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Resumen

El presente estudio cualitativo explora cémo la VIH-seropositividad es experimentada en el
momento del diagnostico. El propésito fue descubrir la problematica que enfrentan las personas
que viven con el virus VIH y conocer sus sentimientos, ideas y percepciones acerca del contexto
social y cultural en su vida cotidiana. El estudio descubrié que las personas sufren un cambio en
cuanto a la percepcion que tienen sobre si mismas y que el virus constituye una “ruptura
curricular” en su vida. El proceso de notificacion tiene un fuerte significado emocional y
muchas veces provoca una crisis. Esta investigacion encontré que las personas Gnicamente se
hacen el estudio cuando presenta alguna enfermedad grave como por ejemplo: neumonia,
meningitis, tuberculosis, entre otras. Las personas comparten el “secreto” de la infeccion con un
pequefio nimero de individuos, siempre y cuando sean de su confianza. El virus VIH esta
estrechamente relacionado con un estigma especifico, el cual esta arraigado en la sociedad. Las
representaciones sociales de la poblacién sobre las personas infectadas siguen sin cambios
relevantes hacia el significado del VIH, lo cual afecta considerablemente a las personas
afectadas. Esta investigacion reveld que los entrevistados de este estudio presentan un miedo
significativo hacia la muerte, particularmente hacia la fase terminal del SIDA. El cambio del
VIH de una enfermedad mortal a una enfermedad crénica parece no ser difundido a la
poblacidn. Las personas se apegan mas en las religiones buscando alivio a sus problemas y a sus
angustias ante la falta de apoyo profesional.

Abstract

This gualitative research explores HIV-positiveness as experienced from the diagnosis moment.
It aims to discover how HIV positive people face their problems, and also to explore their
feelings, ideas and perceptions of their daily life within social and cultural context. Surveyed
people report suffering a shock in their own self-perceptions and regarding HIV-positiveness as
a “rupture” moment of their own lives. Notification moments hold heavy emotional meanings
and most often trigger personal crises. Findings are that people only take HIV tests when they
feel seriously ill from some other disease. They tend to share their “secret”’with only a small
number of individuals they trust. HIV virus holds a deeply embedded social stigma, without any
change in its social representations, which deeply affects HIV positive people. They fear death,
especially AIDS terminal phase. There is lack of awareness of HIV as not only a fatal but a
chronic illness. Finally, people approach religion searching for solutions to their problems and
worries in the face of lack of professional support.
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Introduccién

El VIH/SIDA es una infeccion cuya naturaleza ha conmovido al mundo. En realidad, es
una muerte preanunciada o, como un paciente lo ha dicho, “una cadena perpetua” que
emana problemas de amor y muerte de manera imperativa (Konstantinidis, 2004). Una
de sus caracteristicas principales es una muerte anticipada para sus portadores: una vez
que se da a conocer la VIH-seropositividad, la persona se enfrenta a la discriminacién
tanto en sus relaciones personales como en el trabajo, ya que al ser una enfermedad
contagiosa, provoca el miedo y el rechazo de la sociedad. Cuando ataca a personas
jovenes el impacto en su vida es importante, ya que trunca las ambiciones y los suefios

que normalmente existen en esa edad.

El VIH/SIDA surgié en una época donde la libertad personal y los derechos
humanos se encontraban en lo alto de la agenda social. Sin embargo, su prevencion no
se puede basar unicamente en el sentido de la responsabilidad de cada individuo y en la
solidaridad de todos (Montagnier, 1995). Por otra parte, se conoce que los virus que
ocasionan la enfermedad pueden mudarse, ya que tienen la posibilidad de transformar
las células, transportando informaciones genéticas que se desarrollan con gran rapidez.
Esto promueve la idea de que el virus puede ser una enfermedad imprevista e

innovadora, lo que incrementa su imagen y connotacion aterradora.

Para Sifakaki (1995), el VIH/SIDA constituye un problema universal sin
solucion hasta el dia de hoy, que ha marcado imborrablemente el paso hacia el siglo
XXI. Como problema multifactorial, abarca diversos aspectos sociales y de salud: el
prejuicio, la discriminacion social, las relaciones familiares desintegradas, la
homosexualidad, la adiccion a drogas, las crisis o las enfermedades psiquicas, entre
otras. Ante esta panoramica, el momento del diagndstico cobra importancia, ya que
frecuentemente determina la marcha del futuro de la persona con VIH y sefiala el

comienzo de un nUevo proceso.

El objetivo de este articulo es describir la problematica y las reacciones que

enfrentan las personas que viven con el virus VIH durante el momento del diagndstico.



Kandilaki (1997) afirma que los estudios de temas sensibles como el VIH/SIDA
requieren de un tipo de investigacion en la cual el investigador se pueda infiltrar a la
vida personal de aquellos que lo padecen. Como afirma Mason (2003), este enfoque se
fundamenta en la tesis filoséfica que busca entender como las personas interpretan las

experiencias que se generan en el mundo social.

Por ello, el enfoque de este es estudio cualitativo y se basa en la perspectiva
fenomenoldgica; en particular la desarrollada por Edmund Husserl (1964:35), quien
define la fenomenologia como “la ciencia del fendmeno puro” y también caracteriza la
fenomenologia del conocimiento como “la teoria de la esencia del puro fendmeno de
conocer”, la cual aspira a la descripcion y analisis de las maneras con las cuales los

fendmenos aparecen en la experiencia vivida, por la existencia humana.

Los datos se recolectaron mediante la aplicacion de entrevistas semi-
estructuradas a profundidad. Esta técnica se caracteriza por tener gran flexibilidad, ya
que permite una guia detallada de temas y en cuanto al orden de las preguntas que
seguira, permite introducir otras preguntas que no estdn mencionadas en la guia
(Kandilaki, 1997). Los entrevistados podian responder de cualquier forma que eligieran,

lo cual permitio agregar o evitar preguntas durante el proceso de la investigacion.

Se entrevistaron seis hombres heterosexuales, seis hombres homosexuales y seis
mujeres heterosexuales, todos ellos localizados en el area metropolitana de Monterrey.
Es importante aclarar que la investigacion se realizé a personas con VIH/SIDA que
presentaran la mayor homogeneidad posible en relacion al tiempo que se les detectd el
virus (por lo menos seis meses antes de la entrevista). Los criterios de inclusion que se
consideraron fueron: a) la edad, entre los 25 y 45 afos; b) que todos participaran en

grupos de autoayuda, y c) la sexualidad.

El anonimato de los participantes fue garantizado absolutamente. En este
sentido, se firm6 un formato de consentimiento y se asignaron pseuddnimos griegos a
cada uno de los informantes. Para garantizar la confiabilidad y validez del presente

estudio se utilizo la técnica de grupo focal.

El VIH/SIDA como problema de salud publica



Las epidemias siempre afectan el funcionamiento de un grupo social. No obstante, la
humanidad pocas veces habia tenido que enfrentar una amenaza a la salud como la que
representa el VIH/SIDA. Aunqgue es considerada como una enfermedad emergente, no
deja de significar un reto para los servicios de salud publica, para la atencion médica y
para el desarrollo tecnoldgico de pruebas, diagnosticos y medicamentos. Méas adn, el
VIH/SIDA también representa un desafio social, ético y econdémico (Tapia, 2000).

Paparizos (2002) asevera que la infeccién del VIH esta estrechamente relacionada con
otras enfermedades venéreas, tanto bioldgica como epidemiolégicamente, y éstas

facilitan con multiples mecanismos la infeccion del VIH y viceversa.

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, 1998), ha sefialado que el
VIH/SIDA se ha vuelto un azote cada vez mas grave para la humanidad. La enfermedad
constituye una catastrofe para millones de personas que se infectan con el virus a pesar
de los recientes avances médicos, y quienes albergan la esperanza de un anuncio sobre
los progresos terapéuticos hasta que fallecen. Por otra parte, impacta a nivel familiar, ya
que es una tragedia que afecta a todos los miembros y tiene un alto costo emocional
para ellos. Velasco (2005) destaca que la problematica va mas alla de los
comportamientos sexuales de las personas, y que corresponde al Estado asegurar la
salud de éstos mediante politicas coordinadas con los grupos que trabajan en combatir la

pandemia.

De acuerdo al “Andlisis de los resultados de las cuentas nacionales en
VIH/SIDA en México: estimaciones para el afio 20007, de 1997 al 2000, el gasto total
en VIH/SIDA en México habia aumentado de 89.7 a 179.7 millones de dolares, lo cual
equivale a un incremento de 100.1%. Especificamente, el gasto en prevencion aumentd
29%, y el gasto en atencion en 130%. En el afio 2000, 28% del gasto total se desting al
area de salud y prevencion, mientras que el 72% se dirigio a la atencion (Congreso
Nacional sobre el SIDA, 2005).

Krisos (2002) afirma que el porcentaje de la transmision heterosexual aumento
en los ultimos afios, especificamente en América del Norte y Europa Occidental,

mientras que el porcentaje de nuevos casos entre homosexuales y drogadictos



disminuyd o permanecio igual. En América Latina, casi 30% de los infectados son
mujeres, mientras que en el Caribe, las mujeres corresponden al 50%. En los paises en
via de desarrollo, nueve de cada diez nuevas infecciones se presentan en mujeres. Se
estima que en total, el 48% de las personas en el mundo con VIH son mujeres. Por lo
tanto, no se puede afirmar al dia de hoy que el VIH/SIDA es una enfermedad
exclusivamente de los homosexuales. Aunque en los paises desarrollados las mujeres
que se han infectado corresponden al 20-25% de los casos, la tasa va en aumento y
alcanzara en un futuro porcentajes iguales al de los hombres si no se toman medidas

eficaces.

Asi, Agrafiotis y otros (1997) han mencionado que cuando apareci6 el VIH se le
reconocié como problema de los grupos marginales o de las minorias. Pero, como
indica Stasin6s (2002), en una cuarto de siglo la epidemiologia inicial del sindrome se
ha ampliado desde los grupos llamados “de peligrosidad alta” (identificados con grupos
sociales y comportamientos que no son plenamente aceptados socialmente, como la
homosexualidad y la toxicomania) hacia otros segmentos sociales, lo cual le ha dado al

sindrome nuevas dimensiones.

En su intencion de controlar la expansion del virus la sociedad ha marcado a
ciertos grupos sociales que se han considerado como peligrosos o responsables de su
transmision, lo cual ha influido en la discriminacion real y simbdlica hacia estos grupos
(Pavlopulu, 2004). De esta manera, la amenaza del VIH/SIDA ha provocado una
division de la sociedad entre sanos y enfermos, entre normales e individuos
“desviados”, entre éticos e inmorales. Para Pavlopulu (2004), los infectados de VIH
necesitan la ayuda, el apoyo y la solidaridad de sus conciudadanos. Sin embargo, las
personas contagiadas perciben exclusion por parte de parientes, amigos, parejas y lo

mas importante, de las instituciones que los marginan real y simbo6licamente.

De esta manera, persiste la discriminacion, la negacion de la atencién, la
estigmatizacion y el maltrato de los infectados por el VIH y enfermos con SIDA por
parte del personal de salud dentro de las instituciones. Los centros de control de las
infecciones introdujeron el término “grupos de alto peligro” por motivos relacionados
con la historia epidemioldgica del SIDA; pero también con la intencion de tranquilizar a

la poblacién en general separandola de los “grupos de alto peligro”. De ésta manera, se
grup pehg



ha insertado en la conciencia colectiva, que las personas homosexuales se identifiquen
con esta enfermedad. Sin embargo, el VIH/SIDA concierne al hombre comin y no
solamente al diferente, desviado, es decir, al “otro”. Esta conciencia colectiva ha
conducido a la gente hacia una estimacion baja del peligro, a la relajacion precaria y a
no protegerse (Pavlopulu, 2004).

Asi, como afirma Stasinds (2002), después de un cuarto de siglo, el sindrome
crecié rapidamente; se expandié a través del mundo aboliendo fronteras sociales y
clases, lo cual mostr6 que ante la amenaza de la muerte, todos somos iguales, sin
privilegios, donde la Unica ayuda es el comportamiento sexual y social responsable.
Stasinos, constatd que no existen grupos de alto o bajo riesgo. En los ultimos afios el
crecimiento de los casos del VIH ha sido constante, a través de la transmision
heterosexual, demostrando que no existen ciudadanos “sanos” y “limpios” por un lado,
ni “susceptibles” y “profanos” por el otro. EI amor no es sinénimo de terror ni de
pecado sino es una funcion humana, la mas elevada, y debera ejercerse con

responsabilidad.

De acuerdo a Krisos (2002), los datos de la UNICEF muestran que, a nivel
mundial, uno de cada dos casos de infeccion VIH se da en personas de entre los 15 y 24
afios. Otros datos de las Naciones Unidas estiman que el SIDA sera la causa de muerte
de 70 millones personas en los préximos 20 afios. Durante la Ultima década del siglo
XX, la epidemia ha pasado de ser una enfermedad mortal a una enfermedad cronica
gracias a la evolucién de la medicina y a los nuevos medicamentos. Sin embargo, el
estigma que la sigue y las representaciones de la gente acerca del VIH/SIDA, crean un
proceso dificil para las personas que viven con esta enfermedad. La presencia del
VIH/SIDA significa un reto para los servicios de salud, pero también una gran
oportunidad de desarrollo en los campos de la salud publica y clinica (CONASIDA,
2000). Pero ademas constituye un importante campo de investigacién y de préactica
profesional que requiere de informacion continua, comprension, y ademas de
entendimiento, con el fin de mejorar el funcionamiento socio-emocional de los

pacientes portadores del virus.

Reacciones de las personas frente al diagnostico de una enfermedad cronica



Como afirma Nettleton (2002), cualquier enfermedad crénica impacta la vida cotidiana
de los afectados tanto en sus relaciones sociales (la opinién que tienen los demas para
ellos), como en el sentido de si mismo (su opinién personal de ellos mismos). Las
reacciones de cada individuo hacia la enfermedad se determinan y formulan por el
ambiente social, cultural e ideolégico de la biografia de la persona. Por ende, la
enfermedad se vuelve algo privado, pero a la vez algo publico, influyendo en el
individuo mismo y su identidad. Nettleton (2002:126), agrega que la enfermedad
cronica es “la traicion de la confianza fundamental en el cuerpo”. Asi, la creencia de los
individuos en cuanto a la posibilidad de superar enfermedades y sintomas, se ve
limitada definitivamente; el individuo tiene que entrar en una nueva fase de vida sin

salida y adoptar el rol del enfermo para siempre.

Una de las primeras descripciones acerca del modo de reaccionar del individuo
después del diagndstico de una enfermedad peligrosa, fue realizada por Shontz (1975),
quien describio las reacciones bajo la forma de una sucesion, identificando las
siguientes: 1) Choque inicial: el individuo se asombra, tiene un comportamiento
automatico y se siente fuera de la realidad como un observador; esto puede durar desde
algunos dias, hasta algunas semanas y es mas intenso cuando la situacion llega de
imprevisto; 2) Yuxtaposicion: se caracteriza por una desorganizacion del pensamiento y
un sentido de pérdida, de luto y de desesperacion; 3) Retroceso: el individuo tiende a
utilizar la negacion y la evasion para manejar la realidad, la cual se forma progresiva “se
establece” en su vida y la modifica hasta que gradualmente el individuo comprende lo

que le sucede y empieza a adaptarse.

Sobre el particular, Montagnier (1995) sefiala que una vez que el individuo es
diagnosticado como VIH-seropositivo, entra a un huevo mundo donde la persona que se
ha contagiado no estd enferma, pero se siente como enfermo, presintiendo las mismas
amenazas, peligros y miedos que quienes se encuentran en la etapa de la manifestacion
de la enfermedad. La vida cotidiana gira entorno a continuos encuentros y visitas al
hospital, contactos con asociaciones o profesionales de la salud. Este choque inicia un

periodo crucial, un periodo de discusion.

El diagndstico de una enfermedad crénica o amenazante constituye el inicio de

un largo procedimiento de adaptacion, el cual se puede considerar como una crisis



(Nettleton, 2002). Al respecto, Moos y Schaefer (Moos, 1982; Moos y Schaefer 1986)
desarrollaron un modelo descriptivo para conocer los factores que influyen en el
individuo al enfrentar una crisis, como en el caso del padecimiento de una enfermedad
cronica. De acuerdo con el modelo, la adaptacién depende de las estrategias de

enfrentamiento al estrés que usa el individuo.

El instante del diagndstico es sumamente importante, ya que frecuentemente
determina la marcha del futuro de la persona con VIH y sefiala el comienzo de un nuevo
proceso; considerando lo anterior, es una crisis que influye en muchos sectores de la
vida de las personas. Este estudio aporta conocimientos importantes sobre la vivencia de
la enfermedad por parte de los propios pacientes y sobre la etapa crucial que es la
notificacién del diagnéstico.

Resultados del estudio

En los estudios epidemiologicos existe confusion entre la identidad sexual del individuo
con VIH/SIDA vy la causa probable de infeccion. En este estudio se tomé en cuenta la
auto-declaracion de las personas con VIH/SIDA sobre su identidad sexual. Entre los
entrevistados, 16 personas mencionaron como causa probable de la infeccion el tener
sexo; entre ellos estan dos personas que hicieron uso de drogas con inyeccion y una
persona no quiso responder a esta pregunta. De los 18 entrevistados, 12 no tienen seguro
social; la mayoria es considerada de la clase baja, debido a los bajos ingresos
percibidos. Todos viven en el area metropolitana de Monterrey, buena parte vive sin
acompafiantes. A continuacion se presentan algunas tablas que dan luz sobre algunos

datos demogréaficos de los entrevistados:



Edad Participantes Pesos mensuales Participantes
25-30 3 Hasta 3.000 pesos 9
31-35 3 3.000 — 6.000 pesos 7
36 -40 5 7.000 —10.000 pesos 1
41 - 45 7 11.000 pesos o mas 1

Profesion Participantes Estado civil Participantes
Empleados 4 Soleteros 9
Sub empleados 5 Viudos 3
Desempleados 4 Casados 2
Chofer 2 Separados 2
Chef 1 Divorciados 1
Amas de casa 2 Uniodn libre 1

Los resultados del estudio se organizaron por grupos (hombres homosexuales, hombres
heterosexuales, mujeres heterosexuales) y por temas. Los temas se han desplegado a
partir de los testimonios de los diferentes entrevistados. La siguiente figura retrata de

una manera sintetizada los hallazgos encontrados en el estudio.

Entrega del Dx. A los jefes. — Perdida de Trabajo
LABORATORIOS
PRIVADOS

Miembros de Familia.

;AUE%%?ORIOS Hombres Heterosexuales
-Depresion

-Se sienten castigados
-Rechazo de Familiares

ENTREGA DE
RESULTADOS

Homosexuales
-menos preocupacién por si
mismos y

Recibieron la noticia, al presentar
Una enfermedad grave
(neumonia, meningitis y tuberculosis).

EXPERIENCIA
TRAUMATICA

-Mas acerca de sus
familiares.

Mujeres

Falta de Preparacion -Se enteraron al caer su
psicolégica pareja en crisis o incluso

habia muerto.
DX. ENTREGADO /

SOLAMENTE

POR EL MEDICO . »
Escasainformacién sobre
Tratamiento y sexualidad.

El momento en el que se les diagnosticd con el virus de VIH fue critico en la vida de los
entrevistados. La mayoria de ellos recibieron la noticia mientras estaban internados en
el hospital por una enfermedad oportunista®; este es un patrén significativo, que se
encontrd en la mayoria de los participantes, ya que éstos se enteraron después de haber
mostrado un sintoma. En las mujeres, particularmente, se presentd de forma violenta, ya
que se enteraron de su condicion de seropositividad (VIH+) cuando su pareja cayo en

crisis o incluso habia muerto.

® Cabe aclarar que una enfermedad oportunista se refiere a cualquier enfermedad diagnosticada en el
proceso del sindrome.



El inicio subito y agudo de la condicion de seropositividad no concedié mucho
tiempo para que se pudieran adaptar psicologicamente a su nueva condicion de salud.
Sin embargo, asumieron la responsabilidad de hacerse cargo de sus parejas estables
(algunas de ellas quienes les habian transmitido el virus), de la educacion y crianza de
los hijos y de adaptarse a una prematura viudez o a distintas condiciones econdmicas,

segun fuera el caso.

El proceso de notificacion es un hito histérico que divide la vida en un antes y
después. Este proceso comienza con el impacto que produce la noticia: el saber que
viven con el virus, conlleva a cambios que transforman su vida cotidiana. Sin embargo,

no se observa este aspecto en todos los hombres heterosexuales:

Nunca lo he tomado muy a pecho, nunca me he fijado mucho en eso porque, porque
nacimos para morir y de algo nos vamos a morir, ¢verdad? Pero yo nunca lo he tomado
muy a pecho, inclusive ni lo he tomado en cuenta... la enfermedad, me entra por uno y

me sale por el otro. (Aristophanes/heterosexual/34 afios)

El resto de los hombres heterosexuales a quienes les preocupé o les afecto el

diagnostico VIH-positivo describen este momento de la siguiente manera:

Cuando me dieron la noticia fue devastador fue tanto psiquico como fisico... pues

principalmente, psiquico y fisico. (Lysippus/Heterosexual/42)

Era una tribulacion en mi mente, porque penseé en todo. (Plato/Heterosexual/42)

Este estudio demostrd que los hombres heterosexuales presentaron angustia, lo cual
corrobora lo mencionado en otras investigaciones. La depresion que desarrollan
frecuentemente los recién diagnosticados puede resultar particularmente grave para
quienes consideran el diagndstico como un castigo o viven el rechazo por parte de sus
familiares (Leiberich y otros, 1994; Sarafino, 1999). Asi mismo, Fulk, Kane, Phillips,
Bopp y Hand (2004) indican que las investigaciones realizadas hasta el momento,
muestran un aumento de los sintomas de depresion de entre 5% hasta 20% en las

personas infectadas. Sin embargo, en la mayoria de las investigaciones que



corresponden a la poblacion masculina, se ha encontrado que estos porcentajes son mas

altos en la poblacion homosexual, en comparacion a los hombres heterosexuales.

Los resultados de este estudio muestran que los hombres homosexuales presentan
menos preocupacion sobre si mismos y mas acerca de sus familias, quienes en su
mayoria comunicaron a su familia su enfermedad; se sintieron frustrados, débiles e
impotentes. Parece que, en comparacion con los otros grupos, los homosexuales tienen
menor grado de angustia. Segun otras investigaciones (Franke y otros, 1992), esto se
puede explicar debido a que los primeros casos de VIH se habian diagnosticado en la
comunidad homosexual masculina, quienes se movilizaron tanto en la difusion del
conocimiento alrededor la enfermedad, como en la ayuda social y psicoldgica de los
infectados.

El momento que me dieron el diagnostico, este.... pues fue muy dificil o sea fue dificil no
por mi, sino, por mi familia, por que, de hecho lo que me dolia a mi era lo que dijera mi

familia, porque yo sabia lo que... lo que me podia...suceder. (Apollo/Homosexual/42)

Me senti frustrado, este... pero no me peg6 todavia hasta el dia siguiente, este.... y ese dia
sentia una depresion por el trabajo, porque todavia no podia creer... entonces me frustro.

(Didgenes/Homosexual/39)

El estudio descubrio que las personas viven un trauma en cuanto a la percepcion
que tienen sobre si mismas. Para Burry (1982), la “invasion” del virus constituye una
“ruptura curricular” en la medida que impone no solo cambios en la organizacion de la
vida de los afectados, sino en la imagen que tienen de si mismos. Charmaz (1983)
desarrolla la idea de que la pérdida de la identidad anterior (“pérdida del yo™) constituye

un tipo de dolor adicional para la persona diagnosticada por el virus.

En investigaciones relativas a la depresion presentada en mujeres, en comparacion
a los hombres, las diferencias que se observan son significativas. Los porcentajes
oscilan de 2% a 35% o mas (Karadimas, 2005). En el estudio en que se basa el presente
articulo las mujeres no expresaron sentimientos intensos de enojo hacia su pareja quien

las infectd. Las tres viudas que participaron se enteraron de su VIH-seropositividad



justo después del fallecimiento de su esposo. Algunas reacciones que expresaron las

mujeres son las siguientes:

Pensé luego, luego que iba a fallecer, o sea, uno relaciona VIH, o sea SIDA con muerte

yo pensé... no me queda nada. (Iphigenia/Mujer soltera/42)

El dia que me hicieron el examen y salié positivo, pues que te diré, se me cay6 el mundo,
como todas las personas; pero a la vez, también muy adentro de mi lo traje jverdad! senti

que el mundo dejaba de tener sentido para mi. (Helen/Mujer casada/33)

Para mi fue una sorpresa enterarme y quiero que sepas que a veces lloro mucho, si lloro
mucho porque no me esperaba, pero se me cay0, haga de cuenta que cayé agua fria, agua

helada, senti yo un cambio total, cambio total. (Artemis/Mujer viuda/36)

Los testimonios del grupo focal coinciden con los hallazgos de los subgrupos:

Obviamente yo me quedé en shock, o sea muda...pues me senti fatal... fatal... pensé en
suicidarme después de que sali con el infectélogo dije:¢es verdad? Pero después de que el
infectélogo me dio la noticia hubo momentos en que si pensaba en tomar pastillas,

muchas cosas...(GF/Alcestis/Mujer separada/45)

Este proceso de notificacion tiene un significado emocional, en la cual surgen
sentimientos variados y contradictorios. En ocasiones provoca una crisis que, aunque
con el tiempo baja en intensidad, es caracterizada como un episodio que marca a la

persona para siempre.

La reaccion ante el diagnostico se correlaciona mucho con la imagen del cuerpo y
también con el bajar de peso. El significado que tiene un cuerpo delgado tiene que ver
con las representaciones que existen sobre las personas que son VIH-seropositivas.
Como lo situa Bordo (1994: 94) “cada dia mas, el tamafo, la forma del cuerpo funciona

como un indice de armonia personal e interna, como simbolo de la situacion psiquica”.

La prueba la hicieron.... porque yo estaba enflacando mucho... estaba adelgazando mucho

(Aristophanes/Heterosexual/34)



Decidi hacerme el examen porque este...estaba enfermo de fiebre tifoidea y la fiebre no
me bajaba, bajaba de kilos y no me bajaba, y me daban un medicamento y no se me
quitaba. (Odysseus/Homosexual/33)

La forma en que se entrega a los afectados la notificacion de la portacion del VIH es de
fundamental importancia, ya que un diagnostico de esta naturaleza afecta las vidas de
las personas y la manera en que abordan su situacion de salud en el futuro inmediato.
Una notificacion entregada con toda la informacion sobre los avances cientificos que se
han producido en el tratamiento del VIH/SIDA, incide positivamente en la proactividad
de la persona por involucrarse en el tratamiento de la enfermedad; mientras que una
actitud prejuiciosa y sesgada, inmoviliza a la persona y provoca profundas crisis, que

pueden culminar en intentos de suicidio.

Cabe mencionar que en ninguna de las notificaciones del diagnostico de las
personas entrevistadas algun psicélogo o trabajador social acompafiaron al médico en
ese momento. De acuerdo a los relatos recopilados, los principales problemas surgen
cuando el diagndstico se da en laboratorios privados. Las narraciones de los
entrevistados marcan que en el momento de la entrega se presentaron actitudes
prejuiciosas de este delicado tema, asumiendo que quienes notifican no tienen una
preparacion suficiente, ni conocimientos adecuados sobre los tratamientos existentes.
Sin embargo, esta situacion no se refleja en las mujeres y en los hombres
heterosexuales: son las personas homosexuales quienes han sufrido por una mala

experiencia en el momento de entrega de diagnostico:

A grandes rasgos me dijo, con pocas palabras, que estaba infectado y yo me quedé pues
en una pieza y yo pensé que me iba a... pues ampliar el tema ¢(no? Y me dice: “Sabes
gue, tengo una, una junta muy importante y pues no puedo, no puedo platicar contigo...”

(Constantine/homosexual/33)

A mi me dijeron que en 6 meses, que me prepararan para 6 mMeses.
(Plato/Heterosexual/42)

...me dice la doctora “Usted tiene SIDA” jAsi, con esas palabras tan gachas!
(GF/AristételessfHombre Homosexual/45)



Me entregaron el resultado “Aqui esta tu resultado”. Y yo ya vi ahi el resultado. Me dijo
que era un sin moral, y por eso me pasé lo que me pas6. (Odysseus/Homosexual/33)

Una doctora tarada, tarada me dijo “Usted tiene SIDA”. Yo senti que me jalaron el pelo
pa” arriba y me bajaron. Yo estaba muy traumado con el caso del Rock® que fue el
primero que salio a la luz. Entonces yo traumado, entonces me dice eso: “Y déle gusto a
la vida que nada mas le quedan cuatro afios de vida”. Ah jQue suave! Hay que darle gusto
a la wvida, ¢verdad? jMe dio cuatro afios y ahorita llevo once!
(GF/Aristételes/Homosexual/45)

Asi nomas el doctor entra 'y “Tu tienes VIH”. Pues me sali, pensé que el mundo se me iba

a salir, de ahi sali zombi. (GF/Alcaeus/Homosexual/41)

El proceso de la notificacion frecuentemente se describe con detalles y parece que este
momento constituye un momento determinante en la vida de los entrevistados. En
ocasiones los médicos compartieron los resultados del analisis en los lugares donde las

personas infectadas laboraban, incluso siendo esto motivo de despido:

Se lo dijeron a mi jefe y perdi el trabajo, de verdad. Trabajaba en un restaurant y decian:

“Vas a pegar el SIDA a todos” jAsi me dijeron! (GF/Alcaeus/Homosexual/41)

Después me enteré que le dijeron a la empresa, o sea, la enfermera. Cuando me habian
dicho que era confidencial, que no iban a decir. Entonces eso fue lo que no me parecio
bien, pero como yo no quise hacer ningun escandalo, ni nada... por eso no, no hice nada.

(Didgenes/Homosexual/39)

En otras circunstancias, se entregaron los resultados a miembros de la familia y no a la

persona interesada:

A mi nadie me lo dijo, lo malo es que nadie me lo dijo. Lo malo es que los doctores se lo
dijeron a mi familia y nunca a mi. A mi simplemente me dijeron, mis hermanos, mi mama
y una cufiada y una hermana me traian aqui al hospital diciendo que era cancer. Entonces
yo decia jPues si es cancer, algin dia nos tenemos que morir!

(Alejandro/Homosexual/43)

* Se refiere al actor estadounidense Rock Hudson, una de las primeras victimas de SIDA.



Las personas que tuvieron estas experiencias no reaccionan, ni lo denuncian por miedo a
la discriminacion. Sin embargo, algunas personas tuvieron buenas experiencias en

cuanto la entrega del diagnéstico. El caso de Ariadne es uno de ellos:

Con una, una manera muy atenta, me dijo “Yo puedo estar infectado yo puedo estar
infectado, y tu no lo sabes ¢(Verdad? TG vas a estar bien, mientras tu tomes los
medicamentos y todo, vas a estar bien. Yo puedo estar enfermo, pero si yo me cuido voy a
estar bien”. (Ariadne/Mujer/45)

La mayoria de las personas entrevistadas narraron que consideran que la persona que
debe dar los resultados debe ser una persona capaz (como un especialista, un psicélogo)
y no solo el médico. Para algunos entrevistados, al entregar la informacion es
importante la preparacion psicologica de la persona que da el diagndstico, ya que una
noticia de tal magnitud requiere conocimientos en manejo de situaciones de crisis para

poder ser sobrellevado:

Pues si, un especialista de psicologia, algo asi...Pues para que ahi le pudiera pedir

informacion. (Constantine/Homosexual/33)

Mira aqui en la clinica conoci a M.®, él es la persona, es una de las personas que, que se
encarga de darte las platicas antes o0 después de una  prueba.
(GF/Socrates/Heterosexual/43)

Un asunto por demas interesante es que las personas ahora infectadas Unicamente se
hacen el estudio de seropositividad cuando presentan alguna enfermedad grave como
neumonia, meningitis o tuberculosis. Es decir, las personas se diagnostican cuando
aparece una enfermedad oportunista. En el caso de los entrevistados, estos se enteraron
sobre el virus cuando ya habian aparecido sintomas, lo que significa que estaban en una

situacion de inquietud o alarma sobre su salud:

® Lider del grupo, encargado también de dar resultados de VIH.



A mi cuando me dieron el diagnéstico, me lo dieron porque yo cai en el hospital, en
emergencias, estaba en urgencias y, este, y me ahi me llegd el diagnostico.
(Apollo/Homosexual/42)

Este Gltimo aspecto puede explicarse por la falta de sistemas de deteccion que se tuvo
hace tiempo, ya que la mayoria de los entrevistados fueron diagnosticados hace mas de

seis afios.

La discriminacion que afecta a las personas viviendo con VIH/SIDA no se
circunscribe al &mbito de la salud, ya que los problemas que afectan a quienes han
adquirido el virus, abarcan la totalidad de los espacios en los que se desarrolla la vida.
El mundo laboral representa uno de los ambitos mas sensibles para las personas que
viven con VIH/SIDA, siendo su situacion de salud algo que prefieren mantener en
secreto. Aungue la Organizacion Internacional del Trabajo (2001) ha sefalado la
necesidad de terminar con la discriminacion laboral que afecta a las personas que viven
con esta enfermedad y de integrarlas para formar parte de la poblacion laboralmente
activa. Diversas investigaciones muestran la precarizacion de las condiciones laborales

de las personas afectadas y las dificultades para incorporarlas a la poblacion activa.

En este estudio, las principales dificultades que mencionan quienes tienen un
trabajo estable se relacionan con la necesidad de mantener oculta su situacion y con el
fuerte componente de estrés e impacto emocional que esto implica. Este tema se ilustra

en las palabras de Sécrates:

Nadie sabe en mi trabajo que sufro de esto. Saben que estuve enfermo no mas, que estuve
complicado. De mi trabajo me llegaron a ver, pero no saben que tengo VIH Y nunca se

los voy a platicar! (GF/Socrates/Heterosexual/43)

Al llegar, la infeccidn trae fisuras, incontinuaciones y cambios en el camino de la vida.
Es limitada la preparacion que se da a las personas infectadas para aceptarse y manejar
un resultado VIH-positivo. Si se agregan a esto las condiciones y mecanismos de la
notificacion (el quién, donde, cuando, como) vy la falta de apoyo psicosocial sistematico,
se puede entender el por qué a las personas con VIH les resulta dificil aceptar y manejar

la severa noticia en ese momento critico de su vida. Cada uno de los individuos



atraviesa por una fase de tristeza y de enojo e intenta “engancharse” o sostenerse, ya sea
de personas o de instituciones en su proceso de adaptacion y aceptacion para este nuevo
modo de vida.

Conclusiones y recomendaciones

El presente estudio presenta una revision de la probleméatica que enfrentan las personas
infectadas por VIH al momento del diagnostico. Los hallazgos principales de esta

investigacion se recapitulan a continuacion.

Dar la noticia del diagnostico cuando las personas estan internadas en una
clinica debido a otras enfermedades es un patrén significativo encontrado dentro del
contexto de la investigacion. Las personas no atraviesan la fase prediagndstica de la
enfermedad, por lo que se presentan dificultades de adaptacion hacia la nueva
enfermedad que amenaza su salud. Al entrar en el mundo de la epidemia estan

obligados a reformar y desarrollar relaciones, fuerzas y recursos.

El tema de la entrega de la notificacion del diagnostico VIH positivo constituye
un punto crucial en la ruta personal de los individuos. Los resultados de las pruebas son
dados por los médicos y no existe un grupo multidisciplinario, en el que participen un
psicologo y/o un trabajador social, para que se atiendan otras dimensiones de la
enfermedad. Frecuentemente, el médico no esta capacitado para entregar una noticia de
tal magnitud para la vida de una persona. Ademas, se descubrié que en ocasiones se da
un trato discriminatorio por parte de los encargados de esta tarea. El sistema centrado en

el médico y el hospital no permite incluir otras profesiones en la atencion del VIH.

A las condiciones antes descritas se suma el énfasis biomédico que se da a la
enfermedad, sin considerar otros aspectos relevantes de la atencion. Contar con un
consejero es una necesidad imperante ante un momento crucial en la vida de las
personas, quienes tienen obvias dificultades para aceptar y asimilar el resultado VIH
positivo. Después de recibir la noticia, cada persona entra en una fase de depresion y de

enojo, intentando aferrarse a diferentes fuentes y recursos para adaptarse y sobrevivir.



Aunque existe un nimero importante de personas que relacionan el VIH de
forma directa con la muerte, también se encontrd la tendencia en los entrevistados a
tener un alto grado de adaptacion y aceptacién del virus, lo cual presenta un
pensamiento positivo. El diagndstico les ha dado una oportunidad de reevaluar y
replanear sus metas y sus vidas, provocando una serie de cambios positivos y
funcionales. Sin embargo, hasta el momento la sociedad les ha negado la incorporacién
y desarrollo plenos en el mundo laboral.

Las personas que deciden compartir su “secreto” eligen un pequefio nimero de
individuos de su confianza, quienes pertenecen generalmente a su ambiente familiar y
de amistad. La portacion del virus VIH esta relacionada con un estigma especifico, el
cual esta arraigado en la sociedad. Por ello, la violacion del la confidencialidad del
“secreto” compartido, ya sea hacia otros miembros de la familia o en el medio laboral,
produce cambios no deseados en la vida de las personas con VIH/SIDA, asi como
diversas dificultades. Las personas se apegan en las religiones buscando alivio a sus

problemas y a sus angustias ante la falta de apoyo profesional.

Los entrevistados de este estudio presentan un miedo significativo hacia la
muerte en general, y la fase terminal del SIDA, en particular. EI cambio ocurrido,
mediante el cual el SIDA se ha convertido de una enfermedad mortal a una enfermedad

cronica parece que no se ha difundido a la poblacion.

Desde el amplio espectro de las dificultades y obstaculos que viven las personas
con VIH/SIDA, y que se presentaron en este estudio, se distinguieron algunos aspectos
que deben ser considerados y revisados para enfrentar de forma racional las siguientes

cuestiones.

Se considera béasica la implementacion de programas sistematicos de prevencion
en la infeccién del VIH en la que se incluya la implementacion de la prueba de
anticuerpos de forma oportuna. Siendo el momento del diagnostico un parteaguas en la
vida de los pacientes, se deben crear programas de apoyo dirigido hacia los pacientes a
fin de mantener u obtener trabajo, ademas de desarrollar programas de capacitacion en

areas con demanda en el mercado laboral.



Respecto a la entrega de la notificacion del diagndstico, se sugiere la
capacitacion de los encargados de las instituciones para afrontar con eficiencia la
notificacidn al paciente. Podria constituirse una reglamentacion en la cual se prohiba la
entrega de resultados por parte de un solo médico y donde se exija que participe un
equipo multidisciplinario que podria estar conformado por el propio médico, ademas de
un psicélogo y un trabajador social. Considerando las condiciones y los mecanismos de
la ausencia de un apoyo psicosocial sistematico y otros aspectos relevantes para la
atencion del paciente, se recomienda el desarrollo de cursos de capacitacion y la
supervision al personal de los hospitales en cuanto a brindar informacién sistematica y

apoyo antes y después de la entrega del diagndstico.

Las narraciones de los entrevistados deben llevar a una reflexion sobre la
importancia de hacer participe al paciente de su situacion con profesionalismo y ética.
Diversos organismos internacionales han subrayado la importancia de la empatia y del
respeto por los sentimientos de las personas que requieren de un consejero por parte del

personal de salud, pero sobre todo cuando son personas recién diagnosticadas.

En relacion al secreto profesional, se sugiere reglamentar el momento de la
notificacion prohibiendo estrechamente que se difunda informacién de los hospitales a

las personas que no son involucradas directamente al paciente.

En cuanto a la discriminacion que se muestra en los hallazgos de este estudio, es
importante promover programas tanto de prevencion como de informacién hacia la
diversidad sexual, desde la edad escolar y principalmente en la adolescencia, etapa
crucial de la vida sexual de los individuos. El método “educacion entre si” (peer
education) se basa en la educacion o informacion de una muestra de la poblacion
concreta sobre un tema, utilizando como instructores a miembros educados de la misma
poblacion. Los programas de peer education se han demostrado como un buen método
de intervencion a los adolescentes. Facilitan el dialogo entre alumnos y profesores,
crean un ambiente de confianza, dan estimulos a los jovenes para conversar el tema y no
verlo como tabu, ademas de sensibilizar a la poblacion escolar no s6lo en temas como el

VIH, sino abordando otros temas relativos con la salud sexual.



Debe resaltarse que la muerte es un asunto trascendental en la situacion de las
personas infectadas, por lo que requieren informacion actualizada y constante sobre el
VIH. El desarrollo de oficinas de consulta profesional en toda el &rea metropolitana para

que puedan acudir y recibir apoyo, se hace una inminente necesidad.

El Estado tiene una responsabilidad social la cual debiera tender hacia el
desarrollo de una politica social integral frente al VIH y las personas que viven con el

virus, incorporando también la prevencidn e integracion, tanto laboral como educativa.

El VIH concierne a todos los paises y los ciudadanos del mundo. El desafio para
enfrentar esta epidemia es el interés y el respeto hacia las personas infectadas, lo cual
pone a prueba el sistema de seguridad social y los valores humanos. Este estudio invita
a los especialistas del area de la salud a mantener y apoyar los valores y los derechos
humanos dentro de la lucha universal contra el VIH/SIDA. Esto requiere una
colaboracion estrecha entre cientificos, gobiernos, instituciones, medios de

comunicacion y profesionistas, y por supuesto, de todos los ciudadanos.
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