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Resumen
Esta investigación cualitativa fue realizada con diez participantes de la región sur de Brasil con edades entre 
15 y 24 años y tuvo como objetivo identificar los elementos del proceso comunicativo del diagnóstico de 
infección por VIH en su experiencia; a través del análisis de contenido a partir de las categorías teóricas del 
modelo lasswelliano. El canal fue la consulta médica, el contexto fue determinado por el tipo de exposición 
(vertical u horizontal); los ruidos presentaron preguntas veladas e incertidumbres, los fracasos implicaron 
las situaciones que llevaron al joven a sospechar el diagnóstico, y los efectos implicaron reacciones emocio-
nales inmediatas que se disipan con el tiempo. La comunicación en la adolescencia fue puntual, indicando la 
necesidad de calificar el proceso comunicativo, y desencadenada por familiares con apoyo profesional. 
La comunicación del diagnóstico del VIH suele ser postergada por los familiares cuando se trata de niños o 
adolescentes, lo que perjudica el principio de autonomía, porque ignora el derecho a saber.
Palabras clave: Adulto joven. Adolescente. VIH. Síndrome de inmunodeficiencia adquirida. 
Comunicación en Salud.

Resumo
Comunicação do diagnóstico de infecção pelo HIV: experiência de jovens
Esta pesquisa qualitativa foi conduzida com dez participantes da região Sul do Brasil com idade entre 
15 e 24 anos e visou identificar os elementos do processo comunicativo do diagnóstico de infecção pelo 
HIV em sua experiência, por meio de análise de conteúdo a partir das categorias teóricas do modelo 
lasswelliano. O canal foi a consulta médica; o contexto foi determinado pelo tipo de exposição (vertical 
ou horizontal); os ruídos apresentaram questões veladas e incertezas; as falhas implicaram as situações 
que levavam o jovem a suspeitar do diagnóstico; e os efeitos envolveram reações emocionais imediatas 
que se dissipam com o tempo. A comunicação na adolescência foi pontual, indicando a necessidade 
de qualificar o processo comunicativo, e desencadeada por familiares com apoio de profissionais.  
A comunicação do diagnóstico de HIV geralmente é postergada pelos familiares quando se trata de 
criança ou adolescente, o que fere o princípio da autonomia, por desconsiderar o direito de saber.
Palavras-chave: Adulto jovem. Adolescente. HIV. Síndrome de imunodeficiência adquirida. 
Comunicação em saúde.

Abstract
Communication of the diagnosis of HIV infection: experience of young people
This qualitative research aimed at identifying the elements of the communication process of HIV infection 
diagnosis in the experience of ten participants from Southern Brazil aged between 15 and 24 years 
old that was conducted via content analysis based on the theoretical categories of Lasswell’s model. 
The channel was the medical consultation; the context was determined by the type of exposure (vertical 
or horizontal); the noises presented veiled issues and uncertainties; the failures involved situations 
that led the young person to suspect the diagnosis; and the effects involved immediate emotional 
reactions that dissipated over time. Communication in adolescence was punctual and triggered by family 
members with support from professionals, indicating the need to improve the communicative process. 
The communication of the HIV diagnosis is usually postponed by family members when it comes to 
children or adolescents, which violates the principle of autonomy by disregarding the right to know.
Keywords: Young adult. Adolescent. HIV. Acquired immunodeficiency syndrome. Health communication.
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La epidemia del virus de inmunodeficiencia 
humana (VIH) es reconocida como un problema 
de salud pública debido al impacto individual 
y social de una infección sin cura, impregnada 
de prejuicios, incertidumbres y desigualdades 1. 
Entre 2009 y 2019, el porcentaje de notificación 
diagnóstico en los jóvenes de 15 a 19 años y de 20 
a 24 años aumentaron, respectivamente, 64,9% y 
74,8% 2. La prevalencia de la infección en adultos 
jóvenes apunta a la juvenilización de la epidemia 
y se suma al número de niños en la categoría de 
exposición vertical en transición a la adolescencia 
y la juventud 3 que, en algún momento de la vida, 
experimentan la comunicación de su diagnóstico.

Este momento, independientemente de la 
categoría de exposición y la edad, afecta la vida 
cotidiana de las personas con VIH y, en el caso 
de los jóvenes, afecta el inicio de la vida sexual, 
la adhesión al tratamiento, la motivación para el 
autocuidado y la contención de la enfermedad 4-6. 
En situaciones en las que los miembros de la fami-
lia comunican el diagnóstico, los jóvenes enfrentan 
barreras, como el miedo a reacciones psicológicas 
negativas, y necesitan el apoyo de profesionales 
de la salud 7. En cuanto a esto, según un estudio 
realizado con jóvenes, después de comunicar el 
diagnóstico del VIH, comienzan a buscar formas 
de superar las dificultades relacionadas con la vida 
cotidiana con el VIH 8.

La mayoría de las veces, estas personas sufren 
el estigma de la infección y, aunque el apoyo de sus 
compañeros puede ayudar a sobrellevar las emocio-
nes negativas, necesitan servicios de apoyo para ayu-
darlos a sobrellevar la enfermedad 9. Es fundamental 
que esa atención posterior a la revelación ofrezca 
información completa sobre la prevención del VIH y 
la salud sexual y reproductiva 10. Así, la persona infec-
tada tiene seguimiento del proceso comunicativo a 
través del apoyo emocional, aclaración sobre el con-
texto de las relaciones y el comportamiento sexual y 
acceso a insumos, como el preservativo 11.

Se recomienda que la comunicación del diag-
nóstico del VIH se desarrolle como un proceso 12, 
gradual y continuamente, para garantizar a la per-
sona el derecho a conocer su propia condición, 
promover el bienestar y provocar menos efectos 
negativos. Por lo tanto, dada la complejidad de este 
proceso, es necesario que los miembros de la fami-
lia tengan la capacidad de comunicar la situación 
de manera oportuna y clara. Además, se necesitan 

las habilidades de los profesionales, que a veces 
enfrentan dilemas éticos entre garantizar el derecho 
a la información a los jóvenes y apoyar a la familia 13.

Este proceso también causa desafíos éticos de 
divulgación, de acuerdo con la autonomía y deci-
sión informada del joven 14, e incluye atención 
continua para garantizar la autonomía y el com-
promiso de los miembros de la familia, los profe-
sionales de la salud y, a veces, los miembros de la 
red de apoyo a la familia y sus compañeros 5.

El reconocimiento de la autonomía por parte 
de los profesionales de la salud impregna la nece-
sidad de que los jóvenes reciban información clara 
y accesible que considere su comprensión del men-
saje, y es importante que haya subsidios para que 
ellos decidan sobre la conducta de su salud y vida 15. 
Así, el objetivo de este estudio es identificar los ele-
mentos del proceso comunicativo del diagnóstico de 
infección por VIH en la experiencia de los jóvenes. 
Así, a partir del modelo de comunicación propuesto 
por el estudioso Harold Lasswell 16,17, se pretende 
señalar perspectivas que mejoran y subsidian ética-
mente la comunicación de la condición serológica.

Método

Se trata de un estudio cualitativo, coherente 
con el tipo de investigación, que aborda los signifi-
cados de las relaciones (historias, creencias, repre-
sentaciones, motivos, percepciones), que resultan 
de la interpretación social de las experiencias 18. 
El escenario de recolección de datos fue un ser-
vicio de atención especializada para personas con 
VIH vinculado a un hospital universitario ubicado 
en Santa María/RS. Este hospital pertenece al área 
de cobertura de la 4ª Coordinación Regional de 
Salud y es un referente en la región.

Los participantes fueron seleccionados inten-
cionalmente a la espera de la consulta médica 
en el servicio especializado, de acuerdo con los 
siguientes criterios de inclusión: tener entre 15 y 
24 años, ser diagnosticados con infección por VIH 
y ser tratados con medicamentos antirretrovirales 
(ARV). Se incluyeron independientemente de la 
categoría de exposición, que incluyó tanto la expo-
sición sexual, prevalente en la adolescencia y la 
juventud, como la exposición vertical, que tiende 
a presentar mayores desafíos en la comunicación 
diagnóstica. El criterio de exclusión fue no conocer 
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el diagnóstico en sí –casos en los que la informa-
ción fue proporcionada por un familiar o cuidador.

La recolección de datos se llevó a cabo en 
el período de marzo a junio de 2015 y desde 
entonces se han cumplido otros objetivos de 
este proyecto matricial; centrándose en la expe-
riencia 19 de los jóvenes y el uso de ARV, así como 
la expectativa 20 con el tratamiento, ambos en el 
enfoque fenomenológico.

Se realizaron entrevistas en profundidad, 
cara a cara e individualmente, en una sala reser-
vada donde los participantes se sintieron a gusto. 
Para ello, se utilizó un guion con preguntas 
abiertas, basado en la experiencia de investiga-
ción acumulada con esta población y el tema VIH. 
Las secciones duraron una media de 40 minutos 
y fueron grabadas –previo acuerdo–, transcritas 
según el discurso original y codificadas con la letra 
J (Joven) seguida de números (ejemplo: J1).

El guion consideró aspectos relacionados con la 
vida cotidiana y los planes para el futuro, y las entre-
vistas comenzaron con una conversación informal. 
Así, cuando el joven estaba más cómodo, el entre-
vistador lanzó el tema de la comunicación de la 
situación serológica del VIH (o sida, enfermedad, 
problema, virus –como lo nombra el joven) y del 
tratamiento y la atención de salud. Las preguntas 
tenían como objetivo introducir el tema y permitir 
que cada joven discuta libremente su experiencia, 
siendo apropiadas para cada entrevista.

Es importante enfatizar que los ajustes en las 
entrevistas no se refieren a una prueba piloto, 
sino a un estudio de concientización. Esta termi-
nología se ajusta epistemológicamente a las bases 
de producción de conocimiento del enfoque cua-
litativo, que consideran el potencial de los temas 
para generar narrativas en torno al objetivo 21.

No hubo dificultad en la recolección de datos, 
la cual fue realizada por uno de los autores con 
experiencia en el tema del estudio y entrena-
miento en técnica de entrevista. Hubo interacción 
entre los participantes y la entrevistadora,  
ya que los encuentros se desarrollaron junto con 
actividades de extensión universitaria promovidas 
por el grupo de investigación al que la entrevista-
dora estaba vinculada. Conocer a los jóvenes y ser 
conocida en el servicio mejoró la realización de la 
entrevista y la comprensión de los testimonios, 
y no perjudicó las respuestas de los participantes.

El número de participantes no fue determi-
nado previamente, fue del análisis simultáneo a 
la recolección de datos, por lo que las entrevistas 
fueron terminadas tan pronto como se alcanzó la 
respuesta al objetivo de la investigación 22. No hubo 
pérdida o retiro de los participantes a lo largo del 
estudio, sino un rechazo debido a dificultades con 
el transporte público al municipio de origen.

Este estudio incluyó a diez participantes con 
las siguientes características: tres hombres, 
de 16 a 19 años, y siete mujeres, de 17 a 22 años. 
Seis de ellos contrajeron el virus por transmisión 
vertical, de los cuales uno por lactancia cruzada. 
Había diversidad en la edad en la que conocían 
el diagnóstico y comenzaron el tratamiento, y dos 
estaban casados y tenían hijos.

Análisis de contenido temático por categoría 
teórica 18 aplicados al marco analítico presenta en 
su modelo de comunicación una visión integrada y 
circular del flujo comunicacional 16,17. Las categorías 
consideradas fueron clasificadas de acuerdo a los 
elementos de comunicación: transmisor, receptor, 
contexto, mensaje, canal, ruidos, fallas y efec-
tos 23. Así, la transcripción de las entrevistas fue 
leída en su totalidad destacando cada elemento y, 
posteriormente, los discursos fueron agrupados en 
categorías y descritos.

Se respetaron los aspectos bioéticos de la 
investigación realizada con seres humanos con-
templados en la resolución 466/2012 del Consejo 
Nacional de Salud (CNS) 24. Además, para evitar 
riesgos y molestias al hablar de experiencias, 
las  entrevistas se iniciaron de manera relajada, 
con preguntas más amplias sobre datos personales. 
Si hubiera incomodidad, la entrevista sería termi-
nada y el participante sería referido al equipo de 
servicio para asistencia, previo acuerdo establecido 
entre la investigadora y el equipo. Sin embargo, 
esto no fue necesario.

Resultados

Los elementos del proceso comunicativo 16,17 
se presentan según las categorías establecidas:  
canal, contexto, ruido, fallos y efectos (Cuadro 1). 
Cabe destacar que el elemento “mensaje” se 
refiere al diagnóstico de infección por VIH, que es 
inherente a todas las categorías.
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Cuadro 1. Categorías teóricas del proceso comunicativo
Elementos Definición Resumen de testimonios de los jóvenes

Canal Medios por los que se comunica el mensaje Citas médicas

Contexto

Aspectos de la vida de las personas involucradas 
(emisores y receptores). Contempla el conjunto 
de circunstancias en las que se produce el 
mensaje que se desea emitir.

Categoría de exposición (transmisión sexual  
o vertical del VIH)
Seguimiento en el servicio especializado
Uso de antirretrovirales
Ingresos hospitalarios
Infecciones oportunistas
Muerte de padres biológicos a causa del sida

Ruido

Situaciones que socavan la forma en que se 
entiende el mensaje. Hay cuatro tipos de ruidos 
de comunicación: físico, fisiológico, psicológico 
y semántico.

Ruido fisiológico (fallos en las pruebas del VIH  
y en el asesoramiento)
Ruido semántico (ocultó la verdad)

Fallo Sucede cuando el mensaje no es comunicado 
por el remitente al receptor.

Los jóvenes sospechan del diagnóstico debido 
al uso de antirretrovirales y consultas y son 
vulnerables a la divulgación accidental (cuando lo 
descubren solos, inadvertidamente o por terceros)

Efecto Repercusiones después de la comunicación.

Con el tiempo, se acostumbraron al diagnóstico
Se tranquilizaron al recibir el tratamiento
Sentimientos como miedo, tristeza, aislamiento 
por un tiempo

En cuanto al canal de comunicación, en el caso 
de dos de los participantes, la revelación ocurrió a 
través de una conversación entre el médico (J3, J5), 
un familiar y el joven en la consulta; cuando se 
explicó la forma de transmisión del VIH y por qué 
tomar antirretrovirales e ir a las consultas (J1). 
Para un joven, esta comunicación se produjo de 
forma gradual y procedimental (J6), mientras que 
para otros dos se hizo en un momento especí-
fico (J2, J8) en gestación o parto. Los otros (J4, J7, 
J9, J10) no discutieron el canal de comunicación, 
ya que descubrieron su diagnóstico indirectamente.

“Mi doctora nos (la joven y su madre) llevó a una salita 
y contó. Ellas (profesionales) dijeron que (la transmi-
sión del VIH) fue en la lactancia materna, porque yo 
tenía (VIH) desde que era pequeña (…)” (J1).

“El médico me llevó a la sala y habló” (J3).

“El médico hablaba mucho (…)” (J5).

“Se sentaron (la médica y la abuela) conmigo de 
buena forma y me hablaron (…) poco a poco (…) 
me explicaron por qué vengo y por qué tomo medi-
camentos” (J6).

“El (médico) gritó desde el pasillo (desde la sala de 
partos en el momento de mi nacimiento) para mi 

madre (…) entró en la sala y dijo que yo tenía el virus 
(VIH). Y me envió de vuelta aquí (servicio especiali-
zado) y aquí hablaban más con mi madre” (J8).

El contexto consideró los factores que influ-
yeron en la revelación o descubrimiento de la 
condición serológica del VIH. Los participantes 
informaron ingresos hospitalarios, infecciones 
oportunistas y muerte de padres biológicos por 
sida o afirmaron haber escuchado a los padres 
hablar con profesionales sobre el VIH y los medi-
camentos ARV. Los que tenían hijos indicaron que 
el embarazo era decisivo para la comunicación del 
diagnóstico y, en casos de fracaso de los cuidados 
prenatales, o del parto.

“Neumonía, muy fuerte. (…) estuve de baja 
durante casi un mes, creo (…) han hecho exáme-
nes (…) y descubrieron (el VIH). Yo tenía pienso que 
unos…14 (años) o más o menos” (J1).

“En el embarazo (hice la prueba) (…) empecé 
(tratamiento) casi en medio del embarazo” (J2).

“Fue así, un golpe (muerte de la madre). Tenía 10 
años (años). (…) Ya había perdido a mi padre. Y los 
dos condenados por la enfermedad (SIDA). Luego, 
poco después me enteré de que tenía VIH” (J3).
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“Me enteré por una infección de orina, porque estaba  
muy enfermo. (…) hice muchos exámenes. (…) tuve el 
diagnóstico” (J5).

“Cuando empecé (a) estudiar, entonces llegué a 
conocer con 10, 11 (años) ya estaba empezando 
a pensar” (J7).

“Estaba embarazada (…). Fue entonces cuando fui 
a ganar el (nombre del hijo)” (J8).

“Me enteré cuando me trajeron aquí (servicio espe-
cializado), entonces los oí (profesionales) diciendo 
que tenía que tomar la medicina para estar bien. 
(…) Tenía unos 10, 11 años” (J9).

“Porque mi madre falleció allí me enteré” (J10).

Había ruido en la comunicación en los casos 
en que la verdad se ha ocultado u oscurecido de 
alguna manera. Ciertas experiencias caracteri-
zan el ruido semántico, como en el momento en 
que los participantes cuestionaron por qué tenían 
que tomar los medicamentos y su familiar les 
respondió “un día lo sabrás” (J3) o cuando el pro-
fesional comenta que el joven tiene un “virus” (J1), 
pero no dice que es el VIH. En la situación de J2 
este ruido se caracteriza como fisiológico, ya que, 
incluso habiendo realizado varias pruebas de VIH 
durante el embarazo, la joven no pudo estar segura 
de sí estaba infectada y el diagnóstico se confirmó 
solo después del nacimiento del niño.

“Dijeron que tenía que tomar (los ARV), que tenía 
que tomar, solo eso. Yo preguntaba por qué y me 
decían ‘algún día lo sabrás’” (J3).

“Ella (médica) dijo que tenía un problema, 
que tenía un virus. Entonces cuando ella habló en 
ese momento, así que, no me imaginé lo que era, 
pensé que era otra cosa, pero entonces ella me 
habló (que tenía VIH)” (J1).

“En mi embarazo fui a tomar la prueba siempre dio 
indeterminado en mis exámenes. Luego me envia-
ron aquí. (servicio). Allí, solo después de que lo 
gané (el hijo), que mostraba que tenía” (J2).

El fallo en la comunicación ocurre cuando la 
transmisión del mensaje no ocurre. Fue expresado 
por los jóvenes a través de relatos de situacio-
nes que los llevaron a sospechar del diagnóstico, 
como el uso de ARV, visitas rutinarias al hospital, 
conversaciones familiares con profesionales de la 

salud sobre el VIH o la lectura del diagnóstico en 
algún documento del hospital. En los relatos de J6 
y J7, se observó que los participantes se conside-
raban inmaduros para comprender el diagnóstico, 
debido a esto, sus familiares no les revelaron el 
diagnóstico, por temor a su reacción.

“Yo no sabía (porque iba al servicio) (…). En mi 
cabeza era como un paseo (ir al servicio) porque 
yo no sabía y yo era muy joven, mamá no es muy 
joven (madre adoptiva anciana) y no tuvo el valor 
de contarme por miedo a mi reacción” (J6).

“No sabía lo que era. (…) venía (al hospital) y 
me quedaba en la pequeña habitación jugando, 
pensé que era mi madre la que iba (a su consulta). 
Yo  decía ‘me quedaré aquí (en el salón)’ y ella 
(madre) decía ‘no, tienes que ir conmigo porque tú 
eres la de la consulta, ¿verdad?’. (…) mi madre me 
traía (al servicio), siempre tuve desconfianza (…). 
Vine al médico, solo que no lo sabía porque era 
pequeña y no tenía ni idea” (J7).

“Ya sospechaba (…). Ya tomaba (los ARV), desde 
los 5 (años). No sabía por qué, pero tomaba” (J3).

“Lo descubrí revisando un papel allí y vi que 
tenía –‘paciente tiene que tratar el VIH’ (estaba 
escrito en papel)– me dije, yo, ¿verdad?, ‘esa per-
sona soy yo’ (…). Luego fui allí para el hogar y fui 
descubriendo, porque había otras personas en mi 
situación (con VIH). (…) Venía al médico todos los 
días, y no entendía por qué” (J4).

“Vi a mi madre hablando de venir aquí (en el 
servicio). Mamá no me habló de eso (VIH), pero a 
veces la oí hablar (con otras personas). (…) entonces  
los escuché (a los profesionales) hablando de que 
tenía esta enfermedad (SIDA)” (J9).

El efecto de la comunicación implicó respues-
tas del profesional, la familia y el niño. Para los 
jóvenes, estas respuestas se refieren a las reac-
ciones que tuvieron después del descubrimiento 
del diagnóstico de VIH, que fueron negativas para 
algunos, caracterizadas por sentimientos como 
miedo, choque, tristeza, aislamiento, depresión 
y no aceptación por algún tiempo. Otros jóvenes 
percibieron el descubrimiento como normal y 
con el tiempo se acostumbraron al diagnóstico, 
tranquilizándose con el hecho de existir un trata-
miento que les permitía estar sanos.
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“En ese momento no acepté, pero luego entendí. 
¡Nunca pensé que me pasaría a mí! Que iba a 
tener que tomar medicamentos y hacer el trata-
miento” (J1).

“Tenía miedo. (de transmitir el VIH al bebé), porque 
empecé a tomar (los ARV) en el octavo mes” (J2).

“Cuando me enteré, me aislé. Con el tiempo, 
me estaba abriendo, tenía días (en) que me sacu-
día y me deprimiría un poco, así que pensé en dejar 
de tomar los medicamentos” (J3).

“Era normal (el descubrimiento del diagnóstico), 
No me asusté, no me volví rebelde, no hice nada 
malo. ¡Solo acepté! Cómo me acepto a mí mismo 
hasta el día de hoy (…). No me sorprendió en 
absoluto” (J4).

“Al principio (cuando recibió el diagnóstico del VIH), 
fue un choque hasta que entré en razón –‘¡caramba, 
tengo una enfermedad!’– tardó un tiempo. (…) 
después, me quedé muy tranquila. No era pesimista, 
era optimista, porque estoy enferma, no hay vuelta 
atrás, pero hay tratamiento” (J5).

“Estaba triste, sabes. (cuando se le informa sobre 
el diagnóstico de VIH). (…) para mí era una nove-
dad. No lo creí, no me gustó. Continué tomando 
mis medicamentos normales. Entendí que para 
estar sano, vivir Bien, necesitaba tomar estos medi-
camentos” (J6).

“No lo sé, ahora estoy acostumbrado. (ir a consul-
tas) es parte” (J7).

“Fue un choque. (descubrir el diagnóstico). Un choque 
como el que recibe cualquier paciente cuando descu-
bre algo grave. Pero luego estaba tranquilo” (J8).

“A veces ni siquiera me caliento la cabeza con eso. 
(el diagnóstico del VIH). (…) a veces lo borro” (J9).

Discusión

La convención sobre los derechos del niño garan-
tiza a los niños, adolescentes y jóvenes el derecho a 
recibir información sobre su diagnóstico, condición 
clínica, tratamiento y pronóstico, respetando su 
nivel de comprensión 25. Esta garantía se refiere 
al acceso a la información destinada a promo-
ver los intereses de estas personas en desarrollo, 

especialmente el bienestar físico, emocional, 
cognitivo y social 12. Cada individuo tiene el dere-
cho de recibir información de su condición para 
tomar decisiones informadas 26.

Al analizar la comunicación del diagnóstico 
de infección por VIH a partir de los elementos 
del proceso comunicativo, este estudio per-
mite comprender la experiencia de los jóvenes. 
Así, ofrece subsidios para calificar el seguimiento 
de ese proceso para garantizar el derecho a cono-
cer la propia condición serológica, con miras a la 
autonomía y el autocuidado.

Si bien para los participantes de este estudio la 
comunicación del diagnóstico de VIH ocurrió en un 
solo momento; estudios con padres y profesionales 
de la salud señalan que debe realizarse de forma 
procedimental 27-32, con el apoyo del equipo multi-
profesional y el respeto por el tiempo de los niños 
y adolescentes según sus preguntas 28,33-34. Además, 
es importante que el individuo conozca el diagnós-
tico lo antes posible, preferiblemente en la infancia 
en situaciones de transmisión vertical. Esto le permite 
aprender desde una edad temprana las cuestiones 
que impregnan su condición serológica para que 
sentimientos negativos como el miedo, la ansiedad,  
la vergüenza y la culpa sean menos relevantes.

Entendida como parte de la dignidad humana, 
la autonomía permite tomar decisiones sobre la 
propia vida. En el caso de los niños, adolescen-
tes y jóvenes que viven con el VIH, el principio de 
autonomía se respeta cuando están informados 
y conocen su diagnóstico de manera oportuna. 
Así, la oferta de información verdadera y adecuada 
a la fase de desarrollo se configura como una estra-
tegia para el cuidado de esas personas.

Al conocer el diagnóstico, la necesidad de 
tratamiento y la importancia de la adhesión, 
se vuelven menos vulnerables a la enfermedad. 
Además, el conocimiento de la situación seroló-
gica permite comprender, aceptar y hacer frente 
a esta condición crónica 35. Así, se enfatiza que el 
derecho de los jóvenes es violado si desconocen 
el proceso de Salud y la enfermedad que los afecta 
y, por lo tanto, la comunicación del diagnóstico es 
crucial para la continuidad de la atención al VIH.

En cuanto al principio de autonomía y res-
ponsabilidad individual, la declaración universal 
sobre bioética y derechos humanos establece que 
la autonomía de los individuos para tomar deci-
siones debe ser respetada, cuando pueden ser 
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responsables de estas decisiones y respetar la auto-
nomía de los demás. Deben adoptarse medidas 
especiales para proteger los derechos e intereses 
de las personas que no puedan ejercer su autono-
mía 35. Entonces, el joven tiene derecho a recibir 
información objetiva que se refiera con su vida y a 
ejercer progresivamente las responsabilidades que 
le permitan acceder a la autonomía.

Garantizar el derecho a conocer el diagnóstico 
y el principio de autonomía, es importante con-
siderar las fuentes personales e institucionales 
de apoyo en el proceso comunicativo. Además, 
se  debe tener en cuenta que la comunicación 
puede ocurrir durante un período, en el curso de 
varias conversaciones; en entornos diferentes y 
con diferentes personas o en respuesta a nuevos 
eventos –por ejemplo, cuando su salud se ve afec-
tada como consecuencia de su condición de sero-
positivo o enfermedad de un miembro de la familia 
que también es seropositivo 12.

Para ayudar a familiares y profesionales en la 
comprensión de la información, se pueden utilizar 
videos, juguetes, dibujos, libros, folletos, analogías 
e incluso herramientas informáticas como redes 
sociales y sitios web, entre otros 30,32,34,36,37. Algunos 
miembros de la familia también comunican primero 
su propio diagnóstico de VIH, para que los jóvenes 
se den cuenta de la importancia de usar ARV y que 
es posible vivir con el virus mientras se mantiene la 
calidad de vida, los proyectos y los planes futuros 33.

Según las recomendaciones internacionales 12 y 
nacionales 38, la comunicación del diagnóstico debe 
ser individualizada, considerando las particularida-
des de cada niño, adolescente o joven, incluyendo 
el nivel de comprensión, etapa de desarrollo y 
contexto social y familiar. El canal de comunica-
ción necesita transmitir directrices confiables a la 
población, especialmente en tiempos tan inciertos, 
en los que hay una producción y difusión excesiva 
de información –fenómeno llamado infodemia–, 
a veces falsa, poco ética e irresponsable.

En el caso de los niños, el canal más efectivo para 
revelar el diagnóstico es el lúdico, evitando siempre 
el uso de palabras llamativas, como el VIH. Para los 
adolescentes, la revelación puede ser virtual y 
procedimental, con un abordaje directo, para  la 
comprensión y reflexión sobre su enfermedad. 
El entorno virtual implica herramientas informáti-
cas, así como diálogos para aclarar dudas, mientras 
que el procedimiento utiliza preguntas en las que se 

dan pistas para que el propio adolescente descubra 
su diagnóstico, a partir de lo que ya sabe 30.

Durante el proceso de comunicación del VIH, 
se deben abordar las cuestiones relacionadas con 
la transmisión del VIH 29,33,39, la ingesta de medica-
mentos, el seguimiento en el servicio y la rutina de 
pruebas de laboratorio. Además, es necesaria una 
evaluación permanente de la comprensión de la 
información por parte de los niños y adolescentes 33.

La comunicación del diagnóstico no es un 
evento aislado, sino un paso en el proceso de 
adaptación del niño, adolescente o joven, así como 
de los familiares o cuidadores y de la comunidad, 
a la enfermedad y a los desafíos de vida que con-
lleva. Es un proceso que va al encuentro del desa-
rrollo de la autonomía, a través de un camino 
educativo permanente y progresivo de correspon-
sabilidad entre la familia, los servicios de salud, 
educación y la sociedad para formar un sujeto 
autónomo e independiente en la vida adulta 40.

En cuanto al contexto, los relatos de la 
experiencia de los participantes revelan que  
la comunicación del diagnóstico ocurrió en situacio-
nes específicas de seguimiento en el servicio espe-
cializado, causando desconfianza con respecto a la 
serología para VIH (J1, J3, J6). Para los jóvenes que 
todavía no realizaban el tratamiento (J5, J8), se llevó 
a cabo de manera oportuna. Así, se entiende que la 
comunicación del diagnóstico del VIH depende del 
contexto en el que se insertan los jóvenes.

Los estudios convergen en los factores que des-
encadenaron el descubrimiento del diagnóstico de 
VIH de estos jóvenes, como el embarazo 41, muerte 
de un miembro de la familia 42, uso de medica-
mento 43 y tratamiento, o sensación de malestar 44. 
El descubrimiento durante la gestación o el parto 
hace que este momento sea complejo, ya que las 
mujeres tienen dificultades para aceptar el diag-
nóstico, el impedimento a la lactancia materna y 
adherirse al tratamiento. Así, optan por ocultar su 
condición serológica y utilizan estrategias como no 
pensar en la enfermedad, aislarse, buscar apoyo en 
sus hijos, familia y profesionales de la salud para 
enfrentar este momento 41.

Cuando la revelación ocurre a través de la 
muerte de un familiar (J10), un estudio también 
muestra situaciones en las que los adolescentes 
con VIH usan ARV creyendo que es para tratar otra 
enfermedad, descubriendo el diagnóstico en sí y el 
del familiar solo después de la muerte 42. Además, 
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las preguntas de los niños y adolescentes sobre el 
uso de medicamentos pueden considerarse pistas 
para saber sobre el VIH y su serología. En cuanto al 
descubrimiento por sentirse enfermo, un estudio 
epidemiológico 44 mostró que esa situación motiva 
a la persona a buscar el servicio de salud y reali-
zar la prueba del VIH, lo que muestra la búsqueda  
del propio bienestar.

Las circunstancias que influyeron en la comu-
nicación del diagnóstico del VIH fueron variadas, 
indicando que ese proceso depende del contexto 
vivido por el niño, adolescente o joven. Además, 
en  el elemento contextual de la comunicación, 
el  principio de autonomía también se puede 
observar cuando cuestionan el uso de medica-
mentos y su condición serológica y expresan el 
deseo de ocultar esta información 35. Este conoci-
miento permite a los jóvenes la autonomía para 
tomar decisiones relacionadas con el autocuidado 
y la comunicación con terceros, con decisiones 
tomadas desde el apoyo emocional, instrumental, 
informativo y cognitivo.

Evitar el nombre de la enfermedad, 
especialmente en la comunicación con los niños, 
a  través de apodos y sinónimos, o no ofrecer 
una explicación para las preguntas sobre el uso 
de medicamentos son comportamientos que 
generan ruido, dificultando la comprensión del 
mensaje. Estas actitudes de los miembros de la 
familia tienen diferentes motivaciones, entre las 
cuales proteger al niño del sufrimiento causado 
por la enfermedad o el pronóstico.

Otras razones para posponer la comunicación 
del diagnóstico son las reacciones emocionales y la 
inseguridad de los familiares sobre la comprensión 
de la información por parte de los niños, especial-
mente el diagnóstico. Además, existe preocupación 
por el estigma y el miedo a la culpabilidad en situa-
ciones de transmisión vertical 29,33,34.

Algunos profesionales de la salud les preocupan 
que los miembros de la familia oculten la verdad 
al niño 34; otros prefieren que la información se 
suavice para no causar desesperanza 45. Para com-
prender esta situación, es necesario tener en 
cuenta que los familiares o cuidadores temen que 
los niños enfrenten el estigma, y esto se convierte 
en una barrera importante para la comunicación. 
Este miedo a menudo retrasa la decisión de revelar 
el diagnóstico 12, posponiendo decisiones respon-
sables basadas en la autonomía de los jóvenes.

Cuando el emisor es un familiar, las fallas de 
comunicación a menudo se deben al temor a con-
secuencias emocionales negativas 46, al hecho de 
que el diagnóstico es un tabú 30 y a la sensación 
de que el receptor no está listo para ser comu-
nicado 28. En el caso de los niños y adolescentes, 
desde la perspectiva de los profesionales de la 
salud, los fracasos ocurren porque desconfían del 
diagnóstico, incluso sin haber sido comunicados 5.

Es posible prevenir este tipo de situaciones, 
porque si la familia representa el vínculo del 
receptor (niño/adolescente) y se prepara con la 
ayuda del profesional de la salud; la comunicación 
de la infección puede ser menos traumática y no 
resulta en situaciones de revelación accidental 37, 
que puede desencadenar reacciones emocionales 
negativas y resistencia al tratamiento. Cabe des-
tacar que las fallas en la comunicación implican 
la heteronomía del joven, es decir, la sujeción 
del joven a la voluntad de otra persona, ya sea el 
familiar o el profesional, que pospone o silencia 
su derecho a conocer el diagnóstico. Por lo tanto, 
los fallos en el proceso comunicativo se traducen 
en una falta de autonomía para asumir responsa-
bilidades y definir proyectos de vida.

Al reconocer que la vulnerabilidad no niega la 
autonomía ni la capacidad 47; los profesionales rei-
teran que el derecho de los niños y adolescentes 
a la información es uno de los más recurrentes en 
la vida cotidiana de la atención a la salud, lo que 
revela la importancia de promover la autonomía y 
el cuidado centrado en la persona 48. Incluso si los 
padres quieren proteger a su hijo ocultando infor-
mación que consideran angustiosa, abrumadora 
o perjudicial, los profesionales de la salud tienen 
el deber de hacerles conscientes de que este tipo 
de actitud puede ser más perjudicial y contraria al 
interés superior del niño. Honrar el deseo de pro-
tección puede generar aislamiento de la persona, 
que no tendrá el apoyo de los cuidadores para dis-
cutir sus sentimientos, miedos y ansiedades.

El proceso comunicativo presenta como efecto 
sentimientos relacionados con el diagnóstico: 
ansiedad, por miedo a morir pronto, sensación de 
aislamiento, por sentirse único ser humano con 
VIH; y miedo a ser estigmatizado. Esto se inten-
sifica cuando entienden que es una enfermedad 
incurable y se preocupan por tener que tomar 
ARV por el resto de sus vidas 5,30,49. De esta manera, 
cuando saben la verdad, tienen miedo y miedo de 
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tener algo que otros no tienen y deciden no contar 
por miedo a la reacción de las personas.

Reconociendo que esta situación conlleva 
reglas y límites, aceptan tomar los medicamentos 
y, con el tiempo, aprenden a cuidarse a sí mismos. 
Entienden que son personas normales, pero al 
mismo tiempo, diferentes porque tienen el virus, 
necesitan medicamentos y van al hospital 50.

Existe evidencia de que la comunicación del 
diagnóstico, al permitir al paciente participar en 
su propio cuidado, trae beneficios para la salud, 
tales como la mejora de la noción de responsabi-
lidad, la conciencia de la promoción de la salud, 
la adhesión al tratamiento y el desarrollo biop-
sicosocial. Además, hay poca evidencia de daño 
psicológico o emocional que surja de la comuni-
cación y las reacciones emocionales inmediatas 
se disipan con el tiempo 12.

Cabe señalar que el derecho a la información es 
esencial para la autonomía. Por lo tanto, ya que la 
comunicación del diagnóstico de VIH ocurrió tarde 
o de manera oportuna para los jóvenes de este 
estudio, es posible inferir que el derecho a la auto-
nomía fue lesionado, lo que puede tener efectos 
negativos en el autocuidado.

Además de los beneficios para la persona 
misma, la comunicación diagnóstica tiene un 
impacto positivo en los familiares o cuidadores y 
profesionales de los servicios de salud. Para los 
miembros de la familia, fortalece la relación con 
el joven, además de mejorar aspectos psicológicos 
como la culpa y la falta de confianza en sí mismo. 
Para los profesionales, el absentismo en las con-
sultas disminuye y la participación en grupos de 
apoyo aumenta, porque los jóvenes están más 
comprometidos con el autocuidado 38.

El emisor es el que comunica y el receptor –
en este caso, los jóvenes– el que recibe el mensaje. 
En algunas situaciones, el papel de emisor fue des-
empeñado por miembros de la familia con la ayuda 
de médicos (J1 y J6); en otras solo por profesiona-
les (J2, J3, J5, J8). A pesar de esto, no se informó 
de que los jóvenes habían sido comunicados úni-
camente por miembros de la familia.

Para algunos jóvenes, no hubo emisor (J4,  J7, 
J9,  J10), porque descubrieron el diagnóstico a 
medida que maduraban, en la transición de la infan-
cia a la adolescencia, a través de eventos como: 
muerte de los padres, escuchar la conversación del 
equipo con un familiar, convivir con otros jóvenes 

con el mismo diagnóstico, leer un documento del 
hospital. Se recomienda que el emisor siempre sea el 
familiar con el apoyo de los profesionales de la salud.

Es importante que la comunicación del diag-
nóstico sea realizada por la persona con vínculo, 
especialmente la madre o el padre, pero es común 
que los abuelos, tíos o hermanos mayores lo hagan. 
Independientemente del familiar, la participación 
u orientación del servicio de salud, especialmente 
del equipo multiprofesional, es relevante para que 
cada uno contribuya de acuerdo a sus habilidades, 
ya sea en la preparación de los familiares o en la 
propia comunicación. Los profesionales de los ser-
vicios de salud deben estar preparados para escu-
char, abordar el tema con calma, ser sensibles en 
la comunicación de noticias difíciles, proporcionar 
comodidad, consuelo y confianza, y desarrollar 
vínculos, considerando sentimientos, preocupa-
ciones y consecuencias 51.

El presente estudio se limitó a la experiencia de 
jóvenes que realizaron monitoreo de salud en un 
servicio público de referencia en VIH vinculado al 
sistema único de salud (SUS) en la región sur de 
Brasil. Sin embargo, los resultados presentados 
pueden ser considerados para la práctica basada 
en la evidencia en escenarios con características 
similares. Así, otros estudios pueden analizar dife-
rentes servicios y regiones, revelando otros aspec-
tos y contribuyendo para el tema.

Consideraciones finales

El proceso comunicativo del diagnóstico de 
infección por VIH en la experiencia de los jóvenes 
tuvo en la categoría familiar emisor con el apoyo 
de profesionales y, a veces, solo profesionales. 
La comunicación se desarrolló principalmente en 
la adolescencia, a través del diálogo con familiares 
o en consultas en el servicio de salud. Sin embargo, 
la comunicación del diagnóstico ocurrió en un solo 
momento de información y en contextos desen-
cadenantes diversos y complejos, como  emba-
razo, infecciones oportunistas, reingresos a 
los hospitales y muerte de padres biológicos. 
Estas situaciones difieren de la recomendación de 
que se establezca un proceso para promover el 
bienestar y minimizar los efectos negativos.

Los ruidos semánticos y fisiológicos estaban  
impregnados de preguntas veladas e incertidumbres.  
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Las fallas impidieron el derecho a saber por omisión 
de información o implicaron el descubrimiento 
del diagnóstico por terceros o indirectamente, 
como  escuchar conversaciones de otros o leer 
información, por ejemplo, en registros del servicio 
o prescripciones. Expresados por el miedo, la tris-
teza y la no aceptación o tranquilidad surgida de 
la comprensión de la infección y el tratamiento, 
los efectos surgidos de ese proceso se relacionaron 
con la forma en que fue desarrollado.

Con el fin de garantizar el derecho a conocer 
el diagnóstico de manera oportuna, el proceso 
implica el compromiso ético de los emisores en 
esta comunicación, preferiblemente la familia con 
el apoyo de un profesional de la salud, especial-
mente con los que tiene un vínculo con el joven. 

Para ello, es necesario invertir en el desarrollo de 
habilidades familiares, a fin de que la familia com-
prenda la importancia y los beneficios de compartir 
información y estrategias para comunicarse de 
manera clara y gradual.

Asimismo, es necesario mejorar a los profesiona-
les, para minimizar dilemas éticos, como situaciones  
paradójicas en las que la familia decide omitir el 
diagnóstico del joven, contrario al derecho a saber, 
o cuando el joven desea revelarlo a terceros y 
hay una imposición de la familia para guardar el 
secreto. La superación de estos desafíos y dilemas 
permite calificar este proceso y promover el apoyo 
a los familiares y la atención continua al paciente, 
considerando su experiencia, para evitar fallos, 
ruido y efectos negativos.

Agradecemos a la Dra. Bruna Pase Zanon y a la Dra. Luiza Cremonese por la contribución en la aplicación del modelo 
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