tratamiento

Acceso e intercambio de informacion Enlace a tratamiento

sobre VIH/ITS toma de decisiones y

planificacion.

Politica publica para la educacion sexual ~ Transportacion a citas médicas
con perspectiva de género.

Disponibilidad y acceso a programas de  Acceso a médicos, enfermeria y
intercambio de jeringuillas. laboratorios

Educacion sexual temprana y con Retencion en tratamiento
perspectiva de género

Divulgacion y educacion a proveedores y  Acceso a medicamentos
personas con conductas de alto riesgo

sobre nuevas estrategias de prevencion

(PrEP y PeP)

Desarrollar y hacer accesibles estrategias  Servicios de salud mental
de prevenciéon con personas VIH

positivas

Educacion sobre practicas sexuales Vivienda

seguras, uso correcto del conddn y otros

métodos de proteccién

Aumento v diversificacion de escenarios ~ Consejeria en adherencia
de pruebas de VIH/ITS
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Distribucién y acceso a condones, en Acceso a médicos especialistas
especial a personas con conductas de alto
riesgo.

Camparias educativas sobre educacién y  Servicios de manejo de casos
prevencion del VIH, ITS y Hepatitis C Desarrollo

enfocados grupos de personas con

conductas de alto riesgo.

Desarrollo de politica publica para
hacer compulsoria la educacion
sobre VIH a profesionales de la salud

Nota. La descripcion detallada de las necesidades se encuentra en las paginas 84
y 87 del Plan Integrado de Vigilancia, Prevencion y Tratamiento del VIH 2017-
2021.

Ambos tipos de necesidades corresponden a la dimension biomédica de la salud
de las personas con diagnostico de VIH. No se incluyen otras necesidades o aspectos que
incidan en las dimensiones general y particular de la determinacién social de la salud.
En las necesidades de prevencién se observo que sélo dos de las necesidades
corresponden a desarrollar politica pudblica sobre educacion sexual con perspectiva de
género. El resto de las necesidades son relacionadas a intervenciones sobre las
poblaciones clave, por ejemplo, el acceso a condones, la educacion a proveedores sobre
conductas de riesgo o la educacion sobre ITS enfocado en los grupos con conductas de
riesgo. Ademéas, la mayoria de las necesidades de tratamiento estan relacionadas al
enlace, la retencion y el acceso a servicios médicos. Soélo se menciona el acceso a
vivienda como un area de necesidad para las personas con diagnostico de VIH. Se debe
destacar que en el Plan Integrado se identificaron barreras en el acceso a los servicios de
prevencion y tratamiento. Algunas de las barreras que se identificaron lo son la pobreza,

aspectos culturales, el estigma, politicas publicas y barreras geogréaficas.
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Estas barreras se identifican en el marco del acceso a los servicios de prevencion y
tratamiento que parten de un enfoque biomédico. Por tanto, se presentan como factores
que inciden en los servicios y no se analizan como procesos complejos que determinan la
salud de las personas con diagndstico de VIH. Se puede plantear que, en la informacion
presentada en la seccion de avallo de necesidades del Plan Integrado, subyacen los
discursos del riesgo y el biomédico. En la medida en que el perfil presentado en el
proceso de avallo de necesidades se limita a identificar factores individuales de caracter
biomédico y conductuales, los cuales posteriormente se utilizan para justificar la
formulacion de estrategias de prevencion y atencion para esos factores en el Plan
Integrado.

Plan Integrado de Prevencion, Vigilancia y Tratamiento de VIH. El Plan
Integrado estd organizado siguiendo un modelo logico. Este es un esquema que incluye
metas, objetivos, estrategias, actividades, poblaciones objeto, responsables e indicadores
de logros. El Plan estd guiado por las cuatro metas definidas en la Estrategia Nacional
contra el VIH/SIDA de los Estados Unidos. Como se ha mencionado a través de este
capitulo, las metas de la Estrategia Nacional y del Plan Integral estan enfocadas en los
aspectos biomédicos y conductuales de la enfermedad. Por consiguiente, el texto de los
objetivos Y las estrategias reflejan ambos discursos, tanto el discurso biomédico y como
el discurso de riesgo. La frase “conductas de riesgo” se menciona en el Plan unas 39
veces, la palabra “riesgo” unas 96 veces y la palabra “conductas” unas 63 veces en el
documento. Se observa un énfasis en las intervenciones dirigidas al diagnostico, enlace y
retencion a tratamiento medico. Ademas, muchas de las estrategias estan dirigidas a las

poblaciones identificadas como clave o “en riesgo”. En algunas de las estrategias se

227



utilizan los conceptos prevencion de alto impacto, intervenciones innovadoras o basadas
en evidencias. Estos son conceptos que son consistentes con el discurso biomédico. A
partir de estos se prioriza el uso de intervenciones a nivel micro y con base cientifica que
reduzcan comportamientos de riesgo, que maximicen el uso de intervenciones
biomédicas o la estandarizacion de procesos.

En relacion con el estigma y el discrimen hacia el VIH, se propone como
estrategias “disefar e implementar campafas educativas culturalmente competentes que
atiendan los temas de estigma Yy discrimen sobre el VIH y la sexualidad” (p.102). Se
puede reflexionar al respecto que las camparfias son un recurso importante, sin embargo,
no son suficiente en la medida en que no atienden causas estructurales del problema. Por
ejemplo, no se menciona la formulacion de una politica de educacion sobre sexualidad
saludable e integral, que contrarreste los discursos del riesgo, el miedo o el tabd hacia la
sexualidad saludable. Bajo la meta 3, Reducir las disparidades relacionadas al VIH vy las
desigualdades en la salud, se mencionan estrategias para atender los determinantes
sociales de la salud que contribuyen al aumento de nuevos casos. Algunas estrategias que
se formulan lo son: la reduccion del estigma y discrimen en el empleo y la reduccion del
estigma y discrimen hacia las poblaciones clave. Los determinantes sociales de la salud
es un enfoque que ha sido alineado con el discurso biomédico y se ha reducido los
procesos sociales a simples factores que se vinculan en relaciones lineales. Desde el
discurso biomédico y el complejo médico-industrial se ha enfocado la salud en los
determinantes sociales intermedios. Quedan fuera de esta meta aspectos como las
relaciones de poder, género Y clase; o las desigualdades que se generan ante servicios de

salud fragmentados por el propio proceso de mercantilizacion de la salud.
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Finalmente, la meta 4 del plan se dirige a lograr una respuesta nacional mas
coordinada hacia la epidemia del VIH. Al examinar los objetivos y estrategias, se puede
notar que los esfuerzos estan dirigidos al establecimiento de acuerdos de colaboracion e
intercambio de informacion entre las agencias publicas y privadas. Ademas, se incluye en
esta seccion la formulacion de una legislacién para integrar los esfuerzos de vigilancia,
prevencion y tratamiento. La propuesta de una legislacion lo que hace es convertir parte
de las estrategias del Plan Integrado en ley e integrar en una sola legislacion otras leyes
que ya existen sobre vigilancia de ITS, hepatitis, HIV y tuberculosis. La propuesta
contindla enmarcada en los discursos biomédicos y de conductas de riesgo. No se incluye
el desarrollo de politica publica que atienda las determinaciones estructurales y
particulares que causan las condiciones adversas a la salud de las personas con
diagndstico positivo de VIH.

Monitoreo y Mejoramiento. La parte final del Plan Integrado para la Vigilancia,
Prevencion y Tratamiento del VIH 2012-2021 estd dedicada al disefio para evaluar los
procesos Y resultados del Plan. En el plan de evaluacion se incluye monitorear los
resultados de los 13 objetivos esbozados en el Plan Integrado. La seccion de monitoreo y
mejoramiento también es consistente con el discurso biomédico que subyace al Plan. Al
examinar los indicadores de resultados, estos responden a cuestiones biomédicas, como,
por ejemplo, numero de casos diagnosticados, porciento de personas enlazadas a
tratamiento, cantidad de personas con el virus suprimido, entre otros. Las estrategias del
Plan Integrado se convierten en un proceso continuo de vigilancia, control y atencion a

las personas identificadas como “en riesgo” o las ya diagnosticadas.
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Reflexiones finales sobre el Plan Integrado

Al reflexionar sobre el Plan Integrado desde el marco de la Determinacién Social
de la Salud (DSS), se hace palpable la ausencia en la politica publica de las
determinaciones estructurales, asi como las tensiones que se generan de la relacion entre
sus tres dimensiones. El Plan Integrado de Vigilancia, Prevencion y Tratamiento de VIH
refleja el impacto de las politicas de los Estados Unidos sobre los gobiernos locales. En el
caso de Puerto Rico, el impacto ocurre en el contexto de la relacion colonial entre ambos
gobiernos. Historicamente, esta relacion ha incidido en la determinacion de la salud de
las personas en Puerto Rico. La determinacién se ve reflejada en la privatizacion de los
sistemas de salud para transformar los servicios en mercancias rentables, particularmente
bajo la oleada de las politicas neoliberales en la década de los 80 y 90. Las logicas del
mercado dominan el sistema de salud y las politicas de atencién del VVIH responden a
esas logicas. La relacion colonial de Puerto Rico, le excluye de la toma de decisiones
politicas en los Estados Unidos. Por tanto, la atencion del VIH estara sujeta a las
determinaciones politicas que establezca el gobierno de los Estados Unidos. El acceso a
fondos federales esta condicionado a que el gobierno local implemente las politicas
federales. Situacion que impacta la manera en que se aborda la salud de las personas con
diagnéstico positivo a VIH.

El Plan refleja la manera en que el complejo médico-industrial incide en la
determinacion de la prevencion y atencién del VIH. Se hace evidente la hegemonia del
discurso biomédico que permea a través del contenido del documento. En este se hace
énfasis en las intervenciones biomédicas dirigidas a suprimir el virus o en las

mtervenciones conductuales para contener a los denominados grupos “en riesgo”. En este
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contexto, el proceso de implementacién del Plan Integrado rinde un beneficio econdmico
para las industrias que producen los antirretrovirales y para el sector privado que
implementa las intervenciones.

Retos enla Investigacion

En la investigacion es importante la revision constante para asegurar la
rigurosidad del proceso. Requiere atender o tomar las contingencias necesarias para
mantener los criterios de rigor de la investigacion. En esta investigacién se veld por
mantener los criterios de transferibilidad, credibilidad y confirmabilidad. En el proceso
de investigacion se presentaron retos en atender el criterio de la credibilidad. Este
requiere hacer una aproximacion precisa para representar las experiencias de las
personas o grupos investigados (lzcara, 2014).

Un reto fue lograr que las personas entrevistadas revisaran y devolvieran la
transcripcion de su entrevista. Como contingencia se contactd a la persona que no
devolvié la transcripcion para clarificar contenido de la entrevista. Esto se hizo en areas
donde se observé alguna contradiccion en las verbalizaciones de la entrevista. De esta
manera se pudo clarificar la informacion y asegurar que se tuviera una aproximacion
adecuada a la experiencia planteada por la persona entrevistada.

Por otra parte, se deseaba plasmar la experiencia de atencion de las necesidades
vivienda y la implementacion de las politicas de vivienda de las personas con diagnostico
positivo de VIH. Ante la dificultad para lograr una entrevista al director del programa
HOPWA en Puerto Rico, se tomd como contingencia entrevistar a una persona clave de
una las agencias que recibe los fondos, la Caridad de Cristo. Programa de vivienda

permanente para personas con diagnostico de VIH.
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Recomendaciones
En primera instancia se debe puntualizar que el caso del VIH como asunto de
salud, no debe examinarse fuera del contexto de una politica de salud nacional con las
condiciones para una buena salud. Se debe replantear el enfoque desde donde se sitda el
andlisis del VIH como problema de salud. En otras palabras, examinar el VIH desde otros
acercamientos gue no sean exclusivamente el biomédico. EI marco de la DSS puede ser
una alternativa para explicar el VIH y formular una politica publica que reconozca la
complejidad de la salud como proceso. Esto permite tener una imagen amplia del proceso
de salud que considere los procesos politicos, econdmicos y culturales que determinan la
salud de las personas. Ademas, el marco de la DSS permite plantear alternativas para
cada una de las tres dimensiones (general, particular y singular) y no solamente
intervenciones biomédicas y conductuales. Las recomendaciones se hacen tomando en
cuenta el marco conceptual y los hallazgos de la investigacion.
Recomendaciones para la Politica Publica:
1. Desarrollar politicas de salud que no se enmarquen en los discursos del riesgo
y el discurso biomédico. Explorar otros acercamientos conceptuales para la
salud, que faciliten comprender la salud como un proceso social, politico,
econdmico Yy cultural. El marco de la Determinacion Social de la Salud puede
ser una alternativa.
2. Adoptar la perspectiva de derechos humanos en el analisis y formulacion de

politicas publicas relacionadas a la salud y la atencién del VIH.
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3. Examinar con otros grupos, movimientos o sectores profesionales el impacto
de la mercantilizacion de la salud global en las politicas dirigidas a garantizar
el derecho a la salud.

4. Reconocer la salud sexual como un derecho humano y retomar la discusion
sobre la refundacién del sistema de salud actual para encaminar esfuerzos
hacia examinar sistemas de salud universales.

5. Desarrollar una politica para la atencion del VIH abarcadora, que atienda las
causas sociales y econémicas que impactan la calidad de vida de las personas
afectadas por el virus. Esto incluye el reconocer que el Plan Integrado actual
es una parte de una politica de VIH: una parte que atiende algunas de los
estilos de vida de las determinaciones de la dimension singular.

6. Evaluar las necesidades de las personas con diagnostico positivo de VIH
desde diferentes disciplinas para profundizar en la complejidad de las
necesidades en todas sus dimensiones.

7. Formular una politica de educacion sexual que no esté enmarcada en el riesgo
0 el tabd hacia la sexualidad humana. Promover una politica de salud sexual
saludable que reconozca las relaciones de poder y la perspectiva de género.

8. Cabildear para que el gobierno y los grupos locales participen en la toma de
decisiones sobre las politicas de VIH en los Estados Unidos.

9. Enmendar el Cddigo Penal de Puerto Rico en los articulos 108, 109y 109 A,
para eliminar la criminalizacion del VIH.

Recomendaciones para los movimientos sociales:
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1. Fortalecer los movimientos sociales que reclaman el derecho a la salud. Se
hace necesario fortalecer el liderato de los movimientos que reclaman mejores
servicios de salud y condiciones de vida para las personas con diagndstico de
VIH. Los donativos de las farmacéuticas hacia algunas de las organizaciones,
afecta adversamente el activismo.

2. Fortalecer el poder y liderato de las personas con diagnéstico de VIH que
participan en los cuerpos asesores del Estado: Grupo de Planificacion de la
Ryan White, parte B/ADAP; Consejo de Planificacion AME-San Juan;
Comité de Calidad y Mejoramiento. Su capacitacion politica-ideoldgica es
vital para lograr participacion caracterizada por acciones politicas, cabildeo y
defensa de sus derechos.

3. Propiciar programas o servicios dirigidos al desarrollo del liderato y educacion
de las personas con diagnéstico positivo a VIH. Fomentar redes de trabajo
colectivo entre los pacientes que reciben servicios en las clinicas del
Departamento de Salud.

Recomendaciones a la profesion de trabajo social:

1. Considerar la Determinacién Social de la Salud como marco conceptual para
explicar los procesos de salud-enfermedad en los cuales la profesion se inserta
para su accion profesional.

2. Promover la organizacion colectiva sobre los derechos que favorecen en la
salud. Utilizar su pericia en los procesos de organizacion comunitaria para
contribuir a fortalecer los colectivos que defienden los derechos que

contribuyen en la salud.
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Desarrollar educacion continuada sobre el VIH desde abordajes criticos, que
aborden la salud como proceso social, politico y cultural.
Insertarse en las discusiones Yy acciones dirigidas a refundar el sistema de

salud en Puerto Rico dirigido a garantizar el derecho a la salud.
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Apéndice A: Preguntas guias para las entrevistas
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Disertacion: La determinacion social de la salud: El caso del VIH
Rafael Rodriguez Delgado

Entrevista a Personas Clave
Guia de preguntas

Discusion consentimiento _informado:

Antes de iniciar la entrevista debemos discutir el consentimiento informado
que le envié previamente por correo electronico. El consentimiento se refiere
a explicarle en detalle el propésito de la investigacion, en qué consiste la
entrevista, como se protegera la informacion, beneficios o riesgos, su
participacion voluntaria, sus derechos y la informaciéon de contacto. (Se
procede a explicar a la persona el consentimiento informado).

Me gustaria validar que lo que acabo de explicarle estaclaro o sitiene alguna
pregunta sobre el consentimiento. Describa brevemente ¢En qué consiste
esta la investigacion? ¢Cudles son los riesgos de participar en esta
investigacion? ¢Qué incentivo recibiras por participar? ¢CoOmo sera
protegida la informacion que ofrezca en la entrevista? ¢Qué informacién no
estd protegida? ¢En qué momento se puede retirar de la investigacion o la
entrevista? ¢Qué consecuencias hay si decide no continuar con la
entrevista? Luego de haber discutido esta informacioén necesito que firme el
documento de consentimiento informado. Esta copia que tengo aqui es para
usted.

Inicio de la Entrevista:

Esta es la grabacion de la entrevista (hombre de la persona). La entrevista
se lleva a cabo hoy, de de 2021. Buenos dias (tardes), gracias
por aceptar participar de la entrevista. La entrevista esta organizada en dos
partes, la primera unas preguntas generales y la segunda preguntas
vinculadas a la planificacion, administracion o prestacién de servicios alas
personas que viven con VIH

Comencemos...
Preguntas generales:

1. ¢Cuéal es su preparacion académica o profesional?
2. ¢Qué puesto ocupa en esta organizacion o agencia?

3. ¢Cuanto tiempo lleva trabajando en esta agencia u organizacion?
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4. ¢Cuanto tiempo lleva trabajando con la poblacién de personas que viven con
VIH?
5. ¢Qué tipo de trabajo ha realizado relacionado a la atencion del VIH?

Ahora me gustaria hacerle unas preguntas relacionadas a su experiencia
trabajando con la poblacién de personas que viven con VIH.

Preguntas especificas:
1. ¢Qué conoce sobre como se implementé la privatizacion del sistema de

salud en los servicios o programas de atencion del VIH?

2. ¢Qué programas o servicios se crearon? ¢ Cuales se eliminaron y por qué?

3. A patrtir de la privatizacion de los servicios de salud en Puerto Rico ¢ Cuales
considera son los cambios mas importantes que han ocurrido en la atencién
al VIH en Puerto Rico?

4. ¢Qué responsabilidades en el tratamiento al VIH fueron delegadas al sector
privado que anteriormente eran asumidas desde el sector publico o el
Estado?

5. ¢Como ocurre el proceso de compra de medicamentos? ¢ Coémo se regulan
los precios y con qué frecuencia pueden cambiar?

6. ¢Qué diferencias identifica entre el sector publico y el sector privado en la
manera en que se atiende el VIH? ¢Por qué entiende que existen esas
diferencias?
¢, Qué rol o qué papel juegan las aseguradoras en la atencion del VIH?
¢, Como se distinguen las responsabilidades que asumen las aseguradoras en
la atencion al VIH de las que asume el gobierno?

9. ¢Qué participacion tienen las agencias, organizaciones sin fines de lucro o
coaliciones de pacientes para recomendar cambios a las leyes o
reglamentacion que guia la atencion del VIH?

10. ¢ Cudles son los retos mayores que enfrenta una persona que dirige o

planifica los servicios para esta poblacion?
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11.¢Cree que existe diferencia en la calidad de los servicios, entre las personas
VIH positivo que tienen plan médico privado y las personas VIH positivo que
tienen el plan de salud del gobierno? Puede explicar su respuesta.

12.:Qué participacion, si alguna, tienen las personas VIH positivo a nivel politico
o de toma de decisiones sobre las politicas, los programas y los servicios?

13.¢CoOmo participan las organizaciones que representan los intereses o
agrupan a las personas que viven con VIH?

14.:Qué cambios, si alguno, han ocurrido en esa participacion a través del
tiempo?

15. ¢ Cudles son los retos en el acceso a fondos para proveer los servicios?

16. ¢ Qué servicios o necesidades entiende no quedan cubiertas en las personas
que viven con VIH? Desde su punto de vista, ¢ Por qué no estan cubiertas?

17.A parte de atencion médica y servicios de apoyo emocional, ¢Para qué otros
servicios sociales deberian destinarse fondos?

18. ¢ En qué medida condiciones como la raza, el género o la orientacién sexual

de las personas que viven con VIH inciden en la atencién que reciben?

Cierre de la entrevista:

Esto seria todo con relacién alainformaciéon que deseaba recopilar. Sifuera
necesario clarificar alguna de la que me brindé ¢Podria contactarle
nuevamente?. Nuevamente, muchas gracias por su participacion y que
tenga buenos dias (tardes).
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Disertacion: La determinacion social de la salud: El caso del VIH
Rafael Rodriguez Delgado

Entrevista a personas que viven con VIH
Guia de preguntas

Toma de consentimiento informado:
Antes de iniciar la entrevista debemos discutir el consentimiento informado.

Esto serefiere a explicarle en detalle el proposito de la investigacion, en qué
consiste la entrevista, como se protegerad la informacién, beneficios o
riesgos, su participacion voluntaria, sus derechos y la informacion de
contacto. (Se procede a explicar a la persona el consentimiento informado).

Me gustaria validar que lo que acabo de explicarle estaclaro o sitiene alguna
pregunta sobre el consentimiento. Describa brevemente ¢En qué consiste
esta la investigacion? ¢Cudéles son los riesgos de participar en esta
investigacion? ¢Qué incentivo recibiras por participar? ¢Coémo sera
protegida la informacion que ofrezca en la entrevista? ¢ En qué momento se
puede retirar de la investigacion o la entrevista? ¢Qué consecuencias hay si
decide no continuar con la entrevista?

Por lo general, en las entrevistas presenciales se firma una hoja de
consentimiento impresa, pero que en nuestro caso al ser una entrevista
virtual se reemplaza la hoja de consentimiento informado por la hoja
informativa que le fue previamente enviada por email y que su
consentimiento se registrara de manera verbal y como parte de la grabacion
para poder dar inicio ala entrevista

Luego de haber discutido esta informacién necesito me indique si aun
consiente participar de la investigacion, en otras palabras, si esta de
acuerdo en participar de la investigacion.

Inicio de la Entrevista:
Para la grabacion de esta entrevista usaremos un pseudénimo, ¢qué seuddénimo o
nombre ficticio le gustaria usar para identificar su entrevista?

Esta es la grabacion de la entrevista a la persona que identificaremos con el
seudénimo ___ . La entrevista se lleva a cabo hoy, de de 2021.
Gracias por aceptar participar de la entrevista. La entrevista esta organizada
en dos partes, la primera unas preguntas generales y la segunda preguntas
mas especificas sobre el VIH, y su experiencia en el acceso a servicios.
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Comencemos...
Preguntas generales:

6.
7.
8.
9.

¢, Con qué raza se identifica?
¢,Con cudl género se identifica?
¢, Con cual orientaciéon sexual se identifica?

¢Dentro de qué clase social se identifica?

10. ¢ Hace cuanto tiempo conoce del diagnostico del VIH?

11.¢ Cudles fueron sus ingresos en el Ultimo afio? Y ¢ cuales fueron las fuentes

de ingresos?

12.¢Qué tipo de cobertura médica tiene al presente? Plan médico privado, plan

de salud del gobierno, algun otro.

Ahora me gustaria hacerle unas preguntas relacionadas a su experiencia
de vivir con VIH, y su experiencia con los servicios de salud que recibe.

Preguntas especfificas:

1.

¢, Como usted entiende que las politicas de atencion del VIH excluyen o no a
las personas por ser afrodescendientes o blancas o de otras razas?

¢, Como entiende usted que las politicas de atencion del VIH excluyen o no a
las personas por su género, es decir, por ser hombre, mujer o no binaria?

¢, Cémo entiende usted que las politicas de atencion del VIH excluyen o no a
las personas por su clase social?

¢, Considera usted que los servicios para atender el VIH son completos o
integrales, o sea que atienden todas las necesidades de salud de la persona
gue vive con VIH? Puede explicar su respuesta.

¢, Cree que existen diferencias en el acceso de servicios segun el género de
las personas que viven con VIH? Puede explicar su respuesta

¢, Cree que existen diferencias en la calidad de servicios segun el género de
las personas que viven con VIH? Puede explicar su respuesta

¢Alguna vez se ha sentido discriminacion por vivir con VIH? Describala
experiencia.

¢Alguna vez se ha sentido discriminacion en el acceso a servicios de salud

para tratar la condicién de VIH? Describa la experiencia.
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9. ¢Alguna vez le han negado servicios por vivir con VIH? Explique su
respuesta.

10.¢,Qué efectos en su salud, si alguna, ha tenido el que le negaran dichos
servicios?

11.¢,Cbmo el acceso o0 no a servicios le ha afectado en la supresion del virus?
¢, Ha tenido dificultades en la supresion del virus?

12.¢Como participa tu familia o personas significativas en la atencién que
recibes para el VIH?

13.¢,Como los ingresos y las condiciones de trabajo impactan la vida diaria de
una persona que vive con VIH?

14.;Como las condiciones de vida impactan a una persona que vive con VIH?

15. ¢ Qué diferencias pueden existir entre los hombres y las mujeres en la forma

en que se vive con VIH?

Cierre de la entrevista:

Esto seria todo con relacion alainformacion que deseaba recopilar. Sifuera
necesario clarificar alguna de la que me brindé ¢Podria contactarle
nuevamente?. Nuevamente, muchas gracias por su participacién y que
tenga buenos dias (tardes).
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L
=/ g/arrg|3
Escuela Graduada de Trabajo Social Beatriz Lassalle » Facultad de Clendias Soclales

de de

Mombre persona participants

Estimada

Reciba un saludo cordial. Me encuentro llevando a cabo una invesfigacion sobre: La
Dieterminacion Social de la Salud: El case del VIH en Puerto Rico. Dicha investigacion
&z requisite para obiener el grado doctoral en Trabajo Social de la Escuela Graduada de
Trabajo Social Beatriz Lassalle (EGTSEL) de la Universidad de Puerto Rico, Rio Piedras.
La finalidad de la investigacion es comprender como elementos sociales como la
economia, las polificas y las instituciones sociales determinan o influyen las relaciones
del diario vivir, la participacion social, la participacion politica y el acoeso a senicios de
las personas que viven con VIH.

Por este medio deseo invitarle a participar de este estudio a través de una enfrevista
semi estruciurada. Para el estudio se entrevistara a personas que difjan agencias o
disefien programas enfocados en atender a la poblacion de personas que viven con VIH.
La enfrevista tiene una duracion aproximada de 1 hora y 30 minutos y seran en la fecha
en que usted y este senidor acordemos. La entrevista sera por medic de
videoconferencia. Su participacion es voluntaria y podra refirarse de la misma en|
cualguier momento.

Agradeceré su colaboracion y participacion en esta enfrevista que sera de gran beneficio
para la investigacion scdial y la formulacion de polficas sociales relacionadas al VIH. Si
necesita mas informacion sobre el estudio estoy a su orden.

Cordialmente,

Rafael Rodriguez Delgado

Estudiante Docioral

Escuela Graduada de Trabajo Social

Liniversidad de Puerto Rico, Recinto de Rio Piedras
[TET) 463-8357

rafael.redriguezdelgadoi@upr.edu

Y o ave UnIvERSIDAD STE 501 O 1L 787 7620000 BT, HTTR=/500 EGTS/
SEN JUAN PR 00925-2523 E7590 87593 HOCIMES IR Oy

Fatrone con igualdad de Opoarunidades en el e BMAT
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Apéndice C: Plantilla de Revisionde Documentos
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Plantilla para elanalisis de documentos

Nombre del documento: Agencia:
Fecha de elaboracion o Tipo de __Reglamentoo
revision documento directrices
__Politica o Ley
__Informe
__Estudio de
necesidad
__Otro:
1. ¢Qué marco ideoldgico se refleja en el contenido del documento?
2. ¢Qué discursos politicos o econdmicos se reflejan en el documento?
3. ¢Qué responsabilidades se adjudican al Estado?
4. ¢Qué responsabilidades se delegan en el sector privado?
5. ¢Qué sectores se involucran en la implementacién? ;Como se involucran? ¢qué

participacion tienen?

6. ¢Qué relaciones de poder estan presentes en el contenido del documento?

7. ¢Cbmo se reflejan las relaciones (o discursos) de raza, clase y género?

8. ¢Como los discursos presentes en el documento influyen en las relaciones
cotidianas de las personas que viven con VIH?

9. ¢Cbmo los discursos presentes en el documento influyen en la salud fisica de las
personas que viven con VIH?

10. Otra informacién relevante o de interés en el documento.
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o
Egcuela Graduada de Trabajo Social Beakriz Lassalle « Facultad de Clencias Sociales

HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Entrevisia a personas clave
Determinacion social de la salud: El caso del VIH en Puerto Rico

Descripcion General: Esta es una investigacion sobre la determinacion social del VIH
como enfermedad. Esta investigacion es realzada por Rafael Rodriguez Delgado,
estudiante del Programa Doctoral en Trabajo Social de la UPR, Recinto de Rio Piedras.

Proposito: El propdsito de esta investigacion es poder comprender como elemenios
sociales como la economia, las politicas y |as instituciones sociales determinan o influyen
|as relaciones del diaro vivir, la participacion social, la parficipacion politica y el acceso
a senvicios de las personas que viven con VIH.

Seleccion de parficipantes: Se espera reclutar para enfrevistas a cinco personas clave
¥y cinco personas que viven con WIH, para un total de diez entrevistas. Usted es una de
las personas imitadas a participar en esta investigacion, como persona clave, porgue
cumple con los siguientes requisitos para participar.

Mayor de 21 anos
Haber dirigide u ofrecide senvicios direcios, en los ultimos 2 anios, una agencia o
programa gue ofrece senvicios 3 personas que viven con VIH.

Contacto: E| investigador le contactd para invitare a pariicipar en el estudio. Se espera
que en este esfudic participen de forma voluntana cinco personas que hayan dingido
alguna organizacion o agencia que brinde servicios a personas que viven con VIH.

Procedimiento: Si acepta colaborar de forma woluntaria en esta investigacion, usted
participara en una enfrevista sobre sus experiencias vinculadas a la planificacian,
administracion o prestacion de senvicios a las personas que viven con VIH. Participar en
este estudio le tomara aproximadamente 1 hora v 30 minutos. La enfrevista sera
individual y sera realizada por el investigador Rafzel Rodriguez, ninguna ofra persona
tendra pariicipacion mieniras usted sea enfrevistado o enfrevistada. La entrevisia seraa
fraves de la plataforma de teleconferencia Google Meet. Debe saber que el investigadar
le podria contactarle si necesita clarificar alguna de la informacién ofrecida en la
enfrevista, siempre y cuando usted esté de acuerdo.

H 5 AVE UNIVERSIDALD STE 201 @ TEL: 747 . 754-0000 EXT. HTTR://SOCTALES. UPRRF EDLVESTS/
SAN JUAN PR DOS35-252% B9, 87593

Pabrana con kuslaad da Oportuniades an 4l amplea MMAVT
Pagina 1ce 3 Wersion: 04-mayo-2021
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Es importante que sepa que ks informacion que comparta electronicamente a traves de
su dispositive (computadora, celular u ofro) o la plataforma de videoconferencia que
utilice pusde sar intervenida o revisada por terceras personas. Alguna de las personas
pueden tener acceso legitimo o ilegitimo a su dispositivo y a su contenide, come por
ejernplo akguno de sus famidiares, pafrono, companercs de trabajo, hackers, intrusos o
piratas informaticos, entre otros. Ademas, recuerde que en & dispositvo que utlice
puede quedar registro de la informacion que acceda o envie electronicamente.

Para la wideoconferencia no es necesario el uso de la camara. La entrevista solo se
grabara en audio con el proposito de transcribir la nformacion para faciitar & analisis.
Tomando en cuenta |a posicion que usted ocupa dentro de su agencia u organizacion,
informacion como su nombre o puesto se induran en el estudio. Por tanio, no se
garantiza la confidgencialidad de la informacion que comparta. Si lo desea, puede solictar
que se elimine de |a entrevista alguna informacion que haya compartido o elegir no
contestar alguna de las preguntas.

La grabacian de la entrevista y los documentos de la investigacion seran mansjados
solamente por el investigador y |3 supervisora de |3 iruesﬁga::if:n. Las grabaciones s2
almacenaran en la mube (Google drive) del comeo electronico nstitucional del
investigador por un penodo de tres anos. Las grabaciones estaran protegidas por una
contrasena robusta. Una vez transcurmidos los tres anos las grabaciones seran bomadas
de la nube. Los documentas impresos de ka ivestigacion, como las transcripeiones, se
Cconservaran por tres anos en archivo con lave en |3 oficina del investigador principal,
ubicada en la Pontficia Universidad Catolica. Luego de transcumidos los fres afios se
destruira en maguina trituradora y se desecharan los residuos.

Riesgos y beneficios: Participar en esta nvestigacion no conlleva beneficio directo para
usted. Sin embargo. su participacion contribuira a una mejor comprension sobre el tema
bajo estudio. La entrevista por videoconferencia requiere el uso datos moviles o conexion
de intemet para conectarse 3 |a plataforma de Gloogie Meel. Esto podria conllevar
cargos por uso de datos moviles, conexion de intemet o consumo de espaco de su
dispositive electronico.

Su participacion en el estudio es voluntaria. Si siente alguna incomodidad o percibe |a
perdida de privacidad, puede dejar de contestar las preguntas o detener su participacion
en & estudio en &l momento que deses sin penalidad alguna. Ademas, puede solicitar
que 52 exciuya alguna inﬁ:rrr'r!min:'ln que haya compartido durante la entrevista. El manejo
de medios electronicos podria generar incomedidad y agotamiento. En el caso que elija
la enfrevista por videoconferencia, esta puede diidirse en dos espacios de 45 minutos
cada unc. Tiene derecho a abandonar el estudio en cualguier momente ¥ no tiene que
explicar |as razones ni conlevara penalidad alguna.

Parinn 2 de 3 Version: 04-mayo-2021
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Derechos: Tiene derecho a recibrr informacion sobre los resultados de este estudio
cuando termine ka investigacion, segun |a solicite. Usted tiene derecho a recbir copia de
esta hoja de consentimiento informado fimade. Le exhortamos a grabar o imprimir la
hoja de consentimiento informado. Usted tiene derecho a recibir orientacion sobre como
desconectarse (logout’) de |a plataforma. Para desconectarse de la plataforma Google
Meet debe presionar el boton circular de color rojo. El boton esta localizado en [a parte
inferior izgwierda de la pantalla de su celular o tableta. Si esta conectadalo) desde una
computadora, el boton dircular se encuentra en el centro de |a parte inferior de la pantalla.
Usted se puede desconectar de |a plataforma en cualquier momentos que asi lo decida.

Oficiales del Recinto de Rio Piedras de la Universidad de Puerio Rico o de agendias
federales responsables de velar por |3 mtegridad en la mvestigacion podrian requerire al
inwestigador los datos obtenidos en este estudic, meluyendo este documento.

Si tene alguna duda o comentano puede comunicarse con & investigador, Rafael
Rodriguez Delgado al siguiente teléfono (TB7) 483-8357 o a fravés de comeo elecironico
a rafasl.rodriquesdelgadof@upr.edu. Tambien pusde comunicarse con la direciora de
disertacion, la Dra. Esteria Bameto Cortez al (787) 784-0000 ext. 57588, al comeo
electronico esterla bameto@upr.edu o en ks siguiente direccion: Escuela Graduada de
Trabajo Social Beatriz Lassalle Universidad de Puerto Rico B Ave. Universidad Ste. B01
San Juan, P.R. 00825-2528.

5Si tiene preguntas sobre sus derechos como participante, una reclamacion o queja
relacionada con su participacion en este estudio, puede comunicarse con la Oficial de
Cumglimiento del Recinto de Rio Piedras de la Universidad de Puerto Rico, al telefono
787- 764-0000, extension 86773 o a cipshidegi@upredu.

Su firna en este documento significa que decidic participar en esta investigacion
despues de leer y discutir I3 informacion presentada en esta hoja de consentimients y
que recitio copia del documento.

Mombre de participants Firma Fecha

Se discutio el contenido de esta hoja de consentimienta con €l o |a participante a amiba
firmainte.

Mombre del investigador Firmna Fecha

Pazing 3 de 3 Version: 04-mayo-2021
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<
Y aprre
Ezcusla Graduads de Trabajo Soclal Beatriz Lasalle « Facultad de Clendas Sociales

HOJA INFORMATIVA
Entrevista a personas que viven con VIH

Determinacion social de la salud: El caso del VIH en Puerto Rico

Descripcion General: Esta es una investigacion sobre k3 determinacion social del VIH
como enfermedad. Esta investigacion es realizada por Rafael Rodriguez Delgado,
estudiante del Programa Doctoral en Trabajo Social de la UPR, Recinto de Rio Piedras.

Proposito: El proposio de esta investigacion es poder comprender como elementos
sociales come ka economia, las politicas y ks instituciones sociales determinan o influyen
las relaciones del diario vivir, |a participacion social, la participacion politica y el acceso
a sanvicios de las personas que viven con VIH.

Seleccion de pa‘lin.ipantﬁ Se espera reclutar para entrevista a cinco personas clave
y cnco personas que viven con VIH, para un total de diez entrevistas. Las personas que
viven con VHI, mvitadas a colaborar en ests investigacion, deben cumplir con los
siguientes requisitos para paricipar:

Mayor de 21 afios

Recibio un diagnostico de VIH

Haber residide en Puerto Rico en los Miimos 2 anos

Haber recibido servicios relacionados al VIH en los ulimos 2 anos

Contacto: Usted conocio de esta investigacion a raves de las promociones que se han
realizado del estudio o porque alguna persona conocida le invit a participar de la
investigacion y le puso en contacto con &l mwestigador. Se espera que en este estudio
participen de forma woluntana cinco persenas que viven con VIH.

Procedimiento: Si acepta colaborar en esta investigacion, usted participara en una
entrevista sobre sus experiencias como persona que vive con VIH en el acceso a
senicios, experiencias colidianas y su parficipacion (si aplica) en grupos u
organzaciones relacionadas con la atencion del VIH. Participar en este estudio le tomara
aproximadamente 1 hora y 20 minutos. La entrevista sera individual y sera realizada por
el investigador Rafael Rodriguez, ninguna ofra persona tendra parficipacion mientras
usted sea entrevistado o entrevistada La entrevista sera realizada a través de la
plataforma de teleconferencia Google Meef. Debe saber que & investigador le podria
contactarle si necesita clarficar alguna de la mformacion ofrecida en k3 enfrevista,
siempre y cuando usted este de acuendo.,

Y o mve ivessioan sTES0: OV TEL: 787.764-0000 EXT. .
SAN JUAN P 00253520 3755,27553 HTTP: /{5 OC1ALES. UPRRP. ECLYEGTS,

Pabrong com hguskded Se Dpsrlunidades &n &l empkea MEAYT
Fagine 1de 3 Wersion: 12-mayo-2021
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Es importante que sepa que ka mformacion que comparta electronicamentes a traves de
su dispositive (computadora, celular u o) o la plataforma de videoconferencia que
utilice puede sar intervenida o revisada por terceras personas. Alguna de las personas
pueden tener acceso legifime o ilegiimo a su dispositvo v a su contenide, como por
ejermplo alguno de sus famiiares, pafrono, companeros de trabajo, hackers, intrusos o
piratas informaticos, entre otros. Ademas, recuerde que en & dispositvo que utlice
puede quedar regisiro de la informacion que acceda o envie electronicamente.

Para la videoconferencia no tiene que usar ks camara. Solo se utilizara y grabara el audio
de |a entrevista con el propdsito de transcribir la informacion para facilitar el analisis. La
entrevista se identificara con un seudonimo o nombre ficticio de su preferencia. La
grabacion de la entrevista y los documentos de la investigacion seran mansjados
solamente por el investigador v la supervisora de |3 mwestigacion. Las grabaciones se
almacenaran en la nube (Google drive) del comeo electronico nstiucional (UPR) del
investigador por un penicdo de fres anos. Las grabaciones estaran protegidas por una
contrasena robusta. Lna vez transcurnidos los tres afios las grabaciones seran bomadas
de la nube. Los documentos impresos de la mwestigacion, como las transcripciones, se
CONSErvaran por res afos en archivo con lave en |a oficina del investigador principal,
ubicada en la Pontficia Universidad Catolica. Luego de transcumidos bos tres afios se
destruira en magquina trituradora y se desecharan los residuos.

Riesgos y beneficios: Participar en esta mvestigacion no conlleva beneficio directo para
usted. Sin embargo, su participacion contribuira a una mejor comprension sobre &l tema
bajo estudio. La entrevista por videoconferencia requiere el uso datos moviles o conexion
de intemet para conectarse 3 la plataforma de Gloogie Meet. Esto podria conllevar
cargos por uso de datos moviles, conexion de miemet o consumo de espacio en su
dispositivo electronico.

Su participacion en el estudio es voluntaria. Si siente alguna incomodidad o perdida de
privacidad puede dejar de contestar las preguntas o detener su participacion en el estudic
en el momento que desee. Ademas, puede solicitar que se excluya alguna informacion
que haya compartido durante la entrevista. El manejo de medios electronicos podria
generar incomodidad y agotamiento. 51 lo desea, la entrevista puede dividirse en dos
espacios de 45 minutos cada uno. Tiene derecho a abandonar |3 investigacion en
cualquier momento y no tiene que explicar las razones ni conllevara penalidad o
cuestionamiento de su decision.

Derechos: Tiens derecho a recibr mformacion sobre los resultados de este estudio
cuando termine |a investigacian, segin la solicte. Usted tiene derecho a recibir copia de
esta hoja mformativa. Le exhortamos a grabar o imprimir k3 hoja informativa. Usted tiene
derecho a recibir orientacion sobre como desconectarse (Togout”) de |a plataforma. Para
desconectarse de la plataforma Google Meet debe presionar el boton circular de color
rojo. El boton esta localizado en ka parte infenior zquierda de |a pantalla de su celular o
tableta. Si esta conectadalo) desde una computadora, el boton circular se encuentra en

el centro de [3 parte inferior de la pantalla. Usted se pusds desconsctar de la plataforma
en cuakquier momento que asi lo decida.

Faging 2 de 3 Version: 12-mayo-2021
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Oficiales del Recinto de Rio Piedras de la Universidad de Puerio Rico o de agencias
federales responsables de velar por |a integridad en |a investigacion podrian requeride al
investigador los datos obtenidos en este estudio,

5i bene alguna duda o comentano pusde comunicarse con &l invesfigador, Rafael
Rodriguez Dedgado al siguiente telefono (787) 463-0357 o a traves de comeo elecironico
a rafasl.rodnguerdelgado@upr.edu.  Tambien pusde comunicarse con la drectora de
disertacion, la Dra. Esterda Bameto Cortez al (737) 784-0000 ext. 87503, al comeo
electronico esterla bameto@upr.edu o en la siguiente direccion: Escuela Graduada de
Trabajo Social Beatriz Lassalle Universidad de Puerto Rico B Ave. Universidad Ste. 801
San Juan, P.R. D0825-2528.

Si tiene preguntas sobre sus derechos como parficipante, una reclamacion o queja
relacionada con su parficipacion en este estudio, puede comunicarse con la Oficial de
Cumgplimiento del Recinto de Rio Piedras de la Universidad de Puerto Rico, al teléfono
787- 784-0000, extension 86773 o a cipshidegi@upredu.

Fazing 3de 3 Version: 12-meyo-2021
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Himero del protocolo: 2021-111

Titulo del protocolo: Determinaciin social de la salud: Bl caso diel ¥TH
en Puerto Rim

Investigador: Rafael Rodriguez Delgado

Tipo de reviglin: B Inidal O Renovadin

Evaluacidn: B Comité en pleno

0 Revislén expedia

Fecha dela autorizadién: 12 de mayo de 2021

Ademds, el CIPSHE:

E Determind que & revisidn continma de este protocolo cualifica para la evaluacita
expedita.

B Concedid la dispensa solicitada para modificar &l procedimiento estindar de toma
de consentimienta Informado.

Esta autorizacion expira el 12 de mayo de 2022,

& lo dnvestigecldn no conclupe poro esto feche, tene que sofidtor fo renowocidn die o
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AUTORIZACION DEL PROTOCOLO

Nimero del protocolo: 2021-111

Titulo del protocolo: Determinacidn secial de la salud: Bl caso del VIR
en Puerto Rim

Investigsdorn Rafae] Rodriguez Delgada

Tipo de revisidn: [Jlnidal = Renavacidn

Evaluaciin: 1 Comité en pleno
51 Revisidn expedita

Fecha dela autorfmacikin: 7 de junio de 2022

Ademis, el CIPSHE

[ Determind quoe esta investigadidn implica fesgos minimas y qoe cualific para
eventuales revislones expeditas, stempre ¥ coando, no aumenten los fesgos.
Ademds, cualifim para una autorzacién extendida o sin fecha mite.

Cualguier medificacion posterior a esta utorizacion requerind o consideracion ¥
reautorizacion del CIPSHL Ademas, debe notificar cualguier incidente adverso o
no anticipade que impligue a los suetos o perticipantes Al finalizor lo
Investigacior, envie & formulario de Notificacion de Terminacion de Protocolo,
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M Miosenso Alvarez, PhD.
Presidenta del CIPSHI o

representante aotorizmdo
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Apéndice G: Alineacién de los objetivos con las estrategias
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Alineacién de objetivos con las estrategias de recopilacion de datos

Titulo: Determinacion Social de la Salud: El Caso del VIH en Puerto Rico

Objetivo: Describir los componentes en cada una de las dimensiones de la
determinacion social de la salud (general, particular y singular) en la formulacion,
implantacion y el andlisis de las politicas de atencion del VIH.

Dimension General:

Politicas Publicas
¢QUé marco ideoldgico
esta presente en las
politicas publicas de
atencion de VIH?
¢Como influye o se
aplica ese marco
ideologico en las
politicas de atencion del
VIH?

Mercado de la salud
¢Coémo ocurre la
privatizacion de los
servicios de atencion del
VIH?

¢Como el tratamiento y
atencion del VIH se
convirtio  en mercancia?
(en general oen PR).
¢Queé participacion
tienen las aseguradoras
en la atencion del VIH?

Estrategia Preguntas
Revision de | Guia de preguntas para analisis de
documentos | documentos

Entrevista a
personas
clave

¢COmo se implementd la privatizacion del
sistema de salud en los servicios o
programas de atencion del VIH?

¢QUé programas 0 servicios se crearon?
¢Cudles se eliminaron y por qué?

A partir de la privatizacion de los servicios
de salud en Puerto Rico ¢Cuales considera
son los cambios mas importantes que han
ocurrido en la atenciéon al VIH en Puerto
Rico?

¢Qué responsabilidades en el tratamiento al
VIH fueron delegadas al sector privado que
anteriormente eran asumidas desde el sector
publico o el Estado?

¢Como ocurre el proceso de compra de
medicamentos? ¢COmo se regulan los
precios y con que frecuencia pueden
cambiar?

¢Qué diferencias identifica entre el sector
publico y el sector privado en la manera en
que se atiende el VIH? ¢Por qué entiende
que existen esas diferencias?

¢QUé responsabilidades asumen las
aseguradoras en la atencion del VIH?
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¢ QUé responsabilidades las asume el
gobierno?

¢QUE participacion tienen las agencias,
organizaciones sin fines de lucro o
coaliciones de pacientes para recomendar
cambios a las leyes o reglamentacion que
guia la atencién del VIH?

Dimension particular:

Servicios:

Como se organizan los

Servicios.
Tipo de servicios
Acceso
diferenciado a
los servicios

Cual es la calidad de los
servicios de atencion del
VIH

Calidad de los

Servicios

Potencial politico,
econémico y social del
colectivo

Como se configura el
potencial politico,
econdémico y cultural del
colectivo afectado.

Estrategia

Preguntas

Entrevista a
personas
que viven
con VIH

¢Como usted entiende que las politicas de
atencion del VIH excluyen o no a las
personas por ser afrodescendientes o
blancas?

¢Coémo entiende usted que las politicas de
atencion del VIH excluyen o no a las
personas por su genero, es decir, por ser
hombres o mujer?

¢Coémo entiende usted que las politicas de
atencion del VIH excluyen o no a las
personas por su clase social?

¢Considera usted que los servicios para
atender el VIH son completos o integrales, o
sea que atienen todas las necesidades de
salud de la persona que vive con VIH?
Puede explicar su respuesta.

¢Cree que existen diferencias en el acceso
de servicios segun el género de las personas
que viven con VIH? Puede explicar su
respuesta

¢Cree que existen diferencias en la calidad
de servicios segun el género de las personas
que viven con VIH? Puede explicar su
respuesta

¢Cree que existe diferencia en la calidad de
los servicios, entre las personas VIH
positivo con bajos ingresos Yy las personas
VIH positivo con altos ingresos? Puede
explicar su respuesta.
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¢Cree que existe diferencia en la calidad de
los servicios, entre las personas VIH
positivo que tienen plan médico privado y
las personas VIH positivo que tienen el plan
de salud del gobierno? Puede explicar su
respuesta.

¢Cree que existe diferencia en el acceso y
calidad de servicios para las personas que
viven con VIH, segln su raza es decir por
ser afrodescendiente o ser blanco? Puede
explicar su respuesta.

¢QUE participacién, si alguna, tienen las
personas VIH positivo a nivel politico o de
toma de decisiones sobre las politicas, los
programas Y los servicios que reciben?

¢Como participan las organizaciones que
representan los intereses o agrupan a las
personas que viven con VIH?

¢Qué cambios, si alguno, han ocurrido en
esa participacion a través del tiempo?

Entrevista a
personas
Clave

¢Cudles son los retos mayores que enfrenta
una persona que dirige o planifica los
servicios para esta poblacion?

¢Cree que existe diferencia en la calidad de
los servicios, entre las personas VIH
positivo que tienen plan médico privado y
las personas VIH positivo que tienen el plan
de salud del gobierno? Puede explicar su
respuesta.

¢QUE participacion, si alguna, tienen las
personas VIH positivo a nivel politico o de
toma de decisiones sobre las politicas, los
programas Y los servicios?

¢Como participan las organizaciones que
representan los intereses o agrupan a las
personas que viven con VIH?
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¢Qué cambios, si alguno, han ocurrido en
esa participacion através del tiempo?

¢Cudles son los retos en el acceso a fondos
para proveer los servicios?

¢ QuEé servicios 0 necesidades entiende no
quedan cubiertas en las personas que viven con
VIH? Desde su punto de vista, ¢Por qué no
estan cubiertas?

A parte de atencion médica y servicios de
apoyo emocional, ¢Para qué otros servicios
sociales deberian destinarse fondos?

Dimension singular:

Cudles son los patrones
y hébitos en la vida
cotidiana de las
personas que viven con
VIH

Cuéles es el impacto
fisiologico

Estrategia

Preguntas

Entrevista a
personas
gue viven
con VIH

¢Alguna vez se ha sentido discriminacion
por vivir con VIH? Describa la experiencia.

¢Alguna vez se ha sentido discriminada en
el acceso a servicios de salud para tratar la
condicion de VIH? Describa la experiencia.

¢Alguna vez te han negado servicios por vivir
con VIH? Explique su respuesta.

¢ Qué efectos en su salud, si alguna, ha tenido el
que le negaran dichos servicios?

¢ Como el acceso o no a servicios te ha afectado
en la supresion del virus? ¢Ha tenido
dificultades en la supresion del virus?

¢ Como participa tu familia o personas
significativas en la atencion que recibes para el
VIH?

¢ Como los ingresos y las condiciones de
trabajo impactan la vida diaria de una persona
que vive con VIH?

¢ Como las condiciones de vida impactan a una
persona que vive con VIH?

¢ Qué diferencias pueden existir entre los
hombres y las mujeres en la forma en que se
vive con VIH?
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Obijetivo: Analizar el Plan Integrado de Vigilancia, Prevencion y Tratamiento de VIH de
Puerto Rico, a partir de la determinacién social del VIH.

Estrategia Preguntas

Andlisis de documentos Guiade preguntas para analisis de documentos
1. ¢Qué marco ideologico se refleja en el contenido
del documento?

2. ¢Qué discursos politicos o econdmicos se
reflejan en el documento?

3. ¢Qué responsabilidades se adjudican al Estado?
4. ;Qué responsabilidades se delegan en el sector
privado?

5. ¢Qué sectores se involucran en la
implementacion? ¢Como se involucran? ;qué
participacion tienen?

6. ¢QUué relaciones de poder estan presentes en el
contenido del documento?

7. ¢(Como se reflejan las relaciones (o discursos) de
raza, clase y género?

8. ¢Como los discursos presentes en el documento
influyen en las relaciones cotidianas de las personas
que viven con VIH?

9. ¢(Como los discursos presentes en el documento
influyen en la salud fisica de las personas que viven
con VIH?

10.0Otra informacion relevante o de interes en el
documento.

Objetivo: Profundizar en el andlisis de la relacion dialéctica entre las tres
dimensiones de la determinacion social en las politicas dirigidas a la atencion del
VIH.

Estrategia Preguntas

Analisis de documentos Guiade preguntas para analisis de documentos
1. ¢Qué marco ideologico se refleja en el contenido
del documento?

2. ¢Qué discursos politicos o econdmicos se
reflejan en el documento?

3. ¢Que responsabilidades se adjudican al Estado?
4. ¢ Qué responsabilidades se delegan en el sector
privado?

5. ¢ Qué sectores se involucran en la
implementacion? ¢Como se involucran? ;qué
participacion tienen?

6. ¢QUué relaciones de poder estan presentes en el
contenido del documento?
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7. ;Coémo se reflejan las relaciones (o discursos) de
raza, clase y género?

8. ¢Como los discursos presentes en el documento
influyen en las relaciones cotidianas de las personas
que viven con VIH?

9. ¢Cbémo los discursos presentes en el documento
influyen en la salud fisica de las personas que viven
con VIH?

10.0Otra informacion relevante o de interés en el
documento.

Preguntas generales (personas que viven con VIH):

¢Raza con la que se identifica?

¢Género con el que se identifica?

¢Orientacion sexual con la que se identifica?

¢Dentro de qué clase social se identifica?

¢Hace cuanto tiempo conoce del diagnostico del VIH?

¢Cuales fueron sus ingresos en el Ultimo afio? Fuente de ingresos

¢QUé tipo de cobertura medica tiene al presente?
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