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Andlisis Procesual del Impacto del VIH/SIDA 'y

su Representacion en Personas Seropositivas
Process Analisis of the Impact of HIV/AIDS and their
Representation in Zeropositive People

Ruth Delgadillo Martinez

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

Resumen

El contexto de los estados emocionales y mecanismos de afrontamiento que experimentan las personas portadoras del VIH
y quienes han desarrollado la enfermedad, requiere de un analisis procesual de su propio discurso, lo que se conoce desde el
paradigma de las representaciones sociales como el conocimiento de sentido comun, que constituye una plataforma subjetiva
coherente con las practicas de afrontamiento de la enfermedad. Se analizaron el proceso y desarrollo de la representacion social
del VIH/SIDA a partir de la propia experiencia de seis varones seropositivos, mediante una entrevista semiestructurada en cinco
areas. El analisis fue textual y categ6rico; los resultados priorizan tres categorias: Impacto psicol6gico, Afrontamiento y Redes de
apoyo. Las conclusiones evidencian que las personas con VIH/SIDA viven un antes y un después de que existiera la enfermedad,
influyendo en su estructura psiquica y emocional, situdndolas como poblacion vulnerable emocionalmente en riesgo.

Descriptores: VIH, SIDA, representacion social, estigmatizacion, afrontamiento.

Abstract

The context of emotional states and coping mechanisms experienced by HIV carriers and those who have developed the
illness requires a process analysis of their own discourses. According to the paradigm of Social Representations this is known
as the knowledge of common sense which constitutes a coherent subjective platform with the coping practices of the illness.
The process and development of the Social Representation of HIV/AIDS was analyzed through the personal experience of
six seropositive males through semi-structured interviews in five areas. The analysis was textual and categorical. The results
were prioritized in three categories: Psychological impact, Coping and Support networks. Conclusions show that people with
HIV/AIDS live a “before” and “after” the illness and this influences their emotional and psychic structures, situating them as
an emotionally vulnerable population.

Key words: HIV, AIDS, social representation, stigmatization, coping.

Introduccion Conasida reporta que a nivel nacional hay 182

mil casos de VIH, y 105 170 de SIDA, de los cuales

En México, la intervencion e investigacion centrada en
el VIH/SIDA (Sindrome de Inmunodeficiencia Adquiri-
da) ha tenido un desarrollo importante; no obstante,
aun se esta lejos de lograr el impacto deseado en la
poblacion civil a través de dotarlos de méas recursos de
informacion y conciencia de la importancia de practicar
sexo seguro y protegido como formas de prevencién,
particularmente si se comprende que la principal causa
de transmisidn es por via sexual, sumando la represen-
tacion estigmatizada del SIDA que predomina.

83.1% son hombres y 16.9% son mujeres. Del total
de casos acumulados en poblacién femenina, 82% ha
contraido el virus a través de relaciones sexuales hete-
rosexuales, mientras que 57.6% de los varones lo han
contraido en relaciones homosexuales, en ambos casos
sin proteccién.

En el caso del estado de Morelos, el aumento de con-
tagio por via sexual esta relacionado en cierta manera
con el fenémeno de la migracion. De 1983 a febrero del

tConasida, Consejo Nacional para la prevencion y control del SIDA, Registro Nacional de Casos con SIDA hasta el 30 de junio 2006.
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2006,2se tienen registrados 2 342 casos: 553 mujeres y
1789 hombres. La mayoria de estos casos son personas
que se autodefinen como heterosexuales, ubicandose en
un rango de edad de entre 24 y 44 afios. Frente a este
panorama, se infiere que la pandemia se hace cada vez
mas presente en poblaciones no estigmatizadas, y por lo
tanto su extension implica una alerta también para los
grupos sociales con caracteristicas mucho mas comunes
y centradas en variables sociales como diferencia de
género, migracion y pobreza, campos abordados béasi-
camente desde la Salud Publica.

Desde una perspectiva psicosocial, es fundamental
considerar la importancia de las multiples variables
que inciden en el estado actual de esta pandemia,
particularmente en los estados emocionales de la
poblacién que vive y convive con VIH/SIDA. En
este contexto, se encontrd que la conducta de ocultar
la enfermedad, basicamente por miedo a la discrimi-
nacién y el estigma, provoca estados de ansiedad,
fuertes niveles de tension y depresion.

Desde el paradigma de las representaciones sociales,
teoria en la que se enmarca este trabajo, comprender
los procesos y mecanismos mediante los cuales la
realidad es interpretada por los grupos sociales y las
personas, es fundamental. “Una representacion social
es una modalidad particular del conocimiento, cuya
funcion es la elaboracién de los comportamientos y la
comunicacion”.

En esta linea de investigacion se ha podido observar®
que, por lo regular, cuando las personas son informadas
de su seropositividad atraviesan por distintas fases emo-
cionales, que las sitlan y caracterizan como poblacion
“vulnerable emocionalmente en riesgo”; pasando de
un estado de incredulidad, enojo, sentimientos hostiles
hacia los demas, depresion y aislamiento hasta llegar a la
blsqueda de atencidn especializada y redes de apoyo que
les ayudan a reelaborar sus experiencias para afrontar
su situacion y resignificar su propia existencia. A partir
de este momento, se puede comprender el mecanismo
interpretativo de un “antes” y un “después” de que
existiera la enfermedad.

Esta vulnerabilidad emocional es un aspecto que se
ha relativizado, y por lo tanto ha sido poco atendido por
los profesionales de la salud, hecho que ha derivado en
cierta sensacion de indefension por parte de estos grupos
frente a su enfermedad.

El concepto de experiencia vivida, introducido por
Denise Jodelet en el campo de las representaciones
sociales, cobra sentido en esta investigacion, en tanto
se refiere a la manera como las personas sienten inter-
namente una situacién y el modo como elaboran, me-
diante un trabajo psiquico y cognitivo, las resonancias
positivas o negativas de esa situacion y de las relaciones
y acciones que desarrollan ahi.

Método

La investigacion se llevo a cabo en zonas urbanas y
suburbanas del estado de Morelos, entre los meses de
julioy agosto de 2005. La muestra fue no probabilistica
y voluntaria, conformada por seis varones seropositivos
que han desarrollado la enfermedad y asisten a la aten-
cion médica en los servicios de salud del estado. Se uti-
liz6 una guia de entrevista semiestructurada organizada
en cinco areas: informacion sociodemografica basica,
historia y registro de la enfermedad, representacion de
si mismo, relacién con la institucién médica y redes
sociales de apoyo, que fue aplicada en el domicilio
particular de los participantes.

Previo a la recoleccion de datos, se realizé la presen-
tacion del proyecto y el Convenio Institucional con el
Programa Estatal de VIH/SIDA. Por medio del personal
encargado de dicho programa se hizo la invitacion a
aquellos pacientes que podrian interesarse en la investi-
gacion, se les explicaron los motivos del estudio y, cuan-
do se contact6 con ellos via telefénica para concertar las
citas, se reitero el objetivo de las entrevistas.

Antes de iniciarlas, se explicaron los propésitos de la
investigacion, se firmé el consentimiento informado y
se solicito autorizacion para audiograbar, asegurando
confidencialidad y anonimato de la informacién. Las
entrevistas tuvieron en promedio una duracion de dos
horas, fueron transcriptas y se asign6 un nimero de
identificacion a cada participante.

El material recolectado se analizd de manera textual
y categorica. El primero se hizo por medio del programa
Alceste,* su utilizacién en el andlisis de representacio-
nes sociales ha resultado fecundo por las asociaciones
tematicas que organiza y por su capacidad exploratoria
de significados, sin considerar categorias impuestas por
el investigador.

2Registro Estatal de Casos de SIDA, Direccion General de Epidemiologia (ssm) Secretaria de Salud del Estado de Morelos.

3 Proyecto unam/pAPA_papHT IN305301.

4 Software que permite conocer la estructura y organizacion del discurso y las relaciones entre los universos lexicales.
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Respecto al segundo, se llevé a cabo un anélisis de
contenido tradicional, con el objetivo de ampliar los
resultados del primero, dilucidar las representacio-
nes socialesy apoyar en la descripcion de categorias
mas universales. Estas dos técnicas apoyaron am-
pliamente en la tarea de extraer y delimitar categorias
de analisis importantes, recorriendo panoramicamente
el mundo de significados del entrevistado, obteniendo
su definicion universal y objetivada en su propia expe-
riencia acerca de los temas tratados.

Resultados

Las caracteristicas sociodemogréficas de los partici-
pantes se pueden observar en la siguiente tabla.

Tabla 1. Datos generales de los participantes

Paciente | Edad Orientacion Ocupacion . Ano,dej
sexual diagndstico
1 31 | Homosexual | MmPiezaen 2000
una casa
2 30 Homosexual | Cuida una casa 2000
3 40 Homosexual Estilista 1980
4 22 Homosexual Estilista 2003
5 32 Heterosexual | Comerciante 1999
6 45 Homosexual Estilista 2003

El analisis obtenido mediante Alceste arrojé una
clasificacion jerarquica descendiente que reagrupo el
discurso en 79.2% de Unidades de Contexto Elemental
(uce)® entres clases. La distribucién de las mismas se lee
en el dendograma (esquema 1) de derecha a izquierda,
apreciando que la clase 2, Afrontamiento, fue la mas
extensa; en ella se concentrd el mayor porcentaje de uce,
61.72%, siguiendo la clase 1, Impacto psicolégico, con
un porcentaje de 27.3%, y finalmente la clase 3, Redes
de apoyo, con 10.98%. Estas Ultimas conformaron
una ramificacion a la que se denomin6 Historia de la
enfermedad.

Estas clases fueron etiquetadas en funcién de: a) El
vocabulario especifico para cada clase; b) Las unidades
de contexto mas representativas de las mismas, y c) El
andlisis complementario de contenido tradicional.

Ruth Delgadillo Martinez

Esquema 1. Dendograma de clases estables
organizadas por Alceste.

Cl. 1 (184uce) |---------- + Impacto psicolégico-- - - - - - - -
------ + Historia de la enfermedad

Cl. 3 (74uce) |---------- + Redes de apoyo

Cl. 2 (416uce) |---------- + Afrontamiento

Aunque los datos arrojados por Alceste pueden ser
abordados desde diferentes perspectivas, en este caso
Gnicamente se distinguen aquéllos elementos que cons-
tituyen elementos especificos de la representacion
social del VIH, tomando en cuenta la historia de la
enfermedad y la manera de afrontarla; elementos que,
segun la forma, el tiempo vy el lugar, han impactado
en la construccion de su historia en relacion con
VIH/SIDA del grupo analizado.

Impacto psicol6gico

Esta categoria fue obtenida a partir de la clase 1, ya
que tanto en el vocabulario especifico como en las uce
se destacan aspectos relacionados con los antecedentes
que tuvieron para sospechar su seropositividad, la de-
cision de hacerse el examen y el impacto psicolégico
ante la confirmacion del diagnostico.

De los seis entrevistados, tres fueron diagnosticados a
partir de la presencia de enfermedades oportunistas; dos
mas se realizaron las pruebas pertinentes por iniciativa
propia, motivados por cierta preocupacion hacia su expe-
riencia en précticas clasificadas por ellos mismos como
de riesgo; también hubo una persona que fue informada
acerca de su seropositividad por su ex pareja.

[...] Tuve un amante que se fue a Carolina del Norte...
me habla y me dice que tiene VIH y que yo lo infecté
(E.001).

[...] Estaba medio preparado mentalmente, andas en tanto
relajo... que llega el momento en que uno ya sabe que en
un momento de tu vida va a surgir (E.002).

[...] Era seropositivo en el ochenta e hice caso omiso...
en el 2001 me vino una tuberculosis, estuve internado
desde ese dia (E.003).

[...] Me enteré por una enfermedad que tuve el afio pasado
(E.006).

El impacto psicoldgico generado a partir del diag-
nostico esta relacionado a la representacion social del
VIH que se tiene, en los casos analizados estaba asociado

5Segmentos de texto compuestos por secciones de palabras principales, cuyo tamafio es definido por el utilizador del programa (de 8 a 20 palabras) o por

una puntuacion clara.
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al miedo, dolor, deterioro, rechazo social y a la muerte,
lo que constituye un estado de desbordamiento emocio-
nal con episodios de ansiedad en donde la ideacion e
intento suicida estan presentes, particularmente en las
etapas iniciales.

[...] pensé que una persona con VIH era alguien indese-
able[...] me corté las venas porque sabia que ya no estaba
sano (E.001).

[...] lo que me molestaba era estar sin fuerzas, el estar
molestando para bafiarme, para comer... me tuvieron
totalmente aislado, en el hospital me trataron muy mal
(E.003).

Frente al impacto de saberse seropositivos, es
evidente que la cantidad y calidad de informacion
acerca de la enfermedad influye en la forma de asumir
su situacion.

No sabia qué alimentacion llevar, tampoco el tiempo que
debia consumir determinados alimentos, nos dan poca
atencion y tiempo a pesar de que estamos muy ansiosos
y con miedo de todo (E.002).

Es fundamental considerar los estados emociona-
les de estas personas, tomando en cuenta su propia
historia personal, orientacion sexual, contexto y nivel
de cultura e informacion, para poder constituir gru-
pos de apoyo psicoldgico que les permitan aprender
a manejar y mitigar el sufrimiento emocional al que
se ven expuestos.

Redes de apoyo

En esta clase se hace referencia al papel que juegan los
servicios médicos, personas que no tienen lazos consan-
guineos con los entrevistados, pero que son importantes,
y la familia.

Para los entrevistados existe una preocupacion latente
en torno a su enfermedad, lo que puede comprenderse
como el factor de conciencia, asi como la posibilidad
de hacerse cargo de su propio proceso evolutivo, impli-
cando también cierta responsabilidad en el tratamiento
y seguimiento. Les preocupa en particular la frecuencia
de sus exdmenes para revisar sus niveles de CD4; el
inicio, el tiempo que llevan con el tratamiento y la
adherencia al mismo, las mejorias que han tenido y las
reacciones secundarias que han manifestado, el tipo
de medicamentos segin la enfermedad oportunista
que presenten e incluso las propuestas de tratamiento
alternativo.

[...] después de un afio que empecé a ir al programa me
empezaron a dar tratamiento... los examenes que me han
hecho de carga viral CD4 y CD8 han salido muy bien
(E.002).

[...] s6lo tomo una capsulita cada 12 horas, y 3 capsulitas
antes de dormir... la doctora me dijo que con este medi-
camento, si podia tener pesadillas (E.006).

Se pudo constatar que un buen servicio médico inte-
gral seria una de las formas de aminorar la sensacion de
angustia y miedo frente a esta enfermedad,; los recursos
que el hospital puede proporcionar no solamente se
sitian en el ambito de la salud fisica sino también en
la seguridad y tranquilidad de recibir un tratamiento
adecuado y digno, lo que evidentemente repercutiria en
su estado emocional.

Como ya se habia mencionado, todos los entrevis-
tados pertenecen al programa de atencion a poblacion
que vive con VIH de la Secretaria de Salud del Estado,
lo que implica que cuentan con seguimiento médico, el
cual incluye la valoracion clinica y de laboratorio, asi
como el medicamento pertinente para cada caso. Cabe
mencionar que aun cuando esta institucion proporciona
los servicios de atencidn psicolégica, nutricional y
odontoldgica, no es frecuente que los pacientes hagan
uso de éstos, posiblemente por falta de orientacion.

Mencionan que existe cierta diferencia entre los
profesionales de la salud, aquéllos que establecen una
comunicacion flexible y abierta, brindando un buen
trato y aquéllos que son distantes y nada accesibles;
a estos Ultimos los consideran poco capacitados en
conocimiento y experiencia para atender a pacientes
que viven con el virus.

[...] conlaque no pude tener ni una sesién terapéutica fue
con la psicéloga... chocdbamos... la veia muy prepotente
(E.001).

[...] el personal es suficiente... la doctora me pregunta
coémo estas, como te has sentido, lo mismo te preguntan
y te explican (E.004).

hay de todo entre los médicos, los lejanos y frios y otros
que son amables y preocupados por tu estado (E.006).

Los pacientes coinciden en la importancia de recibir
el medicamento oportunamente y de manera adecuada,
les interesa contar con espacios 0 grupos terapéuticos
que les apoyen en su proceso también emocional.

Me gusta participar, estoy en el grupo de apoyo del hos-
pital y en otros del Instituto Mexicano del Seguro Social
(E.003).
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[...] nos hace falta conciencia en la préctica de tomar
el medicamento [...] a los mismos médicos que estan en el
hospital, les hace falta mucho por aprender. Los grupos...
son buenos pero es dificil seleccionar a la gente, no todos
se sienten bien [...] seria bueno que hubiera dos personas
(médicos), una que atienda a las personas de nuevo ingreso
y una que atienda a las personas de seguimiento (E.002)

Respecto a la familia, se observaron sentimientos
ambivalentes que han llevado al establecimiento de
reglas implicitas, casi siempre de aceptacion y apoyo
instrumental al interior del hogar. Hacia el exterior se
han establecido ciertos “pactos” que estan basicamente
relacionados con mantener el secreto de la enfermedad.
Destaca la relacion con la madre, con quien a pesar de
darse un mayor acercamiento no siempre es la figura
mas significativa.

También hacen referencia a personas importantes
para ellos, sin que necesariamente tengan lazos con-
sanguineos, pero que les han dado el apoyo afectivo sin
condiciones ni prejuicios.

[...] la patrona es un poquito instruida y ella se encargd
de decirles que no habia problema [...] mi abuela es la que
mas me apoyo [...] Gltimamente me empecé a acercar a
mi mama (E.001).

[...] mi mama esta pendiente de que tome el medicamen-
to[...] la [red] més fuerte es mi familia. Estoy estudiando
leyes con el apoyo de la psicologa [patrona] (E.002).
[...] con mi mamé no puedo abrirme de capa, con mi tia
si (E.003).

[...] cuando estoy con él [pareja] como que ni siento que
tengo VIH, es como olvidarme por momentos [...] esun
apoyo estar con otra persona que es seropositivo. Porque
te puedes manejar con mas libertad (E.004).

[...] tengo muchos amigos, s6lo dos lo saben (E.005).
[...] yo me siento muy afortunado... tengo un hermano,
tios, a todo el mundo le da gusto verme (E.006).

En cuanto al apoyo y rol de la familia como recurso
de afrontamiento, result6 polémica la situacion de cada
uno de ellos, evidenciando nuevamente la importancia
del contexto y nivel de informacion y cultura, tanto de las
personas seropositivas como de la familia; para algunos
de los entrevistados el apoyo familiar es fundamental
por su propio apego, cuidado y confianza, pero para
otros la familia se convierte en una tensién mas porque
se sienten obligados a “explicar” su orientacion sexual
y la verguenza y culpa los atormenta particularmente
a aquellos que antes de adquirir el VIH tuvieron una
ruptura familiar o se mantenian alejados de la familia.

Las dos clases ya descritas conforman una ramifi-
cacion que refleja la historia de cada uno de los pacientes

Ruth Delgadillo Martinez

ante la enfermedad, observandose un proceso de inte-
gracion de lainformacion recibida, que incluye evaluarla
y decidir qué hacer con la misma. Dicha evaluacion se
realiza a partir de la historia de vida, la personalidad y
el contexto en el que se desenvuelve cada uno de ellos,
favoreciendo la proactividad o la decision de dejar de
realizar acciones, con la intencion de mejorar su calidad
de vida y de evitar el rechazo de su grupo social mas
significativo y/o cercano.

[...] tenia que seguir comiendo més, tenia que estar to-
mando bien el medicamento porque tenia que ser ejemplo
[para otros enfermos] (E.001).

[...] empecé a buscar un trabajo donde me dieran seguro
social, prestaciones|...] solo puedo decir de aqui en adelante:
a cuidarme para seguir viviendo (E.002).

[...] para que yo me sienta asi [bienestar] tengo que acep-
tar la enfermedad, tengo que ponerme de frente... aceptar que
tengo que tomar medicamentos, aceptar que mi vida va a ser
diferente de lo que era antes, acostumbrarme... resignarme
a que esto debe de ser mientras quiera estar vivo (E.004).

[...] me siento tan autosuficiente de decir yo voy a trabajar
hasta el dia que pueda (E.006).

Afrontamiento

En esta clase (2) se abarcan los aspectos relacionados con
los mecanismos, estrategias y recursos con los que cuen-
tan los entrevistados al momento de afrontar el VIH.

Se encontrd que el deterioro de la salud en el
imaginario de cada una de estas personas va acom-
pafiado de una sensacion de multiples pérdidas,
como son: dejar de hacer cosas esperadas segun la
etapa de vida, perder amistades, frenar el ejercicio
de la sexualidad, dejar costumbres y habitos, tanto por
autocuidado como por miedo al rechazo, asi como poner
en duda el valor personal, lo que los sitla en un cierto
vacio existencial que facilmente puede ser el vehiculo
hacia un estado de depresion.

[...] al dejar el negocio (después del diagndstico) dejé
muchas amistades que no he visto en la vida y me dediqué
a convivir mas con mi mama (E.002).

[...] tengo 22 afios... veo que mi capacidad a nivel fisico
yano es la misma de antes, me tengo que limitar, si quiero
salir de noche ya no puedo... ya no puedo hacer las cosas
que deberia hacer a mi edad... mis planes que tenia se
esfumaron (E.004).

[...] ya no puedo tener familia, yo quisiera tener
familia(E.005).

[...] ya no voy a salir con nadie, voy a tratar de no tener
relaciones con nadie para no llegar a contagiar (E.006).
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El tiempo transcurrido a partir de tener un diagnéstico
positivo marca diferencias en la forma de afrontar
la enfermedad vy, particularmente, la fase emocio-
nal por la que atraviesan. A los pacientes 4 y 6, que
tenian aproximadamente un afio de diagnosticados al
momento de la entrevista, a pesar de haber tenido la
experiencia de convivir con gente portadora del virus, les
resulta dificil adaptarse a los cambios que han realizado
en su forma de vida; mencionaron sentirse diferentes a
los demas, lo que promueve cierto aislamiento e incluso
ruptura de probables redes de apoyo, la culpa es un
elemento presente que interfiere en el afrontamiento de
esta enfermedad.

Con esta enfermedad, le di un nuevo golpe a la familia,
soy homosexual y tengo Sida (E.002).

Considerar el contexto referencial de las personas
seropositivas es un aspecto central en la localizacion de
aspectos relevantes desde su propio discurso, que per-
mite disefiar estrategias de intervencion psicosocial que
acomparien sus distintos procesos. A pesar de que todos
los entrevistados atraviesan un momento de duelo por
la pérdida de la salud, no todos lo afrontan de la misma
manera, lo que se ve claramente reflejado en cuestiones
de autocuidado, en la imagen que tienen de si mismos, en
el procesamiento de sus propias elecciones y preferen-
cias sexuales, en la forma en que se relacionan con los
demas y en los arreglos de la vida cotidiana que hacen
para sobrellevar la enfermedad; transcurriendo asi un
proceso que va desde la negacion en un primer momento
hasta la elaboracion y procesamiento de su enfermedad
para aceptarla o resignarse a vivir con ella.

[...] el paso més dificil fue decirselo a mi mama... y un
dia asi como medio jarra hable con ella (E.002).

[...] para mi es muy dificil ... tengo que estar escondiendo
mi medicamento (E.004).

[...] he ido a pléticas... en el hospital, incluso he plati-
cado con la psicéloga, ella me orienta en algunas cosas
(E.005).

[...] procuro no comer en la calle y consumir mucho las
verduras y caldo de pollo... desde que me enteré trato de
hacer un poquito de ejercicio... no fumo (E.006).

Sus experiencias las cuentan en primera persona,
lo cual denota cierta responsabilidad que han ido
adquiriendo en su proceso de aprender a vivir con el
VIH enfocado desde su propio sentir; se observa que
no siempre se refieren al virus por su nombre, sino de
manera indirecta esto.

Yo... tengo mejorias, es importante usar el condén, no
desvelarme pues no es nada sano (E.001).

Yo... me cuido, me protejo, estos cuatro afios han sido...
muy tranquilos, de mucho trabajo (E.002).

Yo... he decidido no decir nada a mi familia porque siento
que es mi responsabilidad (E.004).

Yo... tengo proyectos, voy a estudiar y seguir adelante,
me informo y tengo una responsabilidad de hablar de esta
enfermedad (E.004).

El estigma que inicialmente era evidente, mediante
el proceso y transcurso de la enfermedad, adquiere
ciertas transformaciones que mediatizan su impacto,
de tal manera que la vision fatalista es reemplazada
por cierta vision a futuro; lo que permite descentrar
la representacién social inicial en estas personas,
promoviendo nuevos elementos que les facilitan cons-
truir un proyecto de vida consecuente con el grado de
aceptacion y manejo de su situacion. Es claro que en
este proceso de reconstruccion de su representacion
social, la asimilacion de nuevas experiencias sociales
y Sus propias practicas cotidianas tienen un impacto
en la forma de afrontar su enfermedad, en el sentido
de experiencia vivida que propone Jodelet.*

[...] quiero ser alguien, y quiero tener algo para cuando
esté mas grande... soy lo Gnico que tengo y nadie mas
(E.001).

[...] acabo de iniciar un nuevo trabajo donde cuido una
casa, en donde estoy estudiando leyes con el apoyo de
una psicéloga (E.002).

[...] todos venimos a lo mismo, venimos a nacer y a morir,
unos tienen cancer, otros tienen sifilis y a mi me toco y
asi es (E.003).

[...]dije quiero aprender hacer platay lo sé hacer, ya estoy
haciendo mas cosas yo, y €so es nuevo para mi, y mas
adelante lo que pueda hacer, tengo 32 afios (E.005).

[...] cuando recibi los resultados pues si con los nervios...
después lo asimilé y lo tomé normal como cualquier otra
enfermedad (E.006).

Con la integracién que hacen empiezan a construir
una historia diferente para la que toman en cuenta sus
vivencias por diversos acontecimientos importantes y
que estan estrechamente relacionados con el diagndéstico
de la enfermedad; visto como un momento de crisis
que los confronta con decisiones respecto a su vida a
corto y largo plazo, es a partir de esta remembranza
que el diagnostico marca un antes y un después que
en algunos de ellos se ve reflejado en la aceptacion de
reconocerse seropositivos y asumir cambios o reajustes
en su existencia.
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Una vez elaboradas las pérdidas vividas, construyen
y reconstruyen nuevos significados acerca de si, que
les permite relacionarse de manera diferente tanto
consigo mismos como con las personas significativas
para ellos.

[...]no he medido consecuencias, todo lo he hecho al ay se
va; como consecuencia asi estoy [...] me empecé a querer
mas, a no descuidarme... tenia que estar fuerte para mi'y
para mi abuela [...] yo creo que mis sobrinas ven alguna
imagen paterna y eso me hace sentir bien porque sé que
no voy a tener hijos (E.001).

[...] hice una reunidn con las personas intimas... y a
uno por uno les fui diciendo lo que me pasaba [...] poco
a poco les fui diciendo a mis hermanos y empezamos a
salir mas a estar mas cercanos [...] con el tiempo te das
cuenta que has dejado una huella, trascender como persona
es la Unica satisfaccién que te queda porque te recordara
la gente por algo bueno (E.002).

[...] tuve mis relajos y son la consecuencia, 0 sea es
el pago de tanto [...] ahora trataré de llevar una mejor
calidad de vida, mas tranquila... mas en paz conmigo
mismo (E.003).

[...] es parte de mi negacidn... siento que al meterme en
esa situacion [participar en grupos] es aceptar totalmente
entrar a un mundo diferente y eso me impacta [...] no veo
necesario que mi familia se preocupe... lo veo mas como
mi responsabilidad [...] he llegado a pensar que lo que nos
mantiene juntos [con su pareja] es el VIH (E.004).

En esta clase predominé lo comentado por los pa-
cientes que tienen mayor tiempo de saber su diagndstico
Y que se encuentran en una etapa de aceptacion de vivir
con el virus.

Como se puede inferir, aunque todos estan pasando
por el proceso de resignificacion, se identifica que com-
parten la vivencia de un contexto lleno de prejuicios y
mitos acerca del VVIH, que imprime en ellos el temor al
rechazo, a la estigmatizacién y a la segregacion; que
los coloca en una posicién vulnerable que requiere de
cuidados constantes no sélo biol6gicos sino también
emocionales y afectivos, particularmente entre sus redes
sociales.

[...]temeroso también de que las demas personas, por ejem-
plo los vecinos se den cuenta... todavia hay tabu (E.001).
[...] la sociedad no esta para entender esa situacién... no
es algo que pueda estar trayendo [medicamento] porque no
sabes cOmo va a reaccionar la gente... porque reaccionaria
y me tendria que hacer a un lado (E.002).

[...] todo eso me hace sentir muy mal, no el impacto de ser
seropositivo sino la actitud de las personas (E.003).

Ruth Delgadillo Martinez

[...] hay mucha gente mal informada... que dice: no me
puedo acostar contigo aunque me proteja y me ponga un
condadn en todo el cuerpo (E.004).

[...] estan cerrados de la mente porque nada mas se con-
tagia por la sangre y via sexual, y es lo que no sabe la
gente (E.005).

A manera de conclusion

Se puede concluir que, a medida que el tiempo transcurre
a partir del momento del diagnéstico, existe cierto pro-
ceso de asimilacion de su enfermedad, y los mecanismos
de afrontamiento que construyen estan fuertemente
anclados a sus redes sociales de apoyo, sean profesio-
nales, sociales o afectivas, lo que implica la necesidad
de contar con cierto soporte emocional también para
estos grupos. El estigma inicialmente potenciando
por estas personas, frente a la adversidad de la en-
fermedad, durante el proceso de asimilacion, tiende
a disminuir, lo que puede significar cierta estrategia
de resignificacidn y representacion de su enfermedad,
en donde la informacion, el acompafiamiento y la
elaboracion juegan un papel fundamental.

Se recomienda considerar la organizacién de gru-
pos de apoyo terapéutico que les permitan compartir y
escuchar los distintos procesos de afrontamiento de la
enfermedad entre iguales, poniendo atencidn particular-
mente en el grado de evolucion de esta enfermedad, y
considerando que las etapas psicolégicas por las que atra-
viesan estas personas delimitan las exigencias de atencion.
Los grupos de apoyo terapéutico para las redes sociales
de apoyo de estas personas también son una necesidad en
tanto representan el soporte emocional y afectivo para
ellas. La familia, en esta circunstancia, es trastocada
social y emocionalmente y dificilmente cuenta con los
recursos necesarios para responder de manera eficiente
ante la adversidad, es por ello que se requiere un trabajo
especifico en este grupo. Por Gltimo, es urgente iniciar
también un trabajo puntual con los profesionales de
la salud, quienes estan implicados directamente con las
personas que padecen esta enfermedad; las estrategias
en este grupo estarian enfocadas a desarrollar un trabajo
de sensibilizacion, tanto para considerar la historiay con-
texto personal de cada uno de sus pacientes, como
para comprender los aspectos psicosociales que estan
presentes en esta enfermedad. No es posible relativizar
el argumento muchas veces encontrado en estas perso-
nas, cuando se refieren a tener sensaciones de bienestar
simplemente con el hecho de ser escuchados por los
profesionales que los atienden.
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