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RESUMEN

El presente estudio acerca de los modos de comunicar el diagnoéstico de VIH positivo,
reposiciona la pregunta acerca del impacto de lo psicolégico sobre la adherencia. Propone
cuidar al otro e inclinarse ante el paciente, lo cual implica convertir la técnica profesional
en servicio. Alude a ponderar y elegir con acierto el bien y lo recto, para acompariar al
paciente en la toma de decisiones correctas y buenas, considerando clave la imagen que se
tenga del hombre, de lo que es y de lo que su existencia significa. Plantea un abordaje
interdisciplinario en la atencion del paciente con VIH/sida y convoca a realizar la tarea con
la mirada de la tolerancia, remarcando la dignidad presente en todo hombre, considerando
los valores que deben ser protegidos, con el objetivo de buscar no solo la verdad sino
también el bien de la persona.

Considera la relacion entre la comunicacién del diagnéstico de VIH, el establecimiento
de una especial relacion entre médico y paciente y el fortalecimiento de la adherencia al
tratamiento. El estudio se pregunta por los efectos que causa en la adherencia, la adecuada
comunicacion del diagnostico de VIH positivo. Caracteriza los modos de hacerlo de
manera confidencial, contextualizando la entrega del resultado en un encuentro clinico de
ayuda y cuidado e identifica los factores que intervienen en la comunicacion del
diagnadstico.

Esta enmarcado en la metodologia cualitativa, con un disefio basado en el abordaje de
la teoria fundamentada, incorporando los significados y la intencionalidad inherente a los
actos, a las relaciones y a las estructuras sociales. Analiza siete entrevistas
semiestructuradas, realizadas en el hospital Mi Pueblo de Florencio Varela, que tomaron
como tema principal planteado, la comunicacion del diagndstico de VIH positivo. Constata
que la adecuada y buena comunicacion del diagnostico afecta la adherencia generando la
regularizacion en la toma de la medicacién y un mejor cumplimiento de las consignas y
prescripciones médicas, mayor responsabilidad al iniciar el tratamiento médico o
psicoterapia, decisiones comprometidas con el develamiento del diagndstico al entorno
mas cercano, elaboracion de un proyecto de vida, modificacion de las conductas de riesgo,
pérdida de sentimientos de muerte y cambios en la significacion atribuida al VIH.

Concluye que en la atencién integral de las personas que viven con VIH, es relevante
prestar especial atencién a la situacién de vulnerabilidad de cada uno, a los procesos de
estigmatizacion y discriminacion que enfrentan y al impacto del VIH sobre diferentes areas
de la vida cotidiana; que la adecuada y buena comunicacion del diagnéstico, ayuda y
orienta en el develamiento de la serologia, aporta herramientas para afrontar el diagnéstico
e integrarlo como parte de la vida y produce avances y mejoras en la adherencia al
tratamiento, uno de los principales desafios en la lucha contra el sida. El abordaje
planteado para atender la problematica, subraya la importancia de atender la individualidad
de cada persona, remarcando la dignidad presente en todo hombre.

Palabras clave: VIH- COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO-ADHERENCIA
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INTRODUCCION

Pasaron mas de treinta afios desde que en 1981 se conocié abiertamente la
existencia del virus del VIH /Sida. Desde lo cientifico, se hicieron avances exponenciales y
en menos de quince afios fue posible pasar de una enfermedad mortal a una afeccion
cronica. (1). Se trata de una epidemia caracterizada por situaciones de vulnerabilidad e
inmunodepresion que hacen que una persona, en el entrecruzamiento de diversas variables
baje sus defensas dando a la enfermedad la oportunidad de invadirla (2)

La adherencia terapéutica ha constituido una cuestion prioritaria en la
investigacion sobre la infeccion por el VIH (3). Fue objeto de estudio a lo largo del tiempo,
para comprobar si era posible relacionarla con el comportamiento del paciente en una
enfermedad cronica donde se exige un estricto cumplimiento del tratamiento para evitar
rebrotes de la carga viral o resistencias frente a los farmacos. Actualmente es sabido que el
logro de una buena adherencia a los tratamientos implica éxitos terapéuticos (4).
Especificamente, entre las variables asociadas con el grado de adherencia de los pacientes
infectados por VIH, se destacan factores propios del tratamiento, complejidad y frecuencia
de las dosis, efectos secundarios. Cobran especial importancia aquellos de indole
psicosocial, como el apoyo social, la calidad de la relacion con los profesionales de la
salud, el grado de informacion, las percepciones de los pacientes con respecto al
tratamiento 0 a sus propias habilidades para seguirlo y la presencia de trastornos
emocionales. (5) La entrevista personalizada es la herramienta mas atil para mejorar el
cumplimiento terapéutico (6) , potenciar los recursos personales y aumentar la informacién
sobre el tratamiento médico (4).

Existen razones importantes para estudiar la calidad de la comunicacion del equipo
médico con las personas que viven con VIH, ya que la atencion a estos pacientes implica
conversaciones acerca de comportamientos sexuales, consumo de drogas, discapacidad y
muerte; temas que resultan dificiles de discutir por estigmatizantes y dolorosos. Es
importante humanizar la atencién y comprometerse, en el encuentro clinico, a promover
actos y condiciones cuya finalidad sea el respeto de la libertad y los derechos humanos
que se afirman en la dignidad de cada persona. (7)

El sida, por sus connotaciones de enfermedad social y potencialmente mortal, sitia
a las personas que la padecen en situaciones peculiares, que son tributarias no sélo de un
rapido diagnostico y eficaz tratamiento, sino también de acompafiamiento durante todo el
proceso que dure la enfermedad. Los profesionales de la salud que intervienen, no sélo
deben conocer este hecho, sino que deben estar dispuestos a realizar este recorrido con
paciencia, tolerancia, amor y profesionalidad. Con la intencién de buscar el bien del
hombre, en un proyecto comun: asumir la responsabilidad de cuidar la vida y la salud de
los pacientes. (8)



Un resultado positivo de VIH es una grave noticia que va a tener gran
trascendencia para el futuro del paciente. El rol del psicélogo y del médico, que comunican
la noticia y se encargaran del seguimiento del enfermo, estriba en proveer los cuidados
tomando en cuenta no solo la dimension tecno- cientifica sino también la social y
antropologica; el conocimiento de la naturaleza humana que lleva aparejado el arte de
hacer medicina debe encontrar las primeras palabras de aliento y consuelo que hagan mas
soportable la noticia. (9)

Planteo del problema

El tratamiento de la infeccion por HIV/sida es actualmente continuo y para toda la vida
de la persona afectada, por lo tanto, la adherencia al régimen de tratamiento es esencial
para la reduccion de la morbi- mortalidad. En los ultimos afios se ha asistido a los
beneficios extraordinarios de la terapia antirretroviral, sin embargo, el entusiasmo
generado por estos éxitos recientes se ha visto opacado por factores de origen bioldgicos,
clinicos, psicolégicos, sociales y econdmicos que limitan el acceso a los tratamientos y su
éxito terapéutico. Por ello se considera importante que en el momento en el cual el médico
tratante resuelva iniciar el tratamiento antirretroviral (TARV) se tome algunos minutos
mas de la consulta para valorar si el paciente esta realmente en condiciones de iniciar el
tratamiento de manera continua, es decir, con supuesta franca adherencia al mismo. Sin
embargo, no se ha prestado la debida atencion al periodo transcurrido desde el primer
momento en que una persona se entera que tiene VIH hasta el momento en que decide
iniciar el TARV. Esto ubica en un lugar destacado a la consideracién de la comunicacion
adecuada del diagnostico de VIH y del establecimiento de una especial relaciéon entre
médico y paciente; psicologo y paciente.

La pregunta que se plantea en el siguiente estudio es cuales son los efectos que causa
en la adherencia, la adecuada comunicacion del diagnostico de VIH positivo.

El documento de consenso del Grupo de Estudio del SIDA sobre el tratamiento
antirretroviral del adulto, define adherencia al TARV como la capacidad del paciente para
implicarse correctamente en la eleccion, inicio y cumplimiento del mismo a fin de
conseguir una adecuada supresion de la replicacion viral. (10) Hoy dia se acepta que la
adherencia al tratamiento tiene tanta importancia como la potencia de las drogas elegidas.
Con el uso de los primeros tratamientos combinados se evidenciaba la necesidad del 95% o
maés de adherencia para lograr la supresion de las cargas virales durable en los pacientes.
Entre los factores que contribuyen a la posibilidad del éxito o fracaso terapéutico se
encuentran la alta replicacion viral y mutacion del VIH, el diferente grado de potencia de
los regimenes terapéuticos, el estado evolutivo de la infeccién por VIH y la experiencia
previa que el paciente haya tenido con los antirretrovirales. Se sabe que los médicos no
pueden predecir cuéles de sus pacientes adheriran a la terapia y casi siempre se estima una
adherencia por encima de la real. Muchos factores se asocian tanto con la adherencia como



con la falta de la misma. En algunas sujetos, la condicion de infectado deviene en una
precipitacion identitaria vinculada al VIH (soy VIH), que lo deja expuesto frente a la
respuesta segregadora del entorno psico- social y torna inoperativos los comportamientos
necesarios para cumplir con el tratamiento de la enfermedad. (11)

Justificacion

Trabajar en el campo que establece la atencién del paciente con VIH/sida,
realizando una reflexion bioética, conlleva un llamado al respeto absoluto de la dignidad
de la vida humana, afirmar la cognoscibilidad de la verdad y animar a la razon a
confrontarse con ella. Es menester perfilar las relaciones entre libertad y verdad, apelar al
concepto de ley natural para mostrar como es ley racional, oponerse a la devaluacion del
cuerpo, mostrandolo como constitutivo integral de la persona humana sin caer en
biologismos o naturalismos, promover un llamado a la vida social y a la responsabilidad
personal. No se considera posible hablar de VIH sin que implique expresar una
preocupacion por el hombre, sin considerar un profundo conocimiento antropolégico que
se apoya en la experiencia, que permita diagnosticar una enfermedad y buscar los
derroteros para conjurarla. (12)

Contexto general del trabajo

El partido de Florencio Varela presenta una poblacion de 426.005 habitantes. (13)
El Hospital Zonal General de Agudos Mi Pueblo es un establecimiento de nivel 6 (seis) de
complejidad. Su funcionamiento esta financiado totalmente con fondos provinciales. El
perfil es el de un Hospital General de Agudos Polivalente, con un importante desarrollo de
la atencion materno infantil y la urgencia. Cuenta con 250 camas distribuidas en salas de
internacion general de Clinica Médica de adultos, Pediatria, Obstetricia, Neonatologia y
Terapia intensiva.

Presenta un area programatica que abarca un amplio radio de influencia y es centro de
derivacion de 39 Centros de Atencion Primaria de la Salud pertenecientes a la Secretaria
de Salud y Desarrollo Social de la Municipalidad de Florencio Varela. En la provincia de
Buenos Aires la epidemia de infeccidn por VIH/sida se concentra en el Gran Buenos Aires.
La probleméatica de esta enfermedad esta jerarquizada como prioridad en el contexto de las
instituciones sanitarias de la provincia, que retne la mitad de la epidemia de infeccion por
VIH/sida del pais y en la regién sanitaria VI, a la que pertenece el Hospital Mi Pueblo, el
distrito que concentra el segundo mayor nimero de casos acumulados de sida e infeccion
por VIH de la provincia de Buenos Aires. (14)

En el Servicio de Infectologia del hospital, un equipo de trabajo constituido por dos
médicos infectologos, dos enfermeras, una psicologa, un psiquiatra y una trabajadora
social, realiza el abordaje de la enfermedad y trabajan desde el afio 2005, en la atencién del
paciente que vive con VIH/sida, conformando un proyecto llamado Equipo de Trabajo
Transdisciplinario en VIH/SIDA para la atencion integral del paciente. Este equipo de
personas participa en la atencion de las diferentes necesidades de los 400 pacientes con



infeccion por VIH/sida que estan incluidos en el Programa Nacional de SIDA. Se
instrumentaron en el equipo, distintas areas de trabajo, que a continuacién se detallan:

Informatizacion del trabajo administrativo: se realiza para la incorporacion de
pacientes al Programa Nacional de SIDA en forma simple y agil, llevando una base
de datos completa y actualizada. Dicho trabajo es llevado a cabo por una enfermera
y supervisado por los médicos de la Unidad.

Provision de medicamentos y turnos para estudios de alta complejidad: es realizado
por la enfermera, mediante la atencidn de pacientes en la ventanilla de Farmacia al
Pablico del hospital.

Consultorio de Infectologia: brinda atencion médica especializada al paciente
adulto, pediatrico y a la embarazada con VIH/sida. Para satisfacer la creciente
demanda de atencion, el consultorio funciona todos los dias en distintas bandas
horarias de la mafiana y la tarde, a cargo de los médicos infectélogos.

Consultorio de orientacion y asesoramiento: este consultorio brinda asesoramiento
en VIH/sida a todo aquél que lo solicite y realiza tanto la solicitud como la entrega
de los resultados de los test de VIH. Quien suscribe, como psicologa del equipo,
tiene a su cargo la organizacion y el encuadre de este sector desde el comienzo del
proyecto. Con la colaboracion de la trabajadora social, que se encarga del abordaje
de las personas en riesgo cuya problematica social lo requiera, la tarea que se
realiza consiste en la atencidon psicologica especializada de los pacientes del
servicio y en la participacion del consultorio de testeo rapido de VIH, en donde se
llevan a cabo las entrevistas de asesoramiento previas al test y las posteriores, junto
con la devolucidn del resultado correspondiente. La comunicacion del diagnostico
de VIH positivo suele realizarse en una entrevista conjunta con el médico
infectologo.

El Consultorio de adherencia al tratamiento de personas que viven con VIH/sida,
forma parte de la propuesta psicoterapéutica y se realiza en forma conjunta con el
médico psiquiatra. Esta destinado a los pacientes adultos y nifios con problematica
psicoldgica, social y/o aquellos pacientes que abandonan en forma recurrente el
tratamiento o son reticentes al mismo. Del conjunto de pacientes que se atienden en
el servicio, fueron elegidas las siete personas que se incluyeron en este trabajo. El
criterio de seleccion tomo en cuenta el tiempo transcurrido en que llevaron o llevan
adelante el tratamiento, la adherencia al mismo y la voluntad del paciente de
brindar datos sobre sus historias de vida. (15)



I. ESTADO DEL ARTE

Se desarrollan cinco perspectivas desde donde se abordan las investigaciones en
VIH/sida:

Perspectiva Infectologica. El virus del VIH: infeccion, reproduccion viral, pronostico
de la evolucion clinica VIH/sida
Después de intensa investigacion a través de las Ultimas dos décadas, es posible
entender mas claramente lo complejo que es el mecanismo de la infeccion causada por
VIH desde un punto de vista microbiolégico e inmunolégico. (16) Se ha afianzado el
concepto de que esta enfermedad es tratable Unicamente a través del uso de combinaciones
simultaneas de varios agentes antivirales. En los Gltimos afios la informacion ha mostrado
como se han identificado drogas antivirales tan poderosas que resultan capaces, en algunos
casos, de frenar por completo la reproduccion del virus (17) y hay un nimero creciente de
estudios que muestran que el tiempo que tomara a cada paciente infectado con VIH para
Ilegar a desarrollar el sida o la muerte a consecuencia del mismo, est4 intimamente ligado a
la cantidad de virus en sangre. (18) A través de los ultimos afios, el manejo clinico de los
pacientes infectados con el VIH ha sido dictado cada vez mas por determinaciones de la
carga viral, con miras a determinar, desde el momento del diagnéstico inicial de la
infeccion, el prondstico del paciente a través del tiempo, la respuesta a cualquier
tratamiento antirretroviral instituido, y la aparicion de resistencia por parte del virus al
tratamiento que el paciente esté recibiendo. (19)

El tratamiento antirretroviral (TARV) de la infeccién por VIH ha mejorado de forma
sostenida durante los Gltimos afios debido al desarrollo de combinaciones de drogas mas
potentes, con menos efectos secundarios y que requieren una menor dosificacion diaria. En
Argentina, desde el inicio de la vigilancia epidemioldgica sistematica del virus en 2001, se
han notificado 111.718 diagndsticos de los cuales 66.313 corresponden al periodo 2008-
2018 (20). El Programa Nacional de Sida, dentro del marco de la Ley Nacional de Sida N°
23.798, garantiza el acceso universal al tratamiento antirretroviral y brinda TARV a 80.000
personas. En el 79 % de los casos, los medicamentos son provistos por el sistema pablico.
La adherencia, al igual que el compromiso y la permanencia en los cuidados de salud son
bésicos para optimizar los beneficios del tratamiento. En Argentina, la iniciacion tardia del
tratamiento, la falta de adherencia y la pérdida en la retencion en el sistema de salud, con
bajas frecuencia de consultas y seguimiento, han sido identificadas como los principales
desafios para un cuidado exitoso en el largo plazo. (21)

Existen claras evidencias que el diagnostico y tratamiento temprano de la infeccién por
VIH confiere beneficios tanto a la salud de las personas infectadas como a la comunidad.
La terapia antirretroviral (TARV) se asocia con la disminucion de la morbilidad y
mortalidad de las personas infectadas, y la disminucion del riesgo de transmision del virus.
En la Argentina las lineas estratégicas de la Direccion Nacional de Sida, ETS, Hepatitis y
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TBC, tienen como eje a las personas y sus derechos, garantizando la continuidad de los
compromisos politicos asumidos a nivel nacional e internacional: aumentar el acceso a los
recursos preventivos, la informacion, el diagnéstico oportuno, los tratamientos, una
atencion de calidad y la reduccion del estigma y la discriminacion. (22)

La disminucidn plasmatica de la carga viral de pacientes con infeccion por el VIH, por
debajo de los limites de cuantificacion de las técnicas mas sensibles disponibles en la
actualidad, junto con el aumento del numero de linfocitos CD4, se ha asociado con un
descenso en el riesgo de padecer enfermedades oportunistas en estos pacientes. El
descenso de la morbilidad y la mortalidad, es especialmente importante desde la
introduccién en 1996, del tratamiento antirretroviral. Sin embargo, el tratamiento
prolongado con estas combinaciones de farmacos puede ser dificultoso y generar
problemas en la adherencia debido a los efectos adversos. Todos los antirretrovirales
pueden producir efectos secundarios a corto y largo plazo. El riesgo de efectos adversos
especificos varia segun el farmaco, la clase a la que pertenece e incluso la susceptibilidad
individual. El mejor conocimiento de los efectos adversos de los fArmacos antirretrovirales
es necesario para intentar optimizar el tratamiento en pacientes infectados por el VIH. (23)

Perspectiva psicosocial. Vulnerabilidad y sida

La sigla SIDA sigue desplegando un gran poder simbdlico, suscita una serie de
asociaciones que la relacionan con tables sociales y al cuestionamiento de normas que
rigen la convivencia entre los seres humanos. (24) EIl sida aparece en las construcciones
culturales como una enfermedad de origen exterior que irrumpe en el mundo interno
entendido como propio, sano e intacto, actualizando un viejo tdpico que coloca la
proveniencia de una epidemia en el extranjero. El sida desnuda miedos y prejuicios que
giran en torno al concepto de vida y muerte. La descripcién médica sobre la etiologia de la
enfermedad ha contribuido para generar una determinada representacion social de la
misma: se asocia e identifica con caracteristicas fisicas peculiares, como la delgadez del
cuerpo, la palidez, envejecimiento prematuro o deterioro fisico, enfermedades
respiratorias, problemas de la piel. (25) Tener VIH no es lo mismo que estar enfermo de
sida. El sida ocurre cuando la infeccion con el VIH ha dafiado gravemente el sistema
inmunitario, un proceso que puede tomar afios. Es por eso que cuando se habla de aquellas
personas que tienen resultados de analisis positivo en sangre para VIH, se dice persona que
vive con VIH/sida (PVVS), se descartan asi denominaciones tales como infectado, que
implica sélo una vision médica, portador, que remite a segregacion y culpa por estar
enfermo; las denominaciones sidoso o sidotico tampoco son adecuadas por considerarse
discriminatorias. (26)

El padecimiento de la enfermedad y su tratamiento, con el correlato de sufrimiento
psiquico que conlleva, dejan registro en el cuerpo y la psiquis. (27) Los usos
discriminatorios y estigmatizantes para denominar a la enfermedad, a su tratamiento y a
quienes la padecen, revelan los juegos de poder, de distancia frente a los enfermos, los
miedos profundos que el virus provoca y el dafio social y moral que afecta a quienes la
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padecen. Frente al VIH se evidencian elementos constituyentes de los valores de una
sociedad. Se trata de una enfermedad relacionada con la sexualidad, aspecto rodeado de
mitos, tables, miedos y rechazo a la discusion publica. (28) La situacion de vulnerabilidad
de las personas que viven con VIH aumenta cuando intervienen una serie de factores que
reducen las capacidades individuales y dificultan su insercién social y laboral. Entre estos
factores se encuentran: la falta de los conocimientos y de las aptitudes requeridas para
protegerse a si mismo y a los demas, la calidad y a la cobertura de los servicios de salud,
las violaciones a los derechos humanos, la segregacion frente a las normas sociales y
culturales. Estas normas pueden incluir précticas, creencias y procedimientos que
estigmatizan a ciertas poblaciones, se limita asi su acceso a los servicios de prevencion,
tratamiento, atencion y apoyo. (29) En la actualidad, varios estudios han sefialado la
persistencia de cuestiones culturales, politicas y sociales de fondo que se traducen en
situaciones de estigma y discriminacion en diversos ambitos de la vida social, sean
publicos o privados y a esto se suma el desconocimiento de los derechos que contribuirian
a revertir esas situaciones por las que atraviesan o son expuestas las personas viviendo con
VIH. (30) El estigma descripto como el resultado de un proceso de devaluacion o
degradacion, es uno de los principales obstaculos para abordar cuestiones de prevencion y
atencion, asi como garantizar los accesos a los servicios esenciales de salud.

El indice de estigma de personas que viven con VIH define que “la discriminacion
implica tratar a alguien de manera diferente e injusta, parcial o prejuiciada sobre la base de
su pertenencia 0 de que se le percibe perteneciente a un grupo en particular; la
discriminacién con frecuencia se percibe como el resultado final del proceso de
estigmatizacion”. (31) Otros autores sefialan que el estigma es un prejuicio resultante del
rechazo y desprestigio de un individuo o grupos de individuos por algin atributo o
caracteristica en particular o por sus conductas o comportamientos, al ser evaluados o
considerados de un modo diferente a la norma establecida. (32)

Los estudios mas recientes recomiendan profundizar en el conocimiento de las
experiencias, los sentimientos, las sensaciones y los miedos de las personas viviendo con
VIH vy relacionar estos con la forma en que hacen uso y ejercicio de los derechos que los
asisten; de esa manera podria aportarse a la visibilidad de un problema que vulnera desde
hace afios sus derechos.

En el caso del sida, se describen sentimientos como la vergiienza, que va acompafiada
de una imputacion de culpa, y el escandalo, que no es para nada recondito. Muy pocos se
preguntan ¢por qué a mi?, la mayor parte de los aquejados de sida, saben (o creen saber)
cémo lo contrajeron. No se trata de un mal misterioso que ataca al azar. Estar infectado
con VIH es, en este escenario de vulnerabilidad, ponerse en evidencia como miembro de
algin grupo de riesgo. La enfermedad hace brotar una identidad que podria haber
permanecido oculta para los vecinos, los compafieros de trabajo, la familia, los amigos.
Tener VIH confirma una identidad determinada y esto ha servido en muchos casos, para
crear un espiritu comunitario. Ser VIH, tal como se han identificado los entrevistados/as,
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aniquilando las otras identidades potenciales del sujeto, se convierte en ventaja social para
el mejoramiento de las condiciones de la comunidad a la que pertenece, por ejemplo, para
solicitar subsidios, para acceder a beneficios en la farmacia o solicitar turnos con otras
especialidades. (11) Tener VIH ha sido una vivencia que aisl6 a los enfermos y los expuso
al vejamen y la persecucion, consider6 Susan Sontag en La enfermedad y sus metaforas
ejemplificando asi, algunos de los prejuicios que conservan hasta hoy toda su actualidad.
(33)

Perspectiva Psicoldgica. Dimension subjetiva del sida. Adherencia

Explorar la construccion subjetiva de la experiencia de vivir con el virus del sida
supone un conjunto de interpretaciones regulares, estereotipadas, repetitivas, esperables,
comprensibles, vinculadas a cuadros de referencia que conforman la significacion del
VIH/sida, sin embargo también aparecen interpretaciones unicas construidas por
trayectorias de vida especificas. (34) La experiencia de vivir con VIH, enfrenta a las
personas afectadas con una serie de transformaciones en su vida cotidiana que requieren
procesos de reorganizacion y reinterpretacion de la propia biografia en funcion de lidiar
con designaciones estigmatizadas y con la necesidad de enfrentar cuidados y tratamientos
que la enfermedad impone. (35)

Para pensar a un individuo no como victima pasiva de su condicion de infectado
con el virus del VIH, sino como sujeto activo de su experiencia, es necesario introducir la
idea de un sujeto capaz de producir nuevas significaciones en relacién con los
acontecimientos de su existencia. (36) Es pertinente acudir a la mencién que realiza Ana
Maria Araujo (37), en su libro Todos los tiempos, el Tiempo, de posiciones subjetivas
reveladoras de una conviccion, que aluden a la posesion de firmeza en el cumplimiento de
aquellas ideas consideradas correctas y al esfuerzo por realizar un proyecto y llevarlo
hasta sus Gltimas consecuencias; continua mencionando la posicion de la responsabilidad,
donde la persona se interesa por el cumplimiento de la meta, y por las consecuencias de sus
actos en ese cumplimiento, y lo hace, cuidando que ellos no tengan consecuencias
negativas para el otro, para la comunidad , para la sociedad y por Gltimo menciona la
posicion de la discusion que considera lo imprescindible de generar espacios y tiempos
donde se pueda establecer un estadio de argumentacién que habilite el derecho a la palabra
y a la capacidad de escucha; que promueva la confrontacion de argumentos e ideas, donde
una verdad posible surja de la intersubjetividad. Describe también la posicion subjetiva que
sabe de la finitud, retomada para sefialar los propios limites del ser humano, que considera
fundamental tomar en cuenta el tiempo histérico, social, cultural en el cual un sujeto esta
inscripto, asi como sus tiempos internos que evocan el pasaje del tiempo y su finitud. En
un marco de analisis clinico, la autora propone el desafio de aprehender los nudos socio-
psiquicos que son constitutivos de las personas. En un marco que denomina de la
Complejidad, rescata el concepto de incompletud como capacidad de apertura y de
constante cuestionamiento en tales procesos. Postula que, frente a las ideas cartesianas,
claras y distintas, la certeza cuantificable de las ciencias exactas, la postura presenta la
duda, la pregunta, las hipdtesis progresivas, abiertas, lo inacabado; y como, frente a lo
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inacabado, se presenta la angustia y el cuestionamiento de los sujetos. Plantea la
importancia de construir una interdisciplinaridad que destaque la dimension clinica:
inclinarse ante el otro y darle la palabra.

El concepto de adherencia

La adherencia terapéutica ha constituido una cuestion prioritaria en la investigacion
sobre la infeccién por el VIH, asi lo afirman desde hace ya unos afios, autores como
Basseti, Battegay y Furrer; Bayés y Tuldra. (3) Fue objeto de estudio a lo largo del tiempo
para comprobar si era posible relacionarla con distintas variables psicoldgicas que
explicarian el comportamiento del paciente en una enfermedad cronica donde se exige un
estricto cumplimiento del tratamiento para evitar rebrotes de la carga viral o resistencias
frente a los farmacos. El concepto de adherencia terapéutica es definido por Martin y Grau,
como una implicacion voluntaria y activa del paciente en un curso de conductas aceptadas
de mutuo acuerdo con el médico cuyo fin es la produccién de un resultado terapéutico
deseado. (38)

Asume un rol fundamental la relacion que el médico establezca con su paciente, esto
implica un esfuerzo conjunto para que el paciente logre y mantenga una buena adherencia,
asi como la retencion dentro del sistema de salud, y consecuentemente, para alcanzar
resultados optimos en el tratamiento. (39) De este modo, una buena comunicacion entre
ambos se convierte en una herramienta imprescindible para facilitar esa relacion. (40) . Por
otro lado, las dudas y creencias de los pacientes sobre el tratamiento, la falta de
conocimiento o baja comprension de la infeccidn y tratamiento que ésta conlleva, asi como
las actitudes frente a la adaptacion a una enfermedad cronica y los efectos adversos de los
medicamentos antiretrovirales (41) (42) (43), han sido asociados a la falta de adherencia.
Asimismo, la presencia de una red de apoyo social, ya sea por parte de los profesionales de
la salud como de amigos y de familiares, se ha asociado a una mejoria en la adherencia a la
medicacion y a una mejor calidad de vida de los pacientes; mientras que la falta de una red
de apoyo familiar y social ha demostrado ser sistematicamente un obstaculo para la salud
(44) (45) (46). Del mismo modo, el estigma asociado al VIH y sus efectos psicolégicos han
sido identificados como barreras para la adherencia al tratamiento (47) (48) (49). En
general, los pacientes temen a que se les niegue la atencion, a ser maltratados o a que se
vulnere su confidencialidad. Asimismo, muchas personas temen solicitar servicios
relacionados al VIH por miedo al estigma y la discriminacion por parte de sus familiares
y/o comunidades. Los servicios de salud pueden inadvertidamente promover esa
estigmatizacion a través de la organizacién estructural de las areas de atencion al crear
espacios especificos para el tratamiento de pacientes con VIH dentro de los centros
hospitalarios, donde las personas pueden sentir miedo a ser vistas e identificadas como
infectados con VIH, impactando asi en el compromiso con sus cuidados. Se observan
diferencias en la disponibilidad de recursos y eficiencia en el uso de los mismos, como
también diferencias sociodemograficas en los pacientes que acceden a cada sistema de
salud, siendo los grupos menos favorecidos quienes asisten al sistema publico. Uno de los
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principales obstaculos para la adherencia, es el estigma asociado al VIH. Tal como se ha
dicho, existe una dificultad para aceptar el diagndstico debido al estigma que el VIH
conlleva. Asimismo, debido a esa estigmatizacion ciertas actividades sociales como
eventos y salidas tienden a interferir con la adherencia, ya que las personas prefieren evitar
las situaciones donde pueden ser vistos tomando la medicacion. Del mismo modo, existen
cuestiones relacionadas con el trabajo que presentan dificultades para la toma de
medicacion: para las personas con horarios mas flexibles resulta méas sencillo cumplir con
la medicaciéon. La calidad de la relacion entre médico y paciente y el estilo de
comunicacion del médico son identificados como factores centrales que favorecen la
adherencia. En relacion a la comunicacion, tanto médicos como pacientes suelen resaltar la
importancia de la misma como un factor determinante que influencia la adherencia. Los
médicos mencionan que no hay manera de saber y asegurar que el paciente haya entendido
el esquema de tratamiento y las indicaciones médicas y afirman que muchas veces se
utilizan estrategias (aunque no de una forma sistematica y estructurada para ello), para
verificar la comprension de las indicaciones. Con respecto a los factores personales que
afectan la adherencia, se sostiene que depende en gran parte de la capacidad de los
pacientes de incorporar la medicacion antirretroviral en sus vidas, en lugar de negar su
situacion o adoptar un rol pasivo del cuidado de su salud. Los médicos suelen definir la
adherencia como una decision del paciente. Destacan la necesidad de promover un rol
activo en los pacientes que atienden, de modo que estos puedan involucrarse en el
tratamiento como un elemento esencial del mismo. En lo que respecta a lo que suelen
denominarse como pacientes dificiles u obstaculizadores, es considerada responsabilidad
del médico crear un mapa de complejidad para comprender los aspectos psicoldgicos que
estan afectandolos. La comunicacién es una necesidad y una caracteristica intrinseca de los
seres vivos, cuya importancia se ve reflejada también en el mundo sanitario. Al igual que
ocurre en las relaciones sociales, toda relacion asistencial implica necesariamente una
relacion interpersonal, en la que los aspectos comunicativos en el equipo interdisciplinar,
entre el profesional de la salud y paciente, son considerados como una de las piezas claves.
Las repercusiones de una buena comunicacion entre médico y paciente se manifiestan no
solo en los resultados clinicos, sino también en la satisfaccion y sensacion de bienestar,
seguridad y confianza de los pacientes y sus familiares. Dicha relacion deberia estar basada
en la confianza y respeto mutuo y deberia considerar, ademas, la posibilidad y capacidad
de implicacion de los pacientes en la toma de decisiones clinicas.

La perspectiva psicoldgica en la atencion de las personas que viven con VIH, suele
llevarse a cabo en el marco de un proceso de orientacion y asesoramiento llamado
counseling, este es considerado como un proceso interactivo basado en estrategias
comunicativas que ayuda a reflexionar a una persona de forma que pueda llegar a tomar las
decisiones que considere adecuadas para si misma de acuerdo con sus valores, intereses y
teniendo en cuenta su estado emocional. Con esta técnica de comunicacion es posible
potenciar el auto-conocimiento, manejar las emociones y facilitar un modo de vivir mas
pleno y gratificante, permitiendo que sean pacientes conscientes del proceso de la
enfermedad y comprendiendo ésta Gltima. El counseling no consiste en dirigir, ordenar,
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moralizar ni juzgar la actitud de los pacientes, sino en facilitarle todos los elementos
necesarios para que pueda corresponsabilizarse, con la ayuda de un profesional, en
decisiones que atafian a su salud. Podria considerarse que el counseling otorga al paciente
el papel de conductor de su propio proceso salud-enfermedad y al profesional del equipo
de salud, que a menudo suele ser un psicélogo pero que también puede ser realizado por el
médico, el enfermero o el trabajador social; el de facilitador o copiloto de esa conduccion.
(50)

Perspectiva clinica. Comunicacion del diagndstico.

La dimensidn clinica en la atencidn de una persona que vive con VIH, comienza en el
momento en que recibe su diagnéstico con resultado positivo. Es posible observar que la
relacion médico paciente ocurre entre el enfermo que busca la ayuda profesional y el
médico que estd capacitado para brindarla. Es una relacién necesaria, que se establece
entre sujetos que no se han conocido con anterioridad ni tampoco han interactuado antes.
Es posible ubicar un momento cognoscitivo de la relacion que se menciona, donde a partir
de un diagnostico el médico puede conocer a su paciente, a su vez, es en esta oportunidad
que el paciente puede conocer a su médico y ambos compartiran el objetivo de recuperar
su salud, de esta forma, el paciente podra confiar en su médico y sentirse seguro a partir de
este primer momento de conocimiento mutuo. (51)

En el establecimiento de la comunicacion entre el médico y el paciente, hay
inicialmente un momento operativo que incluye la accion médica que se extiende desde la
recepcion del paciente hasta el alta médica, una vez que se ha cumplido el objetivo de la
intervencion. Este momento puede culminar con el éxito terapéutico, con el alivio o con el
fracaso, lo que sera condicionante del tercer momento, denominado momento afectivo; en
donde ocurren tres formas de vinculacién afectiva entre médico y paciente: la camaraderia
médica, la transferencia y contratransferencia y la amistad médica en sentido estricto. Esta
afectividad estd condicionada por la satisfaccion del paciente y por el grado de confianza
que haya alcanzado la relacion. (52) Otro momento importante en el establecimiento de
una buena comunicacion es el ético religioso: donde se tratan aspectos relacionados a la
espiritualidad y estan relacionados tanto con el médico como con el paciente. (53)

En los casos de enfermedades crénicas, la accion del médico esta dirigida a orientar al
paciente en relacion con su enfermedad y a la forma en que debe seguir su tratamiento para
una mayor efectividad. El paciente no necesita constantemente la presencia del médico
para manejar su enfermedad y que ésta se encuentre bajo control y equilibrada. (54) La
comunicacion entre el medico y su paciente puede considerarse como un sistema que retne
e integra al paciente, el médico y la enfermedad. En esta relacién médico paciente se
incluye también a la familia y la comunidad.

La complejidad de la relacion médico paciente surge a partir del desequilibrio que
ocurre en la persona con respecto al medio, que lo coloca en un rol de enfermo que
requiere de la atencidn especializada del profesional de la salud. La significacion que la
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enfermedad tiene para el paciente, las actitudes que tengan tanto el médico como el
paciente durante esta relacion terapéutica, las necesidades y conflictos, la satisfaccion y la
confianza del paciente pueden ser determinantes del éxito terapéutico y modifican
directamente el cumplimiento de las prescripciones y la adherencia al tratamiento.

Son muchos los factores que influyen actualmente en la comunicacion del médico con
su paciente. La relacion que se establece entre ambos esta cambiando y evolucionando
drasticamente como consecuencia de una mayor accesibilidad a la informacion y a los
cambios socio-econdmicos que se estan produciendo. En el didlogo con su paciente el
médico interviene con sus propias caracteristicas y cualidades, pero también con sus
incertidumbres y deficiencias como ser humano. Es esperable que se aproxime al
enfermo con la noble intencion de ayudarlo comprenderlo y con la certeza de respetarlo
dentro de su vulnerabilidad. Lograr el equilibrio no siempre resulta facil. El médico debe
tener la suficiente amplitud como para manejar en partes iguales la biologia de la
enfermedad como el reconocimiento en toda la dimension humana de la persona que tiene
delante. En esa relacién de ayuda debe existir profesionalidad, escucha activa y actitud
compasiva para poder convertirse en el mejor guia, consejero o asesor clinico posible. (55)

La calidad de la comunicacion médico paciente es relevante para el éxito terapéutico de
cualquier intervencion profesional. Una buena comunicacion entre el médico y su paciente
puede aumentar la precision diagnostica y la eficiencia en términos de adherencia al
tratamiento, ademas de construir un significativo apoyo al paciente. La colaboracion entre
el médico y su paciente se considera exitosa siempre que se haya establecido una adecuada
comunicacion entre ambos, justamente porque el foco no esta centrado ni en el medico ni
en el paciente sino en la relacion de ambos. (56)

Entre los componentes de una comunicacion adecuada y efectiva se encuentra el hecho
de que el médico identifique los problemas de su paciente con mayor precision, lo cual es
beneficioso para el desarrollo de la enfermedad y el tratamiento que inicia, pero también
para mejorar el nivel de satisfaccion de ambos actores de la relacion. Por otro lado, la
comunicacion entre el médico y el paciente ayudan a mejorar los aspectos psicoldgicos de
la atencion y a que disminuyan a la par las molestias fisicas. Aunque son pocos, existen
estudios, incluyendo ensayos randomizados, que muestran que mejorando la comunicacion
en aspectos especificos también mejoran los resultados fisiologicos. (57) (58)

La relacion entre comunicacion y adherencia al tratamiento no es simple. Una revision
sistematica concluyé que altos niveles de adherencia estan asociados sélo con aquellos
modelos de comunicacion que toman en consideracion las actitudes, las creencias y las
preferencias de los pacientes permitiendo un proceso de negociacion con un mayor
acuerdo y comprension. (56)

Establecer un terreno comudn en esta comunicacion adecuada, es fundamental para
establecer la confianza del paciente y la precision diagnostica del médico. Se trata del
establecimiento de una identificacion reciproca que se desarrolla cuando el médico y su
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paciente alcanzan un entendimiento mutuo. Las tomas de decisiones en forma compartida
también entran en este tipo de vinculo. Alcanzar un acuerdo previo en relacion a la
enfermedad y cémo tratarla, mejoraria ademas la evolucion de los controles y las
derivaciones. No obstante, aun cuando la toma de decision esta formalizada a través de un
“contrato” entre el médico y el paciente, no se ha demostrado una mejoria significativa en
la adherencia al plan de manejo a largo plazo. En lo que se refiere a la atencion médica, se
pasod desde un enfoque centrado en la “tarea” del médico a un enfoque centrado en el
paciente y mas recientemente a un enfoque centrado en la relacion entre ambos. (59)

Son consideradas tareas de la entrevista médica, construir la relacion, dar estructura a
la entrevista y al tratamiento ofrecido, recoger informacion, explicar y planificar. Esto
favorece el establecimiento de una comunicacion efectiva que ha sido descripta por Kurtz,
fundada en cinco principios, y se trata de aquella comunicacion que

1. Asegura una interaccion en vez de una transmision directa o simple entrega de
informacidn. Hay aqui intercambio y feedback entre médico y paciente, es posible
intercambiar preguntas y respuestas, aclaraciones, dudas.

2. Reduce la incertidumbre innecesaria, ya que la incertidumbre distrae la atencion e
interfiere con la precision, la eficiencia y la relacion con el médico, esto le
permitird al paciente saber cuando y cémo se llevard a cabo la entrevista y al
médico, conocer las expectativas del paciente.

3. Requiere planificacion basada en los resultados que se buscan. La efectividad e un
tratamiento solo se puede determinar en el contexto de los resultados que tanto el
paciente como el médico buscan.

4. Demuestra dinamismo, ya que el médico reacciona frente a la conducta del
paciente, y se requiere la flexibilidad implicita por parte de ambos para adaptarse a
cambios y diferentes modos de abordaje para un mismo problema.

5. Sigue un movimiento helicoidal mas que lineal, porque llegar y hacer no es
suficiente; para logar una comprension completa y precisa se tendrd que volver
sobre la informacidn, arribando cada vez a un modo de comprension diferente. Una
comunicacion efectiva implicara repeticion, reiteracion, recorridos que, si bien se
repiten, tendran lo novedoso de cada nuevo recorrido emprendido. (56)

El vinculo construido sobre la base de la buena comunicacion entre médico y paciente
puede también recuperar valores que a veces podrian perderse. La blusqueda de verdad y de
sentido, las emociones y la empatia pueden ser exaltadas y cultivadas por la habilidad
empatica y la sensibilidad moral del médico que ofrece su ciencia para ayudar a la persona
que sufre. La relacion asistencial implica actos de interpretacion, una hermenéutica, que
no comprende sélo lo bioldgico, sino lo biografico y lo axiolégico. Una misma historia de
enfermedad da lugar a distintas historias clinicas, a interpretaciones quizas opuestas, a
dispares diagndsticos, a una disimil jerarquizacion de hechos y valores que dependen de
quién es el que escucha.
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La forma de relacionarse entre el médico y el enfermo ha cambiado significativamente
en los Ultimos anos. En otro tiempo era costumbre pensar a la persona enferma en una
posicion de sufrimiento e invalidez, dependiente y vulnerable, desvalida no solo
fisicamente sino también emocionalmente, incapaz por lo tanto de tomar decisiones
complejas; el médico era ubicado en el lugar de guia, duefio de decidir en el lugar de su
paciente, duefio del saber para determinar e indicar el mejor tratamiento. (60)

Las publicaciones distinguen tres periodos en la conceptualizacion de la relacién
médico paciente; el del paternalismo medico, caracterizado como aquel en el que existe
confianza absoluta en el médico, tanto en su capacidad técnica como moral y que ademas
es considerado como el unico responsable de las decisiones en el tratamiento del paciente;
el segundo periodo enfatiza la autonomia del paciente, inicia con el surgimiento del primer
cddigo de derechos de los pacientes, donde el primer deber del médico es la informacion.
Es el periodo que introduce el consentimiento informado y que produce un fuerte impacto
de la autonomia del paciente. Por ultimo, el periodo denominado de la burocracia es aquel
en el que se le exige al médico, no solo eficacia en tratar a su paciente sino también
eficiencia en gestionar bien los recursos sanitarios. Los datos mas actuales sobre la
temética dejan ver como la valoracion del quehacer del médico queda detrés del avance
tecnoldgico, atentando este en contra de la relacion humana médico-paciente. (61)

Otros aportes actualizados de la descripcion de la relacion médico paciente, revelan el
problema de la falta de formacion de los profesionales de la salud para comunicarse con
sus pacientes. Describen que las personas suelen manifestar su frustracion ante la falta de
comunicacion con el médico e incluso manifiestan que priorizan esta comunicacion
respecto a la receta y exdmenes complementarios, que es a lo que precisamente el médico
le da mas importancia. Estudios realizados indican que los pacientes prefieren que la
informacion sobre su enfermedad se la diga su médico y no informarse por Internet,
asumen su autonomia y exigen no sélo informacién de su médico sino también participar
en la toma de decisiones en su tratamiento. Sin embargo, también ha sido revelado que este
derecho de los pacientes a participar en la toma de decisiones junto con el médico no
siempre se asume ni se ha internalizado, como tampoco se han asumido la libertad y la
responsabilidad que esto implica; lo que indica lo dificil que es salir del modelo
paternalista.

Se ha sefialado que la importancia del cambio de modelo no radica solo en el respeto
que se debe tener a la persona, sino que también en los mejores resultados de la eficacia
terapéutica que conlleva la adopcion de modelos centrados en el paciente, basados en la
comunicacion y el desarrollo de procesos compartidos.

Es una conclusién probada que la participacion del paciente en la toma de decisiones
terapéuticas mejora la eficiencia terapéutica y que la ausencia de comunicacion,
informacidn y soporte emocional, influyen en el comportamiento del paciente respecto a su
patologia. (61)
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La medicina del siglo veinte ha sido marcada por la introduccion del sujeto humano
donde el paciente es reconocido y considerado como la persona que es. Con la denominada
rebelion del sujeto se introducen aspectos sociales, psiquicos y personales del paciente,
que obligan a pensar otra préctica. (62) Se reconoce un sujeto personal que requerira ser
escuchado en tanto sujeto linglistico y comprendido en tanto sujeto con una historia
biogréfica. Asi es como el paciente adquiere un rol méas importante, en donde su
subjetividad es tenida en cuenta y en donde puede decidir y participar en las técnicas
diagndsticas y terapéuticas que le son indicadas. Estos cambios modifican la relacidn entre
el médico y el paciente. Humanismo y solidaridad son tenidos en cuenta como los aspectos
maés sensibles en el mantenimiento y recuperacion de la salud de las personas. Tratandose
una relacién interpersonal compleja, se presentan diversas interrogantes: ¢En qué forma se
Ileva a cabo esta relacion?, ;Qué factores condicionan y cuales contribuyen a una buena
relacion médico-paciente?, ;Qué ocasiona el descontento en el médico o en el paciente?,
¢Cudles son las caracteristicas del médico que intervienen en el establecimiento de dicha
relacion? (63). En la actualidad es destacada como un modelo singular de comunicacién
humana. Esta especial comunicacion enmarca la interaccion intelectual y afectiva que se
despliega en la entrevista médica y es considerada fundamental para el establecimiento de
una relacién sélida, perdurable y productiva, en la cual no se trata solo de saber expresarse
sino sobre todo de saber escuchar. (64)

La relacion médico paciente es considerada muy relevante en el proceso diagnostico
fisico y psiquico. Esta dimension es estudiada en nuestros dias, para reforzar el rol del
médico en las entrevistas clinicas, en los interrogatorios y anamnesis. El establecimiento
de una buena relacion médico paciente proporciona informacion relevante en el
diagnostico de enfermedades y su estudio se fundamenta en la preocupacion autentica del
médico por los padecimientos del paciente apoyandose en el lenguaje verbal y corporal, en
la empatia, el contexto sociocultural, el carisma y las habilidades de comunicacion. Varios
autores han considerado que la conversacion con el enfermo es muy importante para
arribar a un correcto diagnostico y establecer un tratamiento determinado. El valor de la
palabra, se destaca como un instrumento principal en esta comunicacion, lo que se dice y
como se dice, ejerce una gran influencia sobre la persona que consulta, por lo cual se
recomienda una valoracion individualizada de cada entrevista; asignandole a esta ultima el
papel de la herramienta diagnostica mas poderosa. (65) Se requiere que sea una relacién
que permita entrevistas espontaneas, realizadas con libertad, bien dirigidas y orientadas por
el médico, propiciadas en un ambiente adecuado y con la debida privacidad. En la misma
linea, otros autores sefialan que. si el interés es establecer una buena relacion con el
paciente, es preciso dejar hablar a la persona enferma, dedicarle el tiempo razonablemente
necesario y mostrar un interés real por su problema de salud. (66) Destacan las actitudes
que individualicen a las personas que son recibidas en una consulta médica ya que estas
permiten detectar como cada persona imprime a sus sintomas y signos, un sello Gnico e
irrepetible, personal y exclusivo.
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Los autores que actualmente investigan sobre la relacion médico paciente, enfatizan
que cada enfermo y cada visita es diferente, por lo tanto, el médico debe aprender a
abordarla y controlarla lo mejor posible para alcanzar una valoracion clinica correcta. Hoy
participan de esta perspectiva otros profesionales que pertenecen al equipo de salud, como
por ejemplo el psicélogo en el proceso de interconsulta. El lenguaje corporal con sus
expresiones gestuales y posturales, suele indicar cuanto se sabe escuchar y muchas veces
de como puede lograrse que la entrevista clinica avance en el terreno de la comunicacién o
retroceda completamente en cuanto a la utilidad de continuarla; la entonacion y las
inflexiones de la voz, la mirada, la mimica, los silencios y el contacto manual, por citar
algunos elementos cardinales, son formas de comunicacion que desempefian una funcion
primordial en la relacion mencionada. (67)

La relacion médico-paciente es considerada piedra angular de la préctica clinica. Para
establecerla adecuadamente se requieren capacidad, maestria y arte por parte del médico
para poder interactuar y establecer el dialogo con el paciente, obtener la informacion que
necesita, realizar la exploracion fisica, incluso disponer del consentimiento informado.
Esta es una forma especifica de asistencia y ayuda, con caracteristicas de motivacién y
técnicas interhumanas. En el &mbito de una buena comunicacion entre el médico y su
paciente, ocurre una interrelacion decisiva para la practica médica y por eso saber como
establecer una buena relacion con el paciente, resulta imprescindible en la formacion
integral del profesional de la salud; ya que ademas de comportamientos inteligentes de
solidaridad, altruismo y seguridad, implica deberes y derechos, necesidad y dependencia
respecto del paciente. (68) Con respecto a los modos personales de desplegar este vinculo,
se indica la importancia de implementar acciones tales como trasmitir confianza y
seguridad, demostrar paciencia y cortesia, asegurar la privacidad y la confidencialidad,
respetar la intimidad del paciente. La relacion médico paciente suscita un gran interés no
solo por ser concebida como medular en la profesién médica, sino también porque se le
reconoce el poder de movilizar fuerzas humanas como la fe, la esperanza y la fortaleza
moral, entre otras, para lograr la aceptacion de la adversidad que representa el estar
enfermo. (69)

Los estudios mas recientes enfatizan la comunicacién empatica en el trato con el
paciente, indican que colocarse en el lugar del enfermo representa una actitud que favorece
el respeto y dignifica la relacion personalizada vy tifie de singularidad cada encuentro. El
interés de los estudios sobre la relacion médico paciente subrayan la necesidad de que
estén presentes en el profesional cualidades y actitudes que inspiren confianza, simpatia,
seriedad y prudencia. Con respecto a la forma de hablar, se espera que sea sosegado, que
hable claro y preciso. Que exista un buen manejo del humor, que las intervenciones sean
cordiales y afectuosas, naturales, sencillas, cooperativas y espontaneas. Si esto ocurre, se
refleja en el profesional un interés sincero por los problemas de salud del paciente y eso a
su vez, lo hara actuar con cautela al indagar sobre su intimidad y al reflexionar sobre los
desaciertos ocurridos durante la entrevista. (70) (64) (71)
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Como complemento de lo anterior vale puntualizar que, entre las principales acciones
para lograr una adecuada relacion medico-paciente sobresale la importancia de garantizar
una apropiada comunicacion entre ambos, dedicar al enfermo el tiempo debidamente
necesario, manifestar interés real por su problema de salud, intercambiar privacidad,
seguridad y respeto, y no incurrir en iatrogenia. (72) Por otro lado, es subrayada la
importancia de tomar en cuenta también la percepcion y el sentir del médico, tan
importante como la del paciente para lograr la empatia necesaria para la cura de la
enfermedad. Por parte del médico debe conocer su caracter, sus debilidades, su nivel de
informacidn, su capacidad resolutiva del problema y cuando debe recurrir a otro colega. Se
infiere que se trata de entablar con el enfermo una relacion temporal, psicolégica, fraterna
y profesional, que jamas pueda ser sustituida por un vinculo impersonal a traves de los
procedimientos técnicos o el uso de la comunicacion electrénica como medio de enlace a
través de las redes sociales, ya que esta indicado que debe desarrollarse en un contexto
humano. (73)

La buena comunicacion que un profesional de la salud mantiene con su paciente, ha
sido descripta por algunos autores (74) como parte de la formacién ético profesional. En
estudios realizados para mejorar la comunicacion de los diagnosticos fue analizado el
cumplimiento de las tres funciones de la comunicacion: informativa, regulativa y afectiva,
y de la empatia como un mecanismo de comprension mutua. La buena relacién que un
paciente establezca con quien sigue su tratamiento, aumenta la confianza y el compromiso
y produce muchos beneficios para la salud fisica y psicoldgica de esa persona. Recibir un
diagnostico en un marco de buena relacion con el profesional, es una oportunidad que le
permite a la persona enferma, expresar su agrado o desagrado, su acuerdo o desacuerdo
con la atencién recibida, sin descuidar que esto también es una variable con la que se
puede distinguir, en lo que hace a la practica profesional, la satisfaccion o no que tenga el
médico, desarrollando su tarea. (75)

Hay autores que coinciden en que una de las mayores necesidades del paciente es ser
entendido y conocido, por lo que es posible entender que una de las mayores cualidades
del médico debe ser no descuidar su conducta afectiva, aquella que le permita reflejar
sentimientos, mostrar empatia y preocupacion por sus pacientes. Las cualidades
humanisticas del médico, son muy valoradas por los pacientes y la forma en que se realiza
la comunicacion del diagnéstico se encuentra entre ellas. (76) Para poder realizar
adecuadamente el diagndstico y el tratamiento, se incursiona no solo en el aspecto
bioldgico del paciente, sino también en las dimensiones psicoldgica y social, para eso es
preciso explorar en aspectos de elevado contenido afectivo para el paciente y esto requiere
tener un espiritu humanista, gran apertura a las necesidades del paciente y disposicién para
trabajar en equipo con el enfermo.

Si se inicia la relacion terapéutica con una buena comunicacion del diagnostico, esto
abrira el escenario para que se desplieguen acciones posteriores tendientes, ademas de
facilitar la obtencion de informacion que el medico necesita, a generar beneficios para el
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tratamiento propuesto. También serd la mejor herramienta para escuchar a la persona
enferma, para comprender el significado de su enfermedad y para lograr que se sienta
coparticipe de su atencion durante el proceso de salud enfermedad. (77) Es sabido que uno
de los aspectos de mayor interés para el enfermo es que el médico demuestre estar
interesado por él, es importante que el médico sepa utilizar palabras comprensibles, que
proporcione informacién sobre el tratamiento, que transmita tranquilidad, que aconseje al
paciente pero que le permita ser él quien decida, que le de libertad para comentar sus
puntos de vista y que su opinion acerca del tratamiento sea considerada.

Como ya fue mencionado con anterioridad, la forma en que se realiza la comunicacién
del diagnostico también se revisa para evaluar la adherencia terapéutica. Asi, se han
encontrado estudios que revelan que la falta de intercambio de informacion entre el médico
y paciente, la falta de comprension en el diagndstico y la incomprension del tratamiento
indicado, ocasionan la falta de adherencia terapéutica por parte del paciente. (51)

Otros hallazgos de estos autores, mostraron que, cuando las expectativas de los
pacientes no son tenidas en cuenta, es mas facil cometer los errores que luego se traducen
en fallas en los tratamientos por una mala adherencia y estos errores, suelen estar
vinculados a supuestos y conjeturas tanto del médico como del paciente; por lo tanto, si el
médico practica una buena comunicacion, se puede lograr un elevado nivel de satisfaccién
en el paciente con la consiguiente identificacion y comprension de los problemas mas
importantes, es capaz de generar mayor satisfaccion con la atencion recibida y es capaz de
alcanzar una mayor adherencia al tratamiento, por otro lado, el médico también
experimenta bienestar y satisfaccion por los resultados obtenidos y de una manera circular
esto reinicia el circuito de la buena comunicacién establecida. (78)

Otro elemento valioso para destacar la importancia de realizar una adecuada
comunicacion del diagndstico, se encuentra en las descripciones de Garcia Vigil (79) que
distingue las caracteristicas de la entrevista clinica, la entrevista psicoldgica, la entrevista
psiquiatrica y la entrevista antropoldgica, y advierte en ellas la presencia constante de las
necesidades comunicativas entre el médico y el paciente, y aunque privilegia el modelo de
entrevista antropoldgica, las conclusiones del autor llevan a reconocer que con una
adecuada orientacién comunicativa es posible mejorar la comprension del proceso salud-
enfermedad, realizar un enfoque netamente humano, enfatizar los aspectos psicolégicos,
sociales y culturales del entrevistado -sin olvidar su substrato bioldgico- todo esto
haciendo uso deliberado de la palabra como herramienta poderosa de comunicacion.

Han sido descriptos cuatro modelos de comunicacion utilizada en la relacion médico
paciente: el modelo de las tres funciones del médico, consiste en recolectar informacion,
responder a las emociones de su paciente y educar e influenciar la conducta del paciente
para su mejor manejo. EI modelo clinico centrado en el paciente, presupone que la
experiencia del enfermo se mueve cada vez mas a niveles mas abstractos, que se necesita
comprender el significado de la enfermedad para el paciente y también sugiere una
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comprension compartida del médico y del paciente acerca de los fundamentos comunes del
problema y su manejo. Exige del médico que entienda y responda a los sentimientos,
miedos, percepciones y expectativas, asi como la relacion entre el sufrimiento y la vida del
paciente. Dicho modelo implica primero considerar que cada paciente es Unico, en segundo
lugar que el médico debe tener apertura hacia la expresion de los sentimientos del paciente,
a pesar de que algunos de ellos pueden resultar “conflictivos”, y en tercer lugar, considerar
que se debe tener maestria y actitud mental en el proceso de escuchar, para captar las
expresiones verbales y no verbales del paciente, asi como entender que el trato de persona
a persona se basa en la confianza y el compromiso bilateral. EI modelo de abordaje
sistémico familiar, se desarrolla desde la Optica del ambito de lo familiar y la teoria
general de sistemas, considera tres principios: a) que la familia significa el contexto mas
relevante que puede influir en la salud y la enfermedad, b) que deja de ser valida la ilusion
de una diada en la atenciébn médica, para convertirse en un triangulo terapéutico
conformado por el médico, el paciente y la familia, en donde esta ultima es considerada
como factor fundamental para obtener buenos resultados y c¢) que la mayoria de los
desordenes de salud son la resultante de una interaccién compleja de multiples factores ; el
paciente se afecta a diferentes niveles y no sélo en el biomédico. Por ultimo, el modelo del
autoconocimiento del médico, parte del supuesto de que a partir del conocimiento que el
médico obtenga de sus propios sentimientos, puede otorgar mas poder a sus encuentros
clinicos, sin embargo, el autoconocimiento no debera significarse en un fin en si mismo,
sino servir de medio para ser mas acorde con la experiencia del paciente. Como podra
observarse, en todos los modelos se aprecia la importancia de interrelacionarse
adecuadamente con el paciente, lo cual requiere una buena capacitacion del clinico en
habilidades comunicativas para el mejor manejo de esos fendmenos identificados y que
pueden suscitarse en el trabajo cotidiano con los pacientes. (77)

Comunicar de manera adecuada un diagnostico implica la escucha, escuchar en forma
activa, supone una concentracion intensa y total, se trata de escuchar el significado literal
de las palabras utilizadas, y también el significado de las expresiones, escuchar implica
responder activamente con lo cual es de esperar que también sean reveladas las
expresiones del médico. Asi, lo que se denomina escuchar activamente, se convierte en un
requisito para mantener la comunicacion en los planos verbal y no verbal, pero también
para mantenerla en un nivel afectivo que permitiera comprender el verdadero significado
de la enfermedad para el paciente, y la expresion abierta de sus sentimientos, lo cual
refuerza que la comunicacién y el sentido humanistico del médico son cualidades muy
valoradas por el paciente. (80)

En un proceso de buena comunicacién con el paciente, este percibe que existen puntos
en comun, en los que concuerda con su médico, en relacion a su enfermedad. Puede
percibir que el médico se interesa por la enfermedad y su desarrollo, Este tipo de relacién
entre el médico y el paciente ayudara a que se produzca una recuperacion las dolencias y
preocupaciones, y a su vez esto disminuye la necesidad de realizar pruebas diagnosticas o
referencias a otros niveles de atencion’ En tanto se ha cuestionado si la calidad de la
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comunicacion entre el médico y el paciente hace diferencia significativa en los resultados
que promueven la salud, lo investigado al respecto revela que la comunicacion efectiva
influye tanto en la fase de obtencion de datos para la historia clinica, como para la
discusion del plan de tratamiento. Los resultados de una buena comunicacion se visualizan
en la mejora de la salud emocional del paciente que se suman a los avances clinicos. En
cambio, si esta comunicacion se descuida pueden afectarse las indicaciones médicas y la
disposicion del paciente para cumplirlas. Es importante permitir que el paciente exprese
sus expectativas y preferencias hacia las acciones y decisiones del médico, y tomar en
cuenta la relevancia de las ideas del enfermo sobre estas indicaciones. Por otro lado, es
posible advertir que cuando el paciente no participa en la consulta y la comunicacion con
su medico no es suficiente, los errores del médico pueden aumentar, ya que la
participacion del paciente en su tratamiento médico es fundamental para su mejoria. (81)

Si la comunicacion establecida se centra en la persona del paciente, y se realiza
desplegando habilidades como la escucha activa, la captacion y el seguimiento de pistas, si
se evitan interrupciones y se hacen preguntas abiertas, si se tiende a disminuir en lo posible
el enfoque biomédico de la entrevista, es posible esperar mejoras en la practica clinica.
Una buena comunicacion con el paciente, mejora la efectividad diagnostica y terapéutica,
especialmente en pacientes cronicos, aumenta el conocimiento y la capacitacion del
paciente para afrontar sus problemas de salud, incrementa las tasas de adherencia
terapéutica y hace que los pacientes se sientan clinicamente mejor y mas satisfechos tras
las consultas. (76)

Las teorias de la comunicacién que han sido revisadas, proponen dos aspectos
fundamentales de la comunicacion interpersonal: uno es su dimension de contenido, que
estd relacionado con todo lo tangible, y otro la dimension de relacién, vinculado con lo
intangible. La dimensién de contenido tiene que ver con la transmision de la informacion,
como el lenguaje y la informacion que transmiten los mensajes. La dimensién de relacién
hace referencia al modo de estar en relacién, algo que alude al elemento intangible, en el
que se ponen en juego el sentir confianza, la experiencia de percibir apoyo emocional, o la
impresion de consenso o conflicto que se perciba. El objeto de trabajo es el mundo interno
de quienes participan en esta relacion y tiene que ver con las sensaciones, pensamientos o
deseos, con la percepcion de la situacion, los valores personales y la vision de las
posibilidades que se plantean durante la entrevista. Por ejemplo, tener la impresion de estar
a gusto, de sentirse en conexion, de sentirse en confianza, de estar de acuerdo o en
desacuerdo, etc. EI mundo interno del otro no se puede percibir de forma directa e
inmediata, sino a traves de sus mensajes verbales, y no verbales, a veces sumamente
sutiles. Ademas de observar, hay que dialogar. La mejor manera de verificar o comprobar
la indole de esos mensajes para evitar malentendidos es hablar. El didlogo proporciona un
conocimiento racional riguroso de lo que sucede en el mundo interno del paciente.

En el escenario de la comunicacion del diagndstico, si quienes llevan adelante esta
tarea, se muestran atentos, interesados, dialogantes, sin prejuicios, auténticos, naturales y
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sin dar la impresion de estar pensando en una estrategia, esto se revela como un modo de
estar en relacion en la que se capta el respeto a la persona que hay delante, una atencion e
interés por sus experiencias y por sus ideas y temores. A la clasica anamnesis se
incorporan la exploracion y consideracion de la perspectiva del paciente, De esa manera se
realiza el ejercicio de ponerse en el lugar del paciente para compenetrarse con €l y
orientarse a comprender su subjetividad. Centrarse en la persona del paciente permite que
converjan dos mentalidades con objetos de trabajo diferentes: la cientifico-técnica, cuyo
objeto de trabajo es todo lo empiricamente constatable, y la humanista, cuyo objeto de
trabajo es el mundo interno humano. De esto se habla cuando se mencionan las
competencias comunicacionales, que han sido organizadas por quienes la teorizan, en
cuatro tareas basicas: identificar y comprender los problemas (correlacionada con la
anamnesis clasica, la exploracion de la perspectiva del paciente y la exploracién fisica), y
acordar y ayudar (explicar y planificar), enmarcadas entre la apertura y el cierre de la
entrevista. Estas cuatro tareas tienen lugar de manera continua a lo largo de la entrevista y
contribuyen a la construccion de la relacion con el paciente: la conexién para captar y
responder a los mensajes del paciente de forma que se alcance un vinculo, fluidez
comunicativa y un grado de compenetracion adecuado, la autopercepcion para detectar
fendmenos internos, la integracion de todos los procesos, y la estructuracion, que permite
alcanzar los objetivos principales de toda entrevista. Sin embargo, los autores también
sefialan que no es suficiente con haber aprendido un listado de habilidades
comunicacionales, sino que es preciso también, organizarlas dentro de un modelo
conceptual que se base en la evidencia y destacan que el aprendizaje de este tipo de
habilidades es de tipo experiencial. (63)

Perspectiva Bioética. Verdad y Bien.

Ubicados desde una perspectiva bioética, es posible revisar reflexiones que advierten
acerca de que las habilidades comunicacionales no sean ambiguas, ya que podrian
emplearse bien o mal. Por ejemplo, el conocimiento empético con el paciente puede
emplearse para evitar que se sienta aislado en su enfermedad, pero también proporciona un
poder de manipulacion; las habilidades necesarias para llegar a un diagnoéstico preciso
pueden llevar a un uso exagerado de pruebas complementarias olvidando el bien del
paciente; el modo de comunicar al paciente puede ser exageradamente paternalista o, por el
contrario, provocar un cierto abandono, dejando que sea el paciente solo quien tome las
decisiones mas dificiles.

Se considera importante identificar los principales valores y deberes que orientan la
accion, proporcionando un hilo conductor a la relacion clinica en torno al cual se pueden ir
trenzando de una forma proactiva, personal y adaptada a cada paciente todas las tareas
planteadas. Una buena manera de comunicarse permite adquirir ciertos habitos
profesionales que configuran no solo el buen resultado de la intervencidn, buscando el bien
del paciente, sino también el caracter del médico.
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En la comunicacién del medico con su paciente se requiere que se desplieguen
acciones que tiendan a desarrollar tres valores fundamentales e importantes en la préctica:
la solidaridad humana, el saber médico y la confianza. Y para eso, se sefiala que las tareas
para este desarrollo incluyen conectar con uno mismo y con el otro, comprender los
valores, las preferencias y los proyectos del paciente; deliberar y reflexionar en forma
compartida para llegar a acuerdos prudentes y, finalmente, decir la verdad y generar
confianza lo que supone un estar en relacion de forma clinicamente eficaz. (70)

Con respecto al primero de los valores mencionados, la solidaridad humana, serd de
importancia destacar que la palabra solidaridad alude a una unién en la que los individuos
estan unidos para un fin normalmente legitimo (82). La solidaridad consiste en tomarse en
serio la situacion de otros y actuar en su apoyo. (83) La practica médica es considerada un
ejercicio activo de solidaridad pero sin descuidar que también hay distancias que no se
acortan solo a base de ideas, sino con emociones, como bien puede ser muchas veces la
compasion. Esta consiste en una cierta conmocion ante la vulnerabilidad del otro, que se
revela como algo que le concierne a uno mismo. La compasion descubre al profesional de
la salud en una posicién de proximidad al otro y en disposicion de ayuda. De ahi que la
compasion, como forma de solidaridad emocional en la practica médica, consiste en
hacerse cargo del dafio™ actual o potencial del paciente, consintiendo su impacto emocional
de un modo médicamente beneficioso para las personas. Ser solidario en la atencién del
paciente, exige tener autopercepcion, porque la indiferencia o la sensibleria podrian
desmotivar o bloquear la accion sanadora. Ser solidarios en lo emocional exige
comprender la situacion del otro y saber gestionar las propias emociones de un modo
médicamente eficaz, haciendo que la persona se sienta acompafiada y comprendida.

Comprender y deliberar son herramientas que permiten conocer la realidad del paciente
y encontrar el mejor curso de accién posible. Descubrir qué le sucede a esta persona con
estos sintomas para ver después como puedo ayudarlo. Los procesos de una buena
comunicacion son esenciales para encontrar la respuesta. Lo que rige todos €sos procesos
es una voluntad, un deseo de verdad. Se sostiene que a la verdad cientifica se llega por
distintos caminos, dependiendo del objeto de trabajo. Si este es algo fisico, el camino es el
de la constatacion o probacion de hipotesis nosolégicas (por ejemplo, una radiografia
demuestra si la tos es por una neumonia). Si el objeto de trabajo son las vivencias,
preferencias, deseos o sentimientos del mundo interno del paciente, el camino es la
identificacion de mensajes significativos, la elaboracion de posibilidades interpretativas y
su comprobacion mediante el dialogo (por ejemplo, el testimonio del paciente demuestra
que su expresion facial responde a un sentimiento de tristeza y no a otra cosa). Estos
procesos de verificacidn, que se producen en la entrevista clinica, podran ser utilizados en
bien del paciente si alcanzan la verdad, es decir, una adecuacion entre la realidad del
paciente y lo que se piensa sobre ella. Y la verdad sitGa al clinico en una posicion idonea
para la ayuda. (82)
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Una buena deliberacion en medicina ocurre si el criterio clinico coincide con el mejor
resultado posible para el paciente, si se realiza un procedimiento correcto y en un tiempo
adecuado. EIl objetivo de deliberar es conseguir decisiones prudentes, aquellas que sean
justas, nobles y buenas para el hombre. EIl saber que se produce en la deliberacién surge
tanto de lo tedrico y generalizable como de los datos concretos del paciente en su
particularidad. La deliberacion incluye una reflexion compartida sobre los hechos, los
valores implicados en la situacion y el mejor curso de accion posible para el paciente. De
esta manera es posible que el paciente ya no ignore aquello concerniente a su enfermedad y
puede recibir ayuda para mejorar su salud, pero sin perder la posibilidad de ser el quien
toma sus propias decisiones, con responsabilidad. Todo esto genera confianza y establece
una comunicacion entre el médico y su paciente, muy constructiva.

Con respecto a la confianza, se pueden sefalar tres factores para su fortalecimiento;
competencia, transparencia y vinculo. La competencia tiene que ver con la capacidad del
médico para lograr una comprension de la experiencia y situacion del paciente. La
transparencia esta relacionada con la toma de decisiones compartida con el paciente, en la
que las emociones pueden también informar la deliberacion iluminando aquellas areas y
aspectos que necesitan ser atendidos con mas detenimiento. El vinculo, se construye desde
una actitud de solidaridad humana, que permite que fluya la compasion, el compromiso
con el otro y la voluntad inequivoca de actuar en su favor.

Desde esta perspectiva se entienden mejor los factores que son necesarios para el
desarrollo de esta competencia: la auto-conciencia, las habilidades interpersonales y la
voluntad de curar. La auto-conciencia y las habilidades comunicativas son variantes
comunicativas (una interna y la otra externa) y habilidades que puede aprender e
incorporar un clinico para conseguir habitos eficaces. La voluntad de curar tiene mucho
que ver con el descubrimiento e incorporacion del valor de la solidaridad humana y la
capacidad de sentir y practicar la compasién, es decir, la capacidad de hacerse cargo,
cargar con y encargarse de la vulnerabilidad de otro ser humano, que determinara la actitud
adecuada del profesional para encarar el problema clinico. Es entendido que buscar gestos
de hospitalidad no es dificil, pero a veces ocurre que las actitudes no encuentran con
facilidad las acciones necesarias para expresarlas y reforzarlas.

Las exigencias de la practica médica ante la vulnerabilidad y la fragilidad humanas son
de tal naturaleza que la profesionalidad, es decir, la blusqueda activa y efectiva de la
excelencia, va a tender a configurar un tipo de profesional que necesita no solo hacerse
bueno desde un punto de vista cientifico-técnico, sino también desde el punto de vista
personal. Las recomendaciones para el logro de una buena y adecuada comunicacién
sugieren al médico destituir el caracter paternalista de la relacion con el paciente, que por
mucho tiempo la definid y le propone establecer una relacion mas cercana y horizontal. De
este modo, se respeta la libertad del paciente, pero a la vez, este es responsable de su
respuesta frente a su diagndstico y el tratamiento indicado. La idea es que las
informaciones claras y objetivas garanticen mayor seguridad al acto médico y permitan al
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paciente consentir o declinar respecto del tratamiento propuesto. (84) Esto implica el
respeto a los sujetos involucrados y la garantia de que la voluntad del paciente estara
protegida y la actuacion médica resguardada.

En reflexiones realizadas acerca de los derechos de los pacientes se sefiala la
importancia de que, las personas puedan decidir sobre su vida sin ninguna coercion. Pero
también se sefiala el riesgo que existe si la relacion médico-paciente, antes paternalista, se
convierte en una relacidbn meramente contractual, donde existiria el riesgo de que el
profesional de salud pueda ver al paciente simplemente como un consumidor. Lo que antes
se pretendia una relacion de confianza asumiria el caracter de consumo. (85)

Para que el médico considere autdbnomo a un individuo, es necesario que la persona
entienda los hechos materiales, el prondstico de la enfermedad, las alternativas de
tratamiento y sus consecuencias. EI médico debe explicar los riesgos involucrados, aunque
remotos, para que el paciente pueda consentir o rechazar las opciones presentadas. Pero la
comprension de que debe haber mayor interaccién en la comunicacion entre médicos y
pacientes priorizando el respeto a la autonomia, es reciente. Antes, se priorizaba el
paternalismo, basado en el entendimiento hipocratico de que el médico, poseedor del saber
cientifico, podia e incluso debia decidir sobre el tratamiento mas adecuado. Asi, en épocas
pasadas, la asimetria en la relacion médico-paciente era natural y evidente. Con la
intencion de decidir lo “mejor”, el médico determinaba el tratamiento a ser adoptado,
contrariando muchas veces la voluntad del propio paciente.En la relacion hipocratica,
analizar la cuestién de la capacidad no tiene sentido, pues el médico asume el papel
principal, determinando el tratamiento, mientras que el paciente permanece sumiso dentro
de la relacion jerarquica. Sin embargo, al establecerse una nueva forma de comunicacion,
el profesional debe considerar la voluntad del paciente y trabajar con informaciones
comprensibles, sin hacer prevalecer su indicacion, para que el paciente se manifieste
libremente.

Es importante sefialar que la reflexion ética debe formar parte del desarrollo cientifico
y de la medicina, teniendo la bioética un papel fundamental en la evaluacién de las
caracteristicas y vulnerabilidades de cada individuo. Es debido informar al paciente su
condicion de salud, diagnoéstico, prondstico y tratamiento indicado, pero esta obligacion no
transfiere al paciente la responsabilidad por el acto meédico, sin embargo, le da la
posibilidad de interferir en el tratamiento, opinar sobre lo que se hara con su cuerpo v,
consecuentemente, hacer elecciones que van a definir su calidad de vida. Dado el caso, el
paciente debera solicitar ayuda a familiares o responsables e incluso la intervencion del
propio médico, para que éste indique un tratamiento especifico, respetando los principios
de la beneficencia y la no maleficencia. Es atribucion del médico evaluar cuan autbnomo
es el paciente, considerar sus vulnerabilidades y no subestimarlo, informando todos los
hechos de la manera mas esclarecedora posible.
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La perspectiva bioética de la relacion médico paciente sefiala la posibilidad de que,
debido a las vulnerabilidades y a las fases de la enfermedad, durante el tratamiento, el
enfermo pierda la capacidad de decidir sobre las etapas siguientes; es donde cobrara
importancia la buena asistencia médica en la cual el profesional de salud establezca una
comunicacion asertiva y eficaz con el enfermo y donde serd necesaria su mirada subjetiva.
La buena comunicacion entre las dos partes, permitird el desarrollo de una relacion
intersubjetiva que protegera al paciente y lo estimulara a participar en las decisiones sobre
su salud.

El VIH causa vulnerabilidades y la persona, al conocer su estado de infeccion, se siente
disminuido con relacion a otras personas. Al percibirse enfermo, busca ayuda; es en ese
momento, que aquel a quien las instituciones atribuyeron competencia técnica, asume el
control de esa fragil relacion, ya que se trata del agente con poder de diagnosticar y
proponer terapias. El sujeto, al aceptar esa relacién, se torna un paciente y, de esa forma,
pierde parte del control de su vida, pues necesita confiarla al médico, siguiendo las
conductas indicadas:

Si en algun lugar se puede hablar de dignidad de la persona humana — este es el caso.
El cuerpo desgarrado por la molestia necesita encontrar en el entorno pragmaético-
semantico una valvula de alivio. Necesita ser reconocido como otro plan de motivos y
deseos. Necesita recibir la educacién que le permita el aprendizaje de su nuevo estado — el
terapeuta lo conduce desde el punto de partida de la duda, de la inseguridad y del miedo y
lo transforma en un sujeto clinico, esto es, en un sujeto capaz de comprender su estado, las
evoluciones posibles de éste, y participe de las decisiones que lo conduzcan al desenlace
posible de este estado de cosas, dado que en eso radica la limitada libertad humana. (86)

Concientizarse de la importancia de la comunicacién entre médico y paciente es
esencial para que sean superadas las barreras entre el saber cientifico del médico y la
necesidad de que el paciente conozca mejor su condicion. Transmitir informaciones claras
al enfermo permite que éste sienta mas seguridad para tomar decisiones sobre el
tratamiento, pudiendo deliberar con la confianza y la libertad deseada, a partir de la cual va
a asumir la responsabilidad por sus elecciones.
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Il. MARCO TEORICO

Personalismo Ontoldgico

Informarle a una persona que su diagndéstico de VIH es positivo implica, por un
lado, poder percibir el posible sufrimiento experimentado del paciente y por el otro, tener
la intencion de una conducta de ayuda. El abordaje del VIH sida es interdisciplinario; la
participacion de una variedad de disciplinas es una caracteristica esencial que diferencia la
investigacion en VIH/sida de la de otras enfermedades. Por lo tanto, es posible sostener
que la interdisciplina propicia el acceso a la tematica, considerando muy especialmente no
solo el valor de la vida fisica corporal, sino también el del dolor, de la enfermedad, de la
muerte y de la relacion libertad —responsabilidad; que orienta la conducta y permite tomar
decisiones.

El personalismo ontolégicamente fundado es el marco de referencia desde el cual
se realiza este estudio. Desde alli, el posicionamiento permite una vision integral de la
persona humana, tomando en cuenta no solo aspectos fisicos, sino también psicoldgicos y
espirituales, sin reducirse ni a ideologias ni a biologismos. Esto indica responder en primer
lugar a la cuestién sobre el valor de la persona, sus prerrogativas y sus deberes. La
vigencia de esta postura muestra su utilidad al momento de realizar una reflexion bioética
sobre los modos de comunicar un diagnostico de VIH positivo.

El enfoque personalista es introducido a partir de la obra de Mons. Sgreccia, cuyo
trabajo académico, pastoral y de investigacion ha estado siempre marcado por el respeto y
la salvaguarda de la preciosidad y la dignidad de toda vida humana. Sgreccia ensefia y
promueve un pensamiento bioético cuya base es la persona: ...la vida humana es ante todo
un valor natural, racionalmente conocido por todos cuantos hacen uso de la razon. El
valor de la persona humana es intocable. (87) Este marco adopta una antropologia
filosofica de referencia que tiene en cuenta a la persona humana en su totalidad,
considerando el espacio que habita y el tiempo en que vive y vivira.

...habra que aclarar quién es el hombre, cual es su valor y su destino. Y cuando se
habla del hombre en cuanto hombre, de su origen y de su destino, se busca lo que es
comun a todo hombre, su dignidad y su trascendencia...

...la incidencia del factor personal — psicologico y espiritual — en todo el ambito de la
asistencia médica es el elemento decisivo no solo en la evaluacién del bienestar del
enfermo, sino también en la evaluacion del agente de salud.

El personalismo ontoldgico subraya que en la base de la subjetividad hay una
existencia y una esencia constituida en la unidad cuerpo espiritu. La persona es, siguiendo
la clasica definicion de Boecio, sustancia individual de naturaleza racional y asi la
sustancia refiere a lo que tiene el ser en si, en oposicion a los accidentes por lo que,
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aprendimos, no es un mero sustrato estatico sino un principio dindmico del que proviene y
se funda toda actividad. (88)

La persona designa siempre lo singular, y el termino individual indica que la persona
no es el hombre universal, sino el hombre concreto, porque en el hombre la personalidad
subsiste en la individualidad constituida por un cuerpo animado y estructurado por un
espiritu. (88) Al hombre se lo capta como unidad corporal animica y el trabajo con
personas que viven con VIH brinda la oportunidad de comprobar la dependencia de los
fendmenos corporales respecto de los animicos y viceversa.

Algunos autores han sido elegidos para iniciar un posible recorrido tedrico, una de
ellos es Edith Stein que postula que no podemos concebir la relacién entre el cuerpo y el
alma como si el cuerpo fuera lo realmente importante y el alma como si fuera algo que
esta meramente a su servicio, Se da méas bien una unidad entre iguales, una materia
formalizada vitalmente, cuya forma se manifiesta en la materia y simultineamente se
expresa interiormente en la actualidad de la vida animica. (89) En esta misma linea, Santo
Tomas de Aquino afirma que sentir no es una operacion exclusiva del alma y que no es la
Unica operacion determinada del hombre, ya que le resulta evidente que el hombre no es
solo alma sino algo compuesto a partir del alma y del cuerpo. (90)

En el Manual de Bioética (87) se lee que el hombre es persona porque es el Gnico ser
en el que la vida se hace capaz de reflexionar sobre si, de autodeterminacion, es el Gnico
ser vivo que tiene la capacidad de captar y descubrir el sentido de las cosas y de dar
sentido a sus expresiones y a su lenguaje consciente. EI alma espiritual que informa y da
vida a la realidad corpérea hace que la persona no pueda ser reducida a una cifra, a un
numero, a células o a neuronas. La persona humana es una unidad, un todo y no la parte de
un todo. La persona es siempre el fin y jamas el modo. La persona humana es un individuo
anico, irrepetible e insustituible; implica el ser espiritual, capaz de ser duefio de si y duefio
de sus actos. Derisi (90)sostiene que Unicamente la persona posee el dominio sobre sus
actos, dominio activo que le otorga el poder de ejecutar o no, actos diferentes y hasta
opuestos entre si: poder que emana de la universalidad de su conocimiento, el cual
engendra en la voluntad un poder de determinacion que rebasa la apetibilidad o bondad de
los objetos o bienes concretos. El personalismo sostiene que la persona vale por lo que es 'y
no solo por las elecciones que lleva a cabo. Hay una fuente de la que emanan las
elecciones. Segun la ética personalista, el valor ético de un acto deberd ser considerado
bajo el perfil subjetivo de la intencionalidad, pero también en su contenido objetivo y en
sus consecuencias. La ley moral natural que impulsa toda conciencia a hacer el bien y a
evitar el mal se concreta en el respeto de la persona en la totalidad de sus valores, en su
esencia y dignidad ontoldgica. (87)

La dignidad de la persona humana
La dignidad de la persona humana es sefialada como el centro de la reflexion ética que
guia la practica en el &mbito de la salud.
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El profesor doctor Edmund Pellegrino describe en su texto La experiencia vivida de la
dignidad humana, que las personas experimentan su dignidad, siendo esta una experiencia
viva en las situaciones altamente sensibles de la enfermedad humana y de la cura.
Primeramente, aclara que el concepto de dignidad al que suscribe asigna una dignidad
inalienable, intrinseca a todos los seres humanos simplemente por su condicién de
humanos; para luego desarrollar el lineamiento que argumenta como la dignidad, puede ser
experiencia de vida. (91)

A partir de los avances de la biotecnologia, la dignidad se ha convertido en un
problema y es amenazada; es asi que el autor sefiala que la Bioética ha debido traspasar las
fronteras de lo estrictamente médico para enfrentar el reclamo de la humanidad de una
dignidad unica y los derechos morales que ella otorga. Interroga acerca de la complejidad
de la dignidad e invita a preguntarse si es solo una cualidad del ser humano, si se trata de la
impronta de un Dios sobre los hombres, si se trata de una cuestion azarosa o de seleccion
natural, si se trata de una cuestion religiosa encubierta en la bioética. La respuesta
encontrada dice de las ideas bioéticas acerca del prop6sito y destino de la vida humana,
respuesta que lo conduce a plantear que, para entender la dignidad humana, debe
entenderse la misma como una experiencia.

Es posible comprender lo inseparable que es la dignidad de la humanidad solo cuando
se la ve amenazada, disminuida o ultrajada, ya que, de otro modo, su existencia suele darse
por sentado. Abundan ejemplos en la historia de la humanidad, en donde ocurrié la
degradacion del espiritu humano como consecuencia de la privacion de la dignidad
humana. La dignidad como experiencia de vida puede percibirse, afirma, cada vez que un
hombre se enfrenta y responde a la valoracion o desvalorizacion que tiene de si mismo o
que otros tienen de él. Por lo tanto, esto indica que la dignidad como experiencia vivida es
el producto de una intersubjetividad e intrasubjetividad. El fendémeno conformado por las
experiencias vividas de la dignidad, estd formado por los juicios de valor, conscientes o
inconscientes que las personas realizan ante si mismas y ante los otros. Esta experiencia y
esta imputacion de la dignidad no tienen relacién esencial con la realidad intrinseca. El
autor sefiala la diferencia ontoldgica y advierte que no se debe confundir la dignidad
extrinseca con la intrinseca. La dignidad humana intrinseca es la expresion del valor
inherente a todo ser humano en cuanto ser humano. No puede perderse 0 ganarse, y es
independiente de las opiniones humanas acerca del valor de la persona. La dignidad
extrinseca es la evaluacion del valor que las personas realizan sobre otros o sobre ellos
mismos. Depende de mediciones subjetivas acerca de la conducta de una persona, su
apariencia 0 su status social; de este modo la dignidad extrinseca es atribuida y puede
perderse u obtenerse dependiendo simplemente de un juicio absolutamente subjetivo.
Pellegrino destaca la diferencia entre la dignidad inherente a todo ser humano y la forma
en que la dignidad se percibe e imputa. Sefiala que suelen confundirse y aun superponerse
una a la otra y elije el &mbito de la practica clinica como aquel donde mostrar esta
experiencia de la dignidad que describe. Se centra en las percepciones de los pacientes, en
sus experiencias de dignidad.
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Las experiencias de dignidad mas complejas se encuentran resumidas para el autor, en
el encuentro clinico, en la relacion central que se da entre el paciente y el médico. Describe
al paciente como una persona necesitada, el ser alrededor del cual se centra el drama de
una enfermedad, alguien que literalmente esta llevando una carga, una persona que esta
sufriendo, estd preocupado, ansioso y asustado y no puede continuar sin ayuda profesional.
Este encuentro clinico es un fendmeno de intersubjetividad y es en este sentido que es
sefialado como el lugar para la experiencia de la dignidad humana y también su perdida.

En estas consultas del paciente con el médico se entabla una relacion en la que suelen
aparecer preguntas silenciosas, la persona enferma se pregunta como se percibira su
situacion; si su vulnerabilidad puede disminuir el respeto que merece como un ser humano,
si su necesidad de ayuda se percibird como la manifestacion de una debilidad fisioldgica o
psicoldgica, si conservara su dignidad ante los ojos de quien espera que lo ayude. El
admitir la necesidad de ayuda ubica a la persona en un estado de vulnerabilidad. La
percepcion que tiene el paciente de su independencia y libertad se encuentran expuestas,
por necesidad, ante otra persona. La forma en que esa persona, el médico (o el psicélogo)
que lo recibe, responde a esa necesidad, puede preservar o socavar la percepcion de la
propia dignidad.

En momentos de sufrimiento, los pacientes a menudo pierden la confianza en su propio
valor y dignidad. La gravedad de esa experiencia compromete a quienes lo rodean y
acompafian, los médicos, las enfermeras y otros miembros del equipo de salud, su familia y
sus amigos, a reasegurarle que su dignidad intrinseca es duradera e inviolable. Pellegrino
afirma que para que este reaseguro sea autentico, el paciente debe ser tratado con dignidad
hasta el final.

Con respecto al modo en que el médico preserva la dignidad del paciente como ser
racional, se destaca el respeto que debe tener por su libertad de realizar elecciones. Las
decisiones que deba tomar durante el transcurso de su tratamiento suelen verse
obstaculizadas por sentimientos de culpa y vergiienza. Una de las formas en que se pone en
peligro la percepcién que se tiene de la propia dignidad, es la culpa que se puede sentir por
estar enfermo. La culpa lleva a la auto desvalorizacion, a sentimientos de indignidad e
incluso a la percepcion errénea de una perdida de dignidad intrinseca. También se
menciona otra experiencia que agrava la situacion de estar enfermo y es la vergiienza, que
aparece como un problema cuando a causa de la enfermedad se debilitan las defensas que
se levantan entre la percepcién publica y privada de si mismo. Respetar y preservar la
dignidad del paciente incluira el trabajo de despejar situaciones de culpa y de verguenza,
para llevar adelante el tratamiento. La experiencia de indignidad se torna mas persistente si
se trata de una enfermedad crénica, que se percibe como implacable y como un progreso
hacia la muerte. Padecer una enfermedad crénica y tener la sensacion de estar muriendo a
causa de ella, genera la percepcion de perdida de la dignidad e incorpora una fuente
adicional de sufrimiento, mas perturbadora que el dolor, la incomodidad o la discapacidad
causada por la enfermedad misma.
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Experiencias de este tipo frente a la enfermedad tornan ain mas dificil que el paciente
pueda creer en su dignidad intrinseca. Suele mencionarse que es muy dificil el trabajo de
elaboracion subjetiva para revertir los estragos causados por una larga enfermedad; la
persona se encuentra inhabilitada, por estar enferma, para atender sus necesidades mas
personales, se siente debilitada para hacerse cargo sola de sus fatigas alarmantes, del
deterioro de su fisonomia y de su cardcter. Estas realidades imponen al paciente el
sentimiento de indignidad personal y ninguno de estos fendmenos ocurre en el aislamiento,
el autor menciona que los profesionales de la salud, amigos, familia y los demas pacientes
son participes en esta realidad emocional y, por lo tanto, responsables de su cuidado y
reparacion. Es importante reparar, y esto es sefialado como una urgencia, en la necesidad
de sensibilizar a los médicos y otros profesionales de la salud frente a la mecanizacion de
la enfermedad.

El documento Person and Community de San Juan Pablo I, es citado en este texto de
Pellegrino, para mencionar como es vista la experiencia ética: Todas las acciones humanas
involucran una experiencia vivida en particular que se denomina experiencia ética. Esta
experiencia vivida en su totalidad tiene un profundo caracter empirico. Karol Wojtyla
indica que el Unico valor que se puede denominar valor ético es un valor que tiene a la
persona actuante como causa final efectiva (...) y es también este el lugar donde yace el
centro mismo de la experiencia ética. Esta experiencia ética se desarrolla en el encuentro
clinico debido a la ubicacion e intensidad que lo caracteriza y donde las personas actuantes
son, como ya se ha mencionado, todos los que forman el entorno del paciente, el mismo
sujeto, el médico, el psicologo, los amigos y la familia. Se trata de preservar la dignidad
del ser humano y de evitar la indignidad. Esta dentro del alcance de cada profesional,
afirma el autor, perseguir una lucha incansable por la dignidad del hombre, contra todo
aquello que hoy amenaza con alienar al hombre y su dignidad. El concepto y la experiencia
de la dignidad humana son presentados asi, como fundamento bioético para enfrentar los
desafios més importantes de la préctica médica. El encuentro clinico con el paciente y el
tratamiento ofrecido son ocasiones propicias para sostener la defensa de la dignidad. Tanto
el preservar la dignidad humana como el prevenir la indignidad, deben estar presentes en
los fines ultimos, intermedios y préximos de la medicina. El fin dGltimo de la medicina es
restaurar la salud, su objetivo intermedio es curar, aliviar o prevenir la enfermedad. EI mas
proximo es tomar la decisién correcta respecto del tratamiento para un paciente en
particular en un encuentro clinico en particular. EI enfermo acude por asistencia y deposita
su confianza en quien lo recibe, esta es la confianza que los médicos explicita o
implicitamente prometen preservar en el momento en que ofrecen su ayuda. EI médico
juega un rol central aqui, a él le compete ver al paciente en su momento de mayor
debilidad, evaluar los estragos de la enfermedad y pronosticar su gravedad y posible
desenlace. El equipo de salud rota constantemente en la atencion de los pacientes y debido
a esto el enfermo debe restablecer todo el tiempo sus relaciones de confianza con quien lo
asiste. Admitiendo que la preservacion de la dignidad puede tornarse cada vez mas dificil,
la propuesta es cuidar la percepcion que el paciente tenga de su dignidad y adoptar buenas
maneras en el trato, las que pueden ser aprendidas, sostiene el autor, y advierte tener en
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cuenta que estas virtudes del cuidado de la dignidad se pueden aprender tanto en lugares
institucionales como de personas que posean esas virtudes. Por Gltimo y teniendo en cuenta
que la experiencia de la dignidad es una realidad en todo tipo de relacion humana
concebible, destaca la importancia de observar también la posicion de la persona del
médico y su subjetividad en esta relacion.

Persona y Relacion Médico Paciente

La persona ocupa una posicién central en el interior de la profesion médica porque la
medicina es por su naturaleza una relacion entre personas. La relacion médico paciente, es
considerada esencial y no solo como un complemento de la practica médica. Es sabido que
las enfermedades no son entidades abstractas desvinculadas del ser humano, sino que
existen s6lo sujetos enfermos, personas con patologias vividas en forma diversa por cada
paciente individual. Sin olvidar ademas que la premisa fundamental de la profesion médica
es el respeto por la persona humana. (92)

Nunziata Comoretto aborda la centralidad de la persona en la practica médica y toma
en cuenta que, por la experiencia de enfermedad y sufrimiento, la persona humana la
ubican como objeto peculiar de la medicina en tanto esta es inherente a la condicién
humana misma. Es relevante destacar que encuentra su nucleo antropoldgico y ético en la
relacion entre la vulnerabilidad provocada por la enfermedad y la compasién de quien
brinda los cuidados médicos. Cuidando y atendiendo el cuerpo del paciente, es posible para
el médico alcanzar a la persona en su plenitud humana, ya que cuando se ocupa del
bienestar fisico, alivia también su sufrimiento psiquico y espiritual. EI hombre, al cual se le
aplicaran los conocimientos médicos, constituye una unidad en la cual la dimensién
espiritual es relevante, dando razon del valor ético propio de la persona humana.

Sostiene la autora que el personalismo ontoldgico devuelve la atencién a la unidad
sustancial corporeo- espiritual de la persona como fundamento de su misma subjetividad.
Los valores absolutos reconocidos son el ser y la dignidad de la persona, de los cuales se
deriva el deber de respeto incondicionado por la persona humana y en particular el respeto
de su inviolabilidad. En el interior de la perspectiva personalista, la promocion del ser y del
valor de la persona en cuanto persona es la norma que marca la practica del profesional de
la salud.

Esta reflexion se extiende y describe dos lecturas posibles de la persona, en donde una
describe a la persona entendida en un horizonte ontoldgico, como ser en si con una
especificidad propia y sobre todo con una dignidad ,pero que encuentra en otro distinto de
él, el significado de su propia existencia; la segunda lectura entiende a la persona en un
horizonte existencial, donde la experiencia de la enfermedad es vivida en la propia
intimidad con toda su problematica, las dudas, las incertidumbres, las angustias que
constituyen la vivencia de la persona en su bdsqueda de sentido frente al suceso de la
enfermedad, pero también su estar en relacion con los otros.
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La lectura ontoldgica, perspectiva en la cual el individuo humano es entendido en su
integridad, le permite individualizar y describir, dos propiedades esenciales y estructurales
de la persona: la identidad y la integridad. La persistencia de la persona en el tiempo
refiere a la identidad. La vida de la persona se desarrolla secuencialmente con muchas
variaciones a lo largo del tiempo, sin embargo, la identidad una vez constituida se
mantiene y confirma asi que el yo personal es el mismo aun después de cada variacién. Por
otro lado, la integridad hace referencia al cuerpo, se trata de todos los elementos que la
componen y a traves de los cuales se expresa. EI cuerpo de una persona es la parte mas
expuesta y es la que mas facilmente puede ser agredida, incluso por la intervencion
médica. El cuerpo es en la perspectiva personalista una de las partes constitutivas de la
persona misma y todo aquello que le ocurre al cuerpo se refleja en la persona en su
globalidad. Es posible afirmar que ese cuerpo sobre el que intervienen los médicos,
pertenece a un sujeto, por lo tanto, no puede ser considerado un objeto. Con respecto a la
autonomia, la describe como el rasgo méas importante del modo de ser exclusivo de la
persona humana. Con conciencia de si el ser humano es un sujeto que decide por si mismo,
que reflexiona sobre si mismo y con libertad puede decidir sobre aquello que quiere o no.
Uno de los errores mas frecuentes de la practica, es traducir esta autonomia como
individualismo exagerado que no logra otro resultado que el de aislar al individuo. Pero se
sabe que el hombre es un ser social, no puede ser pensado como un ser aislado. Justamente,
la racionalidad individualiza en la persona humana su capacidad de establecer relaciones
interpersonales que son esenciales para su existencia. Por Gltimo, Comoretto sefiala la
autotrascendencia como la propiedad de la persona humana a través de la cual el hombre
percibe que siempre puede tender a mas de lo que es y que existe un limite a sus funciones
naturales fundamentales. Afirma que es a través de la autotrascendencia como el hombre
traza un horizonte para su vida, horizonte que, segun la autora, se plantea infinito y surge
de la relacién ontoldgica con Dios.

Con respecto a la relacién con el médico, menciona que se establece alli, una relacion
marcada por la dependencia del enfermo que desencadena en el profesional que se ocupe
de su cuidado. Si bien se dijo que las relaciones entre los hombres son de una dependencia
reciproca, en tanto seres gregarios, esta dependencia se manifiesta de una forma mas
marcada en situaciones de enfermedad, de dolor o de sufrimiento y marca una de las mas
importantes responsabilidades a asumir desde la persona del médico hacia su paciente. Esa
dependencia producto del estar enfermo, lleva al profesional de la salud a prestar a cada
individuo la ayuda que necesita mas alla de la necesidad haya sido expresada por el
paciente o no.

El reconocimiento de la interdependencia entre los seres humanos es lo que
fundamenta la ética de la atencion medica, que valoriza la dimension de los cuidados y que
promueve la practica de los buenos cuidados médicos como valor fundamental de la
existencia humana, actitud moral y profesional. Estos buenos cuidados permiten que surjan
los valores del empefio, la solidaridad y la sensibilidad moral, valores que suelen quedar al
margen en interpretaciones contemporaneas de la praxis médica. La perspectiva
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personalista revela el encuentro entre seres humanos que acontece en un acto médico lo
que inserta su obrar en un contexto moral. No debe olvidarse que el médico tiene como fin
siempre realizar el bien del paciente. Esto coloca como referencia fundamental de la
praxis, al paciente como persona. Partir del reconocimiento de la dignidad de la persona
humana, extendiéndose desde la inviolabilidad de su vida a la promocién de la
manifestacion de su ser en cuanto persona; resistiendose a tratar al sujeto paciente como un
instrumento, exigiendo el reconocimiento de su humanidad y que esta sea el fin y no el
medio; son indicaciones que orientan las practicas, al mismo tiempo que detienen las
tendencias a mortificar la forma de vivir que tiene el enfermo, no considerar su libertad y
autonomia, tratarlo de un modo inadecuado o discriminarlo respecto de otros.

Cada enfermo es irrepetible y esto hace que cada cuadro clinico difiera de su
presentacion tedrica. Atender a un paciente supone una relacion interhumana, cargada de
las vivencias existenciales del paciente y del médico; ambos estan situados en un contexto
histdrico, de costumbres y valores morales, ambos portando el significado de su historia
individual. Todos estos factores son los que hacen que el enfermo perciba subjetivamente
su situacion patoldgica y que el médico, a su vez realice sus intervenciones desde sus
propias significaciones; serd preciso intervenir de tal modo de no obstaculizar la
intervencion del paciente en el proceso de curacion o tratamiento. Al mismo tiempo los
valores deben primar sobre las normas y sobre los procedimientos que conllevan una
decision; el que se debe hacer solo adquiere sentido si se sabe por qué se debe hacer. Que
la referencia sea el paciente en cuanto persona implica su realidad entera: cuerpo y espiritu,
relacion e interioridad, vinculado y libre, individual y solidario.

Pellegrino (93) introduce las virtudes médicas, aludiendo al conjunto compuesto por la
vulnerabilidad del hombre enfermo, las obligaciones morales del médico y la naturaleza de
la enfermedad. Menciona conceptos como sanacion y ayuda y afirma que constituyen el
nucleo fenoménico profundo y dramético del que emana la moralidad interna de la
profesion médica. Refiere a la virtud entendida como el conjunto de habitos de
comportamiento que permiten realizar un acto, comportarse ante las cosas y los hombres
con la mejor adecuacion y la méxima perfeccion; se incluyen aqui la ponderacion y la
prudencia con las cuales llevar a cabo las mejores decisiones, en las complejas situaciones
de la vida. La virtud es descripta como un rasgo adquirido del carécter que facilita la
excelencia de los seres humanos. En tanto se trata de habitos repetitivos en el obrar, se
transforma en una disposicion permanente del modo de ser, que surge luego de un modo
natural, escribe Pellegrino. Sostiene que las claves esenciales de un buen profesional
implican, ademaés de la competencia técnica, una poderosa exigencia de virtudes humanas.
La virtud, menciona Pellegrino es un rasgo del caracter que dispone de un modo habitual, a
la persona que lo posee, a una excelencia en la intencion y el cumplimiento respecto al
telos especifico de una determinada actividad humana que en el ambito de la medicina
seria sanar a los enfermos.
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Pellegrino propone buscar la excelencia en los habitos del acto bueno en la relacion
médico paciente y para ello, habla del encuentro clinico; lo define como la
intercomunicacién entre una persona vulnerada por la enfermedad que busca curacion y
ayuda y un profesional de la medicina dispuesto a procurarla. El encuentro clinico define
pues, para Pellegrino, el fin de la Medicina, orientado al bien del enfermo.

La curacion y la ayuda serian aquellas disposiciones que capacitan para sanar bien, con
excelencia y eficacia segun el autor, y son las virtudes basicas de los profesionales de la
salud. Pellegrino las denomina virtudes internas. La lista de virtudes que puede definir el
“bien” del médico fue escrita en el libro The virtues in Medical Practice y son las
siguientes: fidelidad a la confianza, compasion, prudencia, justicia, fortaleza y templanza,
integridad y desprendimiento altruista. Aunque se ha de aclarar que, en otros textos,
Pellegrino parece introducir nuevas virtudes o modificar la denominacion de alguna de las
ya formuladas, afiadiendo la benevolencia, la honestidad, el valor y la veracidad, como
virtudes también propias del encuentro clinico.

El fin inmediato no es solo ser curado o aliviado en el dolor, si bien es eso, también se
incluye la esperanza de ser incorporado por el médico, en los momentos decisivos, a una
relacion de ayuda y proteccion; a un didlogo esperanzado que asegure al enfermo que se
hara todo lo posible frente al dolor, la discapacidad y el riesgo de muerte; y que, ademas,
se respetard su opinién y sus convicciones. Pellegrino afirma que no se trata de un
problema técnico, sino que se trata de un arte que no es posible improvisar, porque es una
sabiduria practica que procede del habito de conocer a fondo la situacion emocional de
cada enfermo. (94)

Custodiar la vida.

Como ya se ha mencionado anteriormente, la base del personalismo ontoldgico es el
enunciado que afirma que el hombre es siempre una persona, el hombre es un individuo
distinto de todos los demés. Esta base sefiala el valor central de la persona y afirma
superada la tentacion reduccionista de considerarla tal, solo a partir del ejercicio de la
autoconciencia; esto abre el camino que conduce a una valoracion méas profunda de la
persona, que no se basa en el obrar sino en el ser. (95) La propuesta personalista hace
constante referencias a la realidad corporal/espiritual de la existencia humana, al orden
creado, y a la permanencia de la ley natural escrita en el corazén de cada hombre. El hecho
de asumir que posee un camino moral a partir de su propia naturaleza, asi como el
reconocimiento explicito de esta, el valor del libre albedrio en las decisiones humanas y la
referencia a Dios como su fin Gltimo, deja sentados sus pilares fundamentales. Mons. Elio
Sgreccia presenta el valor central de la persona: Que el hombre represente un vértice en la
vida del universo en el reino constituido por las varias formas de vida no es negado por
nadie, tanto el cientifico como el filésofo... (87)

Inclinado frente al sufrimiento de su paciente enfermo, el equipo médico se encuentra
en la mision de proteger la vida débil y conservar la dignidad del individuo. En esta escena
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el elemento que no debe variar sino todo lo contrario, volverse criterio comun, es aquel que
considera que la persona humana debe ser custodiada y defendida desde su concepcion
hasta su muerte...y de esta forma avanzar en el camino de la bioética que pone el bien de
cada hombre por encima de todo otro interés. (95)

Para la interpretacion personalista el hombre no tiene un cuerpo, sino que €s cuerpo, es
una corporeidad, aunque no se agota en ella. Juan Pablo Il lo acentta: se ha de garantizar el
respeto incondicional que moralmente se le debe al ser humano en su totalidad y unidad
corporal y espiritual. EI hombre no es algo ya hecho, sino que es algo que se esta haciendo,
una estructura abierta, dindmica, transformante, pero siempre sujeto libre y responsable. En
este completarse continuamente puede ordenarse y gobernarse a si mismo y buscar los
bienes que le son necesarios para el perfeccionamiento integral como persona. En esa
busqueda podré incurrir a su interioridad. (96)

Con su razén, el hombre desde siempre se interroga sobre todas las cosas. En la
Enciclica Fides et Ratio, Juan Pablo Il (97) considera esta premisa del hombre, que quiere
conocer la verdad y dice: “Incluso la vida diaria muestra cudn interesado esta cada uno
en descubrir, mas alla de lo conocido de oidas, como estan verdaderamente las cosas .
Esta busqueda tiende hacia una verdad que pueda explicar el sentido de la vida. Esta
verdad también se encuentra en el testimonio de los otros, lo cual forma parte de la
existencia normal de una persona: “En la vida de un hombre, las verdades simplemente
creidas son mucho mas numerosas que las adquiridas mediante la constatacion personal .
(97) San Agustin de Hipona sostiene que no es posible que el camino de la verdad esté
cerrado a la mente humana; afirma que, si el hombre no la encuentra, es porque ignora o
desprecia el método para buscarla. Comprende que razén y fe son dos fuerzas destinadas a
colaborar para conducir al hombre al conocimiento de la verdad y que cada cual tiene un
primado propio. (98)

Pensar la préctica profesional tomando en cuenta el ejemplo y las ensefianzas
agustinianas, se plantea como un reconocimiento a la doble dimensién de una sola verdad,
la de Dios y la del hombre; una verdad recreada y adaptada para un ser humano sumergido
en el mundo y sometido a un permanente cambio de si mismo. Siempre se ha considerado
gigante el legado intelectual y espiritual de Agustin de Hipona, por su capacidad de tratar
sobre lo que més interesa al ser humano. Es el Padre de la Iglesia més influyente y, a pesar
de haber vivido en el siglo V, sus escritos mantienen una asombrosa actualidad. Por su
vasta y perdurable irradiacion puede afirmarse que San Agustin de Hipona figura entre los
pensadores mas influyentes de la tradicion occidental. La recompensa escatologica a una
vida justa y el llamado a transformar la sociedad de acuerdo al mensaje evangélico (ambos
presentes en el centro de la reflexion agustiniana) cambiaron para siempre la forma en que
los individuos y los grupos humanos consideran su tiempo y su historia. (96) Peregrino de
la subjetividad, San Agustin enfrentd e indagd las vicisitudes de la naturaleza humana,
desde el sexo, las pérdidas y el mal. Fue una personalidad compleja y gran parte de su vida
fluctud entre el ferviente deseo de encontrar a Dios y el cuestionamiento constante que lo
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obligaba a profundizar su propia fe. Su conversion fue un devenir constante, una lucha que
nunca termind de resolver. En sus Confesiones interrogoé la condicion humana: “He llegado
a ser un problema para mi mismo”. “; Qué soy Dios mio? ;Qué es mi naturaleza?” (98)

San Agustin comprendié que el yo poseia una vida interior distinta a la razon. Estas
preguntas lo condujeron a pensar y funcionar en primera persona, adentrandose en el
mundo interno, ofreciendo un encuentro con lo humano que vuelve inteligible una trama
del tiempo. Estaba en un estado de busgueda permanente, de un objeto que no tenia
existencia material y que se hacia presente una vez que habia sido elegido. Temia no ser
consciente de la naturaleza de su ser, por eso, aun sabiendo, sentia que no estaba preparado
y constantemente le pedia castidad a Dios. Fue un hombre valiente, que ahondd con coraje
en las profundidades de su mundo interno. (99)

La actividad de quien suscribe como profesional de la salud mental en un hospital
general, dirigi6 los interrogantes agustinianos planteados, al campo del VIH, al momento
de comunicar un diagnéstico con resultado positivo: ¢Cabria preguntarse si la formacion
psicoanalitica, al querer explicar la conducta humana a partir de determinados cénones o
férmulas, (como por ejemplo el complejo de Edipo), no corre el riesgo de reducir al
hombre a una especie de mecanismo o artefacto que funciona segun los actos reflejos o
inconscientes de su aparato psiquico?

Con la justeza que lo caracteriza, San Agustin planted el contrapunto que significa el
libre albedrio y la gracia divina. ; Como pensar que hay una gracia divina omnipotente y, a
la vez, el libre albedrio que pareceria contradecir ese poder sin limites de Dios? Varios
autores sefialan que hubo sectas heréticas que dijeron que, si todo es creado por Dios, el
mal que se puede hacer también hay que imputarselo a Dios, y que entonces ni siquiera
puede decirse que existe el mal. Pero San Agustin afirm6 que la gracia divina es también
algo que se debe implorar para que esa libertad que Dios otorgd pueda ser usada del mejor
modo. (100)

Tomando en cuenta lo exhaustiva de la vida y la obra del santo, se puede concluir que,
para el psicdlogo, con formacion psicoanalitica, a cargo de la comunicacién del
diagndstico de VIH positivo, se trata exactamente de la misma cuestién, claro que no en
términos teologales. El psicoanalisis coloca la libertad en el eje de su estudio, es decir que
de ningin modo implica un determinismo absoluto y es sabido que la préctica analitica
tiene como eje su relacion con la verdad. (101) La verdad esta en el corazon del quehacer
del psicologo. Y eso vale no solo para el paciente, sino también para el analista. La verdad
estd en el corazon de la experiencia de comunicar un diagnéstico. Y podria decirse que
coincide con Agustin, alli donde subiendo los peldafios de las ascensiones interiores,
describe un programa que comprende el movimiento del alma y hasta se puede ajustar en
la contemplacion. (99)

Custodiar la vida del hombre se vuelve responsabilidad de todos. Es posible aprender
de San Agustin el camino de la purificacion, la constancia, la serenidad; aprender a

41



reconocer las caracteristicas del amor: incipiente, adelantado, intenso, perfecto. A
reconocer el trinomio verdad, amor, libertad; tres bienes que se dan juntos. Es posible
aprender que quien busca la verdad, no puede perder la esperanza de encontrarla. Es
posible aprender la importancia de la humildad en esta blsqueda. La exigencia de
custodiar la vida humana debe ser mayor, pues en cada projimo se manifiesta este don de
Dios. Toda una invitacion para los hombres de ciencia: a reconocer en las cosas creadas las
huellas de Dios, a apreciar la armonia del universo, a amar la paz y a promoverla en sus
practicas.

OBJETIVO GENERAL
Describir los efectos que causa en la adherencia al tratamiento antirretroviral, una
adecuada y buena comunicacion del diagndstico.

Objetivos particulares:

1. Caracterizar los modos de realizar una adecuada comunicacion del diagnostico de
VIH positivo

2. Identificar los factores que intervienen en la comunicacion del diagnostico de VIH
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I1l. ENFOQUE METODOLOGICO

Disefio metodologico

Se realizd un estudio cualitativo enmarcado dentro de un esquema de analisis de datos
basado en la Teoria Fundamentada. La metodologia cualitativa es aquella entendida como
capaz de incorporar la cuestion del significado y la intencionalidad como inherentes a los
actos, a las relaciones y a las estructuras sociales, siendo estas ultimas consideradas, tanto
en su advenimiento como en su transformacion, como construcciones humanas
significativas. Este tipo de abordaje metodologico estudia el universo cotidiano de las
relaciones humanas y las experiencias del sentido comun, interpretadas y reinterpretadas
por los sujetos que las vivencian. (102) Se aplica al estudio de la historia, de las relaciones,
de las representaciones, creencias, percepciones producto de la interpretacion que las
personas hacen en relacién a cémo viven, como sienten y como piensan. Se considera que
los significados que las personas atribuyen a vivir con VIH, s6lo pueden ser investigados a
través de una metodologia que sea sensible a estas particularidades, que las contemple y las
valide como productoras de conocimiento. (103) Este modo de trabajo considera los
significados y el contexto donde surge la interaccion y propone elaborar una teoria a partir
de los datos, una entidad en continuo desarrollo y no como un producto ya acabado y
perfecto. (104) Kathy Charmaz presenta una Teoria Fundamentada Constructivista, en
donde retoma las ideas originales de la propuesta Glaser-Strauss e incorpora las
explicaciones relativas a los sentimientos de las personas, a medida que experimentan un
fendmeno o proceso, junto a las creencias y valores del investigador. (105) Esta
perspectiva socio cognitiva sitla a la teoria fundamentada en un enfoque epistemoldgico
introspectivo vivencial. Los aspectos basicos y determinantes para generar una teoria
fundamentada en los datos, son los sugeridos por Glaser y Strauss, relativos a la
codificaciéon y categorizacion de la informacion. Los autores citados proponen que un
muestreo tedrico y, finalmente, la comparacién constante entre las categorias; son los
aspectos con que se genera Teoria Fundamentada. (106)

En este estudio se realizo la codificacion en dos fases: una fase de codificacion inicial y
otra de codificacién focalizada. Habiéndose comparado los datos entre si durante todo el
proceso, se compararon luego con los codigos elegidos y posteriormente se establecieron
las categorias.

Ambito y duracion del estudio
Se desarrollo en el Servicio de Infectologia del Hospital Zonal General de Agudos Mi
Pueblo de Florencio Varela, provincia de Buenos Aires, Argentina; se evaluaron siete
entrevistas realizadas durante el periodo comprendido entre abril de 2018 y octubre 2019.

Poblacion
Se incluyeron en el estudio, siete entrevistas a pacientes que presentan infeccion por
VIH/sida, que se atienden en el Servicio de Infectologia del mencionado hospital, se
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encuentran bajo tratamiento antirretroviral hace mas de 8 afos; de ambos sexos (tres
hombres y cuatro mujeres) y mayores de 21 afios. Conforman un grupo de variadas
caracteristicas, de manera de poder observar el comportamiento de las categorias con
perfiles muy distintos.

No se incluyeron a aquellos pacientes con trastornos cognitivos, debilidad mental y
enfermedad psiquiatrica grave diagnosticada segun el Manual Diagnostico y Estadistico de
los Trastornos Mentales IV (DSM 1V). Los datos sociodemogréaficos, epidemioldgicos y
clinicos fueron recogidos de la historia clinica de cada paciente.

Consideraciones éticas
Para la realizacion del estudio se obtuvo el consentimiento informado por escrito de
cada uno de los pacientes participantes para asegurar la privacidad y la confidencialidad,;
fue enfatizado que la participacion era voluntaria y se solicité a cada uno de ellos, para
asegurar el anonimato, la respectiva autorizacién para cambiar el nombre en la
identificacion de cada entrevista. La informacion sobre los objetivos y metas del estudio se
explicaron en detalle y se suministré6 un contacto telefonico para poder responder a

preguntas de los participantes.

La investigacion contd con el aval de la Direccion del hospital y los comités de
Bioética Clinica y de Infecciones de la institucion, que resguardan el anonimato de los
participantes y la confidencialidad de los datos personales bajo la Ley nacional de sida
23.798

Instrumentos

A cada uno de los entrevistados se le administraron tres entrevistas no
estructuradas. Con los datos obtenidos se pudo desarrollar un cuestionario a fin de
confeccionar una entrevista semi estructurada que contuviera los datos necesarios para
abordar la tematica bajo estudio.

Analisis de entrevistas semiestructuradas, realizadas a cada una de las personas
involucradas, administradas en forma individual con frecuencia semanal. Se realizaron en
los consultorios pertenecientes a la Unidad de Infectologia del hospital.

Las entrevistas semi estructuradas que se administraron, tomaron como tema principal
planteado, la comunicacidon del diagndstico de VIH positivo. Se utiliz6 un cuestionario con
preguntas abiertas para investigar cuéles son los efectos que causa en la adherencia, la
adecuada comunicacion del diagndstico de VIH positivo. El inicio estuvo indicado con la
pregunta ¢ Cémo ha sido su experiencia de vivir con VIH? Y a medida que las entrevistas
avanzaban se realizaron preguntas mas especificas y detalladas, tal como puede verse en el
Anexo que acompafa esta presentacion.

Las entrevistas fueron grabadas con el permiso del participante, y mas tarde fueron
transcriptas.
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Siguiendo los lineamientos de Charmaz, la recoleccion y andlisis de los datos en el
proceso de investigacion ocurrié simultaneamente y la teoria que surgié estuvo basada en
dichos datos. El analisis de los mismos, continud simultaneamente después de la primera
entrevista hasta que se alcanzd la saturacion tedrica. (107) El texto copiado fue cifrado y
se realizd luego el refinamiento de la codificacion para cada tema emergente. Los codigos
clasificados se categorizaron, compararon e interpretaron dentro del contexto de
transcripciones generales. Los codigos iniciales se detallan en el Anexo.

Se aplicaron tres procesos de soporte de la fiabilidad, los que fueron: conformidad,
confianza, y credibilidad. La credibilidad se confirmd mediante la seleccion del método
apropiado de recoleccion de datos de las entrevistas. Se entrevistd a los participantes sobre
sus opiniones y experiencias acerca de vivir con VIH; ademas, la validacion del
entrevistado fue utilizada para prolongar las entrevistas con el fin de aumentar la
credibilidad de los datos. También, después de la codificacion, las transcripciones de las
entrevistas fueron devueltas a los participantes para corroborar que estuvieran de acuerdo y
que se hubiera captado con precision lo que se habia dicho en la entrevista. Esto, a su vez,
permitio la construccion de codigos certeros en funcién de haber corroborado lo dicho por
los informantes. La fiabilidad se establecié a través del andlisis de datos detallados y
descriptivos y de referencias directas a las experiencias del individuo. La conformidad y
consistencia del analisis se mantuvieron durante las reuniones del equipo de salud que
tuvieron como finalidad discutir y analizar los resultados preliminares. El analisis tematico
y el proceso de codificacion fueron revisados y definidos luego del consenso del equipo de
salud.
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IV. TRABAJO DE CAMPO

Codificacion de las entrevistas

La codificacion de los datos, fue el proceso a través del cual se definio cuéles fueron
los temas comunes Yy distintivos brindados por los informantes. Codificar significa poner
un nombre a los segmentos de datos con una etiqueta que simultaneamente da cuenta y
resume cada seccion. Esto constituyo el primer paso para ir mas alla de las afirmaciones
concretas a fin de hacer interpretaciones analiticas. Los primeros cddigos mostraron como
seleccionar, separar y ordenar los datos para comenzar a dar cuenta analiticamente de los
mismos. Al utilizar codigos cualitativos se tomaron segmentos de datos, se les dio nombre
con términos concisos, y se propuso un identificador analitico para desarrollar ideas mas
abstractas para la interpretacion de cada segmento de datos. Durante el proceso de
codificacion, la pregunta que fue tomada como guia para realizar la investigacion fue
acerca de aquello que indicaban las afirmaciones de los informantes.

Asimismo, la codificacion en la teoria fundamentada fomenta el estudio de las acciones
y los procesos y es el vinculo esencial entre la recopilacion de datos y el desarrollo de una
teoria emergente para explicar estos datos. En este caso, a través de la codificacion, fue
posible definir lo que estaba sucediendo con los testimonios y comenzar a lidiar con lo que
significan. Los cddigos fueron tomando forma como elementos de una teoria naciente que
explicaba estos datos y condujo ademas a recopilar nuevos. Mediante una cuidadosa
atencion a la codificacion, se establecieron las dos lineas importantes en la estructura de la
teoria fundamentada: enunciados tedricos generalizables que trascienden lo especifico y el
andlisis del contexto de las acciones y eventos. La forma en que se le dio sentido a los
datos molded el analisis de cada etapa siguiente. Una atencion cuidadosa a la codificacion
promovio el intento de comprender los actos y relatos, escenas y sentimientos, historias y
silencios desde la perspectiva de los participantes en la investigacion. Fue posible, de ese
modo, saber lo ocurrido en el entorno, en la vida de las personas, y en las lineas de los
datos recogidos. Por lo tanto, se marco la importancia de comprender los puntos de vista de
los informantes y las situaciones, asi como también sus acciones dentro de ese entorno.
Uno de los objetivos fue determinar la adecuacion de los codigos. Se tomaron decisiones
acerca de cudles eran los cddigos iniciales que proveian mayor sentido analitico a fin de
clasificar los datos en su totalidad.

Como ya se ha dicho, los codigos surgieron como resultado de examinar los datos y
definir las significaciones. Al definir los codigos vy, tal vez mas tarde perfeccionarlos, se
tratdé de comprender las opiniones de los informantes y las acciones desde su perspectiva.
Esta perspectiva normalmente supone mucho mas de lo que es inmediatamente aparente.
Se debio profundizar en los datos para interpretar los significados tacitos. La codificacion
focalizada correspondié a la segunda fase y fue mas directa, selectiva y conceptual que la
codificacion inicial. Después de haber establecido algunas orientaciones analiticas fuertes a
través de la primera codificacion linea por linea, se comenzd una codificacion mas
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focalizada, tratando de sintetizar y explicar segmentos mayores de datos. Esta forma
focalizada de codificar consistié en comparar los codigos registrados y establecer cuales
eran los mas significativos y/o mas frecuentes, para convertirlos luego en categorias. Este
proceso permitid regresar a los informantes y explorar temas que se habian pasado por alto,
0 gue habian estado demasiado implicitos para poder entenderlos inicialmente o bien no
habian sido enunciados. En esta segunda fase se unificaron nuevamente los datos en un
todo coherente. Este tipo de codificacion respondié a preguntas tales como “cuando,
donde, por qué, quién, como, y con qué consecuencias. Con estas preguntas, se pudo
describir la experiencia de estudiar mas a fondo, a pesar de que la vinculacion de las
relaciones entre las categorias suele producirse a un nivel mas conceptual que descriptivo.
En esta linea, el andlisis de los datos significo convertir los codigos en categorias. El
andlisis realizado sobre los cddigos permitio el establecimiento de cuatro categorias
principales.

Tal como se dijo, los datos se presentaron utilizando el marco propuesto por Charmaz
(105), desarrollando la codificacion, en dos fases principales: la primera fase consistié en
dar un nombre a cada linea 0 segmento de datos. Entre los temas que aparecieron pueden
mencionarse la identidad VIH, el miedo a contagiarse y a contagiar, los sentimientos de
culpa, la vergiienza por estar infectado, la decisién de develar o no el diagndstico, el
cuidado de la confidencialidad, la comunicacién con el equipo médico, la violencia, el
miedo a la muerte, la discriminacidn, las elecciones sexuales; los proyectos de vida y los
vinculos afectivos. En la segunda fase, se utilizaron los cédigos iniciales mas significativos
para ordenar, sintetizar, integrar y organizar la cantidad total de datos. La codificacién
focalizada se utiliz6 para identificar y desarrollar las categorias sobresalientes que
aparecen. Las categorias obtenidas fueron las siguientes:

1. Qué significa vivir con VIH.

2. Comunicacion médica/paciente.
3. Modo de ser adherente.

4. Tener un proyecto de vida.

Presentacion de los entrevistados/as:
Agustin
Tiene 22 afios, se infectd de VIH al nacer, en el parto (transmision vertical). Nacio en

el afio 1998. Su madre muri6 de sida cuando él tenia 4 afios. Junto a tres hermanas (una
mayor, dos menores que él), quedaron al cuidado del padrastro. Nunca supo quien fue su
padre. A los 6 afios fue ingresado a un Hogar de nifios en Florencio Varela, tras haberse
judicializado su caso por violencia familiar. Se fue del Hogar a los 12 afios, bajo la guarda
y el trdmite de adopcidn a cargo de Andrea. Inicid su tratamiento ARV en el hospital a los
6 afos, a partir de su ingreso al Hogar. Se enter6 de su condicion de infectado cuando tenia
10 afios. Actualmente trabaja como ayudante en una panaderia y estudia computacién. Esta
de novio desde los 17 afios. Su carga viral es indetectable.
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Antonella

Tiene 45 afios. Vive sola. Es transexual. Fue victima de violencia de género. Fue
trabajadora sexual y consumio drogas. Se infecté de VIH en el afio 1998, recibi6 su
resultado durante una internacion de urgencia en Perd, y realiz6 seguimiento en ese pais,
interrumpiendo y retomando las consultas médicas. Vivio en Perl durante 10 afios y volvio
al pais para controlar su tratamiento ARV. Mientras vivié en Per( nunca le indicaron
medicacion a causa de su falta de compromiso con el seguimiento medico. Al regresar a la
Argentina, comenz6 su TARV en el hospital en el afio 2015. Se presentd por primera vez
al servicio con su documento de identidad y su Historia Clinica con nombre de varén y se
sorprendié cuando la Ilamamos Antonella, tal cual habia solicitado por escrito en el
consentimiento informado de su test de VIH. No tiene pareja estable. Actualmente trabaja
en una peluqueria y ya no consume drogas intravenosas. Su carga viral es indetectable.

Armando

Tiene 40 afios. Es profesor de biologia, estd casado con otro hombre hace tres afos.
Revel6 su homosexualidad a su familia, a los 18 afios, y antes de su actual pareja, tuvo
varias parejas ocasionales que contactaba a través de las redes sociales. Su test de VIH dio
resultado positivo en el afio 2012 y comenz6 su TARV el mismo afio. El esquema del
TARYV debid modificarse tres veces a causa de multiples efectos adversos. Desde el inicio
de su tratamiento no tiene inconvenientes en develar su diagndstico. Suele cumplir con
todas las indicaciones médicas. Su pareja no esta infectada. Nunca consumi6 drogas ni
tuvo enfermedades previas. Su carga viral es indetectable.

Azul

Tiene 43 afios, es profesora de artes plasticas, es casada y tiene dos hijos. Recibi6 su
diagnostico de VIH positivo en el afio 1998 y comenz6 el TARV en 1999. Su marido
también tiene VIH, pero sus hijos no estan infectados, ya que desde el embarazo fue
posible prevenir el contagio. Tiene muchos inconvenientes para hablar de su diagndstico
con otros, prefiere no decir de su condicién de VIH positiva. Fue victima de violencia
familiar y a pesar de tener buena integracion con sus pares, el hecho de tener VIH la alejo
de su entorno afectivo, social y familiar. Suele ser muy temerosa con el cuidado de sus
hijos, y muy desconfiada de los consejos médicos. Le cuesta establecer vinculos de
confianza y subraya lo logrado con el equipo en este aspecto.

Fabian

Tiene 54 afios, es empleado municipal, soltero, sin hijos. A los 22 afios, para no decir
en su ambito familiar de su condicion sexual homosexual, se fue a vivir a CABA.
Consume drogas desde muy joven y suele mantener relaciones sexuales ocasionales. No
tiene pareja estable. Volvio a vivir en Florencio Varela, a raiz de la muerte de su padre,
enfermo de cancer, para poder cuidar a su madre y a su hermano enfermo. Su hermano
mayor era ex combatiente de Malvinas y al regreso de la guerra, sumergido en el
alcoholismo, enferm6 gravemente de una afeccion hepatica; él se encargd de cuidarlo y la
gravedad de su hermano lo motivo a acercarse por su propio tratamiento médico. Su
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hermano fallecio en el afio 2012 y el proceso de duelo por esta muerte lo sumié en un
cuadro de depresion. Inicié tratamiento psicoterapéutico y psiquiatrico, los cuales
contindan hasta la fecha. No ha develado su condicion de infectado en su entorno familiar.
Supo que estaba infectado en el afio 1998 e inicio TARV en el hospital, en el afio 2010. Le
gusta el teatro y suele participar de talleres en la comunidad Varelense. También ha
participado de talleres en la Universidad (UNAJ) y en actividades politicas promovidas por
la municipalidad, sin embargo, no le gusta compartir en grupos porque manifiesta sentirse
expuesto.

Roxana

Tiene 52 afios, es ama de casa, viuda, tiene dos hijos adolescentes. Supo que estaba
infectada con VIH en el afio 2007. Su marido estuvo preso durante 10 afios, se contagio de
VIH en la cércel y se lo trasmitid a su mujer, en las visitas al penal. Ella no se enterd hasta
que su marido enfermd. Sus hijos no estan infectados. Comenzé el TARV en el hospital,
en el afio 2012, luego de la muerte de su marido. Hace tres afios que esta en pareja. Develd
su diagnostico con muchos inconvenientes y a causa de su estado psiquico y emocional,
siempre es acompafada por su padre. Tuvo cinco intentos de suicidio desde que sabe de su
infeccion y desde la muerte de su marido. Su pareja nunca quiso realizar el test de VIH y
tampoco se cuida en las relaciones sexuales, aungue ella se lo pida.

Ximena

Tiene 30 afios, se infectd con el virus al nacer, en el parto. (Transmision vertical). Su
madre le ocult6 que estaba infectada durante mucho tiempo. Supo que tenia VIH a los 11
afios. Realiza TARV desde los 5 afios, pero inicid su tratamiento en el hospital durante su
embarazo, a los 17. Transito por periodos de resistencia al TARV, ya que no era adherente
y no cumplia con las pautas médicas. Durante su embarazo inicié entrevistas
psicoterapéuticas y la adherencia mejoro significativamente Es ama de casa, vive con su
novio, tiene un hijo. Su hijo es seronegativo (resultado VVIH negativo) y su pareja también.

Categorias
Quié significa vivir con VIH
Mientras que para algunas personas conocer su diagnéstico de VIH positivo es
descripto como algo que ya sospechaban, para otros es una noticia absolutamente
inesperada. Para todos, sin embargo, es una situacién cargada de emotividad, donde
aparece el miedo, la culpa, la responsabilidad, el dolor, el sentimiento de encontrarse cara a
cara con la enfermedad y la muerte.

Cuando a una persona se le comunica su seropositividad, se producen reacciones
emocionales de mucha intensidad, a veces contradictorias y dificilmente asimilables en un
primer momento. En la mayoria de los casos, el diagnostico de VIH provoca una crisis que
se caracteriza, fundamentalmente, por el temor y la confusion. Se tiene miedo a la
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enfermedad, al deterioro y a la muerte. Frente a ese diagnostico, la persona no sabe muy
bien lo que va a suceder. No sabe qué decir a los demés. Aparece el temor de haber
transmitido el VIH a otros. Existe la amenaza de la discriminacion, de perder el empleo y
los ingresos.

Azul:

Cuando le conté a Ariel, se lamentd, me pidié perdon porque sabiamos que era él el
que me habia contagiado, a mi no me salié enojarme, estaba muy asustada, aparte, yo
habia sido la responsable también, nunca tuve los cuidados necesarios, senti que era lo
que me merecia...

...yo me siento que me muero de esto, que siempre estoy por morirme.

¢Asociar a una palabra? A Castigo. Para mi es un castigo tener VIH, soy culpable, de
no haber hecho bien las cosas. Siempre senti que yo tuve la culpa de todo lo que me ha
pasado.

...VIH en sociedad... para mi no existe. No hablo de eso nunca. No participo de
charlas de eso, no hay lugar en lo social para el VIH para mi.

Aparece el miedo al aislamiento y a la dependencia. El estilo de vida y la forma de
vivir la sexualidad se convierten en objeto de debate, y algo de la identidad se ve afectado.
Aparece la culpa como sentimiento principal y tener VIH se presenta como un castigo,
como algo que se tiene merecido. El hecho de que el virus se transmita a través de las
relaciones sexuales puede provocar, en las personas infectadas por VIH, sentimientos de
culpa y confusion. El estilo de vida se asocia injustamente con algo socialmente reprobable
o incluso con la muerte. Cuestiones estas que pueden indicarse como la causa de aquello
que provoca rechazo y la discriminacion.

Armando:

Recuerdo que hablamos de lo que era para mi tener VIH y que te dije que era un
castigo, como lo que me merecia por lo que habia hecho en mi vida, por Martin y todos los
flacos con que estuve, de cuando erraba, y no podia dejar de hacerlo, pero para mi mama
era por ser homosexual y yo lo sabia, no me dijo nada, pero yo lo entendi...

...Hoy ya no lo hablo con nadie. Ni con Pablo. Te diria que es automatico todo lo que
hago; es la carga, las recetas para los cocteles, la obra social, tomar la medicacion... es
normal, es lo que hago. a diario, se bien que hay que seguir asi, indetectable. jY que no te
detecten! jJa!

Asocio el VIH con el goce de la vida promiscua. El tener sexo con cualquiera. Eso se
acab6. Ya no hay mas vida loca jaja, como gque uno se acomodd a la rutina a la fuerza,
porque el juego es peligroso, y porque ya esta, ya saqué el premio. No, no es un premio, es
un castigo. Es dificil salir de esas casillas para hablar de VIH.
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Buscando que vivir con VIH sea, méas alla del dolor y del miedo, una mas de las
maltiples encrucijadas de la vida, los entrevistados se permiten tanto el desamparo como la
alegria. Sus relatos cuentan como ha cambiado su perspectiva sobre el virus; y retnen el
recuerdo de algunos seres queridos muertos junto al diario enfrentamiento con temores
propios y ajenos.

Agustin:

Naci asi, ya estd. Mi mama tenia VIH, se murio de eso, pero no sé nada de su historia,
no me la contaron. No sé quién era mi papa. Murio también. Te moris de VIH, es evidente.

... Jeudl es la mayor dificultad de tener VIH? Es tener que ocultarlo, es tener qué no
olvidarse, es tener que cuidarse, no parece facil vivir como si nada.

Ximena:

Naci infectada con el virus del VIH. Mi mama se entera de su propia infeccién a
raiz de diversas enfermedades que yo sufria desde chiquita: a los cinco afios se
diagnostica parotiditis recurrente. Se piden exdmenes de VIH a mi y a mi madre y ambos
dan positivo. Ambas comenzamos a recibir tratamiento, pero mi mama no me conto del
VIH nunca. Me daba los remedios, yo los tomaba y listo. Fue un secreto.

Cuando estaba en sexto empecé a leer los prospectos de la medicacion que debia
tomar todos los dias y que odiaba. Eran horribles, intomables. Y me obligaban. Asi me di
cuenta de que era portadora del virus del VIH, de que me lo habian ocultado y de que me
habian mentido, asi que yo también les menti. y decidi no decir que lo sabia.

Desde la aparicion de su enfermedad los significados que le han dado estas personas al
virus del VIH, han sido variadas, las opiniones recogidas sobre la enfermedad muestran
que a veces las personas opinan que el VIH es una enfermedad inmoral y que es el
resultado de una conducta reprochable. También dejan ver que el sostenido prejuicio
social hacia la enfermedad los ubica en el terreno del rechazo, en tanto personas
diagnosticadas VIH positivo.

Fabian:

...Después con el tiempo, me conecté con un grupo de portadores que todos los fines
de semana se reunian, era un grupo de autoayuda, con ellos si, me animaba y hablaba
tranquilamente de lo que me pasaba. Era un poco mas tranquilizador estar con ellos
porque no tenia que estar cuidandome en lo que decia todo el tiempo, y no me juzgaban
por mi condicién sexual, no me hacian preguntas, nada fuera de lo esperado, era un

espacio tranquilo. A mi familia no queria decirles. Aun hoy no lo sabe nadie. No quiero
decirlo porque me siento expuesto, me siento en peligro.

Es estar enfermo, en alerta siempre, en secreto. Escondido.
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...enfermedad, muerte, una lastima, pero es asi, por eso mejor ni pensar. Ni hablar de
€S0.

Antonella:

... Yo también hice como si todo normal y me aguanté sola, y lo que parecia que me iba
a matarme, al final, no me mato, me hizo una mas entre todas...

En Peru fui victima de mucho acoso por ser Trans y por tener VIH. Y la policia me
ataco. Una vez, estaba saliendo de un club nocturno y un policia me detuvo. Me llevé a un
estacionamiento lejano, en la playa, me puso una pistola en la cabeza y abus6 de mi
sexualmente. Luego me dejo en la playa. Hubo otros incidentes.

...Soy una mujer Trans que vive con VIH, y a veces debo elegir qué batalla pelear... Ser
VIH no es una gran hazana...

...Para decirtelo de manera poética, te diria que yo soy el obsticulo y la ventaja.
Depende. Yo siento que es sobrevivir. Triste.

Para hablar de VIH, se les hizo necesario admitir la existencia de los prejuicios y
temores, asi como la ignorancia que transforma a los enfermos en culpables de aquello que
les sucede. EI VIH lo relacionan directamente con el estigma, con la condena a sus
conductas de riesgo, a la falta de informacion. Las metaforas que asocian el virus con la
culpa, la muerte y lo prohibido contribuyen al aislamiento y a la discriminacion de estas
personas y vuelve al VIH, una enfermedad de otros: los homosexuales, los drogadictos, las
prostitutas. Esto también fortalece la metafora del VIH como castigo, y asocian a la
persona que vive con el virus con lo distinto, no permitiendo que el problema sea
enfrentado como un problema de todos.

En tanto se trata de pacientes que realizan su tratamiento médico desde hace tiempo,
los entrevistados dan cuenta de su intencion de visibilizar el problema y poner de
manifiesto la responsabilidad que comparten con el médico y otros profesionales de la
salud para actuar como barreras o facilitadores de su tratamiento.

Roxana:

Intenté suicidarme apenas lo supe. Estaba sola, no queria vivir esto, queria que todo se
termine, queria no me pasara, la Unica forma era no vivir mas.

Del VIH no sé nada, que te moris si no tomas los remedios. Eso me dijeron. Se
contagia por el sexo y la sangre, y nada mas. Mi pareja no tiene, usamos preservativo,
aungue a €l no le importa contagiarse me dijo. ¢La adherencia?, no sabria si vos ho me
decis, bueno el doctor también me dijo una vez. No seria buena adherente, porque tomo
mal los remedios. Cumplo si me ayuda mi papa, sino me olvido. Pero es porque siempre
estoy mal, deprimida, no quiero saber nada. Es por culpa de tener VIH. ¢Me siento mal,
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como voy a cuidar de mi hijo si estoy enferma? Y mi otra hija hace lo que ella quiere, no
me quiere, me maltrata.

...yo sé que voy a morirme como mi marido.

La gente es muy mala. Te discriminan. En el barrio en la salita, hasta en el hospital, en
la guardia, las enfermeras si saben que temes VIH ni te tocan, me dejan ahi, que me
arregle hasta que venga el médico, no me dicen nada, pero yo me doy cuenta

Problemas como la drogadependencia, la sexualidad humana, la variedad de respuestas
ante el diagnodstico de la infeccion y el peso de las respuestas de los otros en el plano
familiar, social, laboral y de pareja, desbordan la capacidad de contencién médica en su
concepcidn tradicional. EIl abordaje multidisciplinario se plantea imprescindible.

Comunicacion médico paciente
En los relatos de los entrevistados se puede advertir que se movilizan, segun la relacion
que establecieron con el médico o psicélogo que los atiende, fuerzas como la fe, la
esperanza la confianza, la fortaleza moral, la aceptacion de la adversidad, el enfrentar la
situacion de enfermedad.

Esto ocurrié en los tratamientos iniciados, mientras paralelamente al establecimiento de
la correcta comunicacion con los pacientes, también se lograba disminuir la incidencia de
nuevas infecciones, funcionaban los espacios donde realizar prevencién primaria, se
realizaba con éxito el diagndstico temprano de la infeccion. Comunicar de forma adecuada,
permitié realizar la captacion de quienes estaban infectados para que pudieran iniciar el
tratamiento, ocuparse de los seguimientos y cuidados.

Los relatos dejan ver que el punto clave en la relacién terapéutica es la comunicacion
del resultado. Comunicar un resultado de VIH positivo de manera adecuada implica
informar y apoyar al paciente; la captacion y valoracion buena de esta comunicacion
resulta determinante para la evolucion posterior del tratamiento iniciado.

El mantenimiento de una buena comunicacion permite también explorar practicas de
riesgo, informar y asesorar sobre la infeccion, posibilita indicar como prevenir nuevos
casos, y fomentar habitos de vida saludables.

Trabajar en el escenario de una buena comunicacién entre el profesional de la salud y
el paciente permite que la deteccion precoz de VIH contemple ademas la instauracion y
vigilancia de medidas preventivas, el seguimiento y la colaboracion con la consulta
especializada, y el asesoramiento en la evolucion de la enfermedad sin el temor de ser
juzgados, simplemente sintiéndose ayudados y confortados.
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Azul:

. jClaro que me acuerdo de la reaccion del médico! La Dra. ... ya te dije que era
buena... no parecié alarmarse ante mi diagndéstico y traté de tranquilizarme, de contarme
coémo hacer todo, de que me ponga bien de animo para seguir el tratamiento. Era muy
rigida con los horarios, pero yo lo respetaba siempre, igual con los turnos fuera de
agenda, trataba de responderme, pero no le gustaba salir de lo que tenia programado, si
yo necesitaba algo, tenia que esperar al turno. Y era una vez al mes, a veces yo precisaba
cosas en el intervalo... EI VIH para ella era mecanico, no parecia entender o comprender
mucho mi miedo, yo tenia miedo a todo, a enfermar como Ariel, a no poder tener hijos, a
mezclar con otros remedios y que me hiciera mal...y parecia molestarse con tanta
preocupacién mia, me mandaba a la psicloga siempre, asi de una vez ya no molestaba
con pavadas me decia...

...Hacer el tratamiento es facil si sabes que esta pasando. Yo decidi ser super
cumplidora, porque no me quiero enfermar, no me quiero morir, ya sé que todos me dicen
gue no te moris, pero yo me siento que me muero de esto, que siempre estoy por morirme.

la Dra. ya no es la misma, cambie porque cambie la obra social y era un lio seguir con
ella, igual fueron muchos afios, fue bueno cambiar. La Dra. de ahora es buena también,
me llevo mejor, me comunico mejor. El equipo de ustedes me parece genial, recuerdo que
me salvaron muchas veces cuando no me llegaban los remedios y con algin turno para
Ariel, Creo que hacen muy buen trabajo, son todos muy amables nunca estan apurados,
uno no siente que molesta. Creo que gracias a Uds. nunca deje los remedios, porque me
ayudaban siempre con la espera, con las recetas, y aparte me explicaban siempre la
importancia de continuar.

... (El peor?... Con el pediatra primero de Lourdes, un desastre, parecia que me tenia
asco, no paraba de sefialarme cosas...tuvimos que irnos, buscar otro pediatra, asi no era
posible cuidar de la nifia.

¢ Este proyecto? jMe parece muy importante, importantisimo! La buena comunicacion
con el profesional que te atiende es clave.

Armando:

...Aht fue cuando te llame y llegue con la noticia, sabia que vos estabas en infecto en el
hospital y que algo mas podia decirme. Hablar con vos me tranquilizo, me oriento, no se...
me ayudo, me salvo...

Una buena comunicacién permite a ambos miembros de la relacion terapéutica, aceptar
hablar, asesorar, contener y a la vez orienta el tratamiento médico en un contexto que se
relaciona a estar infectado con VIH, a tener o no condiciones para adoptar practicas
sexuales mas protegidas, a hablar del uso del preservativo, a aceptar la medicacion
antiretroviral.

54



Armando:

...a la adherencia, la escuche por primera vez cuando me la explicaste, los doctores
parece que dan por hecho que uno va a hacer caso, ni se preocupan si entendiste, hay que
entender de prepo. Vos me explicaste la importancia de apropiarse del tratamiento y del
proyecto a largo plazo en el cual incluir el tratamiento y bueno, ahi supe que es ser
adherente.

La persona con la mejor me comunico sos vos y con Juan, que me dio su contacto, y a
veces solo me llama para preguntarme como va todo... el peor... la farmacia que me
entrega los remedios jaja no es del equipo por suerte.

Proyecto muy interesante. La comunicacién es importante para cualquier proceso de
enfermedad que uno atraviese, creo que depende de eso la evolucién de un paciente. Como
te tratan, como te hablan...

Una buena comunicacion medico paciente puede propiciar la posibilidad de
transformarse en sujeto de la propia salud y enfermedad, permite incorporar en la
experiencia personal las informaciones sobre el sida y su prevencién, pero también
alternativas personales para enfrentar el proceso de la enfermedad.

Roxana:

...Me lo dijo el médico que lo atendia en la sala del hospital, un dia en que fui a los
informes médicos. Fue una forma muy rapida de decirmelo, porque lo mas importante era
gue mi marido se moria, y lo que yo tenia, y bueno, me dijo, ya vera.

...Mi hijo no tiene. Después usted me ayudo a ver que, si Alexis no tiene, que en el
parto me debieron haber hecho y no tendria, quiere decir que me contagie después,
mientras él estaba en la carcel.

...que te moris si no tomas los remedios. Eso me dijeron. Se contagia por el sexo y la
sangre, y nada mas. Mi pareja no tiene, usamos preservativo, aunque a él no le importa
contagiarse me dijo. ¢La adherencia?, no sabria si vos no me decis, bueno el doctor
también me dijo una vez.

La gente es muy mala. Te discriminan. En el barrio en la salita, hasta en el hospital, en
la guardia, las enfermeras si saben que temes VIH ni te tocan, me dejan ahi, que me
arregle hasta que venga el médico, no me dicen nada, pero yo me doy cuenta.

... ¢La peor persona del equipo? No sé, no los conozco. Todos me atendieron bien. El
doctor a veces se enoja cuando no vengo seguido.
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¢De este proyecto? Opino que esta muy bien, ojala puedan ayudar a la gente. Yo
colaboro lo que usted necesite, porque aca me siento bien, pero hago lo que puedo. Si me
olvido de venir...usted ya sabe.

...INo hablo con nadie de esto, con usted solamente.

Algunos relatos muestran que el desafio del profesional de la salud es estar dispuesto a
crear las condiciones para proveer actitud de escucha, sin olvidarse de respetar el sistema
de creencias del paciente. El aporte del médico puede llegar a lograr que el paciente tenga
confianza en sus propios recursos internos para tomar decisiones.

Fabian:

El clinico estaba serio, ni me miraba, no sé, tendria miedo...me lo dijo rapido y
enseguida me dio las 6rdenes para la Dra. (Infectéloga). Ni me dijo si tenia que volver o
no, directamente me echo. Creo que no queria volver a verme. Hablo rapido, serio, la
doctora le va a decir como seguir, y listo. Eso fue todo con ese médico. La doctora ya
estaba mas canchera, recuerdo que me parecio el otro extremo, ya demasiado tranquila,
yo esperaba a ver cuando llegaban las malas noticias, o el reto, o la parte complicada del

asunto. Y ella como si estuviera acostumbrada a hablar de eso. No le hice ninguna
pregunta para no parecer estlpido. Fue la ultima vez que hable con un médico

La relacion intersubjetiva que se entabla entre el médico y el paciente, determina
transformaciones subjetivas y cambios individuales en los pacientes, pero en los relatos se
puede apreciar que no ocurren por separado. Esto implica no priorizar el lugar de uno
sobre el otro, sino que se instala una posicion que permite transitar un lugar en el que el
individuo puede confiar sus necesidades mas primordiales, sin ser invadido con contenidos
que no consiga soportar.

Fabian:

...me fue bien con la Dra., Inesita un amor, y vos, bueno, aca estamos hace tanto ya.
Buen equipo, los quiero. En la fundacion son buenos también, pero la relacion es otra
menos familiar, en la capital son asi...La mejor comunicacion es con vos porque ya hace
tanto que hago terapia, lo incorpore. El peor no es de aca, es la vigilancia de la fundacion

que no soporto como mira, parece que le molesta que vaya, que lo salude, de aca, el peor,
y no sé, el que da los turnos, que nunca puede cambiarlos jaja

Este es buen proyecto. Comunicarse es muy importante y puede ayudar a otros a
hablar con su médico, conocer su enfermedad, es una buena manera de conocernos.

Antonella:

... Era una doctora la que hablo conmigo, no era muy simpdtica, pero tampoco muy
odiosa, que se yo, yo estaba internada en al guardia, en observacion, y fue todo muy
mecanico. No parecia muy preocupada, ella también lo tom6 como algo que se podia
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esperar de mi. Me lo dijo, y siguié como si nada. Igual me quedé un poco helada no te voy
a mentir, me aguanté todo lo que queria preguntarle, porque se fue muy rdpido...

En este proceso de comunicacién, en la instalacion de la relacion terapéutica, puede
verse como surgen momentos de tension, situaciones de didlogos mezclados con
indicaciones medicas, experiencias de miedos que requieren de motivaciones especiales,
periodos de reflexion y periodos de paralisis 0 detencion en el seguimiento terapéutico.

Antonella:

...nos vemos sometidas a injusticias a cada momento... en el consultorio médico y en
las salas de urgencia, ante los jueces, oficiales de policia, trabajadores de la salud y otros
proveedores de servicios...

El que los médicos me nieguen la asistencia sanitaria era el problema méas acuciante
para mi. Encontrar médicos que te traten, te prescriban los medicamente, y hasta que te
miren como a un ser humano, y no como una cosa, ha sido problematico.

¢Los médicos? Hay de todo, ya ni me importan. Si me tratan bien, tenemos buena
relacion, yo no soy la del problema, son ellos, que a algunos se les nota que les doy
cosita...pero otros son muy profesionales, en fin...

Aprendi a quererlos, pienso en todo lo que me hicieron ver cada vez que tengo ganas
de tirar todo,

El profesional comparte con el paciente una situacion en la que puede verse que uno
tiene la informacion que el otro vino a buscar, y en el que hubiera sido mas conveniente
ofrecer un espacio y depositar confianza en la persona que vive con VIH y en el
conocimiento que ha adquirido a lo largo de su vida, para que transite su enfermedad,
haciendo sus propias elecciones. Es el profesional de la salud quien tendrd la
responsabilidad de garantizarle a su paciente un ambiente de confiabilidad en los
resultados y datos que recibe, en la confidencialidad y en el respeto a los derechos
individuales del paciente.

Antonella:

iA veces, si te ayudan a creer en esto, es mucho mejor, y hay resultados!

Al construir la practica de asesoramiento en VIH estableciendo una relacion médico
paciente con rasgos confiables, se le permite al paciente llegar a una comprension de si
mismo que lo capacita para progresar en su tratamiento. La finalidad es ayudar a la
persona a integrarse, a resolver sus problemas con autonomia y responsabilidad. Los
relatos dan cuenta de que siempre que fue ofrecido un ambiente adecuado, las dificultades
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fueron afrontadas con capacidades individuales que potencialmente ya se encontraban en el
individuo.

Agustin:

El equipo medico es lo mas. Estoy con ustedes desde tan chico que no se me ocurre
que pueda cambiar. La persona con la que mejor me comunico sus vos. Y con Juan. ¢Peor
persona en el equipo? No hay. Andrea seria, pero no es del equipo

Este proyecto estda muy bueno, puede ayudar. Sirve para que la gente sepa, que los
médicos ayudan.

También se observa que, para alcanzar ese objetivo, el médico debe tratar de aceptar y
comprender la personalidad del paciente con sus fortalezas y debilidades, y existe la
exigencia de tener una actitud de acercamiento para pensar con él. Se priorizan los
contenidos emocionales méas que los intelectuales y mas alla de pretender resolver un
problema, el objetivo es habilitar a la persona a que tome sus propias decisiones en el
tratamiento que lo implica.

Ximena:

...todo el mundo me reta. La enfermera, la médica, el doctor, la del laboratorio, de la
sala, no entienden nada.

... Hablamos con vos y nos comprometimos a venir, por él bebe. Para que no se
contagie. Me acuerdo que nos contaste de los remedios que habia que tomar, de la teta,
que la leche contagiaba, y que habia que hacer cuando fuera el parto. Nos explicaste un
monton de cosas, me acuerdo que después me olvide todo y que siempre nos repetias todo
cada vez que volviamos. Lucas se hizo el test y le dio negativo. No me puse contenta pero
no dije nada. Bah te lo conté a vos, y quedo entre nosotras.

.. Aungue nos estaban esperando, igual les dijimos como nos habias ensefiado, lo del
VIH y lo del tratamiento, les mostramos las pastillas y los estudios, la libreta.

Yo me senti bien, pero porque hablaba con vos. Me ayudaste con él bebe.

En las entrevistas revisadas, la relacion del médico con el paciente contempl6 que el
seguimiento, el apoyo educativo y la evaluacion de riesgos, tuvieran a la vez el
correspondiente apoyo emocional. Esto permite que se desplieguen valores que modifican
tanto al profesional como al paciente, las actitudes y las conductas que se toman involucran
a ambos.; el proceso de orientacion y asesoramiento en VIH se vuelve no solo una
intervencion profesional sino una personalizada atencion de las situaciones de
vulnerabilidad que estas personas atraviesan. Esto las ubica en el centro de la entrevista,
donde involucraron aspectos de su intimidad, como por ejemplo la diversidad sexual, la
forma de constituir y formar una familia y la autonomia para tomar decisiones.
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Modo de ser adherente
El modo de ser adherentes muestra como experimentan su enfermedad y los cuidados,
cémo resuelven los problemas de vivir con VIH. Cumplir o no los tratamientos no resulta
de una actitud o una conducta aislada, sino que forma parte de un proceso de gestion de la
enfermedad que comprende toda su vida cotidiana, que no se limita al ambito de la
consulta médica y que si bien se sabe cuando inicia, no estd planteado un tiempo de
finalizacion, sino que es indeterminado.

Las trayectorias de vida reconstruyen y analizan formas de ser adherentes, procesos
puestos en marcha para cumplir los tratamientos, y este cumplimiento se articula con la
relacion establecida con el equipo médico, ser adherentes les permite interpretar y otorgar
sentido a la infeccion.

Para ser adherentes, los entrevistados han relatado como se enfrentan con la vivencia
intima de tener VIH, de vivir con el virus, se enfrentan a la fragilidad y al padecimiento
propio de la enfermedad, a los efectos de la estigmatizacion, a los problemas de
accesibilidad a la atencion médica. Esto implica comprometer los recursos sociales y las
condiciones de vida, la situacion laboral y familiar.

El compromiso de ser adherente también muestra otra relacion mas directa con la
muerte. La enfermedad irrumpe como una situacion problematica y se produce un quiebre
en la organizacion del dia a dia. En todos los entrevistados la experiencia de tener miedo es
la més destacada entre las vivencias subjetivas. Expresan que tienen miedo de morir. Ser
adherentes se les convierte en la condicién para no morir enfermos de sida.

Azul:

Por ese miedo, es facil el tratamiento: es tomar las pastillas, no queda otra. Y entonces
si, te diria que soy adherente. Y si me preguntas a que se debe, a eso, que Si no S0S
adherente, te moris.

...gracias a Uds. nunca deje los remedios, porque me ayudaban siempre con la espera,
con las recetas, y aparte me explicaban siempre la importancia de continuar ...

En mi tratamiento, un obstaculo es los turnos y los tramites de la obra social, si no
fuera por eso, y el tiempo, que se pierde en hacer todos los tramites, lleva tiempo y
dedicacion, uno tiene que perder todo un dia a veces. ¢Ventajas? Que funciona, yo no sé
cémo, pero funciona,

Armando:

Te diria que es automatico todo lo que hago; es la carga, las recetas para los cocteles,
la obra social, tomar la medicacion... es normal, es lo que hago. a diario, se bien que hay
que seguir asi, indetectable.

59



El tratamiento es facil, pero me resulto complicado, me cambiaron dos veces el coctel
porque no toleraba las pastillas, la Gltima Juan me dijo que ya no podiamos seguir
probando que se iba a complicar la respuesta del organismo con tanto cambio y que no
estdbamos permitiendo que las defensas se instalaran, que me iba a volver resistente... y
ahi si me asuste, y creo que por eso funciono. Jaja. Recuerdo que fue un proceso que
analizamos juntos en las entrevistas.

Adherente parece que si, porque soy indetectable, bueno estoy indetectable. ¢Es
dificil? Y si. mds o menos... si uno piensa que no queda otra, que para no enfermar. te
acostumbras... a la adherencia...

Roxana:

No seria buena adherente, porque tomo mal los remedios ...que te moris si no tomas los
remedios. Eso me dijeron...No quiero morirme. Hacer €l tratamiento es facil, pero hay que
querer y yo no puedo, yo no quiero hacer nada por mi salud, lo que hago e por mi pap4, y
por mi hijo. Pero ni a la calle quiero salir.

El diagnostico de VIH abre una revision de la vida y de la experiencia pasada; muestra
la necesidad de construir o configurar un horizonte temporal en el que pueda cobrar
sentido y orientacion la experiencia presente, aun frente a la incertidumbre asociada a la
enfermedad y su prondstico.

Fabian:

Hacer el tratamiento no es dificil. jlgual, aprendi con el tiempo, con los golpes! jJa! Si
quieres que tu vida cambie...Me acostumbre con las pastillas, los controles, y desde que
tengo obra social también es méas tranquilo porque ahi si no te preguntan nada, no les
interesa. Trato de no olvidarme, pasé tanto tiempo que ya aprendi a regular los
malestares, los efectos de los nuevos cocteles. Soy prolijo. Desde siempre supe que para
salvarse habia que tomar las pastillas. Para no morir, aunque nos vamos a morir igual, ni

pienso en eso, no quiero estar enfermo y sé que lo Unico que tengo es la pastilla, asi que
hago caso y las tomo siempre. La adherencia es porque si no te enfermas, y te moris.

Los tratamientos antirretrovirales pueden asumir diversas modalidades, desde el
cumplimiento sostenido, el cumplimiento intermitente, a los abandonos sucesivos. Y a
medida que transcurre el tiempo, como en otras enfermedades cronicas, se torna por un
lado maés facil sostenerlo dado que se rutiniza y se normaliza, mientras que por el otro se
produce un desgaste emocional que puede amenazar la continuidad del mismo.

Antonella:

La adherencia, no sabia qué era, vos me lo explicaste. Tenés razon es dificil, pero es
cuestion de quererse, de no querer desaparecer, ahora soy mas capaz de ser adherente.
Todo tiene otro sentido, creo que ahora estoy mejor ubicada, y te diria que es por esto del
tratamiento, de las entrevistas. Aprendi a quererlos, pienso en todo lo que me hicieron ver

60



cada vez que tengo ganas de tirar todo, pero me pasa poco, creo que soy fuerte, que puedo
saber que estoy cuiddndome, que nadie lo hard si yo no empiezo, asi que cada dia es
nuevo, cada dia es uno mas, y no quiero que suene automatico, tomo las pastillas porque
quiero vivir, quiero estar bien, la vida es mia, tengo que cuidarla, quiz4 no merezca morir
como creia. jA veces, si te ayudan a creer en esto, es mucho mejor, y hay resultados!

Cuando los jovenes conocen su diagnostico, si han recibido la informacion y
contencion adecuada, pueden tener mas control sobre el proceso de su enfermedad. En
estos sujetos es mas actual la idea de que es imperativo no exponer a otros sin saberlo,
durante la actividad sexual, lo cual implica actuar con mucha responsabilidad en la vida
sexual y la idea que tengan de como apropiarse de la conducta responsable es clave. Una
mejor calidad de vida podria depender no solo de un buen modo de informarles el
diagnostico, en forma oportuna, sino también proporcionar un adecuado apoyo emocional,
psicoldgico y social, esto puede ser muy Util para que no se sientan desamparados y sin
ayuda, pero sobre todo para que sean adherentes a los tratamientos que inician.

Agustin:

Hacer el tratamiento es facil, tomo las pastillas todas las mafianas. No me cuesta,
creci tomandolas. Un poco me harto a veces, pero buen. Si soy adherente es porque estoy
acostumbrado a venir acd, ustedes son buenos. Hablamos siempre.

...qué suerte que tuve de que me contaran todo siempre... ahora sé mas qué debo
hacer y qué no...y cuando elijo, lo hago pensando en lo que aprendi de Uds., en lo que me
dicen todo el tiempo... yo ya lo sé, no me olvido mas, hay que tomar las pastillas, cuidar al
otro, cuidarse...

Comunicarles el diagnéstico de VIH de forma adecuada, puede tener importantes
beneficios: promueve una discusion abierta y honesta entre adultos y jovenes, los que una
vez fueron nuestros pacientes nifios; promueve el crecimiento intelectual, emocional y la
oportunidad de ayudarlos a hacer frente a la enfermedad y manejar emociones profundas.
Se ha podido constatar en sus relatos y en sus seguimientos, que estos jovenes se han
comportado con mas madurez y responsabilidad luego de aprender el camino a tomar
frente al diagndstico positivo y el modo de emprender un tratamiento adecuado para no
enfermar. Se han posicionado responsablemente frente a la decision de develar su
diagnostico, por ejemplo.

Muchas veces se trata de conseguir ser adherente al mismo tiempo que se intenta
superar el estigma y la indefension.

Ser adherentes siendo muy jovenes, les permite aduefiarse y empoderarse en sus
respectivos tratamientos y cuidados. Esto permite que, habiéndoles ofrecido opciones,
informacién y apoyo, se posicionen en la busqueda de respeto y sensibilidad frente a sus
pares, también les permite mejorar su comunicacion con el equipo médico.
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Ximena:

Tengo problemas para realizar adecuadamente el tratamiento antirretroviral. Me
olvido, me cuesta... si nunca me ensenaron... me obligaban y yo ni sabia para qué...

Ahora si es distinto...es de suerte... no sé... me cuesta hacerlo... no estoy
acostumbrada., es dificil aprender creo, ahora...

Los tratamientos cambiaron varias veces, y después del test de resistencia, me lo
volvieron a cambiar y después me dio indetectable la carga. Es muy dificil hacerlo bien,
todo el tiempo sé que no lo hago bien, un poco... hasta que falla otra vez...

Y también puede ocurrir que la adherencia no se ha modificado después de conocer el
diagndstico, lo que puede explicarse, observando el modo en que cada uno de ellos
interioriza la informacidn ofrecida por los profesionales de la salud, acerca del régimen de
tratamiento (nombres, horarios y dosis) y las razones ofrecidas, indirectas o no, referidas a
la enfermedad, por la que se considera importante que se tomen los medicamentos.

Tener un Proyecto de vida.

Plantear el proyecto de vida y expresarlo, muestra como se revaloriza la vida desde otra
perspectiva. Se definen nuevas prioridades y nuevas formas de vida, siempre y cuando la
crisis sea elaborada y finalizada de forma adecuada. La comunicacion medico paciente se
encuentra ante la necesidad de reorientar procesos en los que se fortalezcan recursos
internos y externos, para aceptar el diagnostico de forma adecuada, y en donde se conlleve
a la busqueda del sentido de la vida, para el bienestar de la persona y de su entorno.

Un proyecto de vida se presenta en las historias como el elemento fundamental para
definir prioridades y lograr la satisfaccion personal. Para las personas que viven con VIH,
la definicion y concrecion de metas en diferentes areas de la vida se vuelve clave para
lograr el adecuado manejo de la enfermedad y para el éxito de la adherencia al tratamiento
antirretroviral.

Al existir metas que se desean cumplir, objetivos que alcanzar, tareas por lograr, vivir
con VIH se incluye en el devenir cotidiano y se integra a la vida entre otros elementos, se
incluye al proyecto de vida.

El diagndstico VIH positivo condujo a estas personas en un proceso de autorreflexion
acerca de sus metas, de su familia, de su mundo laboral, de si mismas.

Azul:

Cambi6 muchisimo todo. Mis dos hijos, que son mi mejor versién, mi produccion y mi
premio mas preciado, mas valioso, estar bien es para ellos, no hay que enfermarse para
ellos, para cuidarlos, para vivir su infancia y criarlos juntos, el trabajo de Ariel, el mio,
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los préstamos, los fraudes, las estafas que sufrimos, el malestar de estar siempre viviendo
al limite en lo econémico de no poder nunca relajarse y estar obligados a sostener ese
trabajo, y yo mis horas...

Proyecto de vida, es el que puedo ir haciendo, que se yo... quisimos siempre tener la
casa y la fuimos tratando de hacer y de mejorarla, que los chicos estén bien, que tengan lo
necesario, el trabajo, no se quizas siempre me gustaria trabajar distinto y estar mas
coémoda, no correr tanto, no precisar la nifiera. El logro mas valioso y puro de mi vida son
mis dos hijos.

Hablar de lo que para cada uno significa tener un proyecto de vida, les permite
reconocer sus fortalezas, reconstruir sus percepciones en relacion a la enfermedad, a si
mismos, hacia el mundo que los rodea y hacia su futuro, apropiandose de conocimientos y
habilidades para su bienestar al transformar su realidad y mejorar su calidad de vida.

Armando:

...Cambié también mi opinion del VIH, mi trabajo, mi interés por trabajar en el tema,
alguna ONG, algun grupo, no sé, creo que ver al equipo me estimula a hacer esas cosas,
empecé con los talleres en la escuela, con las jornadas, los posters de los chicos, los
cursos, evidentemente el tema tiene mucho alcance, genera mucho en la gente y la
prevencion no parece terminar nunca de sorprender en la respuesta de la gente...

... ¢ Proyecto? Bueno, el trabajo este afio cambio. No sé qué seguird, cuando crei que
ya estaba organizado ahora cambio todo. Me gustaria seguir viajando, aunque no me
puedo quejar, terminar los cursos de posgrado

Por la estigmatizacion sefialada frente a la enfermedad, el proyecto de vida ha sido
eliminado de la consideracion, quedando asi inacabado o abandonado frente a la noticia del
diagndstico. A lo largo de los relatos, este proyecto de vida aparece con nuevas formas.

Lo relatado refleja el modo en que algunos ven el proyecto de vida derrumbado ante el
diagndstico VIH, y como en algunos ese proyecto permanece indefinido por los estilos de
vida que han tenido.

Roxana:

No quiero morirme. Hacer el tratamiento es facil, pero hay que querer y yo no puedo,
yo no quiero hacer nada por mi salud, lo que hago es por mi pap4, y por mi hijo. Pero ni a
la calle quiero salir.

Cambi6 todo en mi vida, yo antes tenia una vida normal, pero mi marido fue preso y
después se enferma, se muere. Mi suegra dice que fue por mi culpa que se murio, que yo lo
contagié, y no me cree cuando le digo que no fue asi, que cuando tuve a Alexis no tenia
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VIH, que fue en la carcel que Esteban se contagid. Ahora no trabajo, no salgo, no quiero
llevarlo a la escuela para que no me vean, y de mi papa voy si esta solo, no quiero ir si
estdn mis hermanas, para que no me hablen de nada de la enfermedad.

El diagndstico de seropositivo incluido en la vida cotidiana, es representado como una
condena mas que fisica, social, afectando consecuentemente actividades muy comunes a
otros, pero donde ellos han quedado excluidos. Como parte de esta condena se encuentra el
derrumbamiento o debilitamiento de los proyectos de vida personales que los individuos
tenian antes de ser diagnosticados, reflejado en la pérdida del sentido de la vida ante la
enfermedad, el desinterés de vivir de definir o alcanzar metas en diferentes &mbitos de la
vida.

Fabian:

...no me siento a gusto en algunos grupos... y al final...son todos los grupos: jel de la
municipalidad, el del gimnasio, el de la militancia, siempre hay algo que no me deja
quedarme entre ellos, pienso que es la ideologia politica o las formas de pensar, pero
fijate que seguro es por la condicién de ser homosexual y que me sefialen, y ni hablar si
supieran del VIH, ni quiero pensar que pasaria si se supiera, serian ellos los que me sacan
del grupo!

...prefiero no buscar una pareja estable, prefiero no hacer planes, no comprometerme,
no estoy seguro de ser buen compariero, aparte...no tengo hijos, tengo a mis sobrinos.
Bastante. Los amo. Soy su padre después de la muerte de mi hermano. Ya estd... mi
familia es esa...

...y viste que empecé en la facultad la diplomatura, y estoy en estos grupos, en los
cursos ayudando a otros... esta bueno, es un buen lugar de intercambio, creo que es
aparte del VIH, eso es lo mejor, que lo deja afuera, el grupo social es importante, mucho
Mas si no tiene que ver con hablar de eso. Sino no se podria seguir ...

¢Proyecto? jIndividual, siempre! ... la carrera, el teatro, mi casa. Mis sobrinos.

El VIH / sida es visto como una enfermedad cronica, sin embargo, eso no evita que se
convierta en un indicador de trasgresion que invisiviliza a quienes lo portan o los somete a
un juicio que perciben como moralista, y los deja desamparados frente a una vivencia de
deshumanizacion ejercida por la sociedad de la que son parte. Los relatos muestran que
estas vivencias han sufrido transformaciones, que se modificaron en su recorrido subjetivo.

Para estas personas tener un diagnostico positivo se transforma en la oportunidad de
cambiar sus vidas y de valorar aquello que es realmente importante para el individuo. En
algunos casos el proyecto de vida se redefine desde la intervencion profesional, al buscar
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factores protectores para fortalecer recursos -a lo interno y externo- que faciliten alcanzar
las metas previamente fijadas segun sus intereses y prioridades.

Antonella:

jAntes quise morir! No siempre fui fuerte o por lo menos no siempre supe de cuan
fuerte queria y podia ser y pretendi rendirme... menos mal que segui adelante pese a todo.
Es todo muy triste de sostener y doloroso.

...Mi proyecto de vida es lo que tengo hoy. Trabajar, ser buena compafiera. Quererlos
y que me quieran.

...Ya no mejoran esos. Y nosotras seguiremos aqui, esperando que nos escuchen.

Si perdiera mi empleo me pondria en posicion de perder mi casa y tendria que hacer lo
necesario para sobrevivir. Trabajo duro para seguir mi propio camino en este mundo,
pero hay gente que me odia s6lo por ser Trans.

El objetivo de la pregunta acerca del proyecto de vida encuentra en los relatos, las
formas en que cada persona busco un estimulo para a aprender a convivir con el VIH, para
reencontrar su sentido existencial, darle un sentido a su vida, plantearse metas personales,
laborales, profesionales y / o familiares.

Los proyectos relatados, dan coherencia a la vida en sus diversas facetas, y marcan un
determinado estilo en el obrar, en las relaciones, en el modo de ver la vida.

La buena comunicacién establecida permite identificar las necesidades de los sujetos.
Y también permite reconocer la importancia de la formulacion de vida para el desarrollo
personal.

Agustin:

Quisiera tener hijos, creo, no se ahora no, lo que Milagros quiera, ella esta tomando
pastillas. No usamos preservativo, pero Juan me dijo que como tengo la carga
indetectable no hay riesgo de contagio, pero que igual tengo que tener cuidado. EI miedo
es que se entere, no sé como decirle, cuando, que va a decir, que va a pensar. Vos me vas
ayudar, estoy tranquilo por eso. ¢Eso es conducta de riesgo?

.... Qué se yo... trabajar ... irme de casa, hacer mi vida independiente...

Mientras que para algunos el hablar sobre “proyecto de vida” es desconocido, otros
tienen un conocimiento relativo, pero el tema no siempre parece estar lo suficientemente
claro y surgen algunos elementos que fortalecer, por ejemplo, conductas de riesgo y
temores que pueden influir en como se construye un proyecto de vida.

Ximena:
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A los 17 cuando me quedé embarazada y me fui a vivir con mi novio a su casa,
tampoco dijimos nada.

... por él bebe solamente veniamos. Ahora no sé si tendremos mas hijos...

Se me ocurre que no tendremos mas hijos, es mucho lio, cuidarse y cuidar al bebe,
trabajar, mantenerlo, es complicado, no quiero vivir en casa de mis suegros, quisiera
irme, pero para eso tengo que trabajar, no sé si se podrd, ya lo hablamos, con un sueldo
solo no alcanza...

Y no sé como voy a decirle cuando crezca, no quiero mentirle, como me paso a mi... es
dificil...

Al momento de pensar en un proyecto de vida, hay algunas metas claras y concisas,
otros relatos especifican como fueron capaces de comprender que podian continuar con sus
actividades laborales o profesionales después de haber sido diagnosticados, lo que supone
que su proyecto de vida no tenia que detenerse por la enfermedad. Otros nunca habian
definido metas en el ambito personal o familiar.
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V. RESULTADOS

Respecto a describir los efectos que causa una adecuada y buena comunicacion del

diagnostico en la adherencia al tratamiento antirretroviral, el analisis de las entrevistas
permitié constatar:

a.

Regularizacion en la toma de la medicacion y cumplimiento de las consignas y
prescripciones médicas.: Las personas describieron un vivir farmacolégicamente
orientado. El proceso de incorporacion de los tratamientos antirretrovirales, se
orientd hacia una normalizacion de la ingesta, incorpordndose el orden vy
organizacion en las tomas y asociando las pautas terapéuticas con mayor
certidumbre y confianza en la eficacia progresiva de las drogas antirretrovirales.
Actitud de responsabilidad: el uso de nuevas tecnologias y esquemas de
medicacion, vinculd la progresion viral a las condiciones de adherencia,
transformando a las personas afectadas en las responsables principales de mantener
sus niveles virales bajos. Tomar la medicacion para “normalizar” la enfermedad se
asocié a una intencion responsable y legitima de cuidar de si y de otros. La
responsabilidad también se asocié a la decision de develamiento del resultado a
otros.

Inicio de entrevistas psicologicas con encuadre psicoterapéutico: fue posible
ofrecer un espacio de reflexion y de reserva y cuidado de la privacidad, y se
enfatiz la caracteristica de proceso de los tratamientos, a través del cual, las
personas realizaron un trabajo dinamico que contemplo los cambios subjetivos. El
espacio psicoterapéutico torndé al manejo de la incertidumbre, en una cuestion
terapéutica central (incluido el manejo de la incertidumbre sobre la efectividad a
largo plazo de los tratamientos). La incertidumbre frente al tratamiento se hizo
presente en diferentes momentos, con el diagndéstico, con los primeros sintomas, al
iniciar el tratamiento, ante los efectos adversos de los antirretrovirales, ante los
sintomas y padecimientos de otros seres queridos, ante los cambios de esquemas
de medicacién, ante la aparicion de enfermedades marcadoras, frente a la ausencia
de drogas, ante las dificultades en la accesibilidad a servicios, ante la pérdida del
trabajo, el mantenimiento del secreto en la familia y la ausencia de recursos
economicos.

Develamiento del diagndstico de VIH positivo al entorno mas cercano, familiares,
pareja y amigos: La decision de dar a conocer u ocultar la condicion de infectado
es un aspecto que se ha encontrado significativo para el mantenimiento de la
adherencia. Se observé que en la medida que el diagndstico se revelaba, el proceso
de vivir con la enfermedad crénica permitia avanzar a etapas posteriores del
tratamiento.

Elaboracion de un proyecto de vida: el impacto de la noticia se transformé en un
sentimiento de valoracién de la vida y cambio de los objetivos en la misma. Los
entrevistados manifestaron lograr una mejor integracion en su entorno afectivo,
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relataron haber experimentado cambios en diferentes esferas de su vida posterior al
diagndstico y expresaron la intencion y el deseo de seguir viviendo.

f. Modificacion de las conductas de riesgo: El cuidado se vié convertido en auto-
control y se instal6 en la vida de los afectados con una centralidad que impuso un
permanente reacomodamiento de las rutinas y de la vida cotidiana. EI monitoreo
de las conductas de riesgo fue leido como un proceso medicalizador, que dirigio
las conductas de los sujetos, establecio formas de disciplina, de restriccion y de
obligacion hacia el cuidado de si mismos y de los otros.

g. Pérdida de sentimientos de muerte: cada una de estas personas modificd el modo
individual de entender la problemaética y la significacion que cada uno le atribuia al
VIH, los relatos dan cuenta que pasé a ser, ya no codmo morir (0 evitar la muerte)
por sida, sino cémo vivir con la enfermedad.

h. Cambios en la significacion atribuida al VIH: Cada uno de los participantes relato
su experiencia individualizada de infeccion por VIH. Esto les implico replantear
el significado de vivir con VIH, ser adherente, reactualizar y representar la propia
historia a partir de la enfermedad, realizar un aprendizaje sobre ella y su
tratamiento, situar ese tratamiento dentro de una rutina, desarrollar estrategias
individuales orientadas a la proteccion de si y de otros y a la gestion de los
recursos necesarios para sostenerla.

Respecto a caracterizar una adecuada comunicacion del diagndstico de VIH positivo, el
andlisis de las entrevistas muestra como las personas recibieron su resultado positivo y
cémo afrontaron la noticia recibida. En las entrevistas, los informantes cuentan cémo
revirtieron esa situacion desfavorable en el inicio, en el marco de la atencién integral, que
iniciaron posteriormente en el hospital:

a. Manifestaron que pudieron expresar el sentimiento de angustia frente a
situaciones de estigma y discriminacién y solicitar ayuda de los profesionales
del servicio para aliviar el sufrimiento emocional.

b. Expresaron sus preocupaciones y aliviaron sus dudas y temores; hablaron de la
culpa y la muerte y la relacionaron con su enfermedad. Solicitaron y
compartieron informacion acerca del VIH/sida en reiteradas oportunidades.

c. Manifestaron que aumentd su confianza en el equipo médico y brindaron datos
de relevancia para su tratamiento médico. Describieron como y en qué
momento, establecieron alianzas terapéuticas con los profesionales.

d. Confirmaron su compromiso con el proceso de tratamiento y el cumplimiento
de las consignas del mismo. Afirmaron que buscaron y obtuvieron por parte de
los profesionales del equipo, asesoramiento en gestiones médicas relacionadas
con su enfermedad.
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e. Corroboraron la toma decisiones personales con respecto al develamiento del

diagnostico en su entorno méas proximo. Examinaron y describieron situaciones
de aislamiento o incomunicacion con su entorno afectivo.

Respecto a identificar los factores que intervienen en la comunicacion del diagndstico
de VIH, surgieron del anélisis de los datos, los siguientes:

a.

Estigma y Discriminacion: fueron los factores mas significativos en el
significado atribuido a vivir con VIH. Se encontraron referencias al trato
diferente y desventajoso, recibido a causa de estar infectado con el virus. La
identificacion de los procesos de estigmatizacion, dejaron ver como a partir
de estos estigmas, las personas anticipaban el rechazo, provocando junto al
abandono del tratamiento médico, el abandono del ejercicio de sus
derechos, el alejamiento de los espacios sociales y familiares, y el bloqueo
de la posibilidad de desarrollo personal.

Culpa y verglenza: las actitudes descalificadoras que fueron recibidas, se
internalizaron en forma de estigmas internos. El estigma interno influy6 en
la manera en que las personas se percibian a si mismas y la manera en que
creian ser mirados por los demds. Se identificaron sentimientos de
verguenza, incapacidad y culpa. El estigma interno funciond como causa de
que las personas manifestaran la sensacion de estar paralizadas y
expresaran pensamientos del tipo “No puedo hacerlo”, “No soy lo
suficientemente bueno”, “Nadie me amara”, “No me merezco nada mejor”.
Las situaciones de estigma interno, con similar intensidad respecto de
sentimientos, temores y comportamientos superaron a las correspondientes
al estigma externo. La aparicion de los sentimientos de verglienza, culpa y
baja autoestima, gener6 ideas de suicidio y creencias de merecer un castigo.
También se manifestaron en los relatos, conductas de aislamiento de los
ambitos sociales, familiares, laborales, educativos o de salud. Se
expresaron temores a ser insultados o amenazados verbal o fisicamente, y
miedo a no poder entablar una relacion de pareja.

Shock e impacto emocional: en una fase inicial de la infeccion los
entrevistados manifestaron haberse alejado de sus seres queridos por miedo
a infectarlos y por el sentimiento de culpa. Esto fue seguido, en algunos
casos, por la necesidad de realizar cambios importantes en su salud, ritmo
de vida y sexualidad. En otros casos, el impacto de la noticia no fue
registrado y las personas relataron que concurrian a las consultas solo
debido a un problema de salud, cuadros de ansiedad o depresién; también se
encontrd0 que aumentaron los relatos de situaciones de rechazo o
discriminacion en lo laboral o afectivo; temores en relacion al futuro; fallas
en la adherencia; desborde emocional y miedo a la muerte.

Se detectaron sintomas depresivos como abulia, tristeza, desesperanza;
ideas de muerte o ideacidn suicida o sintomas de ansiedad y/o estrés.
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La adherencia al tratamiento se revisé a través de tres factores:

a.

Conductas de riesgo: Se registraron comportamientos y actitudes de riesgo,
la anticipacion y la prevencion de los mismos y la posibilidad de reducir
dafios y descuidos. Se identificd la percepcion del riesgo en cada paciente,
asi como los habitos de salud, la facilidad y dificultad para adoptarlos y
sostenerlos en el tiempo.

Develamiento del diagnostico: Se detectd la posibilidad de develamiento de
cada persona, y las diversas formas de expresion respecto a poder hablar de
la problematica con aquellas personas cercanas y significativas. Se
encontraron manifestaciones de temor a la discriminacién y al rechazo y en
muchos casos, la dificultad se centré en la necesidad de no tener que
abordar temas “tabu” como, por ejemplo, hablar sobre la sexualidad, el
consumo de sustancias, la fidelidad, la identidad de género, y el trabajo
sexual, entre otros. Quienes pudieron compartir el diagndstico con otros
seres queridos (pareja, amigos, padres) reconocieron que resulté de ayuda
para aceptarse a si mismos, y enfrentar de mejor manera las situaciones de
estigma y discriminacion. En los casos en que revelar el diagnéstico fue
demorado, se encontraron situaciones donde el develamiento lo llevé a cabo
otra persona y esto generd situaciones de aumento en la confusién y pérdida
de interés por realizar el tratamiento. Mantener el secreto actué como
mecanismo de defensa para evitar potenciales actos de discriminacion, pero
se pudo comprobar que incrementd sentimientos de soledad vy tristeza. El
develamiento conllevé diferentes temores, segun con quien se compartiera
la informacion: cuando se trataba de los hijos, el temor fue a generar
sensacion de desamparo o ser rechazado y cuestionado en el rol de padres;
cuando se trataba de los padres, conllevaba en algunos casos la sensacion de
haber fallado y el temor a generar excesiva preocupaciéon o empeorar la
salud de los adultos mayores; en el caso de la pareja, el miedo manifestado
fue a no continuar con el vinculo, el temor de haber transmitido el virus a su
compariero sexual y/o a revelar una situacién de infidelidad a la pareja.
Inicio del TARV: Se observd que el cumplimiento con el tratamiento
antirretroviral, puede presentar dificultades de diversa indole: personales,
sociales y en relacion al tratamiento mismo. Las personas manifestaron
sentir cansancio o ganas de abandonar el tratamiento en algunos momentos.
Se identificd que en los momentos de mala adherencia al tratamiento las
personas encontraban limitaciones individuales (de los beneficios
terapéuticos) y en sus relaciones de pareja, ya que los medicamentos tienen
un efecto preventivo al reducir la capacidad de transmisién del virus. La
adherencia se vinculd a la aceptacion del diagnostico, al develamiento, al
contexto familiar y social de la persona, y al vinculo con el equipo de salud.
Algunos de los problemas mas frecuentes fueron: dificultad para armar
nuevos habitos; la adiccion al consumo de sustancias y el desorden asociado
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a ello; tener que “ocultarse” para tomar la medicacion; creencias negativas
en relacion a los antirretrovirales.

Se detectaron los siguientes factores relacionados con la construccion de un proyecto de
vida.

a. Calidad de vida: todos los entrevistados manifestaron preocupacion por el modo en
que tener el virus afecto sus vidas en aspectos relacionados al trabajo, el tiempo
libre, la produccion intelectual, espiritual o artistica, la actividad fisica y la
alimentacion.

b. Relacién de pareja: los entrevistados manifestaron dificultades para lograr
restablecer el equilibrio emocional con la pareja luego del diagnostico de ambos o
un solo integrante de la misma; en otros casos, se manifestaron temores asociados a
la transmision del virus y al establecimiento de una nueva relaciéon de pareja. En
este ultimo caso, la problematica particular fue el develamiento y la
responsabilidad individual al respecto.

c. Sexualidad: en todos sus aspectos, esta fue considerada por los entrevistados como
el area mas afectada. EI uso del preservativo se presentdé como un gran obstaculo,
interrumpiendo y/o afectando las relaciones sexuales. EI temor de transmision del
virus genero niveles de ansiedad, pérdida del deseo o interés sexual. Describieron
situaciones de deseo y miedos en relacion a la maternidad y paternidad.
Manifestaron interés de conocer y explorar los tratamientos disponibles, y los
recaudos necesarios para evitar el riesgo de transmision vertical.

d. Vinculo con el equipo de salud: construir un proyecto de vida se relaciond con la
comunicacion con los médicos y la posibilidad de recurrir al servicio de salud o la
derivacion a otros servicios.

Discusion

Todos los entrevistados, se encontraban, al momento de realizar las entrevistas, en
la segunda etapa de la infeccion por VIH, que es la infeccion cronica (conocida también
como infeccion asintomética por VIH o latencia clinica). Durante esta etapa, el VIH
continla multiplicandose en el organismo, pero en concentraciones muy bajas. Las
personas con infeccion cronica por el VIH pueden no tener sintoma alguno relacionado con
el virus. Se describen dos momentos de la comunicacion médico paciente: el primero
correspondiente a las situaciones en que se les comunico el resultado positivo del test de
VIH; y el segundo correspondiente al establecimiento y seguimiento de su tratamiento
antirretroviral en el hospital, en el marco del tratamiento integral de personas que viven
con el virus del sida. Esta ultima variante que destaca el estudio, ademas de realizar la
reelaboracion del impacto que produjo recibir la comunicacion del diagnéstico de VIH
positivo, permite diferenciar un abordaje donde es posible realizar diferentes estrategias de
intervencion: potenciar la prevencion, realizar diagndsticos precoces de enfermedades
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concomitantes, fortalecer la adherencia al tratamiento, realizar evaluaciones psicoldgicas y
sociales de la problemética, detectar situaciones de emergencia y crisis; y acompafiar la
rehabilitacion Este modo de establecer la comunicacidn con los pacientes, propicia nuevas
perspectivas de elaboracion simbdlica de los conflictos y de gestion empirica de las
dificultades.

Del tipo de comunicacién del resultado del test de VIH positivo que recibieron los
entrevistados por primera vez en diferentes lugares, no surgié la posibilidad de acceder a
una real toma de conciencia de la situacion, ni de elaborar las implicancias de su
diagnostico o revisar y pensar el inicio de un tratamiento. Los datos obtenidos en las
entrevistas, permitieron demostrar que existe una relacion entre el modo de comunicar
acerca de un resultado positivo, como el paciente podrd sobrellevarlo y como estuvo
preparado para un posible resultado de seropositividad. La adecuada comunicacion con la
persona que vive con VIH e inicia un tratamiento médico, luego de conocer su diagnostico,
no se lleva a cabo sin considerar los siguientes aspectos:

a. Confidencialidad: preservando la privacidad de la persona y garantizando la
confidencialidad con respecto a su resultado y a su tratamiento en general. Es
importante informar sobre la importancia de develar el propio diagnostico a otros
significativos y la responsabilidad que implica esta accion.

b. Contencion: con la oferta de un espacio de ayuda psicoldgica para enfrentar el
estigma y la discriminacion, se abre la posibilidad de contener y esclarecer
situaciones de angustia, desesperacion y miedo a la muerte; se contiene adoptando
la posicion de acompafar al paciente en su sufrimiento y participando en la
busqueda de su mejoria.

c. Comprension: es recomendable priorizar un enfoque centrado en la persona
humana, desde el cual comprender no sélo el aspecto fisico y psicolégico, del
proceso de enfermedad, sino también el espiritual.

d. Escucha: escuchar activamente y atender la interioridad de cada persona, habilita
que los pacientes puedan expresar sus preocupaciones y se sientan aliviados en sus
dudas y temores. Es importante sostener la actitud de escucha junto a las palabras y
los gestos utilizados en cada entrevista para que la comunicacion se realice en
forma adecuada.

e. Tiempo: es relevante disponer y ofrecer el tiempo necesario para que se
desplieguen los interrogantes de cada sujeto, y mostrar paciencia, tolerancia y
calma.

f. Confianza: se fortalece el vinculo de confianza, adoptando una actitud de afecto y
un espiritu de ayuda, brindando datos que se puedan verificar y se noten fiables.

g. Compromiso: se asume un compromiso de confianza y respeto mutuos, de ofrecer
ayuda en todo momento del proceso del tratamiento y de cumplir las consignas a
cargo del equipo tratante, de esta manera se posiciona el abordaje en un marco de
alianza terapéutica
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h. Respeto: a la dignidad de cada una de las personas. Se destaca la importancia de la
recuperacion de la integridad de los pacientes. Se respeta la capacidad para tomar
decisiones y elegir como encauzar cada tratamiento. Se respeta el estilo de vida de
las personas, sin emitir juicios de valor, ni pretender convertir al otro bajo los
parametros del modelo propio. Se considera la unicidad con que el paciente vive su
enfermedad, para manejar y sopesar intervenciones. Se subraya la importancia de
preservar los valores de cada individuo.

i. Informacion: es menester proporcionar informacion adecuada, oportuna y eficaz
acerca de lo que significa la infeccién por VIH/sida.

j. Cuidados: la orientacion respecto a los pasos a seguir durante el tratamiento, en un
marco de adecuada comunicacion, se realiza respetando la capacidad de reaccion
de cada persona (lo cual implica comprender que, bajo el impacto del shock de
saberse infectado con VIH, puede producirse una especie de obnubilamiento o
incapacidad paralizante). Esto implica acompafiar en los momentos de internacion
clinica que puedan surgir, orientar a cada sujeto en el aprendizaje de cémo cuidarse
a si mismo y a los otros, atender la vulnerabilidad que caracteriza a las personas
que viven con VIH, para cuidarlos de situaciones de aislamiento o incomunicacion.

k. Gestion clinica: este aspecto se refiere a la ayuda proporcionada para realizar
tramites y derivaciones a otras instituciones o especialistas cuando esta indicado;
explicitando qué significado tienen para el equipo médico, las acciones de ayudar y
curar.

El analisis de las entrevistas permiti0 detectar creencias y prejuicios que las personas
tenian previamente acerca del VIH/sida. Y esto es Util para trabajar en la comprension del
significado atribuido a la infeccion en cada caso. Las capacidades individuales que se
exploraron, habilitaron a estas personas para desarrollar competencias que les permiten,
aun en condiciones desfavorables, construir y desplegar conductas favorables para si
mismos Yy el entorno familiar y social. La evaluacion de los recursos de cada persona,
provee a cada uno de ellos, de herramientas para integrarse en lo social, para despertar el
sentido del humor, adoptar actitudes en busca de la resolucién de problemas, y rescatar la
espiritualidad. Revisar los recursos afectivos y de contencion en el entorno familiar y
social, sobre todo al momento de saber si la persona infectada pudo contarle a alguien de
su diagnostico, o si deseaba contarlo, a quién y por qué o para qué; proporciono datos para
detectar la presuncion de rechazo por parte de los otros, asi como el temor de que su
derecho a la confidencialidad del diagndstico fuera vulnerado, generando muchas veces, la
preferencia de ocultarlo. También se pudo ver que, en algunos casos, los familiares
aparecen brindando el soporte material y/o afectivo ante el develamiento del diagndstico y
en los casos de personas homosexuales o transexuales, son los amigos quienes ocupan el
rol de familia sustituta. En este marco, es posible deducir que la adecuada comunicacion
del diagnostico, permite abordar la adherencia al tratamiento desde una posicion activa de
la persona; refuerza los cuidados en relacién a la transmision o reinfeccion; y genera la
elaboracién de un significado atribuido al virus que no obstaculiza los proyectos de vida.
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Este estudio no describe momentos de la comunicacion médico paciente en la fase
final y mas grave de la infeccion por el VIH, denominada sida, porque las personas
entrevistadas no han enfermado. Como ya se mencion0, continGan siendo pacientes
cronicos, manteniéndose indetectable el valor de su carga viral. Se propone como objetivo
de estudios futuros, la investigacion de las técnicas a desarrollar en otros momentos de la
evolucion de la enfermedad, tales como la evaluacién de las funciones cognitivas afectadas
por la infeccion y los cuidados paliativos en enfermos de sida.
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CONCLUSION

Desde que se declararon los primeros casos de VIH hace mas de 35 afios, 78 millones
de personas han contraido el virus y 35 millones han muerto por enfermedades
relacionadas con el sida. Aproximadamente 40 millones de personas en todo el mundo se
encuentran infectadas y 800.000 mueren anualmente a causa de la infeccion. Y a pesar de
los avances para reducir el contagio y al aumento del acceso a tratamientos eficaces, en la
practica diaria no han perdido su vigencia la marginacion, la discriminacion, la
incertidumbre y los miedos. Comunicar un diagnéstico de VIH estd vinculado
inexorablemente a hablar de temas dificiles como la sexualidad y la muerte.

El trabajo realizado traz6 algunos patrones comunes de comportamientos, sentimientos,
pensamientos y situaciones que viven las personas con VIH. En el abordaje de la
problematica, se destacod la importancia de atender la individualidad de cada persona,
dotadndola de herramientas para afrontar el diagnostico e integrarlo como parte de su vida.
La atencion integral que relataron haber recibido los pacientes entrevistados, visibilizé la
situacion de vulnerabilidad de cada uno, los procesos de estigmatizacion y discriminacion
que enfrentan y el impacto del VIH sobre diferentes areas de su vida cotidiana, el
desarrollo de sus proyectos de pareja, familia y trabajo. Se detectd que, una adecuada
comunicacion del diagnostico, ayuda y orienta en relacién al develamiento de la serologia
y es posible concluir que produce avances y mejoras en la adherencia al tratamiento, uno
de los principales desafios actuales para la vida de las personas con VIH.

Haberse preguntado acerca de los modos de comunicar el diagnostico de VIH positivo,
reposicion0 la pregunta acerca del impacto de lo psicologico sobre la adherencia. Para
intentar dar una respuesta, no solo se plantea un abordaje interdisciplinario; si bien se trata
de pensar, construir y elaborar estrategias con todas las miradas que entregan las diversas
disciplinas, se convoca a realizar la actividad con la mirada de la tolerancia, remarcando la
dignidad presente en todo hombre, considerando los valores que deben ser protegidos,
buscando no solo la verdad sino también el bien de la persona. Se acuerda con los
maestros que, si el sida es virus, linfocitos, infecciones oportunistas, tumores, caquexia y
demencia, no es menos cierto que el sida también es sexo, droga, prejuicio Yy
discriminacion, temor al contagio, estigma, persecucion, escarnio y aislamiento. Se
plantea una comunicacién adecuada y buena, que incluye la obligacion moral del
profesional de la salud, sea el médico o el psicélogo, encargados de informar el
diagnostico, de atender a todas las fracturas (corporales, psiquicas, antropoldgicas y
morales) que la enfermedad distorsiona en cada uno de sus pacientes individuales.

El momento de comunicar el diagnostico de VIH, como es sabido de todo acto clinico,
implica el encuentro de dos personas vinculadas por la enfermedad, uno vulnerado por la
enfermedad, que pide ayuda para recuperar su salud, y otro dispuesto a darla. Se requerira
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una sensibilidad especial para ponderar y elegir con acierto el bien y lo recto, para
acompafiar al paciente en la toma de decisiones correctas y buenas. Para lo cual es clave la
imagen que se tenga del hombre, de lo que es y de lo que su existencia significa.

La percepcion del sentimiento de finitud y muerte, la vulnerabilidad que deja a la
persona entregada ante el poder del médico, el impacto psicologico en la personalidad y las
consecuencias del diagnostico en el d&mbito familiar y social, condujeron a considerar
prioritario el buen trato en el encuentro clinico mencionado. El buen trato puede llegar a
obtener resultados sorprendentes en los procesos inmunologicos estrechamente ligados a
las emociones. Es en las relaciones interpersonales donde también se juega la mayor
chance de una accion eficaz preventiva. El tratamiento del cuerpo esta intimamente ligado
a la condicion emocional del sujeto humano como individuo social, se encuentre este sano
o sufriendo enfermedad, ocupe la posicion de tratante o de quien recibe algin tratamiento;
la devolucion del diagndstico adquiere un valor destacado como parte misma del
tratamiento, en tanto que enfrentarse con una enfermedad cronica, que no ofrece cura,
pone en juego factores emocionales estrechamente vinculados con los procesos
inmunoldgicos, y por consiguiente con el prondstico evolutivo del paciente.

Buscando los antecedentes méas remotos de la clinica, resultd de utilidad detenerse en la
observacion de la ternura materna; dentro de los suministros bésicos de la ternura se
incluyen, ademés del abrigo y el alimento, el buen trato, el tratamiento. Buen trato que
habra de superar la primitiva ley del mas fuerte, frente a todo ser humano mas débil o
debilitado por el sufrimiento que lo enferma. Buen trato como actitud, se diferencia de las
buenas maneras que por si solas no garantizan tratamiento en el sentido que aqui se lo
expresa. La ternura materna que se menciona es desglosada en dos escenarios principales
para arribar a estas conclusiones: la empatia y el miramiento. Desde la empatia la madre
sabe acerca de la necesidad del hijo y puede atender su demanda garantizando el
suministro adecuado. Es en este sentido que la empatia materna constituye un antecedente
de la intuicién clinica, el ojo clinico y otros términos con los que suele hacerse referencia a
ese saber que va mas alld del saber formal y que caracterizé desde siempre el buen
tratamiento médico. Por otra parte, el miramiento, consiste en mirar con interés afectuoso a
alguien entrafiablemente proximo, como es el hijo, pero a quien la madre puede impulsar
en su gradual desarrollo de sujeto autonomo. Si la empatia garantiza el suministro, el
miramiento, en la ternura y en la clinica habra de garantizar, como principio ético, la
autonomia de quien demanda ser tratado, aunque se encuentre invalidado por su
enfermedad.

En relacion con el sida, la experiencia clinica muestra que en tanto alguien se inclina
atento, con empatia y miramiento ante quien reposa su dolor en el lecho real o metaforico
que el proceder clinico le ofrece, es posible aliviar con la sola presencia, ese dolor que se
vivencia sin salida, ante la idea de sufrir una enfermedad grave o de tener un pronostico de
muerte. Es posible concluir que cuidar al otro e inclinarse ante el paciente, implica
convertir la técnica profesional en servicio. Convertir el encuentro clinico en un acto
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solidario y responsable, implica sostener que comunicar es brindarse al otro. El escenario
del sida impone responsabilidad, precaucion y consideracion hacia los demés. Cada
hombre, limitado en su primordial fragilidad, se inserta en una cadena que lo precede y lo
contindia en el tiempo, esto lo vuelve responsable de todo el género humano, al cual debe
honrar y proteger. Este don de ser parte de la humanidad, se vuelve tarea al asumir el
cuidado de los demas.

El trabajo propuesto, enmarcado en la bioética personalista, permitio una aplicacion
objetiva y coherente de los conocimientos técnicos que se tienen en VIH. Promover la
adecuada comunicacion del diagnostico para mejorar la adherencia, no es sin tomar la
iniciativa, con confianza en la solidez de los argumentos que ubican a la persona en el
centro, de adoptar una actitud y disposicion en la busqueda de los mejores intereses de
cada paciente, con una vision profesional exigente, enriquecedora y comprometida.
Resignificar la clinica para hacer constar que la persona es quien conoce y quien aplica el
obrar, es quien toma la decision ética y es la meta de la accion ética. Curar, ayudar y cuidar
se vuelve equivalente a estar prontos para socorrer, es estar dispuestos a recoger,
interpretar y valorizar la confianza que el paciente ha depositado en cada uno de los
profesionales que integran el equipo.
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ANEXO

PREGUNTAS DE LA ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA.

ocoukrwhE

® ~

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.

19.
20.
21.
22.

23

¢ COmo se entero de su resultado de VIH?

¢En qué momento de su vida decidié hacer el test y saber del VIH?
¢Recuerda que fue lo que sintid en el instante de saberlo?

¢Pudo contarle a alguien? ¢ A quién? ¢Lo habla hoy con otros?

¢Es igual la situacion de entonces que la de ahora? ¢Qué cosas cambiaron?
¢Recuerda como fue la reaccién el médico o la persona que le comunico
que el resultado era positivo?

¢ Cuénto considera que sabe Ud. acerca del VIH?

¢ Como es hacer el tratamiento ARV de VIH? ;Sabe que es la adherencia?
¢Se considera un buen adherente? ¢ A qué se debe la adherencia en su caso?
¢ Le parece facil o dificil realizar el tratamiento y seguimiento?

¢ Cuél considera que es la mayor dificultad de vivir con VIH?

¢A qué otra palabra se asocia para Ud. el VIH?

¢Qué cosas cambiaron entre sus habitos después del VIH?

¢ Considera Ud. que tiene conductas de riesgo?

¢Usa preservativos?

¢ Consume algun tipo de drogas?

¢Estéa en pareja? ¢Pudo contarle a su pareja que vive con VIH?

¢ Cual es su proyecto de vida?

¢Cambio su equipo médico con el tiempo o es el mismo desde que inicio el
tratamiento ARV?

¢Qué Obstéculos y que ventajas encuentra en su tratamiento?

¢ Qué opinion le merece su equipo médico?

¢Quién es la persona con quien mejor se comunica en el equipo?

¢Quién es la persona con la que peor se comunica en el equipo? ¢Por qué?

. ¢, Qué opina de este proyecto?
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CODIGOS INICIALES
Recibiendo noticias

Tengo VIH

Soy VIH. Identidad VIH
Describiendo el VIH

Soy homosexual

Soy culpable

oy a morir

Cuidando la confidencialidad
A quién le digo

10. Que no se enteren

11. Dudando acerca de revelar la enfermedad
12. Adhiriendo al tratamiento
13. Me comunico con el medico
14. Me comunico con el equipo
15. Tengo miedo

16. Tengo proyectos en mi vida.
17. Proyectando cambios

CoNo~LNE

ENTREVISTAS
Agustin
Me enteré que tenia VIH en el Hogar. Me lo dijeron las cuidadoras. Yo era chiquito.

No sé qué me paso porque era chiquito. Era algo mas, que se yo, al lado de todo... ahora
que lo pienso. Naci asi, ya estd... Mi mama tenia VIH, se murid de eso, pero no sé nada de
su historia, no me la contaron. No sé quién era mi papa. Muri6 también. Te moris de VIH,
es evidente...no quisiera decir mucho de esto, la verdad no me trae buenos recuerdos, bah,
no tengo tantos tampoco. Que Juan nos pegaba...a mi y a las nenas. Déjalo asi mejor, esa
historia no tiene arreglo ya... bueno, para que quede grabado. ;Jaja!

Mi mama se murio y me dejaron con mis tios, como me llevaban a robar, me dejaron
de unos vecinos para cuidarme mejor, pero estos se enojaron porque un dia les robe,
entonces me llevaron al Hogar y ahi me dejaron. Mis hermanos se quedaron algunos de
mis tios, y la mas chiquita se fue con el padre, que no era el mio. Ese tipo me pegaba.
Juan. De ahi a otro hogar en Varela. Y ahi te conoci. No se lo conté a nadie. Nadie sabe.
Andrea nada mas, los demas no sé si saben, yo no hablo con nadie, no cuento mis cosas.

Cambiaron las cosas: me fui a vivir con Andrea, la adopcion, el colegio, mis amigos,
Milagros mi novia, la relacion con Brenda y Morena, mis hermanas. Todo bien, Andrea es
el problema. Yo no me hago problema, no me importa.
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Se lo que vos me fuiste diciendo, lo que dicen en la escuela. Ahora con la pagina de
Huésped un poco més, me interesa. Hacer el tratamiento es facil, tomo las pastillas todas
las mafanas. No me cuesta, creci tomandolas. Un poco me harto a veces, pero buen. Si
soy adherente es porque estoy acostumbrado a venir aca, ustedes son buenos. Hablamos
siempre. Y me acuerdo de lo que me decis siempre. Se debe a que uno sabe que no tiene
que enfermarse y aparte yo estoy indetectable, si quiero tener hijos, que se yo, para estar
bien.

¢La mayor dificultad de tener VIH? Es tener que ocultarlo, es tener qué no olvidarse,
es tener que cuidarse, no parece facil vivir como si nada. Es facil el tratamiento, los
controles son dos veces al afio, el remedio te lo da la obra social.

Quisiera tener hijos, creo, no se ahora no, lo que Milagros quiera, ella esta tomando
pastillas. No usamos preservativo, pero Juan me dijo que como tengo la carga
indetectable no hay riesgo de contagio, pero que igual tengo que tener cuidado. EI miedo
es que se entere, no sé como decirle, cuando, que va a decir, que va a pensar. Vos me vas
ayudar, estoy tranquilo por eso. ¢Eso es conducta de riesgo?

El equipo médico es lo mas. Estoy con ustedes desde tan chico que no se me ocurre
que pueda cambiar. La persona con la que mejor me comunico sus vos. Y con Juan Pablo.
¢ Peor persona en el equipo? No hay. Andrea seria, pero no es del equipo

Este proyecto esta muy bueno, puede ayudar. Sirve para que la gente sepa, que los
médicos ayudan.

¢ Obstaculo? No se... contarlo. Tengo que cuidarme cuando tomo las pastillas, o donde
las guardo. No puedo tomar alcohol tranquilo, porque sé que no se puede, que hace mal.
Al final saber tanto es un obstaculo, porque te hace pensar ja jaja. lgual ya sabes que
quebré varias veces, en fin, sino las fiestas no se pueden hacer divertidas, una joda es una
joda.

¢Ventajas? Tampoco se. ¢ Qué ventajas tendria? ¢ No contagiar? ¢Saber que estoy bien
si sigo el tratamiento? ¢ Saber que puedo esperar si me informo? ¢Para saber que decir si
me pregunta?

Perdon si no te sirve tanto lo que puedo decir del tema... es que estoy muy
acostumbrado a esto, pero no a los reportajes, a que lo grabemos... que se yo... es
tranquilo hablar aca. Yo estoy bien. Te diria gracias para que quede grabado, gracias por
cuidarme, porque uno es chico y no se da cuenta a veces. Ahora todo es distinto y puedo
verlo. Me trataron bien... soy como el hijo de ustedes también... pero madre tengo una
sola, mal que le pese a Andrea. Eso no va a cambiar. Traje su foto, la Unica que me
queda... me la dio Graciela el dia que me fui, me la habia tenido guardada me dijo.

Antonella
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“La madre de Pedro, noto conductas extranas en su nifiez. Para mi, no era diferente,
aseveraba. Ella supo de la orientacion sexual de su hijo cuando su pareja, el padre de
Pedro revis6 un cajon de su cuarto y encontrd conversaciones sentimentales con otro
hombre. Ahi el mundo se me vino abajo. Yo tenia una vida planeada para €l con una
familia, una casa, y hasta un perro...

Yo no naci para ocultarme. En el colegio y en la calle, los insultos més débiles que
recibia eran, “maricon”, “asqueroso” “loca”. Incluso recuerdo cuando en la escuela
secundaria, el director me Ilamaba a su oficina para decirme no seas loca y estas
decepcionando a tu familia. Esto, porque en la escuela usaba maquillaje, bailaba por los
pasillos y llevaba ropa apretada.

“Cuando era Pedro, intenté suicidarme en tres ocasiones producto de mi crisis interna
y el maltrato que recibia de todos lados. Mi madre me rescaté la ultima vez, cuando
terminé en el hospital tras fuertes dolores y vomitos por intoxicarme con pastillas. “No
puedo seguir, no quiero estar vivo”, recuerdo que le dije en ese momento. Pero luego de
un lavado de estdbmago, la vida continud. ”...

Mama, soy Trans. Asi recuerdo que se lo dije a Carmen, sentadas las dos en el
comedor, sin tapujos ni mayores rodeos. Ese mismo dia, con pelo corto, decidi ponerme
calzas, tacones, polera suelta, y salir a la calle a enfrentar mi identidad, a pesar del miedo
de mi madre de que volviera en un cajon a casa. Subirme a un micro, caminar por algun
centro comercial o ir a comer a algun local eran actividades que me convertian en el
centro de atencion con lo de siempre: miradas, gritos y silbidos; nunca me pegaron por
ser Trans, no obstante, las miradas de la gente dolian. Y es que a pesar de mi seguridad en
lo que habia elegido, estos silbidos, gritos e incluso los intentos de tocar mis partes
intimas, me agobiaban...

En la peluqueria en que trabajo ahora soy plenamente aceptada. Les conté toda la
historia (a sus comparieros) tal como la estoy contando ahora y me respetan”. Ahi soy
tratada por mi nombre social -el que opté por tener- y asi soy llamada por mis jefes,
comparieros y las clientas.

Cuando estuve en Perd, vivi ahi tres afios, y me enfermé de los bronquios, o de una
neumonia, fue a 0 muy progresivo, fui al hospital y ahi los médicos me dijeron. Era l6gico,
no se podia esperar otra cosa, no me sorprendio, era casi como que sabia que me pasaria,
no se podia esperar otra cosa, la verdad mi vida era un lio, era muy desordenada con mis
cosas y la sexualidad, sabiendo ahora de que se tratan los cuidados, te digo, era muy
descuidada, muy. Era una doctora la que hablo conmigo, no era muy simpatica, pero
tampoco muy odiosa, que se yo, yo estaba internada en al guardia, en observacion, y fue
todo muy mecanico. No parecia muy preocupada, ella también lo tomo como algo que se
podia esperar de mi. Me lo dijo, y siguié como si nada. Igual me quede un poco helada no
te voy a mentir, me aguante todo lo que queria preguntarle, porque se fue muy rapido y
para cuando volvio, ya no hablo de eso, y me dio cosa seguir con el tema. Yo también hice
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como si todo normal y me aguanté sola, y lo que parecia que me iba a matarme, al final,
no me mato, me hizo una mas entre todas.

Se lo dije a todos, vivia con Pablo asi que se le conte y después a nuestros amigos no
tuve problemas en decirlo, y los demas tampoco tuvieron problemas en saber, creo que,
entre tanta cosa, el VIH no hacia diferencia entre nosotras, era algo que tenia que pasar,
me dijo Juana, Marita ya tenia hacia afios, en fin, una més. Iba cada tanto al médico, no
era muy de cumplir, pero para no enfermarme de nuevo, y para trabajar tranquila...
preservativos...y listo.

No es igual la situacion de aquel tiempo con ahora. Por suerte, cambio todo.

En Peru fui victima de mucho acoso por ser Trans y por tener VIH. Y la policia me
atacd. Una vez, estaba saliendo de un club nocturno y un policia me detuvo. Me llevd a un
estacionamiento lejano, en la playa, me puso una pistola en la cabeza y abusé de mi
sexualmente. Luego me dejo en la playa. Hubo otros incidentes.

Las personas Trans y las personas no convencionales en cuanto al género nos vemos
sometidas a injusticias a cada momento: en los hogares infantiles, en los sistemas
escolares que prometen proteccion y educacion, en lugares de trabajo hostiles y
excluyentes, en el supermercado, en la recepcion del hotel, en el consultorio médico y en
las salas de urgencia, ante los jueces, oficiales de policia, trabajadores de la salud y otros
proveedores de servicios...

Intento recordar que, si alguien me amenaza, no es mi culpa, que merezco ser tratada
con respeto y permanecer segura. Yo sé que las mujeres que han sido victimas de maltrato
se han visto humilladas hasta el punto de que creen que se merecen cualquier tipo de
maltrato al que se las someta. Y también sé que esto nunca es cierto.

“Debido al hecho de que soy Trans, debi enfrentar el ostracismo en el trabajo... Gente
que creia que me amaba, y que eran verdaderamente mis amigos, no han respetado mi
género en el trabajo en reiteradas ocasiones, haciendo peligrar mi forma de ganarme la
vida... La gente puede negarse a darte empleo y vivienda”. Trabajo en la peluqueria desde
el 2015, y el haber encontrado un ambiente mas comprensivo me convencié de acomodar
costumbres, dejé de consumir drogas y alcohol y pude retirarme del grupo de amigos que
me ofrecia ser trabajadora sexual. Al poco tiempo volvieron las visitas al médico.

Si perdiera mi empleo me pondria en posicion de perder mi casa y tendria que hacer lo
necesario para sobrevivir. Trabajo duro para seguir mi propio camino en este mundo,
pero hay gente que me odia sélo por ser Trans.

El que los médicos me nieguen la asistencia sanitaria era el problema mas acuciante
para mi. Encontrar médicos que te traten, te prescriban los medicamente, y hasta que te
miren como a un ser humano, y no como una cosa, ha sido problematico. Como los

90



medicos, y también los grandes hospitales, me han negado tantas veces la asistencia
sanitaria, me habia acostumbrado a utilizar los servicios de las guardias.

Soy una mujer Trans que vive con VIH, y a veces debo elegir qué batalla pelear... Ser
VIH no es una gran hazana... Pero, aunque trabajé duro, me siento subestimada y
agobiada... enfrento al chovinismo y los avances sexuales indeseados a cada rato... Asi,
mientras me siento aqui pensando sobre las encrucijadas de mi vida, se pone de manifiesto
cuén fuerte realmente soy.

El miedo por mi pasado continta. No he podido matar a Pedro. En marzo de 2016
publiqué en Facebook: Pedro, recordarte me pone muy triste y feliz a la vez... pasaste por
tantas cosas y jamas te rendiste. Luchaste por tus suefios siempre, sonreiste y fuiste uno de
los chicos gays més criticados por tu feminidad. Muchas veces pensaste en quitarte la
vida, pero fuiste fuerte, escribi, sé que ya no volveras, pero te doy las gracias por haberme
dado la vida... soy tu mejor creacion y la mujer que siempre sonaste ser. Asi como tu
nunca te rendiste, jyo te prometo que tampoco lo haré! Fue terapéutico. Me hizo bien, tuve
muchas respuestas alentadoras.

Todos saben que tengo VIH. Hablo de eso sin ningln reparo, le puedo contar a quien
le interese toda la historia completa. ¢No importa si les hizo mal saber, no les hizo mal, se
defendieron atacandome, Los médicos? Hay de todo, ya ni me importan. Si me tratan bien,
tenemos buena relacion, yo no soy la del problema, son ellos, que a algunos se les nota
que les doy cosita...pero otros son muy profesionales, en fin...

La adherencia, no sabia que era, vos me lo explicaste. Tenés razén es dificil, pero es
cuestion de quererse, de no querer desaparecer, ahora soy mas capaz de ser adherente.
Todo tiene otro sentido, creo que ahora estoy mejor ubicada, y te diria que es por esto del
tratamiento, de las entrevistas. Aprendi a quererlos, pienso en todo lo que me hicieron ver
cada vez que tengo ganas de tirar todo, pero me pasa poco, creo que soy fuerte, que puedo
saber que estoy cuidandome, que nadie lo hara si yo no empiezo, asi que cada dia es
nuevo, cada dia es uno mas, y no quiero que suene automatico, tomo las pastillas porque
quiero vivir, quiero estar bien, la vida es mia, tengo que cuidarla, quizad no merezca morir
como creia. jA veces, si te ayudan a creer en esto, es mucho mejor, y hay resultados!

jSuerte con este proyecto! jNo creo que consigan mejorarlos a algunos! Ya no
mejoran esos. Y nosotras seguiremos aqui, esperando que nos escuchen. No todas tenemos
la misma suerte, lamentablemente muchas estan muy lejos de situaciones como la mia, de
encontrar este equipo, muchas estan solas.

Para decirtelo de manera poética, te diria que yo soy el obstaculo y la ventaja.
Depende. Yo siento que es sobrevivir. Triste.

Mi proyecto de vida es lo que tengo hoy. Trabajar, ser buena compariera. Quererlos y
gue me quieran.
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Armando

Me engripaba facilmente. Tuve varios episodios de enfermarme y siempre pensaba que
era una gripe. Me curaba solo, hacia reposo, antibidticos y listo. Habia bajado de peso
también, mucho, y creiamos que era por el stress y por mucho trabajo. El clinico me dio
los analisis para hacer, para saber si no tenis neumonia o mononucleosis, y me mando el
VIH. Cuando fui al laboratorio a buscarlo no me quisieron entregar el resultado. Me
dijeron que tenia que ver a mi médico, que el informe del laboratorio se lo iban a dar a él,
y yo fui, recuerdo que Gustavo, el médico me llamo, era mi médico de siempre, nos
conocemos desde que soy chico, atiende a toda mi familia, Gustavo me dijo, Armando te
dio positivo el VIH, tienes que ir urgente a una consulta con un infectélogo, yo ya no te
puedo seguir controlando, hay que ver de qué se trata lo que te tiene enfermo, pero seguro
que tiene que ver con esto del VIH.

Recuerdo que no supe que responder, me asuste muchisimo, no sabia qué hacer, ni que
decir, me senti mas enfermo aun, encima estaba mal, muy enfermo, me sentia realmente
muy mal y me asuste, me desesperé. Ahi fue cuando te llame y llegue con la noticia, sabia
que vos estabas en infecto en el hospital y que algo mas podia decirme. Hablar con vos me
tranquilizo, me oriento, no se... me ayudo, me salvo...

Me dijiste un poco todo como era lo del resultado positivo, que implicaba... y
enseguida me conectaste con Juan Pablo. Juan me recibid, vio mis papeles, me dio
algunos estudios mas, pero yo estaba muy mal. Recuerdo que fui con Pablo, mi pareja, que
me acompafio. Juan Pablo me dio unas indicaciones y me volvié a citar a la semana
siguiente. Estuve muy mal, me internaron, ya no recuerdo, eran hemorragias o algo asi, la
neumonia se habia agravado tanto que ya ni respiraba, me pusieron respirador y ahi
estuve como una semana, ya no recuerdo, recuerdo que Juan me decia que era un proceso,
pero yo no lo podia creer, realmente crei que me estaba muriendo, veia a la gente a mi
lado e internamente me despedia, me dormia y pensaba que era la ultima vez que los veia,
y Pablo... no sabia que pensar, si se habia hecho el andlisis...si estaba enojado y no me
decia, si tenia VIH el también...si lo habia contagiado. Quien tenia la culpa. Recuerdo que
hablamos de la culpa después, me explicaste que no se podia saber quién habia
contagiado a quien, aunque después de su negativo las dudas se disiparon.

Hablar con vos me hizo bien, sabias... y me anunciaste mds o menos como paso todo,
las pastillas, el tratamiento, la internacion... y esperamos juntos... recuerdo que te llame
del sanatorio para contarte que estaba internado y me dijiste eso... esperamos juntos...
espero desde acé con vos, llamame si quieres que vaya, recuerdo que te dije que preferia
gue no me veas asi. Que preferia volver después del alta, y me dijiste que nos hablaramos
por teléfono, que me llamarias todos los dias. Yo esperaba ese momento de tu Ilamada,
tenia miedo de dormirme y no estar para responderte. Por suerte no fueron tantos dias y
pude volver a verte.

92



La licencia de la escuela duro todo el afio. No estaba para trabajar. Y solo le conté a
la directora del colegio que era mi amiga Alejandra. Me escucho y me consolo, adverti su
preocupacioén, pero también su apoyo. Mi familia también lo supo. Mi hermana, mis
padres, asustadisimos estaban. Las caras de mi vieja no me la olvido mas, de decepcion,
desaliento, preocupados, temerosos, resignados. Recuerdo que hablamos de eso, que me
dijiste algo de cada una de esas caras... de mi interpretacion al verlas. Recuerdo que
hablamos de lo que era para mi tener VIH y que te dije que era un castigo, como lo que me
merecia por lo que habia hecho en mi vida, por Martin y todos los flacos con que estuve,
de cuando erraba, y no podia dejar de hacerlo, pero para mi mama era por ser
homosexual y yo lo sabia, no me dijo nada, pero yo lo entendi perfectamente, no hizo falta
que lo dijera. Recuerdo que te pedi que hablaras con ellos y que no me lo negaste, que
fueron y volvieron con caras de mas aliviados, aunque mi hermana seguia dudando de
atenderse en un hospital, mi mama no dijo una palabra, hizo silencio durante mucho
tiempo, volvid a hablar cuando me vio mejorado.

Hoy ya no lo hablo con nadie. Ni con Pablo. Te diria que es automatico todo lo que
hago; es la carga, las recetas para los cocteles, la obra social, tomar la medicacion... es
normal, es lo que hago. A diario, se bien que hay que seguir asi, indetectable.

... No sé si las cosas cambiaron con Pablo. Estamos mas cerca y mas tranquilos.
Cambid también mi opinion del VIH, mi trabajo, mi interés por trabajar en el tema,
alguna ONG, algun grupo, no sé, creo que ver al equipo m estimula a hacer esas cosas,
empecé con los talleres en la escuela, con las jornadas, los posters de los chicos, los
cursos, evidentemente el tema tiene mucho alcance, genera mucho en la gente y la
prevencion no parece terminar nunca de sorprender en la respuesta de la gente.

[...] Creo que todos reaccionaron bien. Gustavo no tardo en derivarme, me ofrecio
ayuda, pero admiti6 saber poco, Juan me aclar6 todo e hizo todo rapidamente, con mucha
rigurosidad, tuvo paciencia, y vos, nunca te asustaste y siempre a mi lado. No sé si sabia
poco, ahora creo que un poco mas se. Lei poco de eso la verdad, creo que es todo lo que
me contaste vos, algunas cosas en internet leo, pero viste que siempre desconfias si los
datos son los que sirven...la verdad es que estaba desesperado y angustiado y ustedes me
refugiaron, yo me senti que tenia que dejarme cuidar, eran todo lo que tenia, no parecia
haber otra cosa, la sensacion era el acabose.

El tratamiento es facil, pero me resulté complicado, me cambiaron dos veces el coctel
porque no toleraba las pastillas, la Gltima Juan me dijo que ya no podiamos seguir
probando que se iba a complicar la respuesta del organismo con tanto cambio y que no
estabamos permitiendo que las defensas se instalaran, que me iba a volver resistente... y
ahi si me asusté, y creo que por eso funciond. jJa jaja! Recuerdo que fue un proceso que
analizamos juntos en las entrevistas.
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Me cuesta no olvidarme, a veces sigo de largo al mediodia, a veces a la noche si sali y
vuelvo tarde también me olvido, pero bueno creo que va bien... ya van 7 aiios...algo
aprendi de tomarlas y aparte ya no las cambie.

[...] Adherente parece que si, porque soy indetectable, bueno estoy indetectable. ;Es
dificil? Y si. Mas o menos... si uno piensa que no queda otra, que para no enfermar. Te
acostumbras... a la adherencia, la escuche por primera vez cuando me la explicaste, los
doctores parece que dan por hecho que uno va a hacer caso, ni se preocupan si entendiste,
hay que entender de prepo. Vos me explicaste la importancia de apropiarse del
tratamiento y del proyecto a largo plazo en el cual incluir el tratamiento y bueno, ahi supe
que es ser adherente. El tratamiento es facil. Hay que acordarse...

No sé cudl es la dificultad con esto... tener algo incurable... no hablar de eso mucho
con nadie... cuidarse y no olvidarse... usar preservativo... el sexo, el sexo es o mas dificil,
tener sexo es lo que ya no serd lo mismo, nunca més. Pablo sabe desde el primer dia,
obvio, y su resultado dio negativo. Entender lo de pareja discordante también lo aprendi
de vos, te diria que pude trasmitirselo, aunque Pablo siempre reacciono tranqui con el
tema, sin tener miedo. Nunca.

Asocio el VIH con el goce de la vida promiscua. Sin dudas. jQue no me vengan con
otra cosa! EIl tener sexo con cualquiera. Eso se acab6. Ya no hay mas vida loca jaja,
como que uno se acomodo a la rutina a la fuerza, porque el juego es peligroso, y porque
ya estd, ya saqué el premio. NO, no es un premio, es un castigo. Es dificil salir de esas
casillas para hablar de VIH. Perdon...

[...] Hijos no. Ya acepté casarme. Ya decidi el casarme, vos sabe es que me costo. Es
como me da verguenza. Hijos no. No quiero.

[ ...] Hablar de un proyecto... ;Proyecto? Bueno, el trabajo este aiio cambio. No sé
qué seguird, cuando crei que ya estaba organizado ahora cambié todo. Me gustaria seguir
viajando, aungue no me puedo quejar, terminar cursos de posgrado podria ser, a ver si de
una vez por todas arranco con €so...

La persona con la mejor me comunico sos vos y con Juan, que me did su contacto, y a
veces solo me llama para preguntarme como va todo... el peor... la farmacia que me
entrega los remedios jaja no es del equipo por suerte.

Esto que me contas... que bueno que esta, jno? Me parece una muy buena idea, que
bien. Proyecto muy interesante. La comunicacion es importante para cualquier proceso de
enfermedad que uno atraviese, creo que depende de eso la evolucion de un paciente. Como
te tratan, como te hablan...

Por ahora no tengo obstaculos, va todo bien... creo que mi vida se ordend, y estoy
conforme, no me siento con obstaculos. ¢Ventajas? Como te dije, la comunicacion con
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ustedes, nunca estar dudando, llamarlos y que siempre alguno esté del otro lado. No se
compara estar asi

Azul

Comencé a salir con Ariel en el afio 98, estaba haciendo un tratamiento para
rehabilitarse porque consumia drogas. A los seis meses de novios, se enfermd de una
neumonia y el resultado del VIH le dio positivo, el médico le dijo que yo también tenia que
hacerme el test y fui enseguida. Recuerdo que fui sin pensarlo mucho, a los pocos dias me
entregaron el resultado en un sobre en el laboratorio y lo abri sola en la plaza con mi
amiga Laura que me habia acompafiado, y que era la Gnica persona que sabia que andaba
en eso. Juntas vimos el positivo. No podia creerlo. Llore un montén y llore sola, con
Laura, que no sabia que decirme, la verdad que crei que me moria. Y que Ariel se
moria...Fue Laura la que me consiguio un turno con la doctora Mabel, que atendia en la
salita, fuimos juntas el primer diay la Dra. Era buena, me explico todo, entendi la mitad,
pero no me anime a preguntarle nada, me fui directo a hacer todo lo que me dijo, a
hacerle caso. Me dio analisis clinicos para hacer y volver cuando los tuviera. Cuando le
conté a Ariel, se lamentd, me pidié perdon porque sabiamos que era él el que me habia
contagiado, a mi no me salié enojarme, estaba muy asustada, aparte, yo habia sido la
responsable también, nunca tuve los cuidados necesarios, senti que era lo que me
merecida...

Ariel no siguid las indicaciones del médico. Nunca hizo bien las cosas. Se mejord un
poco y siguio como antes, y el consumo, hasta por ahi, te diria que le costo dejar... casi
que lo hizo por mi que no pare de pedirle...

A nadie le conté, solo lo sabia mi amiga Laura, y después fueron sabiendo los médicos
con los que me atendia. A mi mama no quise contarle nunca, ella con su enfermedad no
podia saber esto, le hubiera hecho muy mal, hubiera imaginado muchas cosas y no
hubiera podido resolver nada. ¢(Mi hermana menos, no hubiera guardado jamas el
secreto, se lo hubiera dicho a otros, y a quien mas? Nadie mas. Hoy no lo hablo con nadie.
Pasaron tantos afios, y me arregle, sola, casi sola. Por otro lado, Ariel si le conto a su
familia, y ellos saben todos, pero jamas hablaron de eso conmigo, salvo cuando Ariel se
enferma, ni siquiera cuando estaba embarazada, nunca me hablaron de eso, tienen miedo
de tocar el tema, después hay unos amigos de Ariel, que también saben, pero han tomado
distancia conmigo, todo bien con ellos, pero no hablan conmigo de cosas intimas.

[...] Lourdes esta grande y se acerca el momento de hablar de nuestra situacion de
salud y no es facil, es muy complejo para mi, ademas la adolescencia no es facil, hay que
soltar y no es facil. Y Lourdes me pidié para volver con su psicéloga que la atendié hace
mucho tiempo, cuando era chiquita, hace cinco afios.
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Yo empezaria por contarte, para la entrevista digo, como cambiaron las cosas.
Cambio muchisimo todo. Mis dos hijos, que son mi mejor version, mi produccion y mi
premio mas preciado, mas valioso, estar bien es para ellos, no hay que enfermarse para
ellos, para cuidarlos, para vivir su infancia y criarlos juntos, el trabajo de Ariel, el mio,
los préstamos, los fraudes, las estafas que sufrimos, el malestar de estar siempre viviendo
al limite en lo econémico de no poder nunca relajarse y estar obligados a sostener ese
trabajo, y yo mis horas...

Mi mama y mi suegro que ya no estan... mis cuiadas que se pusieron de punta con su
hermano, mi hermana, que no deja de traer problemas, mis sobrinas que usurparon el
depto. De mama y ni me hablan para que no se los reclame...

Querés que recuerde el recorrido por los médicos? jAy! ¢Reaccién del médico? La
Dra. ... ya te dije que era buena... no parecio alarmarse ante mi diagnostico y trato de
tranquilizarme, de contarme como hacer todo, de que me ponga bien de &nimo para seguir
el tratamiento. Era muy rigida con los horarios, pero yo lo respetaba siempre, igual con
los turnos fuera de agenda, trataba d responderme, pero no le gustaba salir de lo que
tenia programado, si yo necesitaba algo, tenia que esperar al turno. Y era una vez al mes,
a veces yo precisaba cosas en el intervalo... El VIH para ella era mecénico, no parecia
entender o comprender mucho mi miedo, yo tenia miedo a todo, a enfermar como Ariel, a
no poder tener hijos, a mezclar con otros remedios y que me hiciera mal...y parecia
molestarse con tanta preocupacion mia, me mandaba a la psicologa siempre, asi de una
vez ya no molestaba con pavadas me decia...

Del VIH aprendi porque me lei todo, recuerdo que me fui a la Fundacion Huésped a
buscar ayuda y de ahi saqué mucha informacion. Hacer el tratamiento es facil si sabes que
estd pasando. Yo decidi ser super cumplidora, porque no me quiero enfermar, no me
quiero morir, ya sé que todos me dicen que no te moris, pero yo me siento que me muero
de esto, que siempre estoy por morirme.

Por ese miedo, es facil el tratamiento: es tomar las pastillas, no queda otra. Y entonces
si, te diria que soy adherente. Y si me preguntas a que se debe, a eso, que Si no sos
adherente, te moris.

Nunca consumi drogas. Bah, con Ariel al principio, fume marihuana. Pocas veces.
Pero por suerte, no me hice adicta, deje al tiempo sin problemas.

[...] ¢iAsociar a una palabra? A Castigo. Para mi es un castigo tener VIH, soy
culpable, de no haber hecho bien las cosas. Siempre senti que yo tuve la culpa de todo lo
que me ha pasado. jUn desastre Maria! Pero bueno, aprendi a tenerme piedad un poco te
diria. Qué se yo, si, aprendi es la palabra, porque hubo momentos tremendos, si los
recuerdo y parece que no fui yo...
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Y ahora decirte mis proyectos... bueno... a ver... capaz ahi se complica, uno no creia
que se podia hacer mucho proyecto, acordate que pensé que no podria tener hijos y
mirame ahora...Proyecto de vida, es el que puedo ir haciendo, que se yo... quisimos
siempre tener la casa y la fuimos tratando de hacer y de mejorarla, que los chicos estén
bien, que tengan lo necesario, el trabajo, no se quizas siempre me gustaria trabajar
distinto y estar mas comoda, no correr tanto, no precisar la nifiera. El logro més valioso y
puro de mi vida son mis dos hijos.

Y lo més complicado a veces es con Ariel y ver las diferencias con sus médicos y como
eso nos afecta a los dos al final, porque yo tengo que ocuparme de los dos, de todos, y de
mi bueno, ya veremos siempre digo, [...] Ariel esta bastante mal de salud, bajo diez kilos y
su caracter esta cada dia mas dificil, se dej6 estar mucho y estas son las consecuencias,
hoy necesita urgente un espacio terapéutico que lo acomparie en todo. Y no recuerda el
nombre del psicologo que lo atendia, era por la mala relacion que llevaban, si fue muy
poco...

[...] uy! VIH en sociedad: para mi no existe. No hablo de eso nunca. No participo de
charlas de eso, no hay lugar en lo social para el VIH para mi. Ni me preocupa, a veces
creo que asi estoy mejor, y a veces me da pena, no ver a mis amigas pobres, ellas que me
cuidaron tanto, me apoyaron, pero cuesta verlas, no te voy a mentir.

[...] si, claro que se lo que son las conductas de riesgo, va junto a la palabra VIH, no
sé si habar cambiado eso, yo creo que no, que la gente sigue diciendo que es por lo que
hiciste, [...] ;/No tengo conductas de riesgo... cual quieres que tenga? Si lo unico que
hago es trabajar y cuidar a mis hijos. Te diria que cuando Sali con Juan, mientras estaba
en Bellas Artes, fue conducta de riesgo, porque mas de una vez no use preservativo y yo
sabia... yo no sé qué me paso, fue todo tan rapido, y yo sentia que lo amaba... pero bueno,
lo deje que se fuera y decidi seguir con Ariel...

Yo estaba en tercer afio y Juan era mi compafiero y nos enamoramos, Y le fui infiel a
Ariel, si. Y estuve asi unos cuantos meses, primero era feliz, después sufria de ver nuestra
situacion, yo vivia sola y por eso pude hacerlo, pero me sentia muy culpable, mentia, le
mentia a Ariel y le mentia a Juan, no le dije nunca del VIH y cuando se lo dije, se termin6
todo obvio. Se enojé muchisimo, se sintié muy traicionado, y yo incapaz de defenderme, si
no tenia excusa, no tenia perdon, solo | e pedi que por favor me dijera del resultado. Senti
alivio cuando me enteré que le dio negativo. ¢Pero a la vez senti envidia, porgue él no se
habia contagiado y yo si? No podia entenderlo. Lo ame. Pero eso también quedo
sepultado en mi. Es mi mayor secreto. Jamas se lo diré a nadie.

[...]Me fui de tema, vuelvo a las doctorcitas... la Dra. ya no es la misma, cambie
porque cambie la obra social y era un lio seguir con ella, igual fueron muchos arios, fue
bueno cambiar. La Dra. de ahora es buena también, me Ilevo mejor, me comunico mejor.
El equipo de ustedes me parece genial, recuerdo que me salvaron muchas veces cuando no
me llagaban los remedios y con algun turno para Ariel, Creo que hacen muy buen trabajo,
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son todos muy amables nunca estdn apurados, uno no siente que molesta. Creo que
gracias a Uds. nunca deje los remedios, porque me ayudaban siempre con la espera, con
las recetas, y aparte me explicaban siempre la importancia de continuar.

Con la que mejor comunicacion tengo es con vos, fueron tantos productivos afios de
esta terapia...sos lo mas. jJaja! Como me cuidaste Maria, todos bah, pero a vos te quiero
Maria, porque al final todo esto no es sin amor parece! ¢Nadie lo entiende si no lo vive
eh? yo no sé qué hubiera hecho... que tragedia todo no? Como de golpe la vida es otra y
para siempre...no sé si quejarme o aguantarme...

[...] ¢El peor? Con el pediatra primero de Lourdes, un desastre, parecia que me tenia
asco, no paraba de sefialarme cosas...tuvimos que irnos, buscar otro pediatra, asi no era
posible cuidar de la nifia.

[...] ¢Este proyecto? jMe parece muy importante, importantisimo! La buena
comunicacion con el profesional que te atiende es clave.

En mi tratamiento, un obstaculo es los turnos y los tramites de la obra social, si no
fuera por eso, y el tiempo, que se pierde en hacer todos los tramites, lleva tiempo y
dedicacidn, uno tiene que perder todo un dia a veces. ¢Ventajas? Que funciona, yo no sé
cémo, pero funciona, bah, es verlo a Ariel, que no hace nada y se enferma, en cambio yo
corro siempre de un lado a otro con los médicos, pero por lo menos no me enfermo.

Fabian
Tengo 54 afios. Me entere que tenia VIH en el afio 98. Me lo contd Cesar, me dijo que
el médico le descubrié VIH, estaba enfermo y le habian hecho estudios, me dijo que seguro
me habia contagiado, que averiguara. Primero no le crei, pero como me insistio me fui a
hacer el test y después lo confirmé con los estudios del laboratorio. El resultado me lo dio
el clinico que solo me dijo de la derivacion a Infectologia. No me dio otra explicacion.

Yo trabajaba en el teatro. Habia renunciado a Telefénica hacia poco y estaba
trabajando como productor en las obras de teatro que hacia mi amigo Cesar. También
participaba de los talleres de teatro que tomabamos los jueves a la noche. No tenia pareja
actual. Teniamos parejas ocasionales, pero siempre volviamos a estar juntos, pero yo no
queria ser su pareja, preferia poder ir con quien quisiera sin dar explicaciones, Cesar
también acordo y no tuvo problemas, asi viviamos tranquilos.

No me sorprendi al saberlo, cuando Cesar me conto, me preocupé por él y tuve miedo
por su salud, estaba mal, muy flaco, tenia una neumonia que se complicé mucho y estaba
muy muy desmejorado. Yo lo cuidaba, me daba mucha lastima porque estaba solo. Eso no
me dio tiempo a pensar en mi propia situacion, y ni queria saber, ya me daba lo mismo de
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verlo tan mal, apenas repunto un poco fui a testearme y me enteré. Y no quise decirle a
nadie. Solo lo sabe Cesar, pensé, y me apure a obligarlo a que no dijera nada y nos
pusimos de acuerdo en que nadie sabria, ni nuestros amigos. Después con el tiempo, me
conecte con un grupo de portadores que todos los fines de semana se reunian, era un
grupo de autoayuda, con ellos si, me animaba y hablaba tranquilamente de lo que me
pasaba. Era un poco mas tranquilizador estar con ellos porque no tenia que estar
cuidandome en lo que decia todo el tiempo, y no me juzgaban por mi condicion sexual, no
me hacian preguntas, nada fuera de lo esperado, era un espacio tranquilo. A mi familia no
queria decirles. Aun hoy no lo sabe nadie. No quiero decirlo porgue me siento expuesto,
me siento en peligro. No lo hablo con nadie. Bah casi nadie, con algunos amigos si lo
hablo...o si lo saben, porque no hablamos de eso nunca, ni ellos me preguntan ni yo les
comento, fue darles la noticia y nada més, alguna vez me preguntaron por el médico, pero
solo eso. Creo que no se puede hablar de eso, aungue haya tanto progreso, la gente es
prejuiciosa y se me hace que te separan sin querer, inconscientemente. Mi cufiada, por
ejemplo, no me hubiera dejado ver a los nifios, ni cerca los hubiera tenido... y me hubiera
juzgado. Y mi mama, sufrio bastante ya con mi hermano, esto la mataria.

[...] Cambio todo... donde vivo, mi trabajo, la facultad, mis sobrinos, mi mama, mis
amigos, mi cuerpo, mi barrio, la gente que me rodea.

Me mudé para estar cerca de mi familia, cuando mi padre murid. Sentia que estaban
muy solos y que me necesitaban. Mi hermano estaba enfermo. Después de Malvinas, se
volvio alcohdlico, y nunca estaba bien, y estaban todos mal, mi cufiada, los nenes, mi
mama, asi que volvi, si yo tampoco estaba bien, aunque no lo supieran ellos. Intente varios
trabajos en las agencias de ventas de pasajes por teléfono, hasta que decidi usar el local
para alquilarlo y se lo alquile a la chica del lavadero, te acordes. Asi mucho tiempo, hasta
que se tuvo que ir y me dejo como pago el fondo de comercio de tanto que me debia. Y
segui, me iba muy bien, se trabajaba, pero mis otras ocupaciones no me dejaban mucho
tiempo libre para ocuparme, asi que le pedi ayuda a mi tia... y bueno, se fue desvirtuando
el negocio un poco, tuve que cerrar. Después la rotiseria con mi amigo Juan, y los idas y
vuelta que tuvo le negocio, los empleados y el lio que hacian, mi vida bastante
enloquecida, pero normal ene ate pais, sin mucha sorpresa, después la facultad, que bueno
eso, conoci gente muy copada, muchos contactos y pudimos hacer los talleres, la
diplomatura. Trabajar en la coordinacion de DD HH, cursar, aprobar, desaprobar, jaja
en fin lo que lleva esto...

[...]. El clinico estaba serio, ni me miraba, no se tendria miedo...me lo dijo rapido y
enseguida me dio las 6rdenes para la Dra. (Infectéloga). Ni me dijo si tenia que volver o
no, directamente me echo. Creo que no queria volver a verme. Hablo rapido, serio, la
doctora le va a decir como seguir, y listo. Eso fue todo con ese médico. La doctora ya
estaba méas canchera, recuerdo que me parecié el otro extremo, ya demasiado tranquila,
yo esperaba a ver cuando llegaban las malas noticias, o el reto, o la parte complicada del
asunto. Y ella como si estuviera acostumbrada a hablar de eso. No le hice ninguna
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pregunta para no parecer estipido. Fue la Ultima vez que hable con un meédico, asi como
si fuera novedad, a partir de ahi, fue hablar de algo ya sabido. Creo que fue f&cil. No me
senti mal, estaba como esperando, en el fondo yo sentia que me lo merecia, después de
todo...Y mi hermano, o cesar, estaban peor que yo, esto n0O era ni punto de comparacion
con ellos y su sufrimiento.

[...] informacion del sida no me hace falta porque yo solito busque todo siempre. Leo
siempre. Desde siempre lei en internet todo. Buscaba asi sabia y no tenia que preguntar. Y
ahora si tengo alguna duda confirmo con el doctor lo que lei. Es mas facil. Hacer el
tratamiento no es dificil. Me acostumbre con las pastillas, los controles, y desde que tengo
obra social también es mas tranquilo porque ahi si no te preguntan nada, no les interesa.
Trato de no olvidarme, paso tanto tiempo que ya aprendi a regular los malestares, los
efectos de los nuevos cocteles. Soy prolijo. Desde siempre supe que para salvarse habia
que tomar las pastillas. Para no morir, aungque nos vamos a morir igual, ni pienso en eso,
no quiero estaré enfermo y sé que lo Unico que tengo es la pastilla, asi que hago caso y las
tomo siempre. La adherencia es porque si no te enfermas, y te moris. Ya estuve yo con mis
amigos enfermos y muertos. Acomparie a Martin... y nunca me voy a olvidar, no quiero
llegar a estar asi. Asi que no dejo las pastillas.

[...] Y ahora te diria que puedo pensar que es tener VIH y no morir en el intento, antes
ni pensarlo podia... Es estar enfermo, en alerta siempre, en secreto. Escondido. El alcohol
y las drogas, bueno la marihuana, a veces tomo, no puedo, me hace bien, ahi no digo nada
y listo. A veces sirve. Lo dificil es lo que limita, aunque ahora no creo que sea tanto, hago
lo que quiero, y el preservativo, es una joda, hay que usarlo si o si, a veces es dificil
explicarle al otro porque no quiero sin preservativo. No tengo pareja estable, porque es
dificil, no sé si quiero vivir con otro, no sé si se puede ser fiel, no hacer quilombo, que el
otro me conozca realmente como soy, me cuesta. Intente con Martin y fue tremendo, una
verdadera tragedia, sufri mucho que se fuera y cuando murié y volvia cuidarlo, estuve
muy mal. No quiero pareja estable, estoy mejor asi, solo. Contar, cuento si es un
muchacho que veo que me cae bien, pero que no me los voy a quedar, entonces si me arece
buen chico, le digo, asi se cuida mejor, asi no tiene que ser una trampa,

[...] esto para mi es hablar de algo espantoso: enfermedad, muerte, una lastima, pero
es asi, por eso mejor ni pensar. Ni hablar de eso...

Y el asunto con las pastillas es, que se yo...déjame pensar, te diria que me resulta
acomodado ya, es facil. Yo me olvido si salgo y vuelvo tarde, sino si estoy en casa, es facil,
salvo si estoy bajoneado. Estoy depre si veo alguien por internet, si estoy bien, es facil.
Para que inventaron Facebook, quiero saber, me pudre ver lo que dicen y hacen, pero
tampoco dejo viste, no me aguanto la curiosidad, o el morbo. jJaja!

Y si...conductas de riesgo le llaman... [...] que te cuento... trate de ya no fumar
marihuana, cada vez menos, ahora solo fumamos si estamos en grupo y estamos depres
sino no. Ahi seguro que me tomo los remedios porque es como que me aviso, no te olvides
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cuando estés fumado jaja. Voy al médico siempre, hago todos los controles. Consulto. Voy
al gimnasio, a mover el cuerpo, para estar arriba, fui a natacién, pero me cuesta ser
constante con mi cuerpo.

[...] De los chicos te hablaria...pobre mi hermano, se los perdio, pobre...en fin... a ver
que te digo... no tengo hijos, tengo a mis sobrinos. Bastante. Los amos. Soy su padre
después de la muerte de mi hermano.

[...] no me siento tan mal cuando pienso en mi carrera... la carrera, el teatro, mi casa.
Mis sobrinos.

...Mi miedo es morirme. Y no saber, que se yo, que les pase algo a mis sobrinos, que se
queden solos mi mama y los chicos, mi trabajo...

Y veamos la actualidad... sigue igual, no sé si la gente quiere decirlo. Hay mucho
prejuicio con eso. Se habla de sida como algo feo al final, nadie quiere tenerlo, nadie
quiere enfermarse, jclaro!

[...] yo preservativos uso siempre, aparte la gente con la que estoy tiende a usar,
siempre, yo voy comodo, para adelante. Por prevencion no me meto si no hay
preservativo. Aprendi como cuidarme y como cuidar al otro, creo que no tengo conductas
de riesgo. Me cuido.

Y bueno, si, los doctores fueron unos cuantos en estos afios...yo te cuento de los que
mdas recuerdo... [..] Me fue bien con la Dra., Inesita un amor, y vos, bueno, aca estamos
hace tanto ya. Buen equipo, los quiero. Son muy amables ustedes, la preocupacion no es
de mentira, les creo, nos cuidan pienso, de que no hagamos cagada, de que no pensemos
cagadas, que dificil, y nosotros no somos tan buenos, ¢no? En la fundacién son buenos
también, pero la relacion es otra menos familiar, en la capital son asi...La mejor
comunicacion es con vos porque ya hace tanto que hago terapia, lo incorporé. El peor no
es de aca, es la vigilancia de la fundacion que no soporto como mira, parece que le
molesta que vaya, que lo salude, de ac4, el peor, y no sé, el que da los turnos, que nunca
puede cambiarlos jaja

[...]Este es buen proyecto. Comunicarse es muy importante y puede ayudar a otros a
hablar con su médico, conocer su enfermedad, es una buena manera de conocernos.

El obstaculo es la obra social que tiene muchas vueltas, al final me atiendo, pero a
veces tengo que cuidarme que no se superpongan, o las clinicas son en el centro y me
quedan muy lejos. La ventaja es poder seguir viniendo aca, es un complemento
importante, alla no es igual, no hablaria nada de mi, alla.
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Roxana
Me entere que tenia VIH cuando se murié mi marido. Estaba infectado y yo no sabia
nada, fue preso, salid y se enfermo, internado me dijeron del sida. Me dijeron que me
hiciera el anélisis y me lo hice, y me dio positivo. Me lo dijo el médico que lo atendia en la
sala del hospital, un dia en que fui a los informes médicos. Fue una forma muy répida de
decirmelo, porque lo mas importante era que mi marido se moria, y lo que yo tenia, y
bueno, me dijo, ya vera.

Asi que yo hice como si nada, segui yendo a cuidarlo, hasta que se murid. Tenia sida,
como yo no sabia, no sé qué hizo, cuando lo supo, desde cuando, nada. Pero me mintio y
no me dijo a mi.

Mi hijo no tiene. Después usted me ayudo a ver que, si Alexis no tiene, que en el parto
me debieron haber hecho y no tendria, quiere decir que me contagie después, mientras él
estaba en la carcel. Después que se murid su familia lo supo, y después lo supo la mia, y la
gente se entero, en la salita, en el barrio, un desastre, me miran todos, me trajo muchos
problemas. En la escuela del nene tuve que contarles para decirles que ayuden a que no le
digan nada al nene que lo hiciera sentir mal, él también sabe, sabe mis hijos, mi pareja
actual, yo lo cuento, qué me importa.

Yo lo queria, y no puedo entender como se murid, por qué se murid, por qué el, y a la
vez tengo mucha rabia de saber que no le importé que me contagiara. EI nene es chico, y
mi hija, es adolescente, sufren por esto. Intenté suicidarme apenas lo supe. Estaba sola, no
queria vivir esto, queria que todo se termine, queria no me pasara, la Gnica forma era no
vivir mas. La primera vez me descubrié mi hija, que pidi6 ayuda a mi suegra que vive
atras, y ellos me llevaron al hospital.

La segunda vez me encontrd mi papa y de vuelta me llevo al hospital y ahi fue cuando
me sacaron los chicos y se fueron con mi suegra, para que no estuviéramos separados,
pero fue un desastre porque me hicieron la vida imposible, Hasta hoy, no me dejan en paz,
me controlan, me molestan. No hablo con nadie de esto, con usted solamente. Y con mi
papa que me ayuda con la medicacién, me hace acordar que la tome y me dice que tengo
que cuidarme, pero yo no colaboro la verdad, no hago mucho caso, me deprimo, no me
interesa estar bien. Nadie puede ayudarme. No quiero que me ayuden, usted ya lo sabe, no
le encuentro sentido a esto, si voy a morirme, y tengo miedo, no se me va el miedo.

Desde que se murié mi marido, que hace cinco afios, cambio que ahora Alexis vive
conmigo, que mi pareja se muddé con nosotros, y que no tenemos trabajo. Mi pareja si
trabaja, pero para vivir yo lo Unico que tengo es el plan, para darle a comer a mi hijo. Mi
hija vive con los abuelos paternos, quiso quedarse con ellos, nunca quiso volver conmigo.
A veces ni me llama, pero bueno, los adolescentes son asi pienso yo...

[...] Del VIH no sé nada, que te moris si no tomas los remedios. Eso me dijeron. Se
contagia por el sexo y la sangre, y nada mas. Mi pareja no tiene, usamos preservativo,
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aungue a él no le importa contagiarse me dijo. Y yo lo dejo, que se yo, no le debe importar
y entonces para no pelearnos, lo dejo asi, y a veces me preocupo... pero lo dejo...

[...] /La adherencia?, no sabria si vos no me decis, bueno el doctor también me dijo
una vez. No seria buena adherente, porque tomo mal los remedios. Cumplo si me ayuda mi
papa, sino me olvido. Pero es porque siempre estoy mal, deprimida, no quiero saber nada.
Es por culpa de tener VIH, usted lo sabe, si se lo digo siempre, pobres, estan hartos de mi,
¢no? Yo me pregunto, ¢como no se cansan de luchar con esto? ¢Me siento mal, como voy
a cuidar de mi hijo si estoy enferma? Y mi otra hija hace lo que ella quiere, no me quiere,
me maltrata. Yo si estoy cansada, ya no quiero saber nada

¢A qué palabra lo asocio? A depresion. Que es lo que tengo, tengo VIH y depresion. Y
aungue me diga que no, yo sé que voy a morirme como mi marido.

No quiero morirme. Hacer el tratamiento es facil, pero hay que querer y yo no puedo,
yo no quiero hacer nada por mi salud, lo que hago e por mi papa, y por mi hijo. Pero ni a
la calle quiero salir.

[...]Cambio todo en mi vida, yo antes tenia una vida normal, pero mi marido fue preso
y después se enferma, se muere. Mi suegra dice que fue por mi culpa que se murio, que yo
lo contagié, y no me cree cuando le digo que no fue asi, que cuando tuve a Alexis no tenia
VIH, que fue en la carcel que Esteban se contagio. Ahora no trabajo, no salgo, no quiero
llevarlo a la escuela para que no me vean, y de mi papa voy si esta solo, no quiero ir si
estdn mis hermanas, para que no me hablen de nada de la enfermedad.

Con mi pareja usamos a veces. Y a le dije que a él no le importa y a veces no quiere
usar. Yo le digo, pero él se enoja y para que no se enoje...bueno, no usamos.

Usted me pregunta siempre si puedo mejorar y no tener miedo, y yo casi que lo quiero
a mi miedo, pero no puedo, doctora, usted ya lo sabe, tengo miedo y el mas grande sabe
bien cual es... ¢Mi miedo? Que se enferme mi hijo. Tengo miedo de abrazarlo o de
besarlo, ya sé que asi no se contagia, pero yo tengo mucho miedo. Asi que bueno, hago lo
que puedo. Tengo miedo que él también se enferme y se muera.

[...]La gente es muy mala. Te discriminan. En el barrio en la salita, hasta en el
hospital, en la guardia, las enfermeras si saben que tenés VIH ni te tocan, me dejan ahi,
que me arregle hasta que venga el médico, no me dicen nada, pero yo me doy cuenta.

Hablamos ya de esto... yo me acuerdo, no sé por qué quiere saber esto. Pero bueno, se
lo digo, ¢La peor persona del equipo? No sé, no los conozco. Todos me atendieron bien.
El doctor a veces se enoja cuando no vengo seguido. ¢La mejor? Usted. Jaja. Bueno...
todos me cuidan al final, pobre mi papa, solo se queda tranquilo cuando vengo, porque
sabe que hablamos y yo después vuelvo un poco mds animada...pobre mi papa...
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¢Y me pregunta en serio? ¢De este proyecto? Opino que estd muy bien, ojala puedan
ayudar a la gente. Yo colaboro lo que usted necesite, porque aca me siento bien, pero
hago lo que puedo. Si me olvido de venir...usted ya sabe.

Una ventaja es que aca me dan los remedios y que esté el Dr. Gonzélez (psiquiatra)
que me ve si estoy mal, y la desventaja es que estan lejos y que a veces no tengo para el
colectivo para venir si no me trae mi papa en el auto no vengo. Y en la guardia del Esteves
ya ni me reciben, no quieren ni verme, y al final es peor haber ido, pero bueno, a veces no
nos queda otra si ustedes no estdan los domingos...
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Ximena
Naci infectada con el virus del VIH. Mi mama se entera de su propia infeccion a raiz
de diversas enfermedades que yo sufria desde chiquita: a los cinco afios se diagnostica
parotiditis recurrente. Se piden exdmenes de VIH a mi y a mi madre y ambos dan positivo.
Ambas comenzamos a recibir tratamiento, pero mi maméa no me conto del VIH nunca. Me
daba los remedios, yo los tomaba y listo. Fue un secreto.

Cuando estaba en sexto empecé a leer los prospectos de la medicacion que debia
tomar todos los dias y que odiaba. Eran horribles, intomables. Y me obligaban. Asi me di
cuenta de que era portadora del virus del VIH, de que me lo habian ocultado y de que me
habian mentido, asi que yo también les menti. Y decidi no decir que lo sabia. A los quince
conoci a Lucas y nos pusimos de novios, como estaba de novia, mi mama decide
contarme,” para proteger a la pareja”. Asi que les contd a todos. No solo a mi. Ahora,
todos saben. Toda mi familia, mis hermanitos, mis tios, mis abuelos. Igual cuando se lo
contd a Lucas y hablamos, Lucas decidio no usar preservativos. Tampoco quiso hacerse el
test para saber si tenia. Dijo que no le importaba. Pero después cambi6 de idea y usé los
preservativos.

Tengo problemas para realizar adecuadamente el tratamiento antirretroviral. Me
olvido, me cuesta. No sé por qué. Odio tener esto, no quiero hablar de eso, no quiero tener
que hacer todo lo que hay que hacer, es mucho, que se yo...

A los 17 cuando me quedé embarazada y me fui a vivir con mi novio a su casa,
tampoco dijimos nada. Guardamos el secreto para que su familia no se entere, y bueno,
asi no decian nada...

Voy al hospital cuando puedo, cuando empecé fue por el embarazo, para control de
embarazo, ahi, todo el mundo me reta. La enfermera, la médica, el doctor, la del
laboratorio, de la sala, no entienden nada. Lucas ya ni quiere venir, pero hay que venir.
Hablamos con vos y nos comprometimos a venir, por él bebe, me acuerdo, pero bueno, nos
quedo la costumbre... Para que no se contagie. Me acuerdo que nos contaste de los
remedios que habia que tomar, de la teta, que la leche contagiaba, y qué habia que hacer
cuando fuera el parto. Nos explicaste un monton de cosas, me acuerdo que después me
olvide todo y que siempre nos repetias todo cada vez que volviamos. Lucas se hizo el test y
le dio negativo. No me puse contenta pero no dije nada. Bah te lo conté a vos, y quedo
entre nosotras. No me gusta que no tenga, no se lo digo, pero me molesta. ¢Por qué? ¢Si
no se cuida? ;Al final como es? Ni siquiera era responsable... bah, no decia nada, no dice
nada.

Lucas no queria venir, por él bebe solamente veniamos. Pero para qué usar
preservativo, me decia, y bueno, yo le decia que mejor si no se contagiaba, pero él no
queria creer, no queria usar el preservativo y yo le dije que bueno.
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[...]Los tratamientos cambiaron varias veces, y después del test de resistencia, me lo
volvieron a cambiar y después me dié indetectable la carga. Fue parto natural y todo sali6
bien. ¢Te acordas? Aunque nos estaban esperando, igual les dijimos como nos habias
ensefiado, lo del VIH y lo del tratamiento, les mostramos las pastillas y los estudios, la
libreta. No sé si fue facil, estaba nerviosa, Si, tenia miedo, pero estaba dolorida...

[...]Yo me senti bien, pero porque hablaba con vos. Me ayudaste con él bebe. Yo
estaba medio deprimida me parece, no me acuerdo, pero me ayudaste, me senti mejor.
Aprendi a darle los remedios al bebe, a tomar los mios. Pero me cuesta seguir. Y los
demas me joden. No los soporto. Charlo, pero la verdad no me interesa mucho lo que
hablamos con ellos, es inutil...

[...] ¢La peor relacion? Con las parteras, me trataron re mal. Ya ni me acuerdo. La
mejor relacion... con ustedes, sin problemas. Me ayudaron un monton. Y la verdad que si,
que sirve. Me siento protegida creo, o que me entienden, que me ayudan con lo que no sé.

No le contamos a nadie del VIH porque Lucas no quiere decir. Ni a sus padres. Mi
familia sabe, pero solo ellos, y no cuentan. Menos mal... [...] y ustedes que tampoco dicen
nada.

Yo te diria que gracias creo, porque me ayudaron y no me retaron tanto. jJaja! Si si,
te prometo que vuelvo, te prometo que no voy a tomar alcohol, que me cuido, te prometo
que lo hago...
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