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RESUMEN

La recepcion del diagnostico de VIH puede tener un im-
pacto emocional significativo; generando emociones ne-
gativas y displacenteras intensas, con un efecto adverso
en la salud y el bienestar. Con el fin de explorar las emo-
ciones asociadas al diagnoéstico y analizar las creencias y
sentidos vinculados a estas, se realizé un estudio cualita-
tivo. Se concretaron 15 entrevistas a personas con VIH
del Area Metropolitana de Buenos Aires (AMBA), que
fueron codificadas, analizadas y sistematizadas. Los re-
sultados demuestran que, frente al diagndstico, los parti-
cipantes experimentaron, principalmente, emociones de
tipo depresivo y ansioso y emociones acompafiadas de
carga o valor moral, entre otras. Cada tipo se aprecio
asociado a un conjunto de creencias, percepciones y
sentidos especificos. Se discuten las implicancias de es-
tos resultados en el disefio de intervenciones psicosocia-
les y psicoterapéuticas orientadas a contener y acompa-
far a los sujetos durante y después de la recepcién del
diagndstico y favorecer su aceptacion.
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ABSTRACT

The reception of an HIV diagnosis can have a significant
emotional impact; generating negative and distressful in-
tense emotions, with an adverse effect on health and
well-being. A qualitative study was conducted to explore
the emotions associated with the diagnosis and analyze
the beliefs and meanings linked to them. Fifteen inter-
views were carried out with people with HIV in the Metro-
politan Area of Buenos Aires (AMBA), which were codi-
fied, analyzed and systematized. The results show that,
after the diagnosis, participants experienced, mainly, de-
pressive and anxious emotions and emotions with a moral
value, among others. Each type was associated with a set
of specific beliefs, perceptions and meanings. The impli-
cations of these results for the design of psychosocial and
psychotherapeutic interventions aimed at containing and
accompanying the subjects during and after receiving the
diagnosis and favoring its acceptance, are discussed.
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INTRODUCCION

La recepcion de un diagnéstico de VIH implica una trans-
formacién profunda en la vida de los sujetos, pues los
posiciona frente a nuevos desafios como el inicio de un
tratamiento cronico y la posibilidad de experimentar dis-
criminacion y estigma relacionado con el VIH (Yu, Chen,
Ye, Li & Lin, 2016). En este sentido, puede ser vivido como
un evento altamente estresante, con un impacto emocio-
nal significativo, que puede ser, incluso, potencialmente
traumatico (Martin & Kagee, 2011; Nightingale, Sher &
Hansen, 2010; Theuninck, Lake & Gibson, 2010).

Con relacion a dicho impacto, el diagndstico de VIH se
encontrd asociado, principalmente, a la experimentacion
de emociones negativas o displacenteras intensas. Entre
ellas, las mas frecuentemente identificadas en estudios
previos han sido tristeza, desesperanza, preocupacion,
miedo, verguenza, culpa, confusion, negacién y enojo
(Harris & Larsen, 2008; Largu et al., 2014; Reeves, Me-
rriam & Courtenay, 1999; Siegel & Meyer, 1999; Thomas,
2007). Estas emociones fueron reportadas en diversas
poblaciones afectadas por el VIH, como hombres gays y
otros hombres que hacen sexo con hombres (HSH) (Sie-
gel & Schrimshaw, 2000) y mujeres (Kako, Stevens &
Karani, 2011).

El efecto emocional negativo del diagnéstico, incluido el
estrés que este dispara, incrementa el malestar psicold-
gico y la vulnerabilidad de los sujetos diagnosticados a
padecer trastornos emocionales y del estado de animo
propiamente dichos. En este sentido, es comprensible
que el diagndstico de VIH se halle altamente asociado a
consecuencias adversas sobre la salud mental y, mas
especificamente, emocional, con una prevalencia signifi-
cativamente mas elevada de depresion y trastornos de
ansiedad en estos individuos (Adams, Zacharia, Masters,
Coffey & Catalan, 2016; Qiu et al., 2014). Esto ultimo fue
reportado, en particular, en pacientes con diagnostico
reciente y el elevado estrés vinculado a la recepcioén del
diagnéstico fue identificado como uno de los principales
predictores del desarrollo de los sintomas depresivos y
ansiosos (Nacher et al., 2010; Qiu et al., 2014).

El trastorno depresivo es el mas comun de los padeci-
mientos mentales y emocionales en pacientes con VIH
(Adams et al., 2016; Nanni, Caruso, Mitchell, Meggiolaro
& Grassi, 2015; Saadat, Behboodi & Saadat; 2015), espe-
cialmente en aquellos con diagnéstico reciente (Cholera
et al, 2017; Nacher et al., 2010). La prevalencia de depre-
sion en esta poblacion es altamente variable entre estu-
dios. Esta variabilidad probablemente se deba al uso de
técnicas y criterios diagnosticos diferentes, instrumentos
de evaluacion de la depresioén diversos, muestras peque-
fas o de pacientes seleccionados de subpoblaciones
especificas, entre otras razones (Nanni, et al., 2015; Wolff,
Alvarado & Wolff, 2010). En una revisién sobre el tema,
Rabkin (2008) hallé prevalencias de depresion en perso-
nas con VIH que van del 36% al 42%, en estudios condu-
cidos en Estados Unidos. En América Latina, los datos
disponibles corresponden a investigaciones realizadas en
Brasil que reportan prevalencias de 21,8% en una mues-
tra mixta (Nogueira, De Fatima & Crosland, 2006) y de
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25,8% en una muestra exclusivamente de mujeres (An-
takly de Melo & Melgebier, 2006). De todos modos, inde-
pendientemente de la cifra, la evidencia demuestra que la
prevalencia de depresion en personas con VIH es, como
minimo, dos veces mas alta en comparacion con pobla-
cion general (Ciesla & Roberts, 2001).

La relevancia de esto radica en que los sintomas depresi-
vos han sido reconocidos como predictores de conse-
cuencias negativas para la salud y el bienestar de las
personas seropositivas. En este sentido, se asocian a
menor adherencia al tratamiento antirretroviral (Mayston,
Kinyanda, Chishinga, Prince & Patel, 2012) y a eventos
clinicos negativos, como incremento de sintomas, carga
viral detectable y progreso mas acelerado de la enferme-
dad (Brandt, Bakhshaie, Zvolensky, Grover & Gonzalez,
2015; Norcini Pala & Stecca, 2011; Sumari-de Boer, Spran-
gers, Prins & Nieuwkerk, 2012).

Por otro lado, los trastornos de ansiedad también son
frecuentes en personas que viven con VIH. El estrés aso-
ciado a la recepcion del diagndstico y la vivencia de este
como un evento traumatico derivan en una prevalencia de
trastorno por estrés postraumatico particularmente eleva-
da en estos pacientes (Neigh, Rhodes, Valdez & Jovano-
vic, 2016; Theuninck et al., 2010). Adams et al. (2016)
hallaron una prevalencia de trastornos de ansiedad en
general del 15%, incrementada respecto de mediciones
anteriores, en personas con VIH residentes en Londres,
Reino Unido. En contraste, tal prevalencia ascendié a
35,8% en personas con VIH de Brasil (Nogueira et al,
2006). Esta variabilidad posiblemente refleje las mismas
limitaciones metodoldgicas mencionadas para la estima-
cién de la prevalencia de la depresion, aunque de todos
modos el hallazgo de cifras significativamente altas es
consistente. El impacto que los sintomas ansiosos tienen
sobre la salud y la calidad de vida de las personas con
VIH es similar al descripto para la depresion, afectando
negativamente la adherencia al tratamiento y favorecien-
do la progresion de la enfermedad (Salazar & Valencia,
2018). En contraposicion con lo anterior, Carrico y Mos-
kowitz (2014) observaron que mayor afecto positivo pre-
dice la conexion con la asistencia y el cuidado para el VIH
y la persistencia en el tratamiento antirretroviral.
Ademas del impacto emocional que el diagndstico produ-
ce en si mismo, puede mencionarse aquel que es media-
do por la expectativa de estigma relacionado con el VIH.
La anticipacion de la discriminacién o rechazo por vivir
con VIH, aun sin haber experimentado episodios concre-
tos y reales de estigma, se convierte en un estresor cro-
nico para el sujeto, que con el tiempo produce consecuen-
cias negativas a nivel afectivo (Earnshaw, Lang, Lippitt,
Jin & Chaudoir, 2015). Estudios previos han demostrado
consistentemente la asociacion entre estigma relaciona-
do con el VIH y la presencia de sintomas depresivos y
ansiosos (Hatzenbuehler, O’Cleirigh, Mayer, Mimiaga &
Safren, 2011; Herek, Saha & Burack, 2013; Saadat et al.,
2015). El estigma percibido por estas personas se ha
hallado asociado a tasas de prevalencia de depresion y
trastorno por estrés postraumatico mas altas (Breet, Ka-
gee & Seedat, 2014; Grov, Golub, Parsons, Brennan, &
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Karpiak, 2010) y a niveles de bienestar mas bajos (Ammi-
rati, Lamis, Campos & Farber, 2015).

La internalizacion del estigma en el autoconcepto, por
otra parte, ha demostrado tener un particular impacto
negativo en el area emocional y afectiva de las personas
con VIH (Earnshaw, Smith, Chaudoir, Rivet Amico & Co-
penhaver, 2013), vinculdndose a sentimientos de culpa,
verglienza, desesperanza, desvalorizacion y baja auto-
estima (dos Santos, Kruger, Mellors, Wolvaardt & van der
Ryst, 2014; Earnshaw et al., 2013; Simbayi et al., 2007).
El estigma internalizado también se ha hallado asociado
a un incremento de sintomas ansiosos y depresivos en
personas con VIH (Simbayi et al., 2007; Rendina, Millar &
Parsons, 2018).

En conclusion, el diagndstico de VIH es un evento con un
elevado impacto emocional negativo en los sujetos que lo
reciben. Esto puede desembocar en consecuencias que
abarcan desde malestar psicologico general o sintomas
ansiosos y depresivos inespecificos hasta el desarrollo de
trastornos de ansiedad y del estado del animo propiamen-
te dichos, con resultados adversos para la salud y bienes-
tar general de las personas con VIH. El objetivo de esta
investigacion fue explorar las emociones asociadas al
diagnéstico de VIH en personas residentes en el Area
Metropolitana de Buenos Aires. Asimismo, también se
propuso analizar en profundidad las creencias, percepcio-
nes y sentidos asociados a ellas con el fin de comprender
su origen.

METODO

Se optd por utilizar una metodologia cualitativa con el fin
de indagar las emociones experimentadas por los partici-
pantes frente al diagndstico de forma retrospectiva e
identificar los pensamientos, sentidos y percepciones
asociados a ellas.

Participantes

La muestra estuvo constituida por 15 personas viviendo
con VIH (14 hombres y una mujer), todos residentes en el
Area Metropolitana de Buenos Aires (Ciudad Auténoma
de Buenos Aires y Gran Buenos Aires). La media de edad
de los participantes fue de 41,60 (DE=11,59), abarcando
desde los 25 alos 71 afios. La mayoria informo contar con
nivel terciario o universitario completo (67%). El resto re-
porté estar cursando este nivel educativo o haberlo aban-
donado (13%) o haber completado el nivel secundario
(20%). Todos ellos, excepto uno, se encontraban en trata-
miento antirretroviral al momento de la entrevista y la to-
talidad refirié haber adquirido el VIH por via sexual. Todos
los hombres refirieron orientacion sexual homosexual. En
promedio, y al momento de la entrevista, habian transcu-
rrido 9,46 afos desde el diagnostico (DE=7,92). Tres
participantes podian clasificarse como diagnoésticos re-
cientes (recibidos dentro de los 12 meses anteriores a la
entrevista). Por el contrario, cuatro participantes habian
recibido su diagndstico antes del afio 2000. EI mas anti-
guo de ellos fue de 24 afios, al momento de ser incluido
en este estudio.
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Instrumentos de recoleccion de datos

La técnica utilizada para la recoleccion de informacién fue
la entrevista individual semiestructurada en profundidad.
En esta técnica, el entrevistador posee un listado de areas
o temas minimos a abordar, definidos con antelacion, con
el fin de posibilitar la sistematizacién y andlisis posterior
de la informacion y la comparacion entre participantes.
Sin embargo, este tipo de entrevista también posee la
flexibilidad suficiente para incorporar nuevos temas o
areas que emerjan en el relato de los participantes, que
no hayan sido consideradas al momento del disefo del
instrumento, pero que puedan ser significativas para los
fines de la investigacion (Taylor y Bogdan, 1987).
Siguiendo esta metodologia, se identificaron areas o te-
mas a ser abordados durante cada entrevista. Estos se
desprendieron de los objetivos del estudio y de una revi-
sion bibliografica previa. De esta forma, también fue po-
sible asegurar la comparabilidad entre los relatos de los
entrevistados y que la informacién minima necesaria
fuera recabada, evitando la pérdida de datos relevantes.
Las areas o temas a ser explorados fueron: informacion
general acerca de la situacion de salud y la infeccion por
VIH (estado de salud general actual, historia de la infec-
cion, controles médicos), diagndstico y su ocultacion/re-
velacion, tratamiento y grado de adherencia a éste, expe-
riencias de estigma y discriminacién relacionados con el
VIH, red de apoyo social percibida e identidad como
persona viviendo con VIH.

Procedimiento

Dado el caracter exploratorio de este estudio, se optd por
incluir y abarcar la mayor diversidad posible de experien-
cias relacionadas con el diagndstico de VIH, que permi-
tieran alcanzar un conocimiento amplio sobre el tema ala
vez que sondear recurrencias y puntos en comun. Por
este motivo, los Unicos criterios de inclusion fueron que
los participantes vivieran con VIH y fueran mayores de 18
afios. De esta forma, se incorporé a todos aquellos que
aceptaron participar voluntariamente. Se decidioé conser-
var para el analisis el relato de la unica participante mujer.
Esta decision se sustenta en que, debido a su rol de
coordinadora de grupos de personas con VIH, su relato
excede su propia experiencia individual, aportando infor-
macién mas amplia acerca de las vivencias de otras per-
sonas que pasaron por los grupos a lo largo de los afos.
El reclutamiento se realizé en dos fases. En la primera, se
llevd a cabo un muestreo intencional. Se contacto y entre-
vistd a 4 personas viviendo con VIH que coordinan grupos
de pares para personas con VIH en dos organizaciones
no gubernamentales de la Ciudad de Buenos Aires. Se
decidié comenzar por los participantes coordinadores de
grupo por dos razones. La primera es que ellos constitu-
yen informantes clave. Ademas de proporcionar el relato
de su propia experiencia con el VIH, también pudieron
contribuir con la narracién de las experiencias relatadas
por otros y escuchadas por ellos en el marco de los grupos
(siempre guardando la confidencialidad y anonimato co-
rrespondientes). En este sentido, pudieron aportar no
solo el relato de su propia experiencia con el VIH, sino
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también la de otras personas que pasaron por los grupos
alo largo de sus afos de coordinacién. En segundo lugar,
dado su rol a cargo de grupos de pares, funcionaron como
nexos o puente para contactar a otros participantes, que
asistian a estas actividades.

En una segunda fase, se empled la modalidad de mues-
treo por bola de nieve. Los 4 participantes coordinadores
de grupo difundieron entre los asistentes la invitacion a
participar en el estudio. Aquellos interesados fueron pues-
tos en contacto con el investigador. Luego de finalizada la
entrevista con cada uno estos nuevos participantes, se les
propuso informar sobre el estudio a otra persona con VIH
que ellos conociesen y ofrecerle participar. Aquellos que
aceptaban eran luego contactados por el investigador,
repitiendo con ellos el procedimiento, hasta que se alcan-
z6 la saturacion de la informacion recabada. De esta for-
ma, quedo conformada la muestra definitiva, compuesta
por los 4 participantes coordinadores, 6 participantes que
asistian a los grupos de pares al momento de la entrevis-
ta o habian asistido previamente y 5 participantes que no
habian sido nunca parte de estas actividades, siendo
externos a ellas.

Antes del inicio de cada entrevista, todos ellos fueron in-
formados acerca de los objetivos del estudio, del caracter
voluntario de su participacién y de la confidencialidad de
la informacidn provista. Luego de esto, prestaron consen-
timiento a participar voluntariamente y a que las entrevis-
tas fuesen grabadas. Para garantizar la confidencialidad
de la informacion proporcionada, se reemplazé la identi-
dad de cada participante por un codigo de letras asignado
a cada entrevista y, particularmente para el presente tra-
bajo, se omitieron todos aquellos datos que pudiesen ser
identificatorios o que permitiesen relacionar fragmentos
de discurso con personas particulares. Todas las entre-
vistas fueron realizadas entre octubre de 2015 y agosto
de 2016 por un mismo investigador, grabadas y transcrip-
tas. Su duracion oscilé entre media hora y hora y media,
aproximadamente.

Anélisis de datos

El proceso de analisis del material transcripto fue guiado
de acuerdo con los lineamientos de la Teoria Fundamen-
tada de Glassery Strauss (1967) y asistido por el software
para analisis cualitativo ATLAS.Ti version 7.5.4 (2015).
En primera instancia, se llevé a cabo un proceso de codi-
ficacion abierta, asignando codigos o categorias a los
fragmentos significativos de material. La codificacién per-
miti6 asignar a cada fragmento relevante de material cate-
gorias que los representaran. A continuacion, se realizé un
analisis de los codigos aplicados, identificando y estable-
ciendo relaciones entre ellos. Los codigos que mantenian
relaciones conceptuales entre si fueron agrupados en ejes
tedricos de orden superior. Finalmente, se efectué un se-
gundo proceso de codificacién o recodificacién yendo de
los ejes a los codigos. De esta forma, se refinaron las ca-
tegorias asignadas inicialmente a los fragmentos, hacien-
do mas precisa la aplicacién de los cédigos ya existentes
y desarrollando otros nuevos. Luego de este proceso, los
ejes tedricos que habian emergido de la primera codifica-

10

cion abierta se vieron consolidados y fueron mantenidos.
El proceso de codificacion y recodificacion fue conducido
por el investigador a cargo del estudio.

RESULTADOS

A continuacion, se presentaran los resultados organiza-
dos segun el tipo de emociéon experimentada por los
participantes frente al diagndstico de VIH.

1. Emociones de tipo depresivo
Una porciodn significativa de los participantes report6 ha-
ber experimentado emociones que se corresponden con
un estado de animo deprimido, como tristeza, soledad y
desesperanza. Con frecuencia, se refieren a este estado
emocional como “desolacion”o como la sensacion de que
“se viene el mundo abajo’.
Estas emociones se mencionaron asociadas a la sensa-
cion de pérdida concreta de bienestar fisico y salud y de
pérdida de control sobre esta ultima. En este sentido,
puede apreciarse que el cambio vital que implica la situa-
cion de diagnéstico activa un duelo por la salud perdida
que el sujeto debe atravesar, resultando en emociones
congruentes con un proceso psicoldgico de ese tipo.
“Fue un sentimiento ...de una pérdida muy grande...creo
que senti lo mismo que senti cuando murié mi viejo...Perdi
la salud, basicamente.” (C. R., 45 afios)
“...Mucha tristeza.... Fue como un sentimiento de ;qué mas
puedo perder después de esto? ...” (G. N., 25 afnos)

Adicionalmente, los participantes también reportaron una
sensacion de pérdida en relacion con el futuro y el sentido
de la propia vida refiriendo, en algunos casos, la presen-
cia de pensamientos acerca de la muerte y de acorta-
miento de la expectativa de vida, disparados por la situa-
cién diagndstica. Esta sensacion emergié asociada a
estado de animo deprimido, particularmente, bajo la for-
ma de desesperanza.
“Cuando vos entregas un resultado...lo primero que te pre-
guntan [es]... “sCuanto me queda de vida?” ... Lo que pier-
den con todo esto es la ilusion de vivir.” (. Y., 49 afos)
“...basicamente la emocion que senti cuando me enteré fue
que no sabia cuanto mas iba a vivir...” (G. N., 25 afios)

Finalmente, algunos participantes informaron haber expe-
rimentado una sensacion de soledad como consecuencia
de la recepcion del diagnostico positivo. De su relato, es
posible interpretar que esta emocién se vincula a una
sensacion de vulnerabilidad, desamparo e indefension
frente a la nueva realidad vital del sujeto.
“...cuando vos ... te enfrentas a un diagnostico positivo ...
te encontras como muy, muy desnudo, muy solo, frente a
una realidad que es dura, es cruel.” (C. R., 45 afios)
“Mucha desolacién. Toman conciencia de que ... que en ese
instante estan solos en el mundo.” (1. Y., 49 afios)

En algunos casos, estas emociones de tipo depresivo
resultan en autoexclusién y aislamiento social. Esto pare-
ce corresponder a una necesidad de repliegue o recogi-
miento que es parte del proceso de duelo antes mencio-
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nado. Es decir, constituye un momento de introspeccion
necesario en el proceso de elaboracién y aceptacion de
la nueva situacion de salud. En otros casos, sin embargo,
también es una conducta destinada a evitar el estigma y
la discriminacion que el sujeto percibe y anticipa en el
entorno social.

“Me quedé mucho tiempo solo, hice muchos duelos... veces

de no ver a nadie y estar todo el tiempo deprimido...” (L. D.,

49 afnos)

“...me senti aislado... no queria ver a nadie, no queria estar

con nadie, me queria aislar un poco del ambiente gay tam-

bién...” (I. 1., 27 afios)

2. Emociones de tipo ansioso
El diagndstico positivo de VIH también desencadena
emociones de tipo ansioso. Los participantes mencionan
haber experimentado angustia, ansiedad, incertidumbre,
pero principal y mayoritariamente, miedo.
Este conjunto de emociones se aprecia asociado a dos
factores: la falta de conocimiento e informacién acerca del
VIH al momento de recibir el resultado positivo, lo que
implica mayor incertidumbre, y la anticipacion del estigma
y discriminacion social.
El primero de los factores mencionados se relaciona con
el hecho de que algunas personas llegan al diagndstico
disponiendo de poca informacién o con creencias y cono-
cimientos erréneos respecto del VIH, lo que precipita la
aparicion de temores e incertidumbre al momento de re-
cibir la noticia. Muchas de estas creencias estan basadas
en estereotipos y representaciones incorrectas y negati-
vas acerca del VIH que persisten en la sociedad, desde
los primeros tiempos de la epidemia, cuando el tratamien-
to antirretroviral era todavia inexistente o altamente toxico
y la mortalidad, elevada. Esto se refleja en la mencion de
temores relacionados con la muerte y el deterioro, activa-
dos al momento del diagnostico, que desencadenan emo-
ciones displacenteras, como miedo.
“Miedo ... Una sensacion como de que “aca se termina to-
do” ... Si bien no estaba entendiendo mucho de qué se
trataba, yo lo asociaba a la muerte.” (E. R., 40 afios)
“...los pacientes recién diagnosticados te preguntan “;cuan-
do empieza la etapa del deterioro?” ...si, esa imagen toda-
via persiste.” (E. V., 46 afnos)
“... [miedo a] sentirme demacrado, yo no me queria ver
demacrado...morir ahi demacrado...” (I. I., 27 afios)

Otro conjunto significativo de temores que los participan-
tes refieren, vinculados a falta de informacién, se relacio-
na con el tratamiento, su eficacia y sus posibles conse-
cuencias. En este sentido, en una primera etapa, expresan
haber experimentado incertidumbre respecto de si el
tratamiento antirretroviral funcionaria o no en ellos y pre-
ocupacion y miedo por sus efectos secundarios.
“Algunos tienen ... desconocimiento por ... los efectos cola-
terales de la medicacion ... Algunos tienen mucha ansiedad
por saber qué les va a pasar. Miedo. Preocupacion también
... mas que nada por la medicacién.” (E. R., 40 afios)
“...cuando fui a la primera médica que me atendio, le pre-
gunté por [la] lipodistrofia ... yo ya me veia ... con efectos
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... Mi temor era un poco eso ... se me vino Filadelfia a la
mente...” (F. Q., 44 afios)

Segun lo relatado, en la etapa inmediatamente posterior
a la recepcion del diagndstico positivo, algunos partici-
pantes refieren haber experimentado un miedo incremen-
tado de transmitir el VIH a otros, fundamentalmente, a
personas significativas del entorno cercano y parejas
sexuales. Un participante lo describe como la sensacién
de llevar encima “algo peligroso” (L. D., 49 afios). Puede
apreciarse que este temor se expresa de forma potencia-
da e irracional, ya que se activa incluso en situaciones en
las que la transmision del VIH no es posible.

“...estaba con pavor de contagiar a otra persona. Pensé que

hasta besando se podia contagiar...” (T. G., 33 afios)

“...yo al principio sabiendo [las vias de transmisién] y estan-

do informado, las primeras veces que tenia que tomar mate

con mi vieja y mi sobrino es como que digo ‘; Ay, sera real-

mente asi?” (F. Q., 44 afos)

El segundo factor que se aprecia en la base de las emo-
ciones de tipo ansioso frente al diagnéstico es la anticipa-
cion del estigma y la discriminacion relacionados con el
VIH. Quienes reciben un resultado positivo son conscien-
tes del trato estigmatizante y discriminatorio que persiste
en la sociedad hacia las personas con VIH y de sus con-
secuencias en términos de desventajas sociales. Por este
motivo, desde el momento en que pasan a pertenecer a
este grupo estigmatizado, anticipan la posibilidad de que
ese mismo rechazo y discriminacion pueda ser dirigido a
ellos mismos en el futuro. Esta anticipacion dispara el
miedo a ser blanco de estigma y a la pérdida de estatus,
oportunidades y beneficios sociales que podria acarrear-
les, como consecuencia, incluso no habiendo experimen-
tado situaciones concretas de rechazo aun.

“Miedo al rechazo. Miedo a no tener trabajo. Miedo a no

volver a tener una pareja.” (C. R., 45 afios)

“...el miedo a la discriminacion, sentirse de golpe parte de

un grupo que es discriminado...eso golpea mas fuerte mu-

chas veces...” (E. V., 46 afios)

“Miedo de que se enteren en el trabajo y que lo hagan pu-

blico.” (G. D., 41 afios)

Una consecuencia de lo anterior es una reduccion signi-
ficativa de la vida sexual y afectiva en una primera etapa
posterior a recibir el resultado positivo, aunque algunos
participantes manifiestan que se mantiene hasta el pre-
sente, incluso luego de varios afos de vivir con el VIH.
Esto se debe principalmente a dos motivos: el miedo a la
transmisién del VIH a otras personas, ya mencionado
previamente, en combinacién con el temor al rechazo por
parte de eventuales parejas sexuales, como resultado de
revelarles el diagnéstico.

En este sentido, a algunos participantes, la evitacion de
entablar vinculos sexuales y afectivos los alivia de la ten-
sién de tener que “estar pendiente de no infectar al otro”
(G. H., 42 afios). Para otros, esta es una forma de eludir
la situacion de tener que revelar su diagnostico a sus
parejas sexuales, lo que los expondria a ser rechazados
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y discriminados por ellas.

“...otra cosa también es la sexualidad... como que me alejé
de todo eso... me cuesta... Porque siento que cada vez que
estoy por tener una relacién con alguien tengo que decirle
lo que tengo y eso también me da temor.” (G. D., 41 afios)
“...si no sos honesto con el otro...le podés complicar el
resto de su vida...es lo que mas me frena a la hora de tener
un acto sexual ...si me decis que tengo que ir a hablar y
contary... “No, chau, me quedo solo”.” (J. Q., 40 afos)

3. Emociones con valor o carga moral
Del relato de los participantes se desprende un tercer
grupo de emociones en relacion con el diagnéstico de VIH
que tienen como caracteristica comun el estar acompana-
das por una carga o valor moral significativo. Ellas son
verglenza, culpa y sentimiento de castigo y merecimiento.
Estas emociones se aprecian fundamentalmente asocia-
das a la internalizacion en el autoconcepto de los prejui-
cios, sentimientos negativos y actitudes estigmatizantes
que la sociedad mantiene con relacion al VIH. En otras
palabras, estas son emociones que se registran vincula-
das a la experiencia de estigma internalizado.
La verguenza, en primer lugar, se menciona asociada a la
percepcion de poseer un atributo estigmatizado, es decir,
una marca desprestigiante y negativamente valorada por
la sociedad. Debido a la internalizacion del estigma, algu-
nos participantes demuestran dirigir hacia si mismos los
sentimientos negativos que la sociedad sostiene respecto
del hecho de vivir con VIH, lo que afecta negativamente
su autoconcepto. El resultado es el sentimiento de poseer
una identidad devaluada, autodesvalorizacion y verglien-
za. Algunos se refieren a vivir con VIH como una “marca”
o una “mancha”, que los desprestigia o los ubica en una
posicion de menor valor frente a la mirada de los demas.
“...me sentia como sucio. Basicamente, la palabra era su-
cio, manchado...” (F. Q., 44 afos)

Adicionalmente, vivir con VIH implica la posibilidad de ser
asociado a, o percibido como, miembro de grupos tradi-
cionalmente mas afectados por la epidemia y poseedores
en si mismos de otros atributos estigmatizados. Esto
produce una sensacion de estigma incrementado, ya que
verse incluido o vinculado a grupos socialmente despres-
tigiados constituye un estigma adicional que se superpo-
ne al ya sentido por el hecho de vivir con VIH, potencian-
do su impacto emocional negativo.
“...verglenza tenia...no podia ver a mis viejos a la cara...
era algo que parecia que eras prostituta o drogadicta... en
ese momento para mi era terrible entrar dentro de esos
grupos...” (E. V., 46 afios)

Por otro lado, la culpa y la sensacion de merecimiento
también se aprecian en asociacion con la internalizacién
del estigma. Estas emociones se registran vinculadas a la
creencia de que el VIH es la consecuencia esperable de
un estilo de vida irresponsable o inapropiado, de errores
o descuidos cometidos en el pasado o de haber realizado
determinadas conductas moralmente reprochables, es-
pecialmente en referencia a la conducta sexual y las rela-
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ciones sexuales homosexuales.
“...el VIH no me lo gané leyendo la Biblia ...uno tiene que
hacerse cargo de las cosas que le suceden...” (L. J., 71
afios)
“...si cometiste el delito, tenés que cumplir la condena...si
soy portador de VIH es porque yo me lo busqué...es culpa
mia.” (T. T., 47 afios)
“Bueno, esta es la consecuencia de maltratarme durante
tanto tiempo...” (C. R., 45 afios)

Asimismo, la culpa se menciona asociada a la pregunta

¢por qué a mi? o squé hice para merecer esto?. En este

sentido, la asuncion de la culpa por la infeccién puede

interpretarse como un intento de buscar una explicacion

a la situacion y encontrar un sentido que permita com-

prender, asimilar y aceptar la novedad del diagnéstico.
“...te genera una cuestion de culpa...de decir “;Por qué a
mi? ;Qué hice yo?” (C. R., 45 afios)

De este modo, algunos participantes refieren haber podi-

do atribuir un sentido al diagndstico, hallando un propdsi-

to o un porqué para que el mismo ocurriera. Esto permite

una reevaluacion del VIH en un sentido que favorece su

integracion en el curso vital del sujeto y su aceptacion.
“...cuando a uno le pasan las cosas es para darle un cambio
a su vida...no seguir con esa vida...de ser promiscuo” (I. 1.,
27 anos)

Finalmente, la verglienza también se observa en asocia-
cién con un sentimiento de falla a otras personas signifi-
cativas. Algunos participantes reconocen haber adquiri-
do el VIH a pesar del cuidado, las advertencias y los
consejos que otros les pudieron haber provisto, lo que
resulta en la sensacion de haberles fallado y de haberlos
decepcionado.
“...todas las personas... sentian como que todas las medi-
das de prevencion que podian darle a un chico tan joven no
fueron nunca aplicadas, o escuchadas, y esa fue...mi mayor
bronca. Fue conmigo...saber que decepcioné a mucha
gente que tenia alrededor mio...” (G. N., 25 afios)

En cambio, otros participantes experimentaron ese mis-

mo sentimiento de falla respecto de si mismos, pues re-

conocen haber adquirido el VIH incluso a pesar de contar

con la informacion acerca de como prevenir la infeccion.
... senti como verglienza...sentis como una marca de decir
“Bueno, esto me pasé por no haberme cuidado” ...y te sen-
tis como tonto...Muy estupido.” (C. R., 45 afios)

4. Emociones relacionadas al contexto de un diagndstico
no esperado ni sospechado

Para algunos participantes, la recepcion de un resultado
positivo fue un evento inesperado, ya que no poseian re-
gistro de alguna situacién concreta de exposicion que les
permitiese sospechar o anticipar el diagndstico. Como es
esperable, estos participantes refieren haber experimen-
tado una sorpresa intensa frente a la novedad, que des-
criben como “no tener reaccion” o quedarse con “la men-
te en blanco’.
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“...en ese momento no reaccioné mucho por la noticia... yo
reaccioné recién después de 4 o 5 meses de lo que me
estaba pasando.” (G. H., 42 afios)

Esta reaccién emocional se aprecia como particularmen-
te intensa en aquellos participantes que sostenian una
creencia de tipo “a mi no me va a pasar”, ya que se auto-
percibian como menos vulnerables 0 menos expuestos al
VIH o lo concebian como algo ajeno o lejano, subestiman-
do su propio riesgo.

“...viste cuando no caes en ese aspecto...lo que menos

pensas es que justo te va a tocar a vos.” (I. I., 27 afios)

5. Emociones positivas o placenteras
Por ultimo, una parte de los participantes refirido que la
recepcion del diagnéstico positivo no resulté un evento
particularmente traumatico para ellos. De hecho, algunos
de ellos mencionan haber experimentado emociones que
podrian ser categorizadas como positivas o placenteras
como, por ejemplo, “alivio”y “tranquilidad’.
Esta respuesta emocional mas positiva se encuentra
mediada por dos factores. El primero es el contexto actual
de la epidemia. Es decir, el hecho de disponer de un tra-
tamiento eficaz, que ha permitido cronificar el VIH y pro-
longar indefinidamente los afios de vida saludables. El
segundo factor es el nivel de conocimiento que los parti-
cipantes poseen respecto de lo anterior. Esto es, aquellos
participantes que cuentan con informacién actualizada y
correcta acerca del VIH y su tratamiento son conscientes
de que pueden alcanzar una elevada calidad de vida y
continuar con sus actividades cotidianas habituales. Esto
disipa pensamientos y temores relativos a la muerte, el
deterioro y la discapacidad, favorece el atravesamiento
del diagndstico de forma menos traumatica y facilita la
aceptacion del mismo.
“...ahora suena como... mas leve...porque sabes que es
una enfermedad crénica, hay medicacion...” (L. J., 71 afios)
“...hay como un momento bisagra...que fue la vieja moda-
lidad de medicamentos y los nuevos...si esto hubiera pasa-
do cuando no habia el medicamento... me hubiera tirado
abajo de un tren...Pero como estaba visto...que habia mi-
llones de enfermos y que llevaban una vida re normal...y
que era una situacién mas en su vida, como un resfrio, lo
asumi...” (T. T., 47 afios)

Contar con informacion confiable y actualizada acerca del
tratamiento, permitié a algunos participantes ponderar la
gravedad real del VIH, en comparacién con otras condi-
ciones de salud y enfermedades. Esto se aprecia espe-
cialmente en situaciones de incertidumbre diagndstica en
las que el sujeto se enfrenta a la posibilidad de recibir
otros diagndsticos mas graves en términos de disponibili-
dad de tratamiento eficaz y riesgo de mortalidad, como el
cancer. En este proceso de comparacion, algunos parti-
cipantes lograron percibir al VIH en una luz mas positiva,
experimentando emociones en concordancia.

“...yo pensaba que tenia un tumor en la cabeza...a mi...el

diagnostico de HIV me alivié la pesadez de tener otra co-

sa...” (. Y., 49 anos)
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“Dije: “qué bueno que no es nada terminal”, no sé, cancer
de pancreas...” (T. G., 33 afios)

DISCUSION

Este estudio exploratorio tuvo como objetivos indagar las
emociones asociadas al diagndstico en personas que vi-
ven con VIH del Area Metropolitana de Buenos Aires y
analizar en profundidad las creencias, percepciones y
sentidos asociados a ellas con el fin de comprenderlas.
Los resultados obtenidos son altamente congruentes con
los antecedentes en el tema. De forma similar a lo hallado
en estudios previos, incluyendo aquellos de metodologia
cualitativa, las emociones experimentadas por los sujetos
participantes frente al diagndstico positivo de VIH fueron
predominantemente negativas y displacenteras (Harris &
Larsen, 2008; Largu et al., 2014; Reeves et al., 1999;
Siegel & Meyer, 1999; Thomas, 2007). En este sentido, el
aporte diferencial de esta investigacion consistio en iden-
tificar y describir las creencias, pensamientos y percep-
ciones que se asocian a estas emociones o las disparan.
Los resultados concuerdan con los modelos cognitivos
actuales acerca de los trastornos de ansiedad y del esta-
do de animo (especialmente, el depresivo) respecto de las
relaciones especificas entre emocion y cognicion (creen-
cias y percepciones) en estos desérdenes (Zeidner,
Matthews & Roberts, 2009). Tal como era esperable, las
emociones de tipo depresivo (tristeza, desesperanza y
soledad, por ejemplo) se vincularon a sentimientos de
indefensién y de pérdida y al inicio de un proceso de due-
lo desencadenado por esta ultima. Este duelo, relaciona-
do con el VIH, ha sido descrito previamente por Zeligman
y Wood (2017), quienes lo vinculan con la experimenta-
cién de diversas pérdidas que sobrevienen como conse-
cuencia del diagnodstico. Entre ellas, mencionan la pérdida
de vida, de funcionamiento fisico, de relaciones interper-
sonales y redes de apoyo y de la imagen de si mismo que
se tenia previamente. Algunas de las anteriores han podi-
do ser identificadas en el relato de los participantes lo que
aporta evidencia en favor de la propuesta tedrica de estos
autores, respecto del duelo relacionado con el diagndstico
de VIH.

Por otro lado, tal como se espera respecto de los sintomas
ansiosos, los temores irracionales y poco realistas acerca
del VIH y el tratamiento antirretroviral resultaron centrales
en la experimentacion de este tipo de emociones. No
obstante, en relacién con éstas, fue posible también de-
tectar un factor adicional especifico a la experiencia de
vivir con VIH: la anticipacion y expectativa de estigma y
discriminacion. El estigma se convierte en un estresor
crénico con un impacto significativamente negativo en la
salud mental y bienestar de los sujetos, tal como ya fue
demostrado por Earnshaw et al. (2015). Los resultados de
este estudio contribuyen a dejar en evidencia el papel
perjudicial del estigma relacionado con el VIH, develando
suimpacto emocional negativo. Esto reafirmalaimportan-
cia de continuar desarrollando estrategias para reducir el
estigma y la discriminacion que persisten en la sociedad
en relacion con esta epidemia. Asimismo, ratifica la nece-
sidad de disefiar e implementar intervenciones psicoso-
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ciales y terapéuticas dirigidas a las personas con VIH
para mitigar el estigma internalizado y promover recursos
para el afrontamiento de situaciones concretas de estig-
ma, moderando su impacto pernicioso en la salud y el
bienestar general.

Una mencion especial merece un conjunto de emociones
especificamente implicadas en la experiencia de vivir con
VIH y que se relacionan con la dimension valorativa o
moral que ha atravesado a esta epidemia desde sus ini-
cios. De forma muy temprana el VIH ha sido socialmente
vinculado a ciertos grupos mas afectados en los inicios de
la epidemia, como hombres gays, personas transgénero,
usuarios de drogas y hombres y mujeres que ejercian el
trabajo sexual (Bilder, 2010). En consecuencia, se forjo
una fuerte asociacién entre el VIH y prejuicios sociales
relacionados con la orientacion sexual y las practicas
sexuales entre hombres, la identidad de género, la pro-
miscuidad, el uso de drogas ilegales, la prostitucion y la
pobreza (Deacon, 2006; Pecheny, Manzelli & Jones,
2007), todos atributos y practicas negativamente valora-
dos en nuestro contexto socio-cultural. Es por esto que el
conocimiento o presuncion de un diagndstico de VIH
despierta prejuicios contra las personas afectadas, gene-
rando desaprobacioén social (Chambers et al., 2015). La
internalizacion de ese rechazo en el autoconcepto resulta
en el desarrollo de emociones que son producto de dirigir
la desaprobacion de la sociedad hacia si mismo, como la
verglienza y la culpa.

Sin embargo, los resultados también sugieren otras posi-
bles funciones de estas emociones, en especial, la culpa
y el merecimiento, en la aceptacién y asimilacion del
diagndstico. El diagnostico de una enfermedad cronica,
como el VIH, es un evento vital disruptivo que impacta en
el sistema de creencias generales mediante el que los
sujetos comprenden el mundo y a si mismos y dan sentido
a las cosas que les suceden. Es decir, puede generarse
una discrepancia entre la percepcion que los sujetos tie-
nen de la enfermedad y valores, creencias y asunciones
basicas fuertemente arraigados, lo que genera malestar
emocional (Park, 2013). Una de las estrategias para redu-
cir dicha disonancia y lograr el reajuste tras el diagndstico
es asimilar la enfermedad a las creencias generales pre-
vias al diagndstico (Lepore, 2001). Esto se aprecia en al-
gunos de los relatos, que refieren aceptar la responsabi-
lidad por contraer el VIH, entendiendo este hecho como
consecuencia esperable de ciertas practicas y estilos de
vida. Esto parece haber promovido una percepcion del
VIH bajo una luz mas positiva, como una oportunidad
para introducir cambios en estos ultimos. Lo anterior per-
mite pensar en un papel diferente de la culpa y la sensa-
cion de merecimiento en estos casos particulares que,
contrariamente a lo esperable, no seria negativo ni poco
saludable, sino que posibilitaria atribuir un sentido al diag-
nostico favoreciendo su integracion en el curso vital del
sujeto y finalmente, su aceptacion. Esta hipétesis insinua
la importancia de estudiar con mayor profundidad el papel
de la culpa, la responsabilidad y la sensacion de mereci-
miento en la aceptacién del diagndstico de VIH y en el
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reajuste emocional posterior.

Los resultados ilustran acerca de la importancia de pro-
porcionar informacion actualizada, confiable y completa
al paciente, acerca del VIH y el tratamiento antirretroviral,
durante el momento del diagndstico o en la etapa inme-
diatamente posterior. La falta de informacién contribuye a
la incertidumbre y la aparicion de temores irracionales
relacionados con la muerte, el deterioro y la discapacidad,
resultando en malestar emocional, particularmente bajo
la forma de ansiedad y miedo. En contraposicion, los re-
sultados de este estudio muestran que quienes si conta-
ban con informacion suficiente y correcta acerca del VIH
y su tratamiento, refirieron un impacto emocional menos
intenso y negativo, expresando incluso tranquilidad y
otras emociones placenteras similares. Esto parece haber
facilitado su transito por el periodo inmediatamente pos-
terior a la recepcion del diagndstico y la aceptacion y
asimilacion de este ultimo. Esta conclusion permite resal-
tar que la provision de informacién completa relativa al
tratamiento y la promocion de espacios para que los pa-
cientes expresen abiertamente sus dudas y consultas
deberia ser un componente clave de cualquier interven-
cion psicoldgica durante o con posterioridad a la devolu-
cién de un diagnostico positivo, pues su impacto a nivel
emocional podria ser particularmente significativo. Es
posible que, de hecho, sea un factor fundamental facilita-
dor u obstaculizador de la aceptacion del diagndstico.
Mas alla de los aportes destacados previamente, es po-
sible reconocer algunas limitaciones que el presente
estudio posee. Sibien el tamafio de la muestra empleada
fue suficiente para alcanzar la saturacion de la informa-
cion en los ejes presentados, una mayor cantidad de
participantes probablemente aportaria mayor robustez a
los resultados obtenidos. Asimismo, la seleccion de los
participantes evidencia un desbalance en variables que
podrian resultar altamente significativas, como el género
y la orientacion sexual, o que podria haber introducido
sesgos en los resultados. Aunque esto fue tenido en
cuenta al momento de interpretar los datos, es recomen-
dable el reclutamiento y conformacion de muestras mas
balanceadas o representativas de la realidad actual de la
epidemia de VIH, en Argentina. Finalmente, un mayor
numero de investigadores involucrados en el analisis del
material podria incrementar la confiabilidad de la codifi-
cacion y, en consecuencia, de las conclusiones que se
desprenden de ella.

A pesar de las limitaciones antes mencionadas, los resul-
tados obtenidos contribuyen a una descripcion mas orga-
nizada y sistematica de las emociones, creencias y per-
cepciones que se activan a partir de la recepcion de un
diagnostico de VIH y sus interrelaciones. Esto posibilita
prefigurar algunas aplicaciones practicas concretas en
relacién con el momento especifico de devolucion de un
resultado positivo y el acompafiamiento inmediatamente
posterior. En esta linea, se espera que las conclusiones
de esta investigacién contribuyan a la mejora de las inter-
venciones psicosociales y psicoterapéuticas implementa-
das con el fin de contener y orientar al paciente durante y
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después de la recepcion del diagnostico y favorecer la
aceptacion de este.
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