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La identificacion de la muerte, fracaso, estigma
y rechazo en un grupo de hombres con VIH.
Un analisis cualitativo

The interpretation of death, failure, stigma and
denial in VIH positive men, a qualitative analysis

BERNARDO ADRIAN ROBLES AGUIRRE'?
LILIA MESTAS HERNANDEZ'
FERNANDO GORDILLO LEON?

RESUMEN: Vivir con VIH moldea tanto las
experiencias subjetivas personales como los espacios
de convivencia social y familiar. El objetivo del
presente texto es analizar la experiencia de un grupo
de nueve personas que viven con VIH y reconocer
con ello, la forma en cémo identifican la muerte, el
fracaso, el estigma y el rechazo, para comprender el
proceso de incorporacion del VIH en la vida cotidiana.
Se realizd un estudio de corte cualitativo con nueve
hombres que viven en la CDMX y el estado de México.
Se recuperaron y analizaron las experiencias en torno
al diagnostico desde una perspectiva interpretativa del
discurso. Los resultados sugieren que los conceptos
de estigma y rechazo, estan intimamente relacionados
conelvirus, porlo que en general ocultan su diagnéstico
a todos los elementos de su entorno social cercano,
ademas de que consideran que una orientacion sexual
fuera de lo heteronormativo, puede causar mucho mas
rechazo y estigmatizacion que el diagnéstico positivo
al VIH.

Palabras clave: experiencia subjetiva personal, vida
cotidiana, diagnostico positivo al VIH, calidad de vida,
salud.

Abstract: Living with HIV shapes both personal
subjective experiences and spaces for social and
family coexistence. The objective of this text is to
analyze the experience of a group of nine people
living with HIV and thereby recognize how they
identify death, failure, stigma and rejection, in order
to understand the process of incorporating HIV into
everyday life. A qualitative study was carried out
with nine informants who live in CDMX and the state
of Mexico. The experiences around the diagnosis
were retrieved and analyzed from an interpretive
perspective of the discourse. The results suggest
that the concepts of stigma and rejection are closely
related to the virus, so in general they hide their
diagnosis from all the elements of their close social
environment, in addition to considering that a sexual
orientation outside the heteronormative can cause far
more rejection and stigmatization than a positive HIV
diagnosis.

Keywords: personal subjective experience, daily life,
HIV positive diagnosis, health, quality of life.
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INTRODUCCION

Actualmente se considera que el VIH' es una infeccién crénica
y controlable gracias a los avances de los tratamientos
antirretrovirales (Hipolito et al., 2017, Shernoff, 2006 y Reis y
Gir, 2010), sin embargo, continda representando una presion
importante al sistema de salud, especialmente por los costos
de los medicamentos antiretrovirales y las complicaciones
asociadas a estos. Debido a esto, por una parte, sigue
siendo de fundamental importancia la prevencion de nuevos
casos Y, por el otro, mejorar la calidad de vida de quienes ya
han sido afectados. En este contexto, el Informe Anual de
ONUSIDA, reportd para 2019, que cerca de dos millones de
personas contraian el VIH cada afo, y aunque las muertes
relacionadas con el SIDA también han logrado disminuir, las
proyecciones internacionales consideran que aun falta tiempo
para que pueda ponerse fin a la epidemia, sin embargo, se
prevé que para el 2030 se pueda llegar al objetivo de 95-95-95
(ONUSIDA, 2020).

Por otra parte, los sectores de la poblacion que viven con
bajos recursos econémicos y con una deficiente atencion en
materia de salud publica, se han convertido en los grupos con
mayor posibilidad de estar en situacion de vulnerabilidad para
contraer el virus. Asi, mas del 90 por ciento de las personas
con VIH se encuentran en paises en vias de desarrollo, donde
se presentan la falta de recursos aunados a factores como la
reclusion social (Flores — Sarazua et al., 2006), la discriminacion
(Nufez, 2011), laviolencia (Mufioz—Martinez, 2014), el racismo
(Castro y Farmer, 2003), la migracion (Zapata — Garibay et al.,
2014), la escasez en los sistemas politicos para incluir al VIH
en sus agendas politicas, asi como el retraso histoérico y la baja
cobertura de servicios médico (Granados — Cosme, 2015),
son condiciones que han propiciado pensar al VIH como una
“enfermedad de la pobreza” (Herrera y Campero, 2002).

Reconociendo lo anterior, observamos que el empobrecimiento
y el deterioro de las condiciones de vida de miles de familias
mexicanas han evidenciado que hay sectores de la poblacion
que, aunque no se encuentran en condicion de pobreza
extrema, pueden ser consideradas como vulnerables debido
a que no disponen de suficientes recursos para enfrentar
y superar los efectos de las cambiantes circunstancias
economicas o del propio ambito familiar (CONAPO, 2000),
lo cual nos permite hablar de “grupo en situacién de riesgo”
(Collignon — Goribar, 2009) y con una vulnerabilidad tanto de
orden individual, como social (Kaztman, 2000).

La vulnerabilidad frente al VIH se expresa también en los
significados que se construyen alrededor de las vias de
transmision, particularmente la sexual. Al dia de hoy, el VIH
continia siendo un atributo profundamente desacreditador
(Goffman, 1970), una enfermedad estigmatizada (Aggleton
et al., 2003) que obliga a muchos a vivirla bajo el anonimato,

1 El VIH se caracteriza por tener una reproduccion constante de
“viriones” en el sistema inmunitario del cuerpo humano. Una
persona infectada por el VIH puede vivir varios afnos sin mostrar
algun tipo de enfermedad, a esta caracteristica se le denomina
“‘estado asintomatico” conocido también como “seropositivo”
(Magis y Del Rio, 2000).

provocando con ello, un bajo indice de prevencion vy
promoviendo la cadena de transmision. Asimismo, el
temor fundado a ser rechazado conduce a las personas a
experimentar la enfermedad en silencio, lo que debilita las
redes sociales que constituyen el soporte social necesario
para enfrentarla, por ello, es comun encontrar estrategias de
aislamiento social afectando con ello la esfera familiar, escolar
y laboral (Mora — Rojas et al., 2017 y Tobdn y Garcia, 2019).

En este contexto, recordemos que el VIH no afecta
exclusivamente a la persona que lo padece, ya que ademas
se inserta en la sociedad en su conjunto. El VIH modifica y
reconstruye la vida cotidiana, asi como los espacios de
convivencia, de tal forma que se adhiere en el dia a dia de
cada sujeto, reinterpretandose a partir de la forma en cémo
se identifica, tanto en lo interno como en lo externo, moldea,
resignifica y redefine las relaciones sociales y la trayectoria
individual, cuestionando permanentemente el devenir, la
incertidumbre, la zozobra y la ansiedad que se experimenta
diariamente.

En este contexto, reconocemos que, aunque las mujeres corren
un mayor riesgo de convertirse en seropositivas debido a las
vulnerabilidades bioldgicas, la baja situacidon socioecondmica,
la practica sexual dominante de los hombres y los factores
epidemiolégicos (Paudel y Baral, 2015), el interés particular
de nuestro trabajo, se centrd en reconocer como se identifica
la muerte, el fracaso, el estigma y el rechazo en un grupo
exclusivamente de hombres que viven con VIH y asi, identificar
qué valor le atribuyen a cada concepto y registrar si esto,
facilita u obstaculiza el proceso de aceptacion e incorporacion
del VIH en la vida cotidiana.

Para lo anterior, se recuperaron y analizaron las experiencias
en torno al diagnostico positivo y los cambios generados en la
cotidianidad de los participantes, ya que estos son procesos
que configuran los estilos de vida colectivos (Alvarez, 2009),
donde las oportunidades y las decisiones individuales se ven
influenciadas por el medio social en que las personas viven.

Si entendemos que el ser humano se encuentra inmerso
en el mundo, cada experiencia se mezcla con él, no se
encuentra separada de su existencia; al contrario, la persona
crea su mundo a partir de estas vivencias. Como lo sefalan
Guerrero-Castafieda et al., 2019, toda experiencia puede ser
estudiada, pero para poder interpretarse y, en consecuencia,
comprenderse, se requiere conocer la experiencia misma
desde la perspectiva del ser humano. La experiencia vivida
es lo que acontece en el ser humano en su cotidianidad, de
ahi que se pueda abordar con una vision fenomenoldégica. La
enfermedad no es un fendmeno que escape a este abordaje; al
contrario, la experiencia de vivir con una enfermedad pone en
marcha diferentes mecanismos de adaptacion. La enfermedad
se fundamenta a través de normas, valores, concepciones e
ideologias propias de cada grupo étnico y social y que incide
en lo que se reconocen como normal, anormal, tolerable e
intolerable (Hersch, 2013).

Desde esta perspectiva, cada sujeto tiene una concepcion
particular acerca de las caracteristicas de la enfermedad, una
esencia fenoménica, ya que la realidad, o saber cotidiano es un
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elemento creado por nosotros mismos, un conocimiento que
construye y da origen a nuestra vida diaria y que se estructura
en contextos sociales especificos (Berger y Luckmann, 1999).
De esta forma se vive y se interactua en el interior de la sociedad
y dentro de un grupo de convivencia cotidiana (Heller, 1998). El
acto de vivir (el cuerpo propio) involucra tanto las sensaciones
como las percepciones (Vargas Melgarejo, 1994 y Aguado,
2004)y asi, la existencia conforma representaciones mentales,
convirtiendo el cuerpo en la principal via de conocimiento,
donde la nocidn de experiencia y percepcion son inseparable
de la presencia (Levinas, 2005).

Haciendo referencia al estudio de Le Breton (1991) sobre
la importancia de la vida cotidiana y tomando como punto
de apoyo los usos del cuerpo, es importante considerar que
el ser humano entrelaza su aventura personal, amando,
envejeciendo, reconociendo dolores, odios, indiferencias o
enojos, a partir de su construccion como un ser adherido a
su contexto social, por tanto, es necesario reconocer el papel
que juegan las emociones y los sentimientos, pues como
especifica Bericat (2000), emociones tales como soledad,
envidia, odio, miedo, verglenza, resentimiento, venganza,
nostalgia, tristeza, satisfaccion, alegria, rabia, frustracion entre
otras, corresponden a situaciones sociales especificas que
estan estrechamente relacionadas entre la dimensién social y
la dimensién emocional de todo humano ya que conocemos,
reconocemos y aprehendemos el mundo por y a partir del
cuerpo y a partir de percepciones, emociones y sensaciones
que se producen y reproducen a partir de su interaccion y su
contexto social —ambiental (Cervio, 2012).

Desde la psicologia, esta forma de entender las emociones
entronca directamente con teorias clasicas de las emociones
como la planteada por James (1884), que las consideraba
sensaciones de cambios corporales y no como estados
mentales independientes. Por lo tanto, entendia las emociones
como epifendmenos, productos de las alteraciones viscerales
(Deigh, 2010). Autores posteriores establecen diferencias
entre el concepto de emocion y sentimiento. Damasio (2005
y 2010), retomando diferentes aspectos de la teoria de James
(1884), entiende las emociones como aspectos corporales
observables y medibles, mientras que mantiene el término
“sentimiento” para designar el aspecto mental, privado y no
medible; es decir, la dimension subjetiva. Sin duda esto es
congruente con la idea de que las emociones determinan los
sentimientos, y que estos, se experimentan por la interaccion
constante del cuerpo, la mente y el contexto socio-ambiental.
Bajo esta perspectiva, la comprensién de la experiencia
subjetiva de las personas que tienen VIH, requiere de un
analisis cualitativo, donde la experiencia individual prime sobre
la colectiva. Este complejo analisis cualitativo puede iniciarse
a partir de las ideas que han edificado sobre su corporeidad.
A partir del diagnéstico positivo a VIH, crean, a través de las
acciones diarias, aspectos de resignificado sobre conceptos
como muerte, fracaso estigma y rechazo.

Por este motivo, todos los individuos construyen formas
distintas de asimilar, identificar, aceptar o rechazar el VIH, esto
dependera de cada existencia donde no hay juicios de valor
respecto a sentimientos correctos o incorrectos, verdaderos o
fraudulentos, pues llevan consigo satisfactores que difieren en

plenitud, profundidad y duracién emocional (Bauman, 2001).
Aqui, es importante resaltar el papel que la homofobia juega
en el proceso de asimilacion del diagnéstico de VIH, tanto
el mas general que implica la estigmatizacion como el mas
individual que se expresa con la incorporacion de la homofobia.
En términos generales se considera que la internalizacion del
rechazo incluye una baja autovaloracion y autorechazo (Lara
y Mateos, 2003). Estos dos efectos pueden estar generando
conductas autodestructivas que incluyen, entre otras, consumo
de drogas o conductas suicidas (Pastrana, 2020) y para este
estudio en particular, una menor frecuencia de practicas
preventivas como el uso del conddn. Aunque algunos de
los entrevistados dijeron asumir su orientaciéon sexual sin
reservas, ni complicaciones, ellos mismos reconocieron que
en la infancia fueron victimas de practicas homofébicas,
discriminacion y burlas por conductas consideradas por los
agresores como femeninas, gustos o intereses que salian
de la llamada heteronormativa?, es decir, por lo que “la gran
mayoria de los “homosexuales” no tienen ni siquiera existencia
consciente, ya que desde la infancia, el deseo homosexual
se priva socialmente por medio de mecanismos familiares y
educativos (Hocquenghem, 2009), lo cual produce violencia
fisica y simbdlica. En los parrafos siguientes se definira al
grupo de estudio y los criterios de inclusion seleccionados para
el analisis cualitativo de su experiencia.

METODO

Se realizé un estudio de corte cualitativo® aplicando entrevistas
semiestructuradas a un grupo de nueve hombres que viven
con VIH. En la tabla 1 se presentan las caracteristicas del
grupo de estudio. Se hizo una definicion de informantes
clave, considerando como tales a varones residentes de la
Ciudad de México o la zona conurbada del Estado de México,
que refirieran haber contraido el VIH por practicas sexuales
de alto riesgo®. Se consider6 también que hubieran sido
diagnosticados en diferentes temporalidades, que al momento
de la entrevista estuvieran bajo el esquema de Terapia
Antirretroviral Altamente Activa (TARAA), que mostraran un
patron de seguimiento médico constante® y que participaran
en protocolos de atencion dentro del centro de salud
especializado. Lo anterior debido a que, como especifican
algunos autores (Delgadillo, 2007 y Flores et al., 2008), estar
informado sobre un diagndstico positivo permite construir
estrategias de atencion y cuidado mas permanentes y solidas

2 La heteronormatividad se describe como un discurso restrictivo de
género que insiste en la dicotomia hombre/mujer “como la forma
exclusiva de entender el campo del género... que naturaliza el caso
hegemonico y reduce la posibilidad de pensar en su alteracion”
(Butler, 2006, p.70).

3 Siguiendo la metodologia de Banks, 2010; Flick, 2004; Geertz,
1992; Glaser y Strauss, 1967; Hamui, 2011; Oliva et al., 2001;
Robles, 2011Ay 2011B, Taylor y Bogdan, 1996 y Varguillas y Ribot,
2007.

4 Las practicas sexuales se han considerado “sin riesgo” (sexo
seguro) cuando el intercambio de secreciones como sangre, semen
y fluidos vaginales es nulo; de poco riesgo (sexo protegido), si tal
intercambio es escaso; o con riesgo (coito sin empleo de condén)”
(Martinez et al., 2001, p. 36).

5 Esto es, asistir mensualmente a las citas médicas (cuando menos
en los ultimos seis meses), que mantuvieran su monitoreo de carga
viral, asi como otros datos de laboratorio en indetectable.
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para con ellos mismos. Sumado a esto, algunos reconocieron
que estar consciente de la enfermedad puede proporcionar un
sentido de responsabilidad, autocuidado y autoproteccion, lo
cual es relevante para la correcta ingesta de medicamentos
antirretrovirales (Bassett el al., 2019 y Radusky el al., 2022).

Las condiciones anteriormente descritas, permitieron encontrar
sujetos en una situacion de relativa tranquilidad, de mayor
adaptacion al diagnostico y al tratamiento, de forma tal que se
favoreciera una recuperacion reflexiva de su experiencia frente
al diagnéstico y su relacién con las actividades cotidianas.

Las entrevistas se realizaron después de uno a dos encuentros
con los informantes claves para establecer un mejor contexto
para reproducir la experiencia. Estas se efectuaron en espacios
cerrados en donde el participante definio sentirse mas comodo.
A cada uno se le informé el proposito del estudio, asi como
el papel de su participacion mediante un consentimiento bajo

informacion previa. Cada uno eligié un seudénimo y se les
pidié explicitamente su autorizacion para que las entrevistas
fueran audiograbadas. Todos los informantes fueron reclutados
en la unidad de atencion médica en donde llevaban el
seguimiento de su diagnostico. Posteriormente, se transcribio
y analizé desde una perspectiva interpretativa del discurso.
Se identificaron categorias discursivas significativas, segun el
énfasis observado en los informantes y se interpretaron a la luz
de un marco tedrico que se constituyd como /a mirada de los
participantes del estudio.

Por ultimo, se identificaron regularidades discursivas y se
corroboré su solidez testimonial al referirla a la particularidad
de cada caso. Se seleccionaron los fragmentos mas
contundentes y que dieran cuenta de una reconstruccion de
la experiencia del diagnéstico de VIH al momento actual, esto
con la finalidad de distinguir posibles fases constitutivas de un
proceso adaptativo (véase tabla 1).

TABLA 1. Caracteristicas generales del grupo de estudio.

Posible lugar

Ano de .
donde ocurrié la

nacimiento

Nivel de
escolaridad

Ocupacion

Lugar de
residencia

Grupo social con el
que habita después

transmision

del Dx

Hospital de Conductor de
Benjamin 1973 EspeC|aI|dac'ie§ Secundaria transporte en Este'ld.o de Actualmente Ylve con
del Centro Médico empresa de México su pareja
General Siglo XXI television
Guardia de Ciudad de \Q‘S’tea,C:n” “lzhhceagmzr:;’
Cain 1979 Desconoce Secundaria seguridad en México, Zona P o P
banco Centro regresar a vivir con su
esposa
Carrera trunca En proceso de Ciudad de
Adolfo 1954 Desconoce de Ingenieria jubilacion del México, Zona  Actualmente vive solo
Civil IMSS Centro
Ingeniero
Civil, con
Ivén 1960 Casa con su especialidad Jubilado Estadode 1\ aimente vive solo
pareja ) México
en finanzas y
estadistica
Casa con su Contaduria GITEERI QD Comparte
Fernando 1984 . . Y Contador México, Zona departamento con una
pareja trabajo social . . ,
Sur amiga y la hija de ésta
Lavado de Ciudad de Vive soloy
Milton 1957 Desconoce Preparatoria México, Zona ocasionalmente con
alfombras
Centro uno de sus hermanos
. Ho.tel WD Cirujano Jub|_Iado, Estado de Actualmente vive con
Diego 1955 Francisco, Estados dentista repartidor de México .
Unidos comida casera su pareja
Ciudad de
Felipe 1981 Hotel con amiga Derecho Abogado México, Zona  Actualmente vive solo
Centro
Ciudad de
Vicente 1973 Desconoce Preparatoria Cajero de banco ~ México, Zona  Vive con un hermano
Sur

Fuente: Elaboracion propia con base en entrevistas semiestructuradas.
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RESULTADOS

Cuando las personas comienzan a tener pensamientos
acerca de la fragilidad de la vida y de su propia finitud, pueden
experimentar altos niveles de ansiedad que incluso puede
llegar a ser paralizante. En respuesta a ello, se ponen en
marcha mecanismos psicolégicos de manera consciente
0 no consciente que permiten tener cierto control sobre
estos pensamientos y sus consecuencias, y que podrian ser
mas o0 menos exitosos dependiendo de distintas variables
situacionales y personales. La literatura que existe respecto a
este tema concuerda en que sea como fuere, la presencia de la
idea de muerte en la consciencia de los individuos trae consigo
cambios en su conducta, cognicion y emocionalidad; es el
precio que se debe pagar por ser el Unico ser vivo que tiene
consciencia de su mortalidad (Gordillo, Mestas y Pérez, 2018).

En este sentido, como se puede observar en la tabla 2,
cuando se le cuestiond a los entrevistados qué ideas tenian
sobre conceptos como muerte, fracaso, estigma y rechazo,
encontramos que, en el caso del concepto de muerte, dos
participantes: Cain y Milton hacen referencia a que cuando
piensan en ello, comienzan con sentimientos de agobio

y desazén que trae como consecuencia, falta de apetito,
migrafias y apnea del suefio; por lo tanto, evitan en la
medida de lo posible pensar en este tema. Los participantes
Ivan, Fernando y Felipe consideran que, aunque al principio
tuvieron este pensamiento recurrentemente, fue gracias a
los grupos de apoyo, que pudieron comprender que no por
estar diagnosticados deberan morir prontamente. Por su parte
Adolfo, Benjamin y Vicente, aunque también tuvieron este
pensamiento al inicio de su diagndstico, reconocen que unos
meses después de iniciar su TARAA comenzaron a notar que
con su correcta ingesta era posible vivir por muchos afos. Por
ultimo, Diego comento que la idea de muerte no figura entre sus
pensamientos o al menos no relacionado con el diagnéstico de
VIH sino debido a una decepcion amorosa.

Sobre la percepcion del fracaso, soélo Ivan reconoce que el
diagnostico como seropositivo se ha convertido en un factor
decepcionante dentro de su vida. Vicente, Milton y Felipe lo
relacionan mas con malestares laborales, Cain y Adolfo con
decepciones amorosas, Diego con ambos, Fernando con sus
preferencias sexuales y, Benjamin dijo sentirse frustrado no
por alguna situacion relacionada con el VIH, sino por no haber
podido detener a su hermano cuando éste se suicido.

TABLA 2. Identificacion de la muerte, fracaso, estigma y rechazo.

Ao de i
. e Sobre la muerte Sobre el fracaso Sobre el estigma Sobre el rechazo
diagndstico

Al principio si, pero ya no

No por el VIH sino por

A causa del personal A causa del

Benjamin 1996 lo considera asi, gracias a . . . 1 .
. una situacién familiar médico personal médico
los medicamentos
, . No por el VIH sino por . s Oculta su
Cain 2012 No piensa en eso P . P Oculta su diagndstico . s
una decepcién amorosa diagnéstico
Al principio si, pero ya no No por el VIH sino por . .
P . pio sl, p o P ) P Por sus preferencias  Por sus preferencias
Adolfo 1985 lo considera asi, graciasa  una decepcién amorosa,
. - . sexuales sexuales
los medicamentos murid su pareja
Al principio si, pero ya no
. FHINCIRIE B, e i L Oculta su
lvan 1995 lo considera asi gracias al Por el VIH Oculta su diagnéstico . .
diagnéstico
grupo de apoyo
Al principio si, pero ya no . Por sus preferencias
principio sl, p o Por sus preferencias P
Fernando 2009 lo considera asi gracias al Por el VIH sexuales
sexuales
grupo de apoyo Por el VIH
. . No por el VIH sino por . o Por sus preferencias
Milton 2010 No piensa en eso . . ., P No lo identifica P
una situacion laboral sexuales
. No por el VIH sino por . .
. No por el VIH sino por una p. ., P Por sus preferencias  Por sus preferencias
Diego 1988 . una situacion laboral y
decepcién amorosa sexuales sexuales
amorosa
Al principio si, pero ya no .
. . " ] P y No por el VIH sino por Porque duden de sus A causa del personal
Felipe 2000 lo considera asi . ., . -
. una situacién laboral preferencias sexuales médico
Gracias al grupo de apoyo
Al principio si, pero ya no .
. principlo sl, p o No por el VIH sino por ) e Oculta su
Vicente 2006 lo considera asi, gracias a . ., No lo identifica . -
una situacion laboral diagndstico

los medicamentos

Fuente: Elaboracion propia a partir de entrevistas semiestructuradas.
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Por otra parte, solo Fernando reconoce al VIH como un factor
que causa estigma y rechazo, sin embargo, Cain, Ivan y
Vicente mantienen en el anonimato su diagndstico para asi
evitar este tipo de dinamicas. Por otra parte, Adolfo, Milton y
Diego se han sentido estigmatizados no por su diagnéstico
de VIH sino debido a sus gustos y preferencias sexuales, por
ultimo, Benjamin y Felipe reconocen que los médicos son las
primeras figuras que alimentan el sentimiento de discriminacion
y rechazo, por la forma en cémo les dan el diagndstico positivo.

Aunque todos consideraron que el VIH es una enfermedad que
puede matarlos (Konstantinidis y Cabello, 2008), encontramos
estrategias distintas para mitigar este tipo de pensamientos;
por una parte algunos reconocen que prefieren no pensar
en ello, es decir, usan la evitacién como una estrategia para
afrontar esta situacion (Cain y Milton), otros, consideran que
gracias a los medicamentos, esto puede mantenerlos en buen
estado de salud (Adolfo, Benjamin y Vicente); mientras que,
por ultimo, encontramos los que hacen referencia a que ha
sido gracias a los grupos de apoyo (lvan, Fernando y Felipe),
que han logrado cambiar su forma de ver, sentir y pensar el
VIH (Flores et al., 2008) ya que ahi han encontrado alivio,
consuelo y desahogo.

Aunque el propdsito de este documento no fue hacer un
analisis de las estrategias de afrontamiento que son usadas
por este grupo de hombres, es importante sefialar que la forma
en la que las personas con VIH afrontan la situacién marca
diferencias importantes en el desarrollo de la enfermedad. En
concreto, los estudios sobre afrontamiento y enfermedades
cronicas buscan determinar qué estilos y estrategias de
afrontamiento son las que generan un mejor ajuste y disminuye
los riesgos asociados a la enfermedad (Vargas et al., 2009).
Un estilo de afrontamiento activo (centrado en el problema) a
diferencia del afrontamiento pasivo (centrado en la emocion),
se ha relacionado con una mejor respuesta del sistema inmune
y un mayor afecto positivo. Mientras que el afrontamiento
por evitacién se ha relacionado con un menor apoyo social
percibido, y una mayor prevalencia de estados afectivos
negativos (Carrobles et al., 2003). En el caso especifico de
los pacientes con VIH se ha encontrado que la ansiedad ante
la muerte se relaciona mucho con la asintomaticidad de los
pacientes y el tipo de afrontamiento que utilicen. En este
sentido, el afrontamiento negativo (autofocalizacion negativa
y expresion emocional abierta) incrementa la probabilidad de
sufrir ansiedad ante la muerte (Miaja y Moral, 2014).

Por otra parte, cuando se trat6 de identificar si se consideraba
al virus como la causa de algun fracaso en la vida,
encontramos casos que asociaban al VIH como sinénimo
de muerte, lo cual hace eco a estudios que especifican que
el fracaso, es un concepto que se adhiere al VIH en el dia a
dia independientemente a que se haga o no referencia a él
(Barbieri et al., 2005 y Orozco — Nufez et al., 2015).

Sin embargo, reconocian que los grupos de apoyo fueron un
gran aliciente para darse cuenta que podian vivir con el virus
por muchos afos.

...Si lo afronté, pero de otra manera, como un proyecto
de muerte no como un proyecto de vida. No lo afronté...

0 sea yo me retiré otra vez del mundo. O sea tuve un lapso
de mundo breve (habla sonriendo) y luego me retiro del
mundo...yo sabia que en cualquier momento me iba a
morir... con los grupos de reflexiéon y de meditacién, ahi
me cambio la vida...(lvan)

...yo sabia que me iba a morir, asi al dia siguiente, no
imaginé que hubiera gente con tantos afios con VIH, eso
me alivian6 mucho, me dejé mas tranquilo y ahi supe que
no me iba a morir tan pronto... todos ellos comentaron de
la importancia de los medicamentos y de la alimentacion,
esos eran como los elementos claves para no morirte
y pues trato de llevarlos a cabo, al menos lo mejor que
puedo... no, ya no te mueres de eso, bueno si puedes,
pero solo si te descuidas mucho... (Fernando)

Por otra parte, encontramos que los conceptos de estigma y
rechazo, estan intimamente relacionados con el virus (Barbieri
et al., 2005; Kibler—Ross, 1997; Lara y Mateos, 2003; Marzan
y Varas, 2001; Orozco — Nufez et al., 2015 y Sontag 1996),
por lo que en general, los pacientes ocultan su diagndstico a
todos los elementos de su entorno social cercano (Cain, Ivany
Vicente). Esto cobra relevancia pues como especifica el estudio
de Bello et al. (2006) el temor al rechazo y a la estigmatizacion
en el seno familiar y en el grupo de convivencia cotidiano,
son obstaculos constantes dentro de las personas que viven
con VIH para dar a conocer su diagnéstico positivo. Ademas,
encontramos que algunos mantienen en el anonimato sus
preferencias sexuales (Adolfo, Fernando, Milton y Diego).

Por ultimo, Benjamin y Felipe, consideraron que los médicos o
el personal de salud en general, son los primeros en alimentar
la discriminacion y el rechazo, esto, debido a las formas en
cémo les anunciaron el diagnostico y cémo son tratado
durante sus citas médicas. La situacion mencionada se refleja
en el estudio de Herrera et al., 2008, cuando sefialan que
los médicos no explican a sus pacientes los motivos de sus
decisiones ni lo que sucede con los medicamentos, exigiendo
el completo apego y amonestandolos cuando lo abandonan
o renuncian a él, generando con esto, poca confianza con el
personal médico (Kang et al. 2005 y Vilato et al., 2015). Ante
esta situacion, seria recomendable que, como especifican
Kleinman y Benson (2004), tanto médicos como pacientes
mantengan una relacion de colaboracion, cordial y amable
donde las técnicas de exploracién de lo que significa estar
enfermo, promuevan una solucidon practica del problema,
una catarsis y una transformacion subjetiva. Esta experiencia
personal de algunos de los entrevistados es congruente con
recientes estudios donde se informa que en el ambito sanitario
es donde se suceden los atropellos mas graves a los derechos
humanos en personas portadoras (Campillay y Monardez,
2019). Ademas, las mujeres han visto vulnerados sus derechos
en mayor grado que los hombres (Rivera et al., 2015). Asi
mismo, también se ha informado de una mayor discriminacion
en el adulto joven que en el adulto mayor, en tanto se entiende
la enfermedad en el adulto mayor como una condicién del ciclo
natural de la vida (Nevedal et al., 2017).

En el caso de la identificacion de la muerte, el fracaso, el
estigma y el rechazo, el impacto tanto psicolégico, como
emocional que genera saber un diagnoéstico positivo de VIH
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ha sido ampliamente estudiado (Kllber - Ross, 1997; Lara
y Mateos, 1999, 2003, Sontag, 1996 y Flores et al., 2008).
Sentimientos de miedo, rechazo, ira, coraje, deterioro y muerte
son de los primeros que se han documentado, en este aspecto.
Es importante reconocer que la informacion que tengan tanto
previa, como a lo largo del padecimiento,-ayudara a construir
y reformular su diagnostico positivo. Asi, consideramos
importante analizar estos conceptos para observar como se
adentran en la experiencia del sujeto y a partir de ello, cémo
las hacen parte de su discurso diario de vida, pues como
apreciamos, las emociones se relacionan con la dimension
social del ser humano (Bericat, 2000).

El fracaso lo consideramos importante ya que una de las
decepciones basicas de los pacientes consiste en no sentir
la empatia por parte de los asistentes médicos, los médicos
y el personal de enfermeria, puesto que el personal de salud
no entiende o acepta, la experiencia de estar enfermo. Esto
implica un no “reconocimiento de la realidad del dolor, fisico
y psiquico, de las personas que sufren” (Kleinman y Benson,
2004, p. 18).

El estigma se construye y forma parte de la vida cotidiana del
sujeto, ya que no solo se presenta a partir de las vivencias
en el ambito privado (autoestigmatizacion). Goffman (1970)
hace referencia a que los estigmas, tienen tanto aspectos
desacreditados como desacreditables, y estos permean
en todas las esferas de la sociedad. Por lo tanto, cuando
un individuo da a conocer su diagnostico positivo, todo el
grupo social interviene, ya sea de forma pasiva o activa,
positiva o negativa, apoyando o silenciando, reconociendo o
rechazando, en todos los sentidos se participa y, es a partir
de como identifican el virus, que cada sujeto sentira cercana
o lejanamente la muerte; reconocera al virus como un agente
causante de fracasos y frustraciones, discriminaciones o
rechazos.

En este orden de ideas, la vida cotidiana queda representada a
partir de lo que asume como legitimo, normal y necesario dentro
de su sociedad, imponiéndose limites y construyendo modos
de operacion a partir de su identificacion como seropositivo.
Asi, durante el transcurso de las entrevistas, cada sujeto dio
informacion referente al estigma cuando se les preguntaba
sobre conceptos como miedo, rechazo o discriminacion. Por
su parte, Kibler-Ross (1997), Lara y Mateos (2003) y Marzan
y Varas (2001) reconocen que estos conceptos forman el dia
a dia de las personas, algunos sufren, otros se deprimen, lo
extienden o reducen a su grupo familiar, pero en todos hay
efectos y aunque se conoce muy bien los efectos de la esfera
emocional sobre el sistema inmune, este es un aspecto que
se ha infravalorado en las investigaciones en VIH (Ramos et
al., 2016). Por lo tanto, el diagndstico positivo se articula en un
caracter dual, de beneficio - infortunio sin importar el tipo de
practica sexual con la que se identifiquen, pero en donde el
tiempo de diagnéstico juego un papel importante, puesto que
como especifican Flores et al. (2008), el tiempo y la experiencia
cotidiana, son factores indispensables para los procesos de
asimilacion e incorporacion de esta enfermedad a sus vidas.

De esta manera, a partir de la identificacion y significado que
cada entrevistado hace del VIH, es plausible encontrar como

especifica Lara y Mateos (2003), que las ideas de la muerte
aparecen, se intensifican o disminuyen, segun la forma vy
calidad de vida por las que atraviesa cada personay el entorno
social en el que convive (Barbieri et al., 2005). De acuerdo a
esto, fue parte de la investigacion precisar si los conceptos
de muerte, fracaso, estigma y rechazo formaban parte de su
discurso cotidiano y si no, en qué contexto aparecian o como lo
describian. En este contexto, Sanchez et al. (2016) especifican
que la estigmatizacién asociada al VIH se presenta en dos
sentidos: una de forma negativa o externa, relacionando las
caracteristicas tangibles o intangibles que le son atribuidas
para apartarla de un orden social local; y otra interna, donde las
construcciones externas alrededor del virus, son interiorizadas
a partir del diagnostico.

En el caso de la identificacion del estigma y el miedo,
todos los informantes la asocian con el posible rechazo y la
discriminacion, ya sea por el diagnostico del VIH o por las
preferencias sexuales. Ademas, hacian alusion al estigma como
una situacion desacreditadora y la vinculaban directamente
a una etiqueta negativa (Infante et al., 2006); por lo que era
comun que mantuvieran en secreto su padecimiento. El
estigma del VIH también tiene efectos psicolégicos negativos
como ansiedad, depresion, culpa, pérdida de apoyo social y
aislamiento. El VIH generalmente se estigmatiza en funcion de
que se considera incurable y progresiva, asi como a una falta
de responsabilidad de su condicién debido a las actividades
de riesgo, ademas de que se considera que la principal causa
es una orientacion sexual fuera de lo heteronormativo y por
ultimo, porque la condicion fisica de las personas en las etapas
mas avanzadas del sindrome, afecta de manera adversa la
interaccion social.

De esta manera, su asociacién con estigmas pre-existentes
puede verse cuando se atribuye la epidemia exclusivamente
a grupos como los homosexuales, usuarios/as de drogas y
minorias étnicas. Estos grupos poseen estigmas que preceden
al VIH al desviarse de alguna norma social. El estigma
relacionado al VIH se inserta en dicha combinacién y empeora
la situacion de dichos grupos. Afiadase a esto que la actividad
sexual, fenémeno estigmatizado en muchas sociedades,
es una de las formas que mas frecuentemente se asocia al
contagio contribuyendo a la estigmatizacion del VIH (Marzan-
Rodriguez y Varas-Diaz, 2006).

Por otra parte, fue importante reconocer el papel que
desempefa el personal médico en todo este proceso, ya
que al ser la primera instancia donde se proporciona el
diagnostico, es fundamental la forma en como provee la
informacién. Asi, el planteamiento de que la coexistencia
de informacion médica “cientifica” con los mitos y creencias
vinculados con el VIH/SIDA se manifiestan en practicas
estigmatizadoras y discriminatorias dirigidas a aquellas
personas infectadas por el virus y los “sospechosos” de
estarlo; y estas practicas, a su vez, influyen en dicha
coexistencia. En tales casos, el efecto negativo del estigma 'y
la discriminacién asociada al VIH se refleja en los obstaculos
para la utilizacidn de servicios de salud, para el acceso a
tratamientos de enfermedades oportunistas y terapéuticas
antirretrovirales, asi como para el acceso a informacion para
la prevencion (Infante et al., 2006).
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En este orden de ideas, Herrera et al. (2008) especifican que
el trato en los servicios dependeran de dos factores, por una
parte de la experiencia, la formacion especializada y el tiempo
que el personal médico hayan tratado a personas que viven
con VIH, y por otro, de la antigiiedad del paciente en el servicio,
si se muestra exigente o sumiso, asi como de su condicion
étnica, de clase, género u orientacion sexual, ya que como
anuncian Kleinman y Benson (2004), debe existir una relacion
de compromiso médico — paciente y ligarse a los sentidos
morales de la enfermedad, en el marco de la relacién que les
une, asimismo identificamos, como sefala Malagén (1999),
las dificultades que las personas que viven con VIH deben
atravesar puesto que requieren de la asistencia en salud,
por lo que deben conocer y participar del mundo simbdlico
de la institucion; reconocer los ambientes, la organizacién, la
estructura de poder, los comportamientos, asi como saberse
dirigirse al médico e intentar hacerse entender de la mejor
manera, para que asi el médico tenga una imagen aproximada
de lo que lo aqueja, sin embargo, también se reconoce
que una mala atencién puede producir temores, zozobras,
estigmatizaciones y autoaislamientos.

Esta multiplicidad de factores, pueden alterar la forma de
tratar, recibir, atender y dar seguimiento a los pacientes
seropositivos, pues, por ejemplo, en el caso de Adolfo, la
noticia causé conmocion, miedo y desasosiego, razén por
la cual dej6é por completo de asistir al médico por un periodo
de 10 afios. Asimismo, algunos otros reconocieron (Felipe y
Benjamin) a los médicos como las primeras figuras causantes
de la estigmatizacion y el rechazo; estas acciones como lo
especifican Kang et al. (2005), limitan la posibilidad de crear
estrategias de seguimiento en los tratamientos implementados
por los profesionales en los servicios de salud.

Por ultimo, es importante resaltar que, para algunos, la
presencia del estigma y el rechazo la generd por primera
instancia el médico que en su momento dio la noticia sobre el
diagndstico (Benjamin y Felipe). Esto es de llamar la atencion
pues recordemos un diagnoéstico de esta naturaleza, afecta
las vidas de las personas, por lo que la forma en que se dé
a conocer el diagnéstico es de fundamental importancia para
el abordaje de su situacion de salud en el futuro inmediato
(Konstantinidis y Cabello, 2008). Por tanto, si existe una
deficiente informacion, displicencia, indiferencia o poco tacto
para dar la noticia, es probable que se generen sentimientos
de rechazo, enojo y desconcierto. Estudios como el de
Konstantinidis y Cabello (2008), han demostrado que cuando
las personas se encuentran internadas (debido a otras
enfermedades) y se les da el diagnoéstico positivo, se interrumpe
la fase prediagndstica de la enfermedad, por lo que es posible
que presenten dificultades de adaptacion y adherencia al nuevo
agente infeccioso, por tanto, debe haber mayor sensibilidad
por parte de los médicos para poder acercase a este tipo de
realidades. En este sentido, Saucedo et al. (2018) sefalaron
que es importante que los profesionales de la salud reciban una
formacion profesional en torno a tres ejes relacionadas con el
VIH: 1) respecto a la infeccion del VIH y SIDA; 2) respecto a las
politicas publicas en salud y, 3) en derechos humanos. Estos
tres ejes se presentan como fundamentales para proporcionar
una atencion a la salud adecuada. También indicaron que el

ideal de atencion se basa en que cada miembro del equipo
de salud debe autoconocerse, lo que implica la reflexion de
sus valores, creencias y cultura, con el fin de que éstos no
interfieran negativamente en la realizacion de sus acciones de
atencién primaria a la salud.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

Como ya hemos comentado el VIH nacié como un elemento
distintivo, propio de un sector, exclusivo y reservado, sin
embargo, este mismo caracter permitié encasillarlo como el
ingrediente perfecto de un grupo toxico, nocivo, estigmatizante
y segregado. Ahora bien, esto ha derivado en dos tipos de
anonimato: en el individual y el colectivo, en el primero, donde
el sujeto, conociéndose en situacion de riesgo, se rehusa a
hacerse la prueba para conocer su diagnostico, y en el otro,
sabiendo su seropositividad, prefiere mantenerla en secreto.

Consideramos importante abordar estos conceptos por la
forma en como se ha identificado el virus a lo largo de los afios.
Si bien el VIH se ha construido sobre conceptos perniciosos
constituidos principalmente por estigmas publicos, su origen
como una infeccion ocasionada por practicas sexuales
socialmente censurables, le ha permitido modificar todas las
esferas sociales, fortaleciendo asi, las percepciones negativas.
Asi, el virus se construye sobre percepciones inconclusas
y regularmente desconocidas sobre la forma en cémo se
adquiere, se reproduce o se desarrolla en la vida cotidiana,
por lo que los temores comunes al SIDA, generan que se
identifique como algo capaz de diezmar a cualquier sociedad.

Aunado a lo anterior, debemos considerar que la poblacién
en su conjunto juega un papel importante en el proceso de
conocimiento, asimilacién, rechazo, aceptacion o resignacion
de saberse seropositivo y aunque se han hecho esfuerzos
considerables para disminuir estas percepciones, se contintia
construyendo al seropositivo como un grupo de riesgo,
potencialmente dafiino, lo que se traduce en mantener en el
anonimato el diagnostico positivo durante el mayor tiempo que
sea posible pues, como especifica Lizarraga (2003), hablar
de “grupos de alto riesgo” es vestir con nuevas prendas a la
estigmatizacion.

Asi el VIH se convirtié en un virus “infeccioso” y “pandémico”
que puede invadirlo todo, incluso a los que no portan el estigma
de las conductas asociadas a los contagiados (Izazola et al.,
1999; Magis et al., 2000 y Lizarraga, 2003), ya que los grupos
sociales con mayores grados de vulnerabilidad correspondian
a aquellos que eran estigmatizados y cuyos derechos eran
los menos respetados antes de la aparicion del SIDA (Leyva y
Caballero, 2009).

En un principio, las personas con VIH eran consideradas como
un colectivo marginado, debido a ello, retrasaban su ingreso
al tratamiento antirretroviral, por lo que frecuentemente eran
diagnosticados presentandose en un proceso de desgaste
avanzado o con alguna enfermedad oportunista que disminuia
las posibilidades de sobrevivencia. Actualmente y gracias a la
Guia de Manejo de Antirretrovirales de Personas que viven con
VIH (2019), esto se ha modificado y cada vez es mas frecuente
un diagnéstico oportuno.
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Nuestra realidad es corpérea (Lain, 1989) y subjetiva (Laing,
1982), cada uno de nosotros construye simbodlicamente el
cuerpo que tiene (Le Breton, 1995) y la conciencia de ser y
vivir, es la conciencia y la experiencia que se tiene del cuerpo
propio, es el medio que tenemos para “poseer un mundo”
(Merleau - Ponty, 2000), ya que ninguna experiencia, por
banal, frivola o intrascendente que parezca, es un hecho
objetivo (Laing, 1982). Estudiar, o mas bien dicho, describir
una enfermedad fuera de la realidad de la persona que lo
padece, aportara informacion relevante en muchos sentidos,
pero dejara fuera el mas importante, la realidad de la existencia
de las personas enfermas.
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