Investigacion original / Original research Pan American kol

Factores asociados a establecer contacto
con asociaciones de lucha contra el
VIH/sida en Ecuador: resultados

de un estudio comunitario

Adeline Bernier,' Maria Elena Acosta,? Daniela Rojas Castro,®
Cesar Bonifaz,? Santiago Jaramillo,* Emilie Henry,'
Joanne Otis,® Marie Préau® et le groupe Partages

Forma de citar

Bernier A, Acosta ME, Rojas Castro D, Bonifaz C, Jaramillo S, Henry E, Otis J, Préau M et le groupe
Partages. Factores asociados a establecer contacto con asociaciones de lucha contra el VIH/sida en
Ecuador: resultados de un estudio comunitario. Rev Panam Salud Publica. 2015;38(3):209-16.

RESUMEN

Palabras clave

Objetivo. Describir el perfil de las personas que viven con VIH/sida (PVVS) que se
contactan con asociaciones de lucha contra el VIH/sida en Ecuador e identificar los factores
relacionados con dicho contacto.

Métodos. En 2011, se realizé un estudio transversal comunitario en dos hospitales de
Guayaquil. Con base en un cuestionario de 125 preguntas administrado a 300 PVV'S adultas,
se realiz6 un andlisis de regresion multivariada ponderada para identificar los factores relacio-
nados con el contacto con una asociacion.

Resultados. De los 300 participantes, 34 (11,3%) estuvieron en contacto con una asocia-
cion. Tener mds de 35 afios, obtener un puntaje elevado en la escala de autoeficacia, haber pade-
cido consecuencias sociales graves tras la revelacion de su estatus serologico, poder conversar
con sus amistades sobre su vida con el VIH, expresar la necesidad de hablar de su vida con el
VIH con un profesional de la salud y obtener un puntaje bajo en el indice del esfuerzo de control
de la revelacion del estatus seroldgico se relacionaron con dicho contacto.

Conclusiones. Las caracteristicas de las PVVS en contacto con una asociacién fueron tener
mds de 35 afios, haber padecido consecuencias sociales graves tras la revelacién de la seroposi-
tividad y sentir necesidades no satisfechas por el sistema de salud en términos de acompafia-
miento psicosocial. Estas personas manejaban mejor su estatus seroldgico con el entorno y
manifestaban una mayor facilidad para hablar con las amistades sobre su seropositividad. Estos
elementos son de utilidad para los actores comunitarios, en aras de mantener y apoyar la movi-
lizacion sobre el VIH en Ecuador.

Investigacion participativa basada en la comunidad; asociacién; VIH; sindrome de inmu-
nodeficiencia adquirida discriminacién social; estigmatizacion; autoeficacia; Ecuador.
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de 0,6% (1). Esta epidemia se concen-
tra en personas transgénero, en hom-
bres que tienen sexo con otros hom-
bres (HSH), en trabajadoras sexuales y
en personas privadas de libertad, con
prevalencias respectivas de 32%, 11%,
3,2% y 1,3% (2-4). En Ecuador, como
en el resto de América Latina, el VIH
se transmite principalmente por via
sexual (5-7).

Segtin la Constitucién ecuatoriana, el
acceso al sistema de salud es gratuito y
universal e incluye el tamizaje, el trata-
miento y el acompafiamiento psicosocial
de las PVVS (8). Desafortunadamente, el
acceso real a estos servicios es limitado.
Diversos estudios indican un acceso
restringido al tamizaje en la poblacién
general (9, 10). En cuanto al trata-
miento antirretroviral (TAR), un pro-
grama nacional implementado en 2006
incrementé significativamente el acceso
a este servicio (11, 12). Sin embargo, la
cobertura estimada del TAR en 2012
era menor al 50%, situando a Ecuador
como el segundo pais en América Latina
con peor cobertura (13). La mortalidad
causada por el VIH, al contrario de las
tendencias latinoamericanas, aumento
desde mediados de los afios noventa y
se estabiliz6 en 2004 (6, 13). Los datos
registrados revelan la existencia de di-
ficultades significativas para acceder al
tamizaje, lo que genera un diagndstico
tardio y, por lo tanto, un tratamiento
ineficaz en las fases avanzadas de la
enfermedad. Por ultimo, con respecto
al acompanamiento psicosocial de las
PVVS, si bien hay equipos multidis-
ciplinarios que incluyen (entre otros)
psicélogos y trabajadores sociales, su
comportamiento es muy variable de-
pendiendo de los distintos hospitales, lo
que disminuye la cantidad y la calidad
del acompafiamiento. Estos elementos
confirman la necesidad de que las aso-
ciaciones de lucha contra el VIH/sida
y la sociedad civil desarrollen interven-
ciones complementarias.

Pese a un arsenal juridico implemen-
tado a comienzos de la década del 2000
para garantizar el respeto de los dere-
chos de las PVVS, el nivel de estigmati-
zacién y discriminacién hacia las PVVS'y
las poblaciones mdas expuestas sigue
siendo muy elevado (13-16). En el ambito
laboral, por ejemplo, se siguen regis-
trando numerosas violaciones de los de-
rechos de las PVVS (14, 17). En términos
de acceso al sistema de salud, se han do-
cumentado multiples dificultades que
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afectan a estos grupos de poblacion,
como la denegacién de cuidados genera-
les o dentales a causa del estatus serol6-
gico, y la falta de confidencialidad por
parte de los profesionales de la salud
(18). La violencia, verbal o fisica, hacia
las PVVS o las poblaciones mds expues-
tas contintda siendo una realidad (13, 15,
18-20). Un estudio mostré que 25% de
2 594 HSH habian padecido una agre-
sién policial basada en su orientacion
sexual (21).

En la década de los noventa, al
principio de la epidemia de VIH en
Ecuador, el rol de la sociedad civil
fue fundamental, particularmente en la
lucha por el acceso gratuito a un segui-
miento médico y al TAR (22); el respeto
de los derechos humanos (p. €j., la des-
penalizacién de la homosexualidad en
1997 (23)), y el apoyo social a las PVVS.
Las primeras asociaciones de PVVS
(es decir, organizaciones no guberna-
mentales sin fines de lucro) se crearon
a inicios de los afios 2000, pero pocas
lograron perdurar (24). En el contexto
actual, resulta indispensable movili-
zar a la sociedad civil para mejorar el
acceso al tamizaje del VIH, la atencién
médica y los servicios de acompana-
miento psicosocial, y reducir las actitu-
des discriminatorias.

Conocer el perfil de las personas que
acuden a las asociaciones de lucha contra
el VIH/sida resulta fundamental para
apoyar la movilizaciéon sobre el VIH.
Dado que actualmente existen muy
pocos datos sobre estas personas, el pre-
sente estudio se fij6 como objetivos des-
cribir el perfil de las PVVS que se contac-
tan con asociaciones de lucha contra
el VIH/sida en Ecuador e identificar
los factores relacionados con dicho
contacto.

MATERIALES Y METODOS
Estudio

El presente es un estudio de la inicia-
tiva “Partages” (“compartir” en francés),
una investigacion transversal comunita-
ria desarrollada en cinco paises (Ecuador,
Mali, Marruecos, Reptblica Democratica
del Congo y Rumania), con el apoyo téc-
nico de equipos de Canada y Francia. El
principal objetivo de dicha investigacion
era documentar los factores relacionados
con el hecho de “compartir” el estatus se-
rolégico en contextos donde los datos
son escasos.

Muestra

El estudio se hizo con un disefio trans-
versal y una muestra de conveniencia de
300 participantes reclutados en dos hos-
pitales publicos de Guayaquil, en 2011.
Los criterios de inclusién fueron: tener
mas de 18 afios, ser seropositivo al VIH y
conocer dicha serologia por un periodo
superior a seis meses. Durante las con-
sultas de seguimiento, los médicos pro-
pusieron el estudio a los pacientes y los
refirieron a los encuestadores. En ambos
hospitales, encuestadores miembros de
la Coalicién Ecuatoriana de Personas que
Viven con VIH/Sida (CEPVVS) adminis-
traron un cuestionario en una habitaciéon
privada dedicada al estudio.

Cuestionario y procedimiento

El cuestionario estandarizado contenia
125 preguntas divididas en 8 secciones:
datos socioeconémicos; historia y con-
tacto con el VIH; revelacion del seroesta-
tus y reaccion de los otros tras la revela-
cién; autoeficacia; vida social y afectiva;
sexualidad; calidad de vida, y contacto
con asociaciones de lucha contra el VIH/
sida (25, 26).

A continuacién se analizaron los facto-
res relacionados con el contacto con una
asociacion, utilizando diferentes varia-
bles explicativas: caracteristicas sociode-
mogréficas (sexo, edad, nivel educativo,
relacién sexual-afectiva, hijos, ntiimero
de personas en el mismo hogar), historia
con el VIH (prueba, modo de infeccién,
anos desde el diagnoéstico de VIH, afios
siguiendo un TAR), vida con la infeccién
(discusiones regulares sobre el VIH con
otras PVVS/amistades o parejas sexua-
les, actitud hacia la revelacién ptblica de
la propia seropositividad y necesidad de
hablar sobre el VIH con alguien impli-
cado en la atencion sanitaria).

En el analisis se adaptaron e incluye-
ron cuatro escalas validadas al contexto
cultural: autoestima, autoeficacia, esfuer-
zos para controlar la revelaciéon y conse-
cuencias sociales serias de este gesto
(27-30). Todos los items fueron modifica-
dos para que las respuestas fueran bina-
rias: “si/de acuerdo” (1) versus “no/en
desacuerdo” (0). Los puntajes globales
fueron construidos a partir de la adiciéon
de los puntajes de los diferentes items.
La unidimensionalidad de cada escala
fue validada con un anélisis de factores
principales de las matrices de correlacion
tetracérica y las consistencias internas

Rev Panam Salud Publica 38(3), 2015



Bernier et al. ® Factores asociados al contacto con asociaciones VIH/sida, Ecuador

Investigacién original

CUADRO 1. Descripcion de las escalas utilizadas para estudiar factores asociados al contacto con asociaciones de lucha contra

el VIH/sida en Ecuador, 2011 (28-31)

Escala Definicion Interpretacion o
Autoestima “El valor que nos damos a nosotros mismos” Solo 4 items de la escala original fueron mantenidos (1, 2,4y 0,88
5). Una alta puntuacion corresponde a un alto nivel de
autoestima
Autoeficacia Eficacia percibida para resolver cotidianamente Una alta puntuacion corresponde a un alto nivel de autoeficacia 0,90
inconvenientes y problemas, en particular los
relacionados con el estatus seroldgico
Esfuerzos para controlar la Estrés inducido por miedo a que otras personas conozcan Una alta puntuacién corresponde a un alto nivel de esfuerzo 0,90

revelacion

la propia seropositividad y esfuerzos desplegados por

las PVVS para mantener en secreto su seropositividad

Consecuencias sociales
serias

Consecuencias sociales serias como resultado de la
seropositividad (p. ej. haber sido separado de su familia

sociales serias

o hijos, sufrir violencia fisica o psicosocial)

para controlar la revelacion serolégica

Una alta puntuacién representa un alto nivel de consecuencias 0,87

fueron evaluadas utilizando los alfas or-
dinales (31). Los resultados de los anali-
sis factoriales fueron satisfactorios para
cada escala (cuadro 1).

Analisis estadistico

La muestra fue ponderada tomando en
cuenta las caracteristicas sociodemogra-
ficas (seis grupos de edad, sexo y lugares
de reclutamiento) de las PVVS atendidas
en los hospitales ptblicos de Ecuador.
Para los individuos con las mismas ca-
racteristicas sociodemograficas, el peso
estadistico individual se calculé como la
probabilidad inversa de ser muestreado
(p. €j., un peso de 1,5 para los individuos
que representan 12% de la poblacién,
pero solo 8% de la muestra). Este pro-
cedimiento buscaba garantizar que los
resultados fueran representativos de las
poblaciones muestreadas. Para el andli-
sis univariado se utilizaron las pruebas
de chi-cuadrado (variables categodricas)
y de Mann-Whitney (comparacién de
distribuciones para las variables conti-
nuas). Se utiliz6 una regresién logistica
ponderada para identificar los factores
asociados con el hecho de estar en con-
tacto con asociaciones. Las variables ex-
plicativas fueron incluidas en el modelo
si alcanzaban un nivel de significaciéon
de P <£ 0,20 en el analisis univariado. El
modelo final multivariado se construyé
usando el método de eliminacién con
pasos sucesivos hacia atras, basado en
la prueba logaritmo de razén de riesgo
(log-hazard ratio) (P < 0,05). Se utiliz6 el
area situada debajo de la curva caracte-
ristica operativa del receptor (ROC, por
Receiver Operating Characteristic) para
evaluar en qué medida el modelo dis-
tinguia a los individuos que estaban en
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contacto con una asociacién de los que
no lo estaban (32). Los andlisis estadisti-
cos se realizaron utilizando SPSS v20.0.

Etica

El estudio fue aprobado por el comité
de ética del Instituto de Ciencia y
Tecnologia de Ecuador. Se asegur6 a los
participantes que la atencién médica
que recibian no seria modificada, inde-
pendientemente de su decisién de parti-
cipar o no en el estudio. Los encuesta-
dores explicaron a los participantes los
objetivos del estudio y cada participante
firmé un consentimiento informado
antes de la administraciéon del cuestio-
nario. Todos los encuestadores fueron
capacitados previamente en técnicas de
entrevista y en ética de investigacion, in-
cluyendo el respeto de la confidenciali-
dad durante la entrevista, el anonimato
del cuestionario y el uso de habitaciones
privadas para realizar las entrevistas.
Los cuestionarios fueron conservados en
un lugar seguro y bajo llave, al que solo
tenian acceso los investigadores en caso
necesario.

RESULTADOS

De los 300 participantes del estudio, 34
(11,3%) declararon estar en contacto con
una asociacion de lucha contra el VIH.
Dos tercios de los participantes (69,1%)
eran hombres, méas de la mitad tenia
menos de 35 afios y la mayoria de los
participantes cursé estudios secunda-
rios. El 56% de los participantes mante-
nia una relacion sexual-afectiva (matri-
monio o unién libre) y 60% tenia hijos.
Entre los hombres, 60 (28,9%) declararon
tener sexo con otros hombres a lo largo

de la vida (datos no presentados). En el
cuadro 2 se pueden observar las caracte-
risticas sociodemograficas completas.

El cuadro 3, por su parte, presenta las
frecuencias de las siguientes variables:
historia con el VIH y atencién médica,
caracteristicas psicométricas, escalas de
estigmatizaciéon y vida con el VIH. El
51% de los participantes se realizé una
prueba de VIH tras la aparicion de sinto-
mas. Més de dos tercios declararon haber
adquirido el VIH por via sexual. Cerca
de 90% habian revelado su estatus sero-
l6gico al menos a una persona de su en-
torno y las reacciones de rechazo tras
esta revelaciéon fueron poco frecuentes
(7,3%). La probabilidad de conversar
sobre el VIH con otras PVVS era elevada
(>80%), aunque era mas baja con los
miembros de la familia (61,7%), las pare-
jas sexuales (57,7%) y los amigos (29%).
Un 28% declar6 sentir necesidad de
hablar con personal de salud sobre las
dificultades de la vida con el VIH.
Ademas, 7 de cada 10 participantes no
deseaban dar un testimonio publico
sobre su seropositividad.

En el cuadro 4 se presentan los resulta-
dos significativos de los andlisis univa-
riado y multivariado. En el modelo mul-
tivariado, los factores independientes,
significativa y positivamente relaciona-
dos con el contacto con una asociacion,
fueron: tener mas de 35 afnos (razén de
posibilidades [RP] = 3,60; intervalo de
confianza de 95% [IC95%]: 1,54-8,41),
tener un puntaje alto en la escala de auto-
eficacia (RP = 1,49; IC95%: 1,09-2,03),
haber padecido consecuencias sociales
graves tras la revelacién de su seropo-
sitividad (RP = 1,63; 1C95%: 1,01-2,64),
poder conversar con sus amistades
acerca de su vida con el VIH (RP = 2,63;
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CUADRO 2. Caracteristicas sociodemograficas de las 300 personas que viven con VIH/Sida (PVVS) que participaron en el estudio
sobre factores asociados al contacto con asociaciones de lucha contra el VIH/Sida en Ecuador, 2011

Participantes

Sin contacto con En contacto con
asociacion (n = 266) asociacion (n = 34) Total (n=300)
Caracteristica No. % No. % No. % p:
Sexo 0,330
Hombre 186 69,9 21 61,8 207 69,1
Mujer 80 30,1 13 38,2 93 30,9
Edad (afos) 0,001°
18-35 164 61,7 11 32,4 175 58,3
>35 102 38,3 23 67,6 125 417
Nivel educativo 0,684
Ninguno 4 1,5 1 2,9 5 1,7
Primario 70 26,3 7 20,6 77 25,7
Secundario 149 56,0 21 61,8 170 56,7
Universitario 43 16,2 5 14,7 48 16,0
Relacion sexual-afectiva 0,467
No 115 43,2 17 50,0 132 44,0
Si 151 56,8 17 50,0 168 56,0
Hijos 0,572
No 104 39,1 15 441 119 39,7
Si 162 60,9 18 52,9 180 60,0
Nimero de personas en el hogar 0,222
<2 35 13,2 8 23,5 43 14,3
3-6 169 63,5 19 55,9 188 62,7
>7 62 23,3 7 20,6 69 23,0

@ Psegln prueba de chi-cuadrado.
b P<0,05.

CUADRO 3. Historia con el VIH y atencidon médica, caracteristicas psicométricas, estigmatizacion y vida con el VIH de 300 perso-
nas que viven con VIH/sida (PVVS), en un estudio sobre factores asociados al contacto con asociaciones de lucha contra el VIH/
sida en Ecuador, 2011

Participantes

Sin contacto con En contacto con Total
asociacion (n = 266) asociacion (n = 34) (n=300)
No. (%) No. (%) No. (%)
Variable Media + DE? Media + DE? Media + DE? P
Prueba del VIH tras la aparicion de sintomas 134 (50,4) 19 (55,9) 153 (51,0) 0,588
Modo de infeccion 0,766
Via sexual 185 (69,6) 22 (64,7) 207 (69,0)
Otra 4(1,5) 1(2,9) 5(1,7)
No sabe 75 (28,2) 11(32,4) 86 (28,7)
Afios desde el diagndstico 497 +3,74 717 +513 5,22 +3,97 0,002¢
Tratamiento antirretroviral (TAR) 224 (84,2) 30 (88,2) 254 (84,7) 0,440
Afos siguiendo un TAR 3,17 £ 3,58 4,44 +290 3,31 3,53 0,048°
Autoestima (escala) 3,311,09 3,53+0,76 3,34 + 1,06 0,265
Autoeficacia (escala) 8,49+£1,92 9,21 £1,53 8,57 +1,89 0,039¢
Esfuerzos para controlar la revelacion del estatus seroldgico (escala) 5,05+1,37 4,24 +1,92 4,96 + 1,46 0,002¢
Amplitud de las consecuencias sociales graves (escala) 0,35+0,70 0,63 +0,82 0,38+ 0,72 0,035¢
Revelacion del estatus seroldgico 0,416
No 6(2,3) 1(2,9) 7(2,3)
No, pero lo hizo comprender 26 (9,8) 1(2,9) 27 (9,0)
Si 234 (88,0) 32 (94,1) 266 (88,7)
Reaccion de rechazo tras la revelacion 19(7,1) 3(8,8) 22 (7,3) 0,725
Discusiones frecuentes sobre la vida con el VIH con otras PVVS 214 (80,4) 30 (88,2) 244 (81,3) 0,230
géslcaufs;gqr;ﬁ: frecuentes sobre la vida con el VIH con otros miembros 165 (62,0) 20 (58.,8) 185 (61,7) 0.711
SDéilcjgf(igg)es frecuentes sobre la vida con el VIH con la(s) pareja(s) 157 (59,0) 16 (47.1) 173 (57,7) 0,200
Discusiones frecuentes sobre la vida con el VIH con los amigos/as 69 (25,9) 18 (52,9) 87 (29,0) 0,002¢
Revelacion publica de la seropositividad 0,076
No quiere 190 (71,4) 21 (61,8) 211 (70,3)
Actitud negativa 37 (13,9) 3(8,8) 40 (13,3)
Actitud positiva 39 (14,7) 10 (29,4) 49 (16,3)
Necesidad de hablar con alguien implicado en su atencion 69 (25,9) 15 (44,1) 84 (28,0) 0,025¢

DE: Desviacion estandar.
°El valor P se obtuvo mediante prueba de chi-cuadrado (variables categoricas) o prueba de Mann-Whitney (variables continuas).
¢ P<0,05.
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CUADRO 4. Factores significativamente relacionados con el contacto con una asociacién de lucha contra el VIH/Sida, analisis
univariado y multivariado,? Ecuador, 2011 (n = 300)

Andlisis univariado

Andlisis multivariado

Factor RP 1C95% P> RPe 1C95% PP

Edad (afios) 0,002 0,003

18-35 1,00 1,00

>35 3,40 1,58-7,31 3,60 1,54-8,41
Afios desde el diagndstico 1,12 1,04-1,21 0,004 NA NA NA
Autoeficacia (escala) 1,33 1,01-1,76 0,045 1,49 1,09-2,03 0,012
Esfuerzos para controlar la revelacion del estatus seroldgico (escala) 0,74 0,60-0,90 0,003 0,72 0,57-0,91 0,007
Amplitud de las consecuencias sociales graves (escala) 1,52 1,02-2,28 0,041 1,63 1,01-2,64 0,045
Discusiones frecuentes sobre la vida con el VIH con amigos/as 0,002 0,021

No 1,00 1,00

Si 3,17 1,53-6,58 2,63 1,16-5,95
Necesidad de hablar con alguien implicado en su atencion 0,022 0,002

No 1,00 1,00

Si 2,35 1,13-4,88 4,08 1,68-9,88

RP: Razon de probabilidades; 1C95%: Intervalo de confianza de 95%; TAR: Tratamiento antirretroviral. NA: no se aplica.
2Los resultados consignados son estadisticamente significativos (P < 0,05).
PEl valor P se obtuvo mediante prueba de logaritmo de razén de riesgo.

¢ Ajustada para todas las variables.

1C95%: 1,16-5,95) y expresar la necesidad
de hablar sobre las dificultades relacio-
nadas con el VIH con alguien implicado
en su atencién (RP = 4,08; 1C95%: 1,68—
9,88). El esfuerzo para controlar la reve-
lacién del estatus serolégico se relacioné
de manera independiente, significativa y
negativamente (RP = 0,72; IC95%: 0,57—
0,91). El area debajo de la curva ROC del
modelo final fue 0,82, lo cual corres-
ponde a un buen nivel de discrimina-
cion (32).

DISCUSION

De los 300 participantes, solo 11,3%
declaré estar en contacto con una asocia-
cion de lucha contra el VIH/sida, mos-
trando la débil movilizacién social rela-
cionada con el VIH /sida en Ecuador, a
diferencia de lo ocurrido cuando el
acceso al tratamiento era limitado (22).

En cuanto a las caracteristicas sociode-
mogréficas y al modo de transmisién, el
perfil de los participantes parece aseme-
jarse al de las PVVS a escala nacional, con
una razén hombre-mujer de 2,32, una
media etaria de 29,49 al momento del
diagnoéstico y la via sexual como princi-
pal modo de transmisién del VIH (69%).
Los datos nacionales respecto a las PVVS
muestran que la razén hombre-mujer es
de 2,6, las categorias etarias con el
nimero maximo de diagnésticos de VIH
son 25-29 y 30-34 afios, y el principal
modo de transmision es la via sexual (2).

La mitad de los participantes se habia
realizado una prueba de VIH tras la
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aparicion de los sintomas, lo que sugiere
que para muchos el diagnéstico fue
tardio. En Ecuador, la prueba de VIH
puede realizarse en un nimero limitado
de lugares y se requiere una prescripcién
médica. En la investigacién de Jacobson
y colaboradores (2014), menos de 60% de
los 416 HSH del estudio se habia reali-
zado la prueba al menos una vez en la
vida (3). En 2012, un estudio realizado en
Quito con 202 personas transgénero
mostré que solo 40% de los participantes
se habia hecho una prueba en los tltimos
12 meses (comunicacién Corporaciéon
Kimirina, 2014). Estos resultados revelan
las dificultades de acceso al diagnéstico
para las poblaciones mds expuestas del
pais. Tales dificultades generan diag-
nosticos tardios, los cuales a su vez
complican el tratamiento y disminu-
yen drasticamente las probabilidades de
supervivencia (33).

En cuanto al testimonio publico del es-
tatus serolégico, una proporcién impor-
tante (70,3%) de las personas no deseaba
realizarlo. En Ecuador, contrariamente a
otros paises, la estrategia de dar testimo-
nio publico para ofrecer “un rostro a la
enfermedad”, “humanizar las estadisti-
cas” y ayudar a recaudar fondos para la
lucha contra el VIH ha sido poco utili-
zada (34). Tal realidad obedece a que la
discriminaciéon sigue siendo elevada,
aunque con un claro contraste entre la
esfera privada, donde se observan reac-
ciones de apoyo, y la esfera publica,
donde la discriminacién persiste y las
consecuencias sociales de la revelacion

del estatus
catastroficas.

En el andlisis multivariado, diversos
factores aparecieron significativamente
relacionados con estar en contacto con
una asociacién. En primer lugar, los ma-
yores de 35 afios de edad tenian més pro-
babilidades de estar en contacto con una
asociacién. Es posible que las personas
de mayor edad tengan un sentido mas
profundo sobre el compromiso asocia-
tivo; en este sentido, se podria formular
la hipétesis de que estas personas inicia-
ron su compromiso en el momento de
la lucha por el acceso al tratamiento uni-
versal y gratuito. Cain y colaboradores
(2014) mostraron que cuando los TAR
atn no estaban disponibles, las PVVS de-
jaban de trabajar y tenian tiempo para
movilizarse; hoy, con la atencién médica,
las PVVS no dejan de trabajar, tienen
proyectos y, por tanto, tienen menos
tiempo y ganas de implicarse en asocia-
ciones de lucha contra el VIH/sida (35).
También es posible que los mas jévenes
dispongan de otros medios para obtener
apoyo, particularmente Internet, un
medio muy utilizado por este grupo de
poblacién para obtener informacién, co-
municarse con pares y encontrar apoyo
virtual (36).

La autoeficacia emergié como un
factor asociado al hecho de estar en con-
tacto con una asociacion de lucha contra
el VIH/sida. Este resultado se puede ex-
plicar de dos maneras: las personas mas
aptas a resolver sus problemas relaciona-
dos con la infeccion se comprometen de

serolégico pueden ser
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manera mas fuerte en el medio asocia-
tivo o, al contrario, el compromiso aso-
ciativo permite a las personas implicadas
desarrollar herramientas para manejar
de manera maés eficaz su vida cotidiana
con el VIH (empoderamiento). En todo
caso, la autoeficacia es un factor funda-
mental para la calidad de vida de las
PVVS (37) y debe ser tomado en cuenta
en las actividades propuestas por las
asociaciones.

En términos de estigmatizacién, dos
variables estuvieron vinculadas al con-
tacto con una asociacién: el esfuerzo para
controlar la revelacién de la seropositivi-
dad y las consecuencias sociales graves
tras dicha revelacion. Con relacién a la
primera, las personas en contacto con
una asociacion parecieron desarrollar
menos estrategias para controlar la infor-
macién sobre su estatus seroldgico. El
esfuerzo por controlar este tipo de infor-
macién estd intimamente ligado al con-
cepto de estigma interiorizado (38), una
dimensién importante del concepto de
estigma que se asocia con la anticipaciéon
de potenciales reacciones negativas del
entorno, generando estrés y dafiando
significativamente la calidad de vida de
las PVVS. Es posible que el hecho de
estar en contacto con la asociacién au-
mente la capacidad de la persona para
asumir su estatus serolégico y desarro-
llar menos estrategias de control de la
informacién. Otra explicacion podria ser
que las personas que entran en contacto
con una asociacion tienen mas facilida-
des para identificar a qué personas de su
entorno pueden revelar su serologia. En
este sentido, algunos estudios revelaron
que, para las PVVS, ser capaz de hablar
del VIH con su entorno y asumir su esta-
tus es un prerrequisito para acudir a una
asociacién de lucha contra el VIH/Sida
(35, 39).

Se encontré asimismo una asociacion
positiva con el haber sufrido consecuen-
cias sociales graves debido a la seroposi-
tividad. Es posible que el evento trau-
matico sea un factor que motivé el
contacto con una asociacién para benefi-
ciarse de los servicios proporcionados.
La ruptura social, la violacién de los de-
rechos y la pérdida de referentes pueden
ser elementos facilitadores de la movili-
zacion asociativa. Las asociaciones son
reconocidas por ayudar a personas que
han sufrido violaciones de sus derechos
(p- €j., asesoria legal) y por ofrecer herra-
mientas para defenderse mejor frente a
la discriminacién. Asi, las personas con
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dificultades sociales pueden recurrir a
las asociaciones para reforzarse y re-
construirse. Efectivamente, diversos es-
tudios han mostrado que la participa-
cién de PVVS en asociaciones de lucha
contra el VIH estd relacionada con la re-
duccion del aislamiento social, de los
sentimientos de culpabilidad y de ver-
glienza, y del estigma relacionado con el
VIH (39-42).

Por otra parte, las personas que estan
en contacto con las asociaciones pare-
cen tener mas oportunidades de hablar
sobre su vida con el VIH en su en-
torno, particularmente con los amigos.
Frecuentar una asociaciéon puede facili-
tar la expresiéon de emociones en torno
al VIH, desdramatizar la infeccién y
facilitar la discusién, primero dentro
de la asociacién y, posteriormente, en
el entorno. También es probable que el
hecho de estar en contacto con una aso-
ciaciéon mejore las capacidades de co-
municacién de las PVVS, capacidades
reconocidas como importantes para
organizar la revelacién del estatus se-
rolégico (43, 44). Estar en contacto con
una asociaciéon puede también mejorar
las herramientas sociales de las perso-
nas, reforzando sus capacidades para
seleccionar amistades con las que sera
posible discutir sobre estas cuestiones.
El intercambio de experiencias con
otras PVVS en la asociacién, que viven
o han vivido situaciones parecidas,
puede permitir elaborar estrategias
adaptadas.

Finalmente, el hecho de estar en con-
tacto con una asociacién se relacioné
significativamente con la necesidad de
hablar sobre las dificultades en torno al
VIH con el personal de salud, lo que
podria deberse a que las personas que
acuden a una asociacién lo hacen para
suplir una carencia en los equipos médi-
cos. En Ecuador, la duracién promedio
de una consulta en los servicios sanita-
rios dedicados a las PVVS es de 15 a
20 minutos. Este tiempo parece insuficiente
para abordar problemas relacionados
con el acompafiamiento psicosocial, ya
que ello requiere un clima de confianza,
un tiempo de discusiéon adecuado y con-
diciones favorables para la expresion de
las dificultades de las PVVS. Estos ele-
mentos desnudan las limitaciones del
sistema de salud y sus dificultades para
dar respuestas globales a las necesidades
de las PVVS. Por lo tanto, seria conve-
niente desarrollar intervenciones que fa-
vorezcan el trabajo conjunto entre los

equipos médicos y las asociaciones, ase-
gurando la continuidad en el acompafia-
miento y garantizando un cuidado y una
atencién de amplio alcance.

Limitaciones del estudio

Dada la naturaleza transversal del pre-
sente trabajo, no se pudieron establecer
relaciones de causa y efecto ni evaluar
la dimensioén temporal del proceso. La
comprensiéon del fenémeno y de las
etapas secuenciales que pueden llevar
a una PVVS a tomar contacto con una
asociacion se ve, por tanto, limitada.

La muestra de conveniencia, con un
reclutamiento en un centro urbano y en
hospitales, no es representativa de las
PVVS a escala nacional. Es posible que el
reclutamiento en hospitales haya gene-
rado una muestra de PVVS que disfrutan
de un mejor seguimiento médico que el
promedio nacional, sesgando de manera
negativa los resultados, ya que las perso-
nas que acceden a una atencién médica
adecuada pueden tener menos razones
para contactar una asociacién. Ademads,
el estudio ha sido realizado en una sola
ciudad, restringiendo asi la representati-
vidad geografica.

Por ultimo, apenas 34 personas del es-
tudio estaban en contacto con una aso-
ciacién, lo cual a todas luces constituye
una muestra limitada y confiere una po-
tencia estadistica débil.

Conclusion

A pesar de las limitaciones, este tra-
bajo permiti¢ identificar algunas de las
caracteristicas de las personas que estan
en contacto con una asociacién de lucha
contra el VIH/Sida en Ecuador: tener
mas de 35 afos, haber padecido conse-
cuencias sociales graves tras la revela-
cién de la seropositividad y sentir nece-
sidades no satisfechas por el sistema
sanitario en términos de acompana-
miento psicosocial. Son también perso-
nas que manejan mejor su estatus serol6-
gico en la relaciéon cotidiana con el
entorno, y que manifiestan una mayor
facilidad para hablar sobre su seropositi-
vidad con las amistades. Estos elementos
pueden resultar dtiles para los actores
comunitarios a la hora de analizar el
perfil de las PVVS que ya estan en con-
tacto con una asociacién, y determinar
las categorias de PVVS que pueden al-
canzar para mantener la movilizacién en
torno al VIH.
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RESUMEN

Factors associated
with contacting HIV/AIDS
associations in Ecuador:

results of a community study

Key words

Objective. To describe the profile of people living with HIV /AIDS (PLHA) who con-
tact HIV/AIDS associations in Ecuador and to identify the factors related to that
contact.

Methods. In 2011, a cross-sectional community study was conducted in two hospi-
tals in Guayaquil. Based on a 125-question survey administered to 300 adult PLHA,
a weighted multivariate regression analysis was performed to identify the factors
related to contact with an association

Results. Of the 300 participants, 34 (11.3%) were in contact with an association.
Being over the age of 35, scoring high on the self-efficacy scale, having suffered serious
social consequences after disclosing their HIV status, being able to talk to friends
about living with HIV, expressing the need to talk about living with HIV with a health
professional, and scoring low on the index of the HIV status disclosure control effort
were related to that contact.

Conclusions. The characteristics of the PLHA in contact with an association were:
being over the age of 35, having suffered serious social consequences following disclo-
sure of seropositivity, and feeling that their psychosocial needs were not being met by
the health system in terms of the services provided. These people more easily man-
aged their HIV status in their social milieu and displayed a greater ability to talk to
friends about their seropositivity. This information is useful for community actors to
maintain and support mobilization on HIV in Ecuador.

Community-based participatory research; association; HIV; acquired immunodefi-
ciency syndrome; social discrimination; estereotipo; self efficacy; Ecuador.
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