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Resumen

Teniendo en cuenta la revelacion diagnéstica, las personas que viven con el VIH
pueden solicitar el apoyo de su red social o mantener en secreto su estado
seroldgico, haciendo el afrontamiento de la contaminacién un proceso agotador
y solitario. Dada la tendencia mundial y también brasilefia de feminizacion de la
epidemia, es estratégico el desarrollo de investigaciones destinadas a esta
poblacién. El objetivo de este trabajo es abordar el proceso de comunicacién
diagnostica del virus VIH, buscando comprender como la red social de mujeres
con este estado seroldgico es activada y participa del afrontamiento de la
seropositividad. Para la recoleccién de datos se empled la entrevista semi-
estructurada, el mapa de redes y los genogramas, ademas se consultaron los
registros médicos de las personas investigadas. Los participantes del estudio
eran mujeres infectadas por el VIH de edades comprendidas entre 20 y 59 afios
que habian sido diagnosticados hace mas de un afio y que tenian condiciones
emocionales para manejar el procedimiento de investigacién. El analisis de
datos fue anclada en la teoria empiricamente fundamentada. La imposibilidad
de hablar abiertamente sobre el VIH fue mencionada por las entrevistadas y el
estigma vinculado al SIDA se destacd en los informes. Las participantes que
tenian mas recursos para hacer frente al problema, incluyendo habilidades

comunicativas y redes sociales mas dindmicas, reportaron un mayor bienestar,
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asi como mejores condiciones de salud.

Mas alld del mapeo de miembros, la articulacidon de la ayuda y la facilitacion de
los procesos de comunicaciéon entre todos estos y las personas que requieren el
apoyo parece ser un enfoque estratégico de actuacion de los equipos de salud,
los cuales pueden actuar tanto en el involucramiento de las personas, asi como
en el fortalecimiento y la creacidn de conexiones entre los subsistemas que

componen las redes sociales.

Abstract:

Considering the diagnostic revelation, people living with HIV can request
support from your social network or keep secret their HIV status, making the
coping of pollution a long and lonely process. Given the global and Brazilian
trend of feminization of the epidemic, developing strategic research aimed at
this population. The aim of this paper is to address the communication process
diagnostic HIV virus, seeking to understand how the social network of women
with this status is not activated and participate coping of seropositivity. For data
collection semi-structured interview, the map of networks and genogram was
used, besides the medical records of those investigated were consulted.Study
participants were HIV infected women aged between 20 and 59 years who had
been diagnosed over a year ago and had emotional conditions to handle the
investigation procedure. Data analysis was grounded in empirically grounded
theory. The inability to speak openly about HIV was mentioned by the
interviewees and AIDS-related stigma is highlighted in the reports. Participants
who had more resources to tackle the problem, including communication skills
and most dynamic social networks reported higher well-being and better
health. Beyond the mapping of members, joint support and facilitating
communication processes between all these and people who require support
appears to be a strategic approach to performance of health teams, which can
act both involvement of people, as well as in strengthening and building

connections between the subsystems social networks.
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1. Introduccioén

Temiendo los prejuicios y el aislamiento, algunos portadores del VIH prefieren
mantener el diagndstico en secreto, buscando formas de ocultarlo, haciendo el
enfrentamiento de la contaminacién un proceso agotador y solitario. Estas
personas desarrollan creencias de que si revelan su estado seroldgico, no seran
aceptadas, permaneceran solas y abandonadas y seran un motivo de verglienza
para sus familias. Por lo tanto, hay una restriccion de las relaciones y el
debilitamiento de la red social de las personas que viven con el VIH (Remor,
1997; Torres, 2006; Carvalho, Morais, Koller y Piccinini, 2007; Seidl,
Melchiades, Farias, & Brito, 2007; Rabuske, 2009).

Segun Remor (1997) y Lima (2003), las diversas y Unicas respuestas para el
diagndstico del VIH/SIDA estan vinculadas a factores como el estado de salud del
sujeto, el nivel de informacidon sobre la seropositividad, las expectativas con
respecto al resultado del examen, la presencia o ausencia de preparacion
psicolégica frente a la enfermedad y la muerte, la situacidn socioecondmica y el
acceso al tratamiento, las caracteristicas constitutivas de la personalidad del sujeto,
sus referentes éticos, asi como sus estrategias de afrontamiento ante los problemas
y la red de apoyo o presion social.

En referencia a la revelacion de su estado serolégico, Imber-Black (1994)
afirma que el tema del SIDA como secreto tiene una naturaleza diferente a

otros, porque involucra cuestiones de seguridad publica, pudiendo poner en
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peligro a otras personas. En este sentido, el mismo autor afirma que, en el
contexto de las relaciones de pareja, por ejemplo, un cényuge puede omitir la
informacion del otro por temer una recriminaciéon y / o abandono. En la medida
en que el consumo de drogas y el sexo fuera del matrimonio ocurre con
frecuencia sin el conocimiento de su pareja, la revelacidn del diagnostico puede

llegar a ser especialmente dificil, ya que puede descubrir otros secretos.

La nocion de enfrentamiento se refiere al repertorio comportamental, afectivo
e congnitivo- de un determinado sujeto empleado en la resolucién de
problemas en una situacién de amenaza y/o delante demandas especificas
derivadas de acontecimientos percibidos como estresantes. El grado de estrés
es un producto de la relacidon entre la percepcion de las exigencias del evento y
la evaluacidn de sus recursos disponibles para responder a estas situaciones
(Lazarus & Folkman, 1984; Motta & Enumo, 2004; Seidl, 2005). Suit e Pereira
(2008) llaman la atencién sobre el hecho de que gran parte de la dificultad de

hacer frente a la seropositividad és debido al proceso de estigmatizacion.

En este trabajo, se parte del presupuesto de que las relaciones con personas
significativas pueden consistir en apoyo en el proceso de superacion de las
adversidades que enfrentan los individuos a través de sus procesos de
constitucién. Sluzki (1997) considera que el sujeto que tiene una red personal
estable, sensible, activa y segura tiene un factor de proteccidon frente a la
enfermedad, con la aceleracién del proceso curativo y/o un aumento de la
supervivencia. Segun Carvalho et al (2007), algunas personas que viven con el
VIH, por temor a los prejuicios y el aislamiento, deciden no revelar su estado
serolégico a miembros de la familia, tornando solitario el proceso de

enfrentamiento de la enfermedad.

Este estudio es parte de la tesis doctoral (Orlandi, 2011) defendida por la
primera autora y orientada por la segunda que trata de la participacion de la
red social de mujeres que viven con el VIH en lo enfrentamiento de la

seropositividad. Aqui sera abordado en profundidad un aspecto de este trabajo:
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el proceso de comunicacién diagndstica y su impacto en el accionamiento de las
redes sociales, vinculando estos aspectos con los hechos relacionados con el
bienestar, tales como la adherencia al tratamiento y la promocién de la salud y

en ultima instancia, a lo enfrentamiento de la seropositividad.

2. Método

Participaron en el proceso de recoleccién de datos 14 mujeres infectadas por el
VIH de edades comprendidas entre 32 y 53 anfos que habian sido
diagnosticadas hace mas de un ano y tenian condiciones emocionales para
gestionar el procedimiento de investigacién. La mayoria de las entrevistadas
eran mujeres blancas, distantes del mundo del trabajo, con bajos niveles de
educacion e renta. Muchas de ellas tenian al menos un hijo y han
experimentado la separacion marital. Se intentd producir una sistematizacién
mediante la profundizacion de la singularidad en el planteamiento de los casos
estudiados, sin la intencion de alcanzar el umbral de la representatividad
(Biasoli-Alves, 1998) de las mujeres que se ocupan de esta adversidad.

Los datos fueron recolectados en un hospital de referencia en el
tratamiento de enfermedades infecciosas de una ciudad situada en el sur de
Brasil, con altas tasas de casos de SIDA reportados. Con el objetivo de
contemplar el fendmeno en toda su complejidad, se empled un conjunto de
instrumentos para la recoleccion de datos, siendo el mapa de las redes (Sluzki,
1997) el principal, mientras que la entrevista semi-estructurada, el genograma
(McGoldrick y Gerson, 1995) y el analisis de registros médicos figuraban como
adyuvantes. La entrevista semiestructurada se utilizd al acercarse a la
trayectoria de estas mujeres al afrontar la seropositividad. En la entrevista
también se hicieron los mapas de redes y los genogramas. Los registros
médicos fueron consultados con el permiso de las participantes y del director de
la institucién de salud. A lo largo de la investigacion, se realizaron registros en
el diario de campo contemplando las impresiones de la investigadora en el

desarrollo del trabajo. Para la organizacién y procesamiento de datos se utiliz
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el software Atlas/ti 5.0. El procedimiento de analisis fue anclado en la teoria
empiricamente fundamentada (Strauss y Corbin (1990).

A través de este tipo de andlisis, hemos tratado de comprender el
movimiento dindmico, histérico y cultural del proceso de asignar significados a
las experiencias relacionadas al afrontamiento de la seropositividad frente a la
ayuda proporcionada por los miembros de la red de estas mujeres. En el
proceso de elaboracién y ejecucidon de este estudio, no se tenia ninguna
pretension de neutralidad, a priori, considerada inviable. Con el objetivo de
mantener el rigor y la transparencia cientifica, aqui se reconoce Ila

intersubjetividad en el proceso de produccién del conocimiento.

3. Resultados

En cuanto a los resultados del estudio, serd discutido aqui el proceso de
comunicacion diagndstica experimentado por las participantes de la
investigacién. Con respecto a la revelacidon del diagndstico a las personas
entrevistadas, se describe brevemente las circunstancias de acceso a las
noticias y la movilizacion emocional ante ella. En cuanto a compartir las noticias
con otros, se abordara la manera como la gente alrededor de las entrevistadas
llegaron a conocer sobre el VIH, el escenario de la revelacion y las relaciones de

secreto que rodean el diagndstico.

En la mayoria de los casos, el diagndstico se realizé debido a la aparicién de
sefales, sintomas y/o enfermedad grave relacionada con el VIH o el SIDA,
debido a lo diagnodstico de sus companeros, vinculado a una serie de pruebas
relacionadas con lo deseo de quedar embarazada o la voluntad de renunciar al
condon con una pareja estable . Estos datos son similares a las investigaciones
realizadas por Rabuske (2009), cuyos participantes indicarén la aparicién de
sintomas como la razén para la prueba; la enfermedad de ellos, de sus parejas
o sus hijos engendro la prueba, que por lo tanto no se realizd voluntariamente,

en virtud de una identificacion de su vulnerabilidad al contagio.
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Cabe destacar lo hecho de que cinco de las 14 participantes no fueron
informadas por profesionales de la salud que se haria el primer o los testeos previos
a la divulgacioén, lo que indica la precariedad del proceso de comunicacién pre-
diagndstica y consecuentemente el perjuicio de la calidad de la propia revelacion.
En los relatos de las entrevistadas que estaban conscientes de la prueba, no se
destacé la iniciativa de los profesionales para promover la reflexion sobre la
posibilidad de infeccién y cdmo iban a hacer frente a lo resultado de la prueba si

fuera positivo.

Inicialmente, se investigd el periodo en el que cada una de estas mujeres
recibieron la comunicacion del diagndstico. Rabuske (2009) encontré que los
participantes en su estudio habian recibido la noticia del diagndstico en otro periodo
de su trayectoria, cuando las tasas de mortalidad eran mayores y las posibilidades
de tratamiento tenian una mayor limitacion. Es importante tener en cuenta el hecho
de que sdlo fueron invitadas a participar en el estudio, las mujeres que habian
recibido la noticia hace mas de un ano, siendo este uno de los cuidados éticos al
investigar un tema tan sensible. Durante el periodo de recopilacion de datos, estas

mujeres sabian de la seropositividad por lo menos dos y un maximo de 16 afios.

Todas las participantes reportaron lo sufrimiento vinculado a la recepcion de
esta noticia, sin embargo, las que habian sido diagnosticadas hace mas de 10 afios
han puesto de relieve las dificultades para hacer frente a la revelacion en aquel
momento historico. Esas entrevistadas indicaron que habia menos cuidado en el
proceso de la comunicacion del diagndstico y que el discurso corriente en nuestra
sociedad sobre el VIH / SIDA era mas impactante y aterrador que lo propagado por

los medios y por la gente hoy en dia.

Rabuske (2009) destacé la importancia del cuidado en la forma de comunicar
el diagndstico en la interaccidn entre la persona infectada y el profesional de la
salud, cuyo papel es decisivo para la elaboracién emocional de la seropositividad.
Las participantes de esta investigacidon senalaron la importancia de la capacidad de

los expertos para transmitir esperanza en el momento en que se reveld la noticia.
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En este estudio, la profundidad del vinculo previamente generado entre estas
mujeres y los profesionales de salud que les dieron la noticia se destacé como un
factor importante que contribuyd a la calidad de la comunicacion diagndstica. Estos
profesionales han promovido la preparacion de estas mujeres para recibir la noticia,

qgue se revelé gradualmente, de manera reflexiva, empatica y solidaria.

Sin embargo, la mayoria de las entrevistadas sefialo fallas en el sistema de
salud y/o dificultades de los profesionales en el proceso de revelacion de la noticia,
es decir, situaciones de encubrimiento de la hipdtesis diagnostica y el
direccionamiento para lo infectélogo sin esclarecimientos adecuados, la realizacion
de la comunicacidon delante de otras personas violando el derecho a la
confidencialidad, la ansiedad y la inseguridad del médico que hizo la revelacion, la
realizacion de acompafiamiento psicoldogico sin realizar la propia comunicacion,
intervenciones embarazosas y humillantes guiadas por la asuncidon de la

promiscuidad y la adiccién de estas mujeres.

Ademas del ruido comunicacional entre profesionales de la salud y su clientela,
hubo casos de participantes que recibieron la comunicacion de personas cercanas a
ellas que buscaron sus pruebas y revelaron la seropositividad, las cuales tuvieran
acceso a la noticia antes de las entrevistadas, implicando una serie de problemas
con fondo profesional y ético. Aqui se destaca la importancia de la mediacion del
profesional de la salud en la sensibilizacion de sus clientes a la adherencia al
tratamiento a partir de su actitud profesional y ética, de la atencién y lo cuidado
prestado desde la comunicacién pre-diagndstica, lo que no ocurridé en la mayoria de

los casos.

En la consulta que precedié a la comunicacion de diagnéstica, la mayoria de las
encuestadas no tuvieran acceso a informacion sobre el VIH/SIDA, ni estaban
preparadas para un posible resultado positivo, ni se plante6 la posibilidad de ir
acompafiada por un miembro de su red durante la revelacidon. La mayoria de ellas
estaban solas en ese momento y uUnicamente dos de ellas no consideraron

importante estar acompanada. Una de las participantes no sabia decir cdmo tuvo
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condiciones para volver sola a su casa después de la revelacion del estado
serologico y considerd que podria haber sufrido algun tipo de accidente en el

camino, tal era su desorientacion.

Aqui se destaca la importancia de se pensar sobre el deseo de ser acompainada
y, Si este es el caso, mapear las personas que pueden ofrecer apoyo en este
momento, aunque sea por teléfono o internet, el apoyo fue eficaz para las
entrevistadas. En el caso de una participante, el doctor le pidié para llamar su
marido (que estaba en la sala de espera) sin consultarle si queria revelar la noticia
en ese momento. A través de esta conversacion, este profesional traté de imponer
las formas de vida, comportamientos preventivos y los proyectos de la pareja,
determinando autoritariamente el uso del conddn y descalificando el deseo de tener
un hijo, no se contemplando la reflexion sobre los derechos sexuales y

reproductivos de ambos.

La comunicacién de diagndstico de VIH se evalud por las participantes en el
estudio de Rabuske (2009) como un evento traumatico. Al igual que en el estudio
anterior, lo mads destacado por las entrevistadas fue el sufrimiento psiquico,
expresado por sentimientos de connotacién negativa vinculados a la recepcion de la
noticia, como la preocupacion, tristeza, pesar, la ira, la curiosidad y la negacion de

los sentimientos.

En cuanto a las situaciones comunicativas entabuladas con los prefesionales de
salud, después de la revelacion, la atencion parecié enfocada en la adherencia al
uso de la medicacién y las pruebas de rutina de la carga viral y la tasa de CD4, asi
como en la recomendacion de que parejas y hijos hiciesen a las pruebas. La
actividad fisica y el cuidado nutricional no fueron abordados o enfatizados, ademas
no fueron reportadas iniciativas para mapear y involucrar los miembros de la red
social de esas mujeres, los cuales podrian colaborar en la lucha contra la
seropositividad. Personas de la red hicieron compafia para algunas entrevistadas
en este proceso, aunque esta participacion no ha sido promovida o estimulada por

los profesionales que las asistieron.
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Después de recibir la noticia, fueron probados los nifios y/o los compafieros de
la mitad de las entrevistadas, en otros casos, las parejas fueron diagnosticadas
antes de las investigadas. Los nifios nacidos después de la comunicacion del
diagndstico, asi como las parejas que surgieron después también se sometieron a
pruebas de laboratorio. Algunas parejas que recibieron la comunicacion después de
que las entrevistadas las acusaron por lo contagio, incluso en casos de mujeres que
se relacionaban exclusivamente a estos respectivos hombres, algunos de ellos
consumidores de drogas intravenosas. En la experiencia de las pruebas de un nifio,
la confirmacion del diagndstico se considerd como el mas duro golpe y lo resultado
negativo, ademas, el mayor alivio de estas madres. Por consiguiente, Remor (1999)
considera la intervencién psicoldgica dirigida a la poblacién infectada por el VIH una
herramienta que puede contribuir a hacer frente a la seropositividad. Remor (1999)

La observacidn de las circunstancias relacionadas con la realizacion de la
prueba del VIH indicé que la mayoria de las encuestadas no se sentia vulnerable
a la contaminaciéon, como se observa en los estudios que demuestran que en las
relaciones amorosas, se espera la intimidad y la pasién, no un enfermedad de
transmision sexual, en este escenario, el conddén puede actuar como un
sindnimo de desconfianza (Tura, 1998; Avi 2000; Paiva 2000; Oltramari, 2003;
Silva, 2002; Hias, 2003; Giacomozzi, 2004; Santos, Iriart & Bernstein, 2007).
En los estudios de Vermelho, Barbosa y Nogueira (1999), Oltramari (2003) y
Rabuske (2009) la percepcién de vulnerabilidad y los comportamientos
preventivos no eran parte de la vida de las mujeres antes de la infeccién por el
VIH, incluso entre aquellas que tenian un buen nivel de informacion sobre la
enfermedad o las que habran cuestionado a sus parejas acerca de sus practicas
sexuales o el uso de drogas, teniendo en cuenta la imagen del SIDA como una
enfermedad de homosexuales, artistas, en ultima instancia, del "otro".

La representacion de VIH como problema del "otro" también ha sido
problematizada en este estudio. El "otro" puede ser el gay, el artista, la persona
considerada "promiscua" y el usuario de drogas. La dificultad para negociar el

uso del conddn, incluso entre las mujeres que han tenido algun tipo de contacto
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con la posibilidad de contaminacion de sus parejas, muestra la asimetria en las
relaciones de género en el campo de la sexualidad, como se ha sefalado por la
literatura especializada (Brito, Castilho y Szwarcwald, 2005; Nascimento,
Barbosa, y Medrado, 2005; Braga, Cardoso y Segurado, 2007; Lopes, Buchalla
y Ayres, 2008; Amorim y Szapiro 2008; Maksud, 2009).

Segun Rabuske (2009), la actuacion de la red social depende
directamente del acceso a la noticia, haciendo posible a las personas que
rodean al sujeto que demanda la ayuda convertirse en fuentes de apoyo, siendo
la revelacion fundamental en este proceso. Pensando sistémicamente sobre el
proceso de la comunicacién diagnédstica, fue abordada la revelacion de la
seropositividad frente a terceros. Una serie de personas que estan alrededor de
las participantes tuvieron acceso a la noticia: los miembros de la familia nuclear
y extendida, amigos, jefes y compaferos de trabajo, miembros de la
comunidad, sus parejas sexuales y los profesionales de la salud. Hemos tratado
de discutir aqui cdmo estas personas llegaron a conocer el estado seroldgico de
estas mujeres, asi como la iniciativa o la pasividad de las entrevistadas en lo
processo de revelacidon. Sélo tres participantes fueron visiblemente activas en el
proceso de revelacién de la seropositividad, activando profesionales, amigos y
familiares, tratando de tranquilizar a los ultimos y dejando claro el proceso de
comunicaciéon. Una entrevistada destaco el hecho de tanto las personas que ya
conocia cémo las que llegaron a conocerla después del diagndstico, tenian
acceso a la noticia y la trataban de manera muy carifosa y respetuosa.

Por otro lado, especialmente en el periodo inicial, luego después de la
recepcidon de la noticia, algunas de las entrevistadas no parecian se sentir ni
actuar como duefas del proceso de comunicacidon diagndstica, como se fueran
rehenes del secreto con respecto de la seropositividad. La mayoria de las
entrevistadas mencionaron el hecho de que los amigos y familiares llegaron a
saber sobre su estado seroldgico por medio de profesionales de salud, asi como
de otros amigos o miembros de la familia, independientemente de su iniciativa

y/o el deseo de hacer la revelacion. La preferencia por el sigilo no ha sido
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negociada o requerida en la mayoria de los casos. El compartir de la noticia
también se pasé a partir de la escucha de llamadas telefédnicas o mediante
inferencia del diagndstico en funcion de la institucién en la que algunas de las
entrevistadas fueron hospitalizadas.

La dificultad en el proceso de revelacion, de acuerdo Rabuske (2009),
esta relacionada con el temor de perder la relacion emocional con la persona
que pasa a conocer el estado seroldgico y cuya reaccion es desconocida y puede
ser guiada por el prejuicio. El secreto implica la restriccion de las relaciones y
en el debilitamiento de los vinculos de la red de apoyo de personas que viven
con el VIH (Remor, 1997; Torres, 2006; Carvalho et al, 2007; Seidl et al, 2007;
Rabuske, 2009). En Uultima instancia, el mantenimiento del secreto genera
sufrimiento y soledad.

AUn sobre la ocultacién del HIV de las personas cercanas con quién
tenian un vinculo afectivo importante, la mayoria de las entrevistadas, en
mayor o menor grado, al comienzo o a lo largo del proceso de hacer frente a la
seropositividad, mencionaron las dificultades y la angustia cuando se trata del
compartir de esta noticia con la gente con las cuales gustarian de hablar sobre
el VIH. La vergienza sobre el diagndstico mediada por el estigma de la
seropositividad fue el mayor obstaculo presentado por estas mujeres, existiendo
la preocupacion en evitar el vaciamento de la noticia y el miedo de compartirla.

El compartir del diagndstico con sus hijos parecié particularmente
delicado, especialmente con los nifios. Las mentiras y el secreto en la relacion
con personas cercanas generd situaciones de ocultamiento y olvido de tomar
medicamentos, |la inseguridad de los miembros de la red con respecto a la salud
de las pacientes y distanciamiento afectivo. Por otro lado, algunas de las
encuestadas reportaron situaciones consideradas sorprendentes, en el que
personas que tuvieron acceso a la noticia independiente de su voluntad fueron
acogedoras, respetuosas y cordiales, se tornando cada vez mas cerca después
de la revelacidon del secreto.

A pesar de la tendencia a mantener el diagndstico en secreto, todas las
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participantes cuyas parejas sexuales mas recientes no habian participado en el
proceso de comunicacion diagndstica buscaron de alguna manera aconsejarlos a
también hacer la prueba. Este hecho parecia relacionado con la naturalizaciéon
de la prescripcion cultural que pone a las mujeres en el lugar de cuidadora
(Santos, 1996).

Dos mujeres quedaran especialmente sorpresas, porque esperaban un
mayor incentivo de los profesionales de la salud para alertar a todas las parejas
que estaban en riesgo de también estar contaminados, lo que no ocurrié. En
estos casos, las pacientes fueron aconsejadas por familiares, amigos e
profesionales a no hablar del tema con estos hombres, no siendo
problematizada la red de contagios que podria partir de ese secreto.

En referencia a la revelacion del estado seroldgico a los ex maridos, dos
participantes mencionaron la dificultad que tuvieron y la reaccion explosiva y
prejuiciosa de ambos a la noticia de que ellas estaban infectadas. Otras
perdieron lo contacto con los compafieros anteriores después de esa
comunicacién y por lo tanto desconocen su estado seroldgico.

Otro grupo de entrevistados hablaron sobre la manera como reveld la
noticia a la actual pareja sexual, todos(as) serodiscordantes, los(as) cuales
demostraron respeto, empatia y solidaridad con ellas y con quien mantuvieron
una relacién amorosa. Por lo tanto se hizo evidente que cuanto mas expresivas
las habilidades de comunicacidn y recursos relacionales de la pareja, mayor la
tolerancia, la negociacién de las conductas preventivas y el apoyo recibido,
mientras que en los casos donde ya existian conflictos graves antes de la
revelacidn, el VIH ha exacerbado estas dificultades.

Algunas participantes hicieron explicito el proceso de eleccién de las
personas quienes revelaron el diagndstico, buscando prestar atencién a la
evidencia de prejuicio en relacion con el VIH antes de hacer la revelacién. Para
estas mujeres, incluso en conversaciones entabuladas con ciertas personas que
probablemente sabian o tenian noticias de su estado seroldgico, el VIH se

trataba de un asunto espinoso o prohibido. El tema, cuando se le acercava, fue
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tratado superficialmente y restringido al tratamiento, no habiendo espacio para
la expresion de los sentimientos ligados a la experiencia.

En el estudio de Suit e Pereira (2008) se encontré que aunque algunas
personas con VIH imaginen que la gente a su alrededor puede descubrir el
virus, ellas se sorprenden cuando se dan cuenta de que tienen el derecho de
revelar o de mantener en secreto su condicidén, pudiendo sentirse culpable por
lo encubrimiento. La mayoria de las participantes en el presente estudio
mencionaron fantasias acerca de lo que la gente piensa acerca de la
seropositividad, o pensarian si habrian conocido su estado seroldgico, asi como
el malestar vinculado al secreto y el alivio frente a la revelacion para las
personas intimas y importantes en su trayectoria.

Corroborando la literatura especializada (Leserman, Petitto, Gaynes,
Barroso, Golden, Perkins, Folds e Evans, 2002; Strachan et al., 2007; Rabuske,
2009), se identificé entre las participantes lo malestar psicoldégico y lo
aislamiento social relacionados con la revelacidon y/o mantenimiento del secreto
en relacién con el VIH, la tensién entre la ocultacion o el compartir, entre lo
publico y lo privado, el derecho a la confidencialidad contra lo deber de revelar
frente a la responsabilidad de proteger la integridad del outro que puede ser
vulnerable a la contaminacion. La mayoria de estas mujeres oscilé entre el
derecho a la confidencialidad y el desgaste enganchado al secreto. Con respecto
a la intimidad, la comunicacién del diagndstico a los demads, trascendid la
revelacion del estatus de VIH, incluyendo la posibilidad de hablar abiertamente
sobre el tema. Las participantes que tenian los patrones de comunicacién mas
abiertos fueron las que mostraron una mayor satisfaccion con el desempefio de
sus respectivas redes sociales significativas.

Con respecto a los recursos de las participantes para hacer frente a la
seropositividad, las que tenian habilidades sociales mas precarias tenian mas
dificultades para hablar abiertamente sobre el VIH con las personas que las
rodeaban y tendieron a delegar los esfuerzos de mejora en su estado de salud o

a la cura para el SIDA a los demas (Dios, industria farmacéutica, profesionales
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de la salud, etc), distanciando el cuidado de su propia iniciativa, actuando de
una manera mas pasiva, siendo su compromiso con el cambio minado, por
ejemplo, con respecto a la mejora de la alimentaciéon y la interrupcion de las
conductas adictivas.

Por el contrario, las participantes en este estudio que tenian un
repertorio mas grande de estrategias personales para hacer frente al VIH, en
especial, la inversion en las relaciones significativas, se destacando las parejas
amorosas armonicas, independientemente del estado seroldégico companero (a),
el optimismo sobre el prondstico, asi como la posibilidad de re-significar el VIH,
aprender a aceptar y, sobre todo, a se aceptar con el diagndstico, parecian
hacer frente a los cambios generados por la seropositividad y las adversidades
que se presentaron. Estas mujeres establecieron procesos de comunicacién mas
abiertos con los profesionales de salud y otros miembros de sus respectivas
redes sociales significativas, favoreciendo l|a disponibilidad eficacia de la

asistencia prestada por ellos.

4. Consideraciones Finales

Entre las participantes en el estudio, el sufrimiento parecia estar mas
vinculado con el peso emocional de la contaminacidon que la propia enfermedad,
dado el estigma del SIDA. En cuanto a los sentimientos generados por la
recepcion de la noticia, independientemente de cuales son, es necesario
garantizar un espacio para la expresion, escucha empatica y la recepcién de la
carga emocional vinculada a un diagnéstico como el VIH/SIDA. En este sentido,
la politica de recepcién y fomento del compromiso de los miembros de las redes
de las personas que viven con el VIH en el proceso de hacer frente a la
seropositividad puede ser pensado como un enfoque estratégico de labor de los
equipos de salud.

Aunque aisladas, las iniciativas de estos profesionales para acoger a los
miembros de la red social de las entrevistadas en el proceso de hacer frente a

la seropositividad fueron bien vistas y parecian tener un impacto en la calidad
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de la ayuda. La invitacidn a las personas que rodean a los usuarios de los
servicios de salud para circular en estas instituciones, el fomento de los
procesos de comunicacién, el fomento de diversas formas de mantenimiento y
la consolidacion de los contactos, en ultima instancia, el fortalecimiento de las
redes promueve una articulacion la ayuda ofrecida reflejando en la adherencia
al tratamiento y en la promocién del bienestar de las personas que hacen frente
a una enfermedad crénica.

A partir de la comunicacion pre-diagndstica, es importante el mapeo y la
activacion de los miembros de la red social de las personas con VIH, los cuales
pueden participar en la lucha contra este problema, asi catalizando los procesos
de apoyo, distribuyendo el cuidado y reduciendo la carga de trabajo de los
profesionales de salud y demas miembros de la red que unen sus fuerzas para
satisfacer las demandas presentadas. Esta organizacion de los procesos de
trabajo se puede pensar en términos de promocion de la salud de estos
profesionales, debido a que la accién en red puede colaborar en la disminucién
de sentimientos de autoexigencia, frustracion e impotencia ante los obstaculos
que se presentan en la adherencia al tratamiento. En el ambito de la relacion
entre los profesionales de la salud, usuarios de estos servicios y los miembros
de sus redes, se destaca la mediacion del afecto en el fortalecimiento de esos
vinculos.

Acerca de la garantia de los derechos sexuales y reproductivos de las
personas que viven con el VIH, es particularmente importante la figura del
didlogo abierto basado en el respeto por las opciones de estas personas,
favoreciendo la prevencion de la recontaminacién o contaminacion de una
pareja serodiscordante, asi como la colaboracidon en la toma de decisiones
informadas en relacion con el disefio de un embarazo.

Otro aspecto vinculado a la ampliacién de la asistencia prestada a las
personas que viven con el VIH se refiere a la promocién del intercambio de
experiencias con otras personas que estan lidiando con el mismo problema.

Agencias sociales especializadas en la acogida de esta poblacién pueden ofrecer
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este tipo de intervencién, sin embargo, cuanto mayor la verglenza sobre el
diagndstico, menos probable es la busqueda de dichas instituciones por miedo
de la exposicion en estos espacios. Por lo tanto, se entiende que los
profesionales de la salud pueden actuar en la promocidon de contactos entre
estos pacientes en los servicios accesibles por ellos, favoreciendo el intercambio
de experiencias y el apoyo mutuo.

Sobre la relacion entre la verglienza y la baja participacion de personas
cercanas en lo proceso de apoyo, la reflexién sobre el autopreconceito, asi como la
resignificacion del estado serologico y de las nociones de secreto, privacidad y
intimidad tiene un gran valor en el fortalecimiento de esas personas de modo que
les sea posible lidiar mejor con si mismas y con el mundo que les rodea. Asi essas
mujeres pueden diferenciar el perjuicio de las otras formas de interaccion no
necesariamente discriminatorias, pero guiadas por el cuidado y interpretadas
erroneamente como prejuiciosas. Este proceso de reflexion puede actuar en la
reconfiguracion de estos vinculos de modo a hacerlos mas intimos, acogedores y
satisfactorios, marcados por el respeto de los derechos de las participantes de
hablar o no sobre el VIH.

En el escenario de la seropositividad, todo el tiempo nos ponemos en
contacto con la sutil diferencia entre ocultar y acallar, entre el aislamiento y la
preferencia en estar sola en ciertos momentos, asi como entre ser cuidada,
invadida o victimizada. La escucha empatica y el didlogo pueden colaborar en la
reflexion sobre esta experiencia y para el discernimiento sobre el movimiento
de aproximacion y estrechamiento de los vinculos o de delineacion de fronteras

en relacion con los miembros de la red.
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