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RESUMEN: Este trabajo tiene como objetivo analizar las perspectivas y significados que tienen de la participacién social los principales
actores involucrados en un programa de salud. Se realizé una evaluacion cualitativa del Programa Andaluz frente al VIH/Sida y otras
infecciones de trasmision sexual. Mediante muestreo tedrico se seleccionaron los participantes: 20 portadores de VIH, 19 representantes
y voluntarios de asociaciones antisida y seis representantes de la administracion. La informacién se obtuvo mediante entrevistas
semi-estructuradas y grupos triangulares; haciéndose analisis de contenido. La participacién tiene significados diferentes para los
grupos participantes. Los portadores de VIH consideran que debe concretarse en mecanismos de comunicacion, ayuda y prevencion;
los integrantes de asociaciones la entienden como un derecho y una herramienta para cambiar las politicas sanitarias, mientras que
en los representantes de la administracion coexisten dos concepciones. Se propone impulsar disefios participativos que respeten la
diversidad tedrica y favorezcan la interaccion desde distintas posturas.

DESCRIPTORES: Participacién comunitaria. Investigacion cualitativa. Promocién de la salud. Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida.

PARTICIPACAO EM DEBATE: UMA AVALIACAO QUALITATIVA DO
PLANO ANDALUZ DE HIV/AIDS

RESUMO: Este trabalho tem como objetivo analisar as perspectivas e significados da participagdo social para os principais atores
envolvidos em um programa de satide. Realizou-se uma avaliacao qualitativa do Programa Andaluz frente ao HIV/aids e outras
infec¢des de trasmissdo sexual. Mediante amostra teérica foram selecionados os participantes: 20 portadores de HIV, 19 representantes
e voluntarios de associagdes anti HIV/aids e seis representantes da administracdo. A informacao foi obtida mediante entrevistas
semi-estruturadas e grupos triangulares; utilizou-se anélise de contetido. A participacao tem significados diferentes para os grupos
participantes. Os portadores de HIV consideram que se deve concretizar os mecanismos de comunicacao, ajuda e prevencao; os
integrantes de associagdes entendem a participacdo como um direito e uma ferramenta para mudar as politicas sanitérias, enquanto que
nos representantes da administragdo coexistem as duas concepcdes. Se propde impulsionar os desenhos participativos que respeitem
a diversidade tedrica e favorecam a interagdo desde distintas posturas.

DESCRITORES: Participagao comunitaria. Pesquisa qualitativa. Promogao da satide. Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida.

PARTICIPATION IN DEBATE: A QUALITATIVE ASSESSMENT OF THE
ANDALUSIAN PLAN FOR HIV/AIDS

ABSTRACT: This paper aims to analyze the perspectives and meanings of social participation for the participants in a health program.
A qualitative evaluation was conducted on the Andalusian Program against HIV/ Aids and other sexually transmitted infections. The
participants were selected through a theoretic sample: 20 HIV carriers, 19 representatives and volunteers from anti HIV associations
and six administrative representatives. The information was obtained through semi-structured interviews and triangle groups; content
analysis was performed. Participation has different meanings to the participant groups. HIV carriers consider it should be accomplished
by communication mechanisms, support and prevention; association members consider it a right and a tool to change health policies,
while two conceptions coexist among administrative representatives. The encouragement of participatory designs is proposed that
respect the theoretical diversity and favor interaction based on distinct attitudes.

DESCRIPTORS: Community participation. Qualitative research. Health promotion. Acquired Immunodeficiency Syndrome.
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INTRODUCCION

La escasez de recursos financieros y la de-
manda por la transparencia en la gestién ptblica
parecen explicar el interés creciente de las adminis-
traciones sanitarias por incorporar nuevas estrate-
gias de relaciéon con los usuarios de los servicios.
Entre tales estrategias se encuentran el fomento
de la participacion ciudadana y el desarrollo de
programas de evaluacién de las politicas de sa-
lud.*? La participacion ciudadana se ha entendido
desde distintas perspectivas como actitud de soli-
daridad, dialogo y preocupacion por la gestién de
la vida colectiva, como una actividad organizada
de un grupo con el objetivo de expresar necesi-
dades, demandas, o defender intereses, también
como el esfuerzo organizado para incrementar el
control de los recursos o bien como estrategia de
empoderamiento de la ciudadania para acceder
equitativamente a los recursos publicos.*”

Elinterés por la participacion en el ambito de
la salud se concreta en la importancia que los siste-
mas de salud le otorgan al establecimiento de redes
de confianza y de cooperacién entre los usuarios y
los profesionales. En el caso espafiol de Andalucia,
por ejemplo, se concretaron con la implantacién de
buzones de quejas, oficinas de atencién al usuario,
lineas telefénicas de atencion e instrumentos que
favorecen la participacion colectiva como la de
las asociaciones de pacientes y/o familiares. En
general, las asociaciones defienden y promueven
los intereses colectivos y capacitan a los pacientes
y los familiares en el conocimiento y el manejo
de la enfermedad. En el movimiento antisida, las
asociaciones suelen desarrollar otras funciones
como realizar campafias de sensibilizacién de las
poblaciones vulnerables, luchar contra la estig-
matizacion social de la enfermedad, implementar
politicas sanitarias de prevencion y promocion de
la salud o establecer redes de apoyo.®'2

Por otra parte, la evaluacién entendida como
un proceso destinado a conocer y medir los resul-
tados de una intervencion o programa, se aplica
en el campo de la salud desde los anos 50 del
siglo pasado.” En los comienzos, las evaluaciones
se basaban en los saberes y las practicas de los
expertos y se centraban en la eficacia, la eficien-
cia y la reduccion de los costes haciendo énfasis
especial en aspectos medibles y cuantificables. Sin
embargo, a principios de los afios noventa surgen
nuevas iniciativas de evaluacion interesadas en
el conocimiento local, en lo dialégico y la partici-
pacion. Se trata, sobre todo, de evaluaciones que

incorporan diversos puntos de vista de los actores
involucrados y se preocupan por sectores exclui-
dos tradicionalmente en lo sanitario y lo social, a
la vez que abogan por reformas sanitarias locales
desde la interdisciplinariedad.

Estas practicas evaluativas emergentes han
recibido multiples denominaciones, entre ellas
destaca la Evaluacién Cualitativa (EC). Con el paso
de los afios han servido para evaluar servicios de
salud sectoriales, programas sanitarios o politicas
publicas especificas.”* Entre sus prop6sitos des-
tacan la democratizacion de las instituciones, el
empoderamiento de los actores y hacer mas trans-
parentes los mismos procesos participativos.?!

A pesar del auge creciente de las evaluacio-
nes cualitativas se debate poco esta metodologia
en los espacios académicos y se publican pocos
articulos cientificos. En la mayoria de las ocasiones
se mantienen como literatura gris sin que estas ex-
periencias locales participativas en salud ayuden
a comprender y transformar los procesos que se
desarrollan en otros &mbitos geogréficos. Por ello,
el presente trabajo tiene como objetivo analizar
las perspectivas y significados que tienen de la
participacién social los principales actores invo-
lucrados en el Plan Andaluz frente al VIH/Sida y
otras infecciones de transmision sexual (PASIDA).

METODOLOGIA

Este trabajo forma parte de una investigacion
mas amplia que tuvo como objetivo tltimo disefiar
una propuesta institucional que favoreciera la par-
ticipacion y el empoderamiento de los portadores
y los pacientes, asi como la corresponsabilidad de
las asociaciones en el PASIDA en la Andalucia,
Espanha. El PASIDA es un programa que adapta
a la realidad social andaluza las propuestas del
Plan Nacional de Sida de Espafia. Tiene vocacién
multisectorial e integral. El objetivo del plan era
dar respuesta a retos cientificos-médicos y sociales
tales como reducir el retraso diagnostico, dismi-
nuir el desarraigo, el estigma y aislamiento social
asi como mejorar el grado de autonomia de las
personas infectadas. El Plan fue elaborado con un
alto grado de participacion tanto de profesionales
del Sistema Sanitario Pablico Andaluz (SSPA)
como de entidades y organizaciones sociales y de
representantes de personas afectadas. El presente
reporte corresponde a la primera parte de la eva-
luacién centrada en las perspectivas y los significa-
dos que tienen tres grupos sobre la participacion.
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Se llev6 a cabo una evaluacién cualitativa
del PASIDA. Mediante un muestreo tedérico se-
leccionamos tres grupos: Portadores de VIH o
enfermos de sida no vinculados a las asociaciones;
Representantes y voluntarios de las asociaciones
que luchan contra el sida y Representantes de la
Administracion sanitaria. Se realizaron entrevis-
tas semiestructuradas para conocer las opiniones
de los portadores de VIH no asociados y de los
responsables de las asociaciones y de la adminis-
tracion asi como Grupos Triangulares (GT) para
conocer el discurso de los voluntarios que parti-
cipan en las asociaciones.

Para seleccionar la muestra de los portado-
res no asociados tuvimos en cuenta el sexo, la via
de contagio y la provincia de residencia. Para la
muestra de los representantes de las asociaciones
tuvimos en cuenta la provincia y la tipologia de
las asociaciones (locales, provinciales o regionales).
Para disefiar la muestra de los representantes de
la administracién tuvimos en cuenta la estructura
organizativa. En todos los GT participaron un vo-
luntario de una asociacion cercana al movimiento
gay y otra persona vinculada al movimiento contra
la drogadiccion.

En total participaron 45 personas: 20 Por-
tadores de VIH no asociados (12 varones: 6 por
contagio sexual y 5 por consumo endovenoso
de heroina; 1 por transfusién; 8 mujeres: 5 por
contagio sexual y 3 por consumo endovenoso
de heroina). 19 Representantes y voluntarios
de asociaciones antisida (10 representantes de
asociaciones: 8 de organizaciones provinciales, 2
de Federaciones regionales) y 3 GT a voluntarios
(1GT de una asociacién ayuda drogadiccion, 1 GT
de una federacién de asociaciones provinciales,
1GT de una asociacion de gays/lesbianas); 6
Representantes de la Administracion (1 Jefatura
del Servicio de Participacién de la Consejeria de
Salud, 1 Jefatura de Seccion de Salud. Delega-
cién Provincial de Salud. Sevilla, 1 Jefatura del
Servicio de Salud de la Delegacién Provincial de
Salud. Malaga, 1 Jefatura del Servicio de Salud
de la Delegacién Provincial de salud. Granada,
1 Subdirectora de Organizacion y Cooperacion
Asistencial del Servicio Andaluz de Salud, 1 téc-
nica-experta de la Consejeria de Salud).

El trabajo de campo se llevo a cabo entre
los meses de Enero a Junio de 2010. Todas las
entrevistas fueron grabadas previo consenti-
miento y transcritas por personal especializado
que siguieron las recomendaciones relativas a las

entonaciones y los silencios del discurso oral.”> La
técnica de anélisis utilizada fue el analisis de con-
tenido, comenzamos con una lectura preliminar
de las transcripciones, posteriormente se crearon
c6digos preliminares que se fueron agrupando
en categorias.” El proceso de categorizacion y
definicién de las categorias fue triangulado por
los investigadores. Tuvimos en cuenta los niveles
sint4ctico, semantico y pragmatico, es decir, el or-
den de aparicién, los significados que le otorgan
los distintos actores a las categorias de analisis y
las teorias acerca de la participacion.*

El proyecto fue aprobado por el Comité de
Etica de investigacion de la Facultad de Enferme-
ria, Fisioterapia y Podologia de la Universidad
de Sevilla. Para preservar el principio del anoni-
mato los participantes fueron identificados de la
siguiente manera: Portadores de Sida no asociados:
M (mujeres) e H (hombres), seguido del ntiimero
asignado a la entrevista. Los representantes y
voluntarios de las asociaciones R seguido del nt-
mero asignado ala entrevista, a los representantes
de la administracion se le asignaron las letras RA
seguido del nimero de la entrevista. Al inicio de
la entrevista los participantes fueron informados
de los objetivos de la investigaciéon y firmaron un
documento por el que daban su consentimiento a
la grabacion y a la utilizacién de los datos para la
investigacion.

RESULTADOS

La participacion segin los portadores de
VIH/Sida no asociados

Los portadores de VIH no vinculados a las
asociaciones poseen una idea vaga sobre la par-
ticipacion en el PASIDA. Generalmente la vincu-
lan a la realizacion de actividades dentro de las
asociaciones y no mencionan la participacion por
otros cauces como pueden ser los foros de imple-
mentacion de las politicas sanitarias. Consideran
que el movimiento asociativo antisida lleva a cabo
una labor importante de prevencion de la infec-
cion y que todos han recibido informacion sobre
alguna de sus actividades. Sin embargo, muchos
muestran desconfianza hacia las asociaciones y
algunos rechazan participar como voluntarios.
En ocasiones, no distinguen entre las asociaciones
antisida y las asociaciones contra la drogadiccion.
También reclaman mas informacién sobre las vias
y los lugares donde participar (Cuadro 1-a).
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Cuadro 1 - Resultados - opiniones de los actores sobre la participacion en el PASIDA-Andalucia, 2010

1-a: Portadores no asociados

- Poseen poca informacién sobre los canales de participacion que ofrece el PASIDA.

- No tienen una demanda explicita de participacién sino de informacién, ayuda, asesoramiento, escucha.

- Se ofrecen para participar como voluntarios en campafias informativas.

- Las vias de participacion preferentes son aquellas que favorecen el anonimato y la intimidad (teléfono, email,
entrevistas).

- Entre los efectos més positivos de la participaciéon valoran:

* Ser escuchados.

* Aumento de la autoestima.

* Ayuda mutua entre pacientes. Comunidad terapéutica.

* Informacion sobre medidas preventivas.

* Informacion sobre canales, estrategias e instituciones que luchan contra el sida.

- Demandan informacién que reciban provenga de personal sanitario.

- Expresan dudas sobre la utilidad de la participacion (temen que las decisiones no se cumplan) y sobre los costes
de la participacién (demasiado tiempo y esfuerzo).

- Temen al exceso de burocracia.

- Desconfian de las asociaciones por ser canales que favorecen el estigma social y consideran que algunas asociacio-
nes no son serias.

1-b: Representantes y voluntarios de asociaciones

- Entienden la participacién como un derecho y como una herramienta de la sociedad civil para cambiar politicas
sanitarias.

- Consideran que las asociaciones que cumplen tres funciones:

» Tapadera: hacen servicios que deberia cubrir administracion sanitaria.

* Mediadora: son interlocutores entre la sociedad civil y la administracién sanitaria.

* Apoyo mutuo: de ayuda y cooperacioén entre pacientes.

- Ala funcién mediadora le otorgan mas relevancia.

- Valoran positivamente un diseno descentralizado territorialmente de los espacios de participacion.

- Estiman positivo el proceso participativo de elaboracién de propuestas participativas.

- Consideran necesario un programa de incentivos materiales e institucionales para la participacion.

- Creen que el peso de la administracion en los disefios de participacion debe ser menor.

1-c: Representantes de la administracion

- Valoran muy positivamente la participacion ciudadana. Consideran que vivimos un momento de cambio en la
relacion entre administracion sanitaria y pacientes.

- Entienden que hay dos concepciones de la participacion ciudadana en salud:

* Una forma clasica que se vehiculiza a través de las asociaciones.

* Una forma nueva y emergente mds plural, cualitativa, informal y directa. Apuestan por esta tltima a través de un
proceso pausado de transicion.

- Consideran que la participacién de pacientes y asociaciones vinculados al VIH posee ventajas:

* Ayuda a mejorar los servicios.

* Permite llegar a espacios donde la administracién no llega.

* Incrementa la informacién disponible, incluida la de abusos y dejaciones.

* Favorece la transparencia de la gestion.

* Detectan efectos perversos de las campanas de promocién de salud.

* Amplia la perspectiva de la administracion.

- Estiman como muy positivo el uso de las TIC y de formas participacién online.

- Detectan obstaculos e inercias negativas en la administracion frente a nuevas formas de participacién ciudadana.

- Creen que los mecanismos de participacién deben ser estables, auténomos y generadores de confianza.

La mayoria cree que implicarse en las asocia- ~ asesoramiento y apoyo a nuevos afectados: aseso-
ciones y comunicar su experiencia dela enfermedad  rarlo, o explicarle, o decirle: mira, si tienes un resfriado
conlleva mdltiples ventajas sociales e individuales. 1o vas a morirte ahora (H-11). Formar parte de una
Entre las primeras destaca el fomento de las activi-  comunidad de iguales les facilita, a nivel individual,
dades de prevencion y promocion dela salud: sobre  sobrellevar mejor los problemas relacionados con
todo a los que se acaban de. .. de poner malitos (M-12);  la infecciéon y vencer las dificultades relacionadas
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con la falta de respaldo institucional con ese si
hablamos del tema de... por que el que estas viviendo
el mismo problema que yo, tiene la misma enfermedad
(H-1); 1a falta de confianza con otras personas y el
secretismo al que se ven obligados para evitar el
estigma social: yo pienso que a través de asociaciones,
hay mds apoyo [...] porque de manera individual, creo
que no vas a ninguin lado (M-1). Pero para implicarse
en el movimiento asociativo necesitarian disponer
de més informacion sobre las vias y lugares dénde
se puede participar: necesito informacion [...] de que
existen estos sitios, de qué se trata, de qué forma yo puedo
ayudar a una persona (H-11).

Algunos rechazan la participacién asociativa
bajo dos argumentos. Uno relacionado con el es-
tigma social de la enfermedad y con la necesidad
que tienen de normalizar la situaciéon: normalizar
esa enfermedad [...] porque... si tuviese diabetes, pues
seria mds facil para mi decir: soy diabético a cualquier
persona, y lo verian como una cosa normal. Pero yo no
puedo decir por ahi yo soy seropositivo jno? Porque ti
imaginate (H-3). Otros lo vinculan a la poca serie-
dad de las asociaciones que conocen. Consideran
que las subvenciones que reciben tales asociacio-
nes de la Administracién acttia en contra de la
implicacion altruista de los asociados: simplemente
dedicdibamos todo nuestro tiempo libre a hacer algo
para salir a flote todos, ahora que si hay money, money
la gente no se implica (H-3). Observamos que las
mujeres entrevistadas tienen menos relacién con
las asociaciones: no, no he estado ninguna vez en nin-
guna (M-4) y los hombres heterosexuales critican
las asociaciones contra el VIH/Sida por estar en
general asociadas con la droga. Los homosexuales,
a su vez, critican lo que consideran la frivolidad
de algunas asociaciones de gays.

A pesar de la poca confianza en las asociacio-
nes, algunos entrevistados se ofrecen como volun-
tarios. Condicionan su participacién a la seriedad
dela estructuray ala utilidad de la accién. Se con-
sideran preparados para ofrecer sus conocimientos
y ayudar a otras personas, pues o me veo capacitado
para, para poderles decir muchas cosas a las personas
que estén..., necesiten ayuda psicoldgica porque tengas
eso, el VIH (H-4). Creen que en la situacion de ju-
bilados en la que se encuentran, podrian realizar
actividades participativas: a mi, a mi lo que quieras,
que como estoy jubilado. [...] a todo eso me apuntas a
mi, de verdad [...] también, si me pones de organizador,
yo organizo (H-2). Unos hablan en primera perso-
na y presentan una actitud mds activa, quieren
organizar actividades, mientras que otros hablan
en segunda persona y se ofrecen para aprender y

realizar tareas mas simples. También se muestran
partidarios de participar en campanas informati-
vas, de acompafiamiento a otros pacientes y en
campafas de prevencion contra la propagacion
de la infeccién: contando mi experiencia o haciendo
una intervencion [que] colabore a que se salven vidas
0 a que la gente tome métodos de precaucion, pero esto
deberia estar respaldado por sanidad, por supuesto,
porque son los primeros interesados (H-3).

Los portadores de VIH que no participan
en las asociaciones también confunden las aso-
ciaciones antisida y las asociaciones que luchan
contra la drogadiccion, confunden sus objetivos
y no tienen claro los espacios de cada una. Esta
confusién provoca que aquellos que se consideran
desvinculados de la adiccion, rechacen participar
en el tejido asociativo y no quieran mantener
relaciones con otras personas que consumen sus-
tancias psicoactivas: no, por que estin con la droga y
a mi no me interesa eso (H-1).

Al preguntar por las vias de participacion
que consideran mdas convenientes, la mayoria
prefiere la privacidad de una entrevista, el telé-
fono, el correo electronico y en menor medida las
reuniones o las asambleas publicas. Se ofrecen a
dar su opinién por vias individuales de ta a ta
siempre que sean serias y tengan utilidad: en priva-
do (M-11); hacer un tipo de estudio, no sé, como el que
estds haciendo tii y saber cudles son las, las necesidades
porque son muchas (H-3); utilizar por ejemplo la del
correo electrénico [...] y la de llamada de teléfono (H-6).

La participacion segan representantes y
voluntarios de las asociaciones

Los miembros de las ONGs entienden la
participacion como un derecho que aporta reco-
mendaciones, ideas e informacién, pero también
como una herramienta para denunciar la discrimi-
nacion, reclamar la igualdad y mejorar la calidad
de vida. También consideran que capacita a las
personas al afrontamiento de la enfermedad y
favorece la formacién de opinién y el intercambio
de experiencias (Cuadro 1-b).

En muchas ocasiones entienden que la par-
ticipacion es un vehiculo de la sociedad civil para
conseguir cambios sociales que redundan en sus
propios intereses. Consideran que las actividades
que realizan es un servicio publico que cubre de-
mandas sociales que el sistema sanitario y social
no son capaces de cubrir, tal como lo sehala uno
de ellos: nosotros ocupamos un espacio |[...] hacemos
un servicio puiblico (R-2).

Texto Contexto Enferm, Florian6polis, 2014 Out-Dez; 23(4): 819-27.



-824 -

Gil Garcia E, Martini JG, Mercado-Martinez FJ, Garrido Pena F

Segun los participantes de este estudio, las
asociaciones anti VIH/Sida realizan tres tipos de
funciones en relacién a la participaciéon: como
tapadera, como mediadora y de apoyo mutuo.
La funcion tapadera hace referencia a que cubren
demandas que el sistema sanitario-social deja sin
cubrir: realizamos una labor social muy importante,
que deberia realizar la Administracion pero nosotros
suplimos (R-8). La funcién mediadora hace refe-
rencia a las tareas de intermediacién. Es decir,
a que las asociaciones se constituyen en canales
de las demandas sociales y en mediadoras que
redistribuyen los recursos a la sociedad civil. A
esta funcion los representantes de las asociaciones
le otorgan la maxima importancia. Dice uno de
ellos al respecto: una ONG surge de una necesidad.
Entonces nosotros somos unos mediadores entre lo
que son la necesidad y lo que son los recursos que es la
Administracion publica (R-4); que realmente la gente
que trabajamos con contacto directo, dia a dia, con la
gente, pues reflejarla de alguna manera, esas vivencias
Y que pudieran llegar a las administraciones (R-9).

La funcién de apoyo mutuo es la que mas
sentido le da al tejido asociativo. Todas las aso-
ciaciones son conscientes de que deben atender,
luchar y cubrir las necesidades de los portadores
y los afectados que los organismos publicos no
pueden ofrecer, tal como cuando uno de ellos se-
fiala: [...] somos un colectivo de personas que luchamos
contra la discriminacion (GT-1); tenemos clarisimo que
la realidad de la calle no les llega (R-9).

Participar en las asociaciones genera, segtin
sus integrantes, nuevos espacios de interrelacion
para los asociados, permite conquistar nuevos
derechos de la poblacién y luchar por la igualdad
y la no discriminacién. Las asociaciones realizan
actividades educativas y preventivas de conductas
de riesgo y cooperan con las iniciativas politicas
como la prueba del VIH: llevo temas de educacion, soy
responsable de politicas educativas, pues en Jaén, nos
encargamos de distribuir preservativos, hacer algunos
talleres especificos para la gente joven de la asociacion
sobre prevencion, sobre conductas de riesgo y hacemos
los test de VIH también (R-6).

La participacion segan representantes de la
administracion

Los discursos de los agentes publicos reflejan
la importancia que le conceden a la participacion
ciudadana (Cuadro 1-c). Son conscientes que es-
tan en un momento de impulso hacia un cambio
en el modo de entender y afrontar las demandas

sociales en el campo de la salud y de la participa-
cion. Algunos comentarios dan cuenta del asunto
con claridad: definiéndola desde abajo; y mientras
mds participacion le demos a la gente, mds sequridad
tendremos del éxito de la participacion. Por eso es muy
importante que entendamos, los de arriba o los de la
Administracion que los espacios tienen que ser cada
vez mds abiertos (RA-1); que cuando yo. yo decia pero
si estin defendiendo el mismo colectivo... pero claro
se agrupan con interés totalmente distintos, y a mi, la
participacion es de un mundo que me apasiona (RA-6).

Se observa dos formas de entender y defi-
nir la participacién, una concepciéon mas clésica
que considera que la participacién la otorga la
administracion a los diferentes colectivos y otra
concepcion de la participacién emergente, mas
rica, informal y directa caracterizada por la de-
fensa propia del colectivo. Pero en ambos casos
los agentes de la administracion apuestan por el
cambio del modelo participativo. Consideran que
el proceso de transiciéon debe ser lento, para favo-
recer la consolidacion y la confianza en los nuevos
modelos. En sus discursos emergen elementos que
les generan desconfianza, el mas relevante la re-
presentatividad de las asociaciones, segtin refieren
al respecto algunos de ellos: la que denomino como
clisica, orientada a la colaboracion y distribucion de
ayudas de la Administracion a las asociaciones, y por
otro lado la vinculada a los nuevos planes integrales
(RA-3); las propias asociaciones o los propios represen-
tantes te miran a ti ;No? Al que lleve el Plan, al que
dirija esto, al técnico, al funcionario de turno, como el
que, un poco el conocedor y sabedor de las cosas cuando
en realidad la voz y la palabra la tienen que tener ellos
¢No? Nosotros lo tinico que tendriamos que ser seria
facilitadores de las cosas (RA-5).

Las personas entrevistadas de los organismos
publicos mencionan ventajas de la participacion
ciudadana vinculada al VIH/Sida. Consideran que
participar ayuda a mejorar los servicios; permite
llegar a espacios de dificil acceso para la adminis-
tracion; incrementa la informacion disponible a la
hora de descubrir abusos cometidos en el espacio
privado de una consulta; favorece la transparencia;
define problemas y descubre efectos perversos de
campanas o politicas llevadas a cabo. En definitiva,
consideran que la participacién amplia los puntos
de vista de la institucion a la vez que incrementa
la comprension y control de la situacion en torno
al VIH/Sida. Son ademads los que mejor llegan a ellos.
Laprostitucion ; como vamos a llegar nosotros? (RA-2);
La participacion supone para todo proceso la aportacion
de un valor de fuera, de poder gestionar mejor la com-
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plejidad (RA-5); Detectan cosas en un dmbito cerrado
de una consulta, que: el sistema no detecta (RA-1).

DISCUSION

Las perspectivas y significados de los tres
grupos de actores investigados, portadores no
asociados, asociaciones y administraciéon sobre
el proceso participativo en torno al PASIDA son
divergentes. Las divergencias se sittian en la con-
cepcion de lo que debe ser la participaciéon y en
los canales y estrategias participativas que debe
guiar el PASIDA.

Los portadores de VIH no asociados con-
sideran que la participacion debe concretarse en
mecanismos de comunicacién, escucha, ayuda y
prevencion; las asociaciones relacionan la partici-
pacién con una dimensién normativa y democra-
tica, consideran que en la participacion se atina el
ejercicio de un derecho y la posibilidad de tomar
decisiones conjuntas. Por su parte, los representan-
tes de la administracion centran la participacion
en una concepcion relacionada con el cambio del
modelo de gestion sanitaria. Esta divergencia re-
fuerza la tesis sobre la polisemia del concepto de
participacion ciudadana® y expresa la disparidad
de intereses de cada grupo social.”®

Conrespecto a los canales y las estrategias de
participacion los portadores de VIH no asociados
poseen poca informacion y se muestran sensibles
a las labores que realizan las asociaciones, fun-
damentalmente relacionadas con las estrategias
de sensibilizacion de poblaciones vulnerables’ y
contra la estigmatizacién social de la enferme-
dad.” Los portadores y pacientes de VIH/Sida
piden que se les escuche y que se les tenga en
cuenta, esto lo reclaman especialmente, aquellos
que se sienten mas vulnerables." La perspectiva
de la participacién que tienen las asociaciones
esta més relacionada con la actividad organizada
de un grupo con el objetivo de expresar necesi-
dades, demandas, o defender intereses comunes*
y como estrategia para ganar espacios de poder
que permita un mejor acceso a los recursos.” Por
su parte, los representantes de la administracion
valoran positivamente la participacién de pacien-
tes y familiares al mejorar las politicas sanitarias
e incrementar el control y la eficacia de los recur-
s0s.”® Consideran que se deberian ampliar los me-
canismos de participacion propiciando estrategias
participativas estables a la que vez que pretenden
incorporar nuevas tecnologias de la informacién
y la comunicacion.

Por otro lado, hay que tener en cuenta la
singularidad del proceso participativo en relacion
con la infeccién por VIH. La vinculacion de la en-
fermedad a los denominados grupos de riesgo y
la naturaleza infecciosa de la misma ha originado
un fuerte estigma social cargado de connotaciones
negativas.” El condiciona y singulariza el proce-
so participativo a la vez que genera demandas
y estrategias contradictorias. La demanda de
empoderamiento, normalizacién y visibilizacién
de los portadores del VIH es contradictoria con
la demanda de privacidad y proteccion de la
intimidad del paciente, pero ambas conviven
simultdneamente. A su vez, el estigma social de
la enfermad se comporta como un limite que di-
ficulta la participacion de los portadores de VIH
pero es, también, un objetivo a minimizar en todo
programa de participacion.

CONCLUSIONES

La evaluacion cualitativa en torno al Plan
Andaluz de Sida ha puesto de manifiesto la diver-
sidad de los puntos de vista de cada grupo social
y, ala vez, lahomogeneidad interna en los grupos.
Esto apunta hacia la necesidad de una propuesta
participativa que respete la diversidad a la vez
que favorezca la interaccién complementaria y
sinérgica entre los grupos sociales implicados. La
participacion en el PASIDA, ademés de plural,
debe articular y coordinar otros mecanismos y vias
de participaciéon que eviten los sesgos y distorsio-
nes” que plantea un sistema de participaciéon que
pivota exclusivamente en las asociaciones.

Para que se lleve a cabo de forma democra-
tica la interaccion entre los grupos es necesario
delimitar la normativa y reglamentos de los
organismos de participacion y establecer proce-
dimientos para verificar el cumplimento de los
acuerdos. En este sentido proponemos la creacion
de una Red de Sensores Sociosanitarios (RSS)
compuesta por profesionales de salud encargados
de establecer una red de canales de informacion
y expresion de los y las pacientes al modo cémo
se organizan y operan las redes de alerta epide-
mioldgica.®® Su misién seria doble, por un lado
recoger las voces de portadores y pacientes y sus
demandas participativas y, por otro lado, sean
los encargados de articular la informacion que
necesitan y reclaman. Paralelamente, habra que
potenciar la autonomia de los organismos de par-
ticipacién y favorecer el uso de las tecnologias de
la informacién y la comunicacion en los procesos
participativos.
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Por altimo, la inclusion de las voces y los dis-
cursos de los actores en los procesos de evaluacion
de las politicas ptiblicas es una de las novedades en
las practicas evaluativas emergentes. El uso de las
estrategias de investigacion social cualitativa forta-
lece la utilidad de las evaluaciones. Sin embargo,
consideramos que la articulacion interdisciplinar
que debe guiar todo proceso de EC se encuentra
en una fase inicial. Creemos que debemos seguir
trabajando en la coordinacién e integracion de
las estrategias y disciplinas y en el esfuerzo por
publicar los resultados de las EC en el formato
de articulo cientifico de cara a que la comunidad
cientifica valores e integre los resultados de las
evaluaciones cualitativas.
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