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RESUMEN
| presente articulo presenta los resultados de
En estudio realizado entre Marzo — 2004 y
bril 2005, cuyo objetivo fue analizar las
experiencias de vivir con el VIH /SIDA , su signi-

ficado y perspectivas de las personas que viven con
esta enfermedad en México. La metodologia fue

EXPERIENCE OF LIVING WITH AIDS IN A cualitativa a través de la aplicacion de entrevistas
LATIN COUNTRY: A QUALITATIVE ANALY- en profundidad a personas que viven con VIH que
SIS pertenecen a la Asociacion de personas que viven
con VIH en la ciudad de Tampico — Tamaulipas —
SUMMARY México. Se aplicaron 28 entrevistas en profundi-

study made between March and April 2005. utilizando el programa Atlas version 4. Los resul-

The objective of this study was not only to S
analyze the experiences of living with HIV / AIDS, Los resultados indican que las personas que

but also its meaning and the perspective of peopleViven con VIH /SIDA presentan multiples proble-
who live with it in México. mas y necesidades, resultados similares a otros

The methodology used was qualitative by estudios en Latinoamérica. Uno de los problemas

means of deep interviews to people who live with d& mayor impacto en las personas que viven con el
VIH and also belong to the Association of people VIH/ SIDA es el , estigma interno, estigma exter-
who live with VIH in the city of Tampico- NOY discriminacién ( laboral y del personal de
Tamaulipas- México. salud) originando sentimientos de temor, soledad
Twenty eight deep interviews were recorded, Y depresion.
rewritten and recodified using the Atlas version 4 PALABRAS ~ CLAVES: VIH / SIDA,
programme. The results were grouped in 8 catego-/nvestigacion cualitativa, experiencia de vivir con
ries. VIH / SIDA,
The results indicated that people who live with i
HIV/ AIDS present numerous problems and neces- INTRODUCCION
sities. Similar results have been shown in Latin  El abordaje a la epidemia del VIH / SIDA esta
America. One of the major problem for people teniendo un cambio de énfasis en su planteamien-
living with IHV / AIDS is the self stigma, external to, considerandose como prioritario la prevencion
stigma and discrimination (occupational and from positiva, esto es, centrado en las personas que
health workers) which are the cause of fear, loneli- viven con VIH / SIDA ( PVVS). Se consideran
ness and depression tres razones principales para justificar un abordaje

The present article shows the results of a dad, siendo grabadas, transcritas y recodificadas

tados fueron agrupados en 8 categorias.
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de prevencién positiva ( centrada en las PVVS):  Situacién similar presentan las personas que
primera, una persona positiva esta involucrada enviven con VIH /SIDA con ingresos econdémicos
cada caso de VIH trasmitido; segundo, las perso-bajos en paises en vias de desarrollo como Latino
nas que viven con el VIH tienen derecho de vivir América. Que aun sin ser drogo dependientes,
bien con el VIH y tercero, la prevencion del VIH, sufren las consecuencias de estigma y discrimina-
tratamiento, cuidados y soporte estan interrelacio-cion, que en muchos casos viven una multidiscri-
nados, esto es que existe una relacién Prevencion minacion cuando se trata de hombres que tienen
tratamiento — Cuidados (ALLIANCE.,2003). Esta sexo con otros hombres, y mujeres (Vazquez Enid,
relacion refuerza la racionalidad de intervenciones 2002; Kendall Tamil,Perez Vazquez Hilda,2004)
de prevencién en PVVS. Por ejemplo, las PVVS El informe del proyecto “Mo Kexteya” (
necesitan evaluacion médica y sico - social y tam- Instituto Nacional de Salud Publica de México,
bién apoyo para fortalecer sus habilidades para2004) , reporta que el estigma y discriminacién
desarrollar y mantener un comportamiento seguro.relacionados con VIH en México ha incluido la
Esta experiencia ha demostrado ser satisfactoria emegacion de tratamiento a personas que viven con
paises como: Tailandia, Combodia, Uganda ( VIH, tratamientos inadecuados o inapropiados, la
ALLIANCE,2002). negativa a contratar o despidos injustificados, falta
Por consiguiente, se hace necesario un mejorde confidencialidad y la indiferencia. También ha
entendimiento de la experiencia de la enfermedadincluido violencia e incluso la muerte de personas
en esta poblacion. El como las personas respondeigue vivian con VIH o que se sospechaba que esta-
al tratamiento y aun sus sintomas se ha demostraban infectadas. Los hombres gay y hombres que
do que es resultado de como ellos conceptualizartienen sexo con otros hombres ( HSH) , grupos
y experimentan la enfermedad (Katie E. Mosack & mayormente asociados con el SIDA en México,
col., 2005). Consecuentemente, evaluar la expe-han sido blanco de odio y desdén por mucho tiem-
riencia de vivir con el VIH /SIDA emerge como un po; muchos se ven forzados a vivir una doble vida,
elemento critico en el proceso de atencién a lasocultando su orientacion sexual.
personas viviendo con la enfermedad, conociendo 1. En este mismo estudio se identifica el
mejor sus percepciones, dificultades en su manejoestigma interno entre personas que viven con
y cuidados y sus expectativas frente al tratamiento.VIH/SIDA, refiriéndose a él como al estigma per-
Los estudios realizados hasta el momento encibido o a las manifestaciones internas de un estig-
Latino América muestran que la experiencia de ma aceptado o de percepciones sociales negativas
vivir con el VIH / SIDA es heterogéneo, depen- transformadas en miedo, ansiedad o dafio (algunas
diendo del estrato econdmico, sexo y orientaciénveces referido como estigma internalizado). El
sexual (Vazquez Enid, 2002) estigma interno puede manifestarse de varias for-
Personas con ingresos econémicos bajos y conmas: niveles profundos de auto denigracion o reac-
sumidores de drogas enfrentan aun mayores retosciones a un nivel mas superficial de vergiienza,
Por ejemplo, muchos son intermitentemente o cré-acusacion o culpa. Similares resultados son referi-
nicamente vagabundos. Esta situacion conlleva ados también por otros autores (ONUSIDA, 2002;
consecuencias de mayor deterioro. Adherirse a Shriver, Everett C, Morin SF, 2000 )
un régimen de tratamiento estricto y afrontar los  No se cuenta aun con suficientes estudios en
efectos secundarios ( ejemplo: la diarrea) es dificil, Latino América sobre la experiencia de vivir con
aun cuando uno tiene un hogar; vivir en un VIH/SIDA, y con el estigma y discriminacién, de
ambiente sin estabilidad, la adherencia podria serque manera se enfrentan a ello y como esta impac-
imposible . Por razones econémicas, algunos tie- tando su vida y la de su familia. Se espera que los
nen que vivir con amigos, miembros de la familia resultados del presente estudio permita una mejor
0 parientes. En esos casos, ellos estan en riesgo deomprensién de esta realidad y asi direccionar
ser rechazados si es conocido su status sero pospoliticas y programas de atencidon mas efectivos
tivo (Katie E. Mosack & col., 2005). para este grupo de personas
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METODOLOGIA

Disefio de investigacion::Es un estudio des-
criptivo cualitativo tuvo como objetivo responder
a las preguntas: ¢ que significa vivir con VIH /
SIDA en un pais latino?, como viven esta expe-
riencia ?. Este estudio es la primera fase explorato-
ria de un estudio sobre prevencion del VIH /
SIDA en adolescentes en condiciones de pobreza,
donde la participacion de las personas que viven
con VIH / SIDA es un componente importante en
la intervencion educativa.

Lugar y poblacion:El estudio se realizo en la
ciudad de Tampico — Tamaulipas , México. Estado
ubicado en la frontera con Estados Unidos, por lo
gue el movimiento migratorio es importante, auna-
do a que la ciudad de Tampico es un puerto inter-
nacional.

La poblacién de estudio fueron las personas
viviendo con VIH / SIDA ( PVVS) que pertene-
cen a la Asociacion de PVVS de Tampico : Frente
Nacional de Personas que viven con VIH ( FREN-
PAVIH ) Tamaulipas — México. Esta asociacion
esta conformada por 150 miembros, de los cuales

asisten a sus reuniones semanales en promedio 30
personas. En total se entrevistaron a 28 personas,

usando el criterio de saturaciéon en muestras cuali-

- La historia de consumo de droga: inicio, tipo
de drogas, frecuencia, etc.
- La historia sexual incluyendo: con quien se
inicio, a que edad, posibles experiencias de
abuso sexual, el proceso de desarrollo de su
identidad sexual y su orientacion erética, con-
ducta sexual especifica, nimero de parejas
sexuales, tipo de vinculacién afectiva con
ellas, experiencias intercambiando sexo por
dinero 0 por drogas o pagando personas que
ejercen la prostitucion. Descripcion de un dia
regular en su vida desde que se despierta, des:
cripcion de una semana regular en su vida.
Experiencia laboral, educacion y demas datos
demograficos. ( la edad)
Su vida viviendo con el virus: experiencia con
la prueba de VIH, con el resultado positivo,
reacciones de la familia, de la pareja, de los
amigos, asistencia psicol6égica y médica reci-
bida, tratamiento antiretroviral, fluctuaciones
en los niveles de carga viral, nimero de CD4,
hospitalizaciones, etc.
- El futuro: expectativas de vida, a nivel afecti-
vo, laboral, de autorrealizacion, etc.

Recoleccion de datosLos participantes fue-

tativas. ron invitados a participar en el estudio indicando-
Métodos:El estudio utilizo entrevistas en pro- les que era totalmente anonimo y confidencial. Los
fundidad con la finalidad de conocer sus experien- criterios de inclusién al estudio fueron: que sean
cias viviendo con el VIH / SIDA, sus creencias, PVVS y estén en condiciones mentales de partici-
expectativas en su vida. También se incluyo supar en la entrevista. Esta seleccion se realizo
percepcion sobre la atencion brindada por el servi-durante las reuniones que realizaba la asociacion
cio de salud (Shriver MD, Everett C, Morin SF, una vez por semana, invitando a participar al estu-
2000) dio a aquellos que recién llegaban a la reunion.
Instrumento: El equipo de investigacién desa- Una vez aceptada la persona a participar, se acor-
rrollo una guia de preguntas con una descripciondaba la hora de la entrevista.
detallada para cada pregunta para garantizar con- Las entrevistas se realizaron en un aula de la
sistencia en el momento del desarrollo de la entre-Universidad previamente preparada para mantener
vista. Este instrumento fue analizado por cadala individualidad de la entrevista. A cada partici-
entrevistador garantizando asi el entendimiento depante se le invito un refrigerio durante la entrevis-
lo que se buscaba en cada pregunta. tay se le pago sus pasajes. Las entrevistas se reali
EL instrumento estuvo basado en preguntaszaron acorde a la hora y fecha propuesta por el
gue exploraban las siguientes areas: entrevistado, de Marzo a Agosto del 2004.

- El contexto socioeconémico de su familia de Antes de iniciar la entrevista, se corroboro su
origen y su familia 0 red de apoyo personal aceptacién voluntaria de participar en el estudio y
actual su permiso para grabar la entrevista. Cada entre-

- Su percepcion y vivencia de la epidemia del vista fue grabada y posteriormente codificada con
VIH un ndmero para mantener el anonimato del infor-
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mante. La recoleccion de datos continud hasta quepectivos : 1) sentimientos, 2) Interaccion provee-
no aparecieran nuevos datos en las transcripcionesdor — Usuario, 3) Adherencia al tratamiento, 4)
Estigma y Discriminacion, 5) Homofobia, 6)
ANALISIS DE LOS DATOS: Comportamiento sexual, 7) Rol de la familia y 8)
Las entrevistas fueron transcritas por personalexpectativas del futuro. Para efectos de la publica-
entrenado para realizar esta tarea, garantizando queion del presente articulo, se han priorizado la des-
se realice la trascripcion de manera exacta como seripcion del tema sobre estigma y discriminacion
registra en la entrevista. En esta categoria se identificaron tres temas:
Los datos fueron analizados utilizando técnicas Estigma interno, Estigma externo, Discriminacion
cualitativas descriptivas para identificar categorias (laboral y de la atencién médica)
y temas de la descripcion de los datos. Se utilizo
métodos de andlisis, sintesis, teorizacién y recon-Estigma interno: Las entrevistas muestran en la
textualizacién (Pefarrieta Isabel, 2005). Los gran mayoria de ellos un fuerte estigma hacia ellos
investigadores realizaron multiples lecturas de lasmismos, traducido por un gran temor de contagiar
entrevistas a fin de comprender la integralidad dea su familia o compafieros de trabajo. Llevandolos
los datos, esto es la experiencia de vivir con elen algunos casos a abondanar el traligaayyy!
VIH / SIDA. Se utiliz6 el Programa ATLAS ver- pues, es dificil si Gltimamente por mi edad no he
sion 4.0 para realizar la codificacion de las entre- encontrado trabajo o sea de albafiil ya no quiero.
vistas y posteriormente la agrupacion en categori-Yo se que si voy y pido trabajo de albafil lo
as e identificacion de patrones. Para asegurar laencuentro, pos por que podia primeramente conta-
validez de los resultados, los investigadores leye-giar a los comparieros por que con el pico y la pala
ron las transcripciones, revisaron las diferentes eta-se hacen ampollas ee.. se puede cortar con la hoja
pas del analisis de los datos, discutieron los dife-de la, de la toluacha, herramientas que utilizamos
rentes puntos de vista hasta alcanzar un consensentonces he querido alejarme de esos peligros
en el significado y confirmacién de los resultados. aunque ahora ya descubro que no es peligroso “
Se realizaron las codificaciones iniciales por pare-  En otros casos a realizar acciones de higiene de
jas y luego se contrastaron con las identificadasmanera exagerada: “ y aqui estas y aqui te vas a
por el resto de los investigadores. Posteriormentequedar, no me voy a sentir a gusto, es tu casa si tu
se mostraron los resultados a las personas que fude vas se desintegra la familia, por que yo, me dijo
ron entrevistadas para asegurar que se habia dadmi mujer si tu te vas yo me voy, aunque si... lo que

el significado expresado en las entrevistas. ya paso ya ni modo no se te va reprochar nada perc
asi vamos ir navegando todos en el mismo barco,
RESULTADOS: les digo bueno yo nada mas les quiero pedir un

Las caracteristicas de la poblacién estudiadafavor, quiero tener cloro en el bafio de abajo, cloro
son las siguientes: De las 28 entrevistas 21 seen el bafio de arriba mis botellas, cloro aqui, no
encuentras sin empleo estable o no tienen empleogquiero que nadie se me acueste en mi cama, no
17 dependen econdmicamente de sus familias, efuiero que nadie me limpie mi cuarto yo soy él que
95% solo han alcanzado estudios de nivel prima-voy hacer todo el aseo de mi recamara, si? Voy
rio, aproximadamente el 50% refieren haberse sali-apartar mis platos, voy apartar mis platos hondos,
do de sus casas a temprana edad (12-15 afios dextendidos, cucharas todo, pero es que estas mal
edad ), 24 viven actualmente con su familia, 12 haneso no es asi, bueno no es asi pero a veces yc
tenido la experiencia migratoria a USA u otros puedo traer una pelada, no se, para que los voy
estados de México, 7 son heterosexuales hombresgxponer y si yo me siento a gusto por favor déjen-
8 heterosexual "mujer", 2 bisexuales hombres y 11me, déjenme si es que quieren que me quede y
homosexuales. 99% han consumido drogas y alco-hasta la fecha vamos”
hol, 8% drogas inyectables y 8% consumen actual-  Asi mismo, este estigma interno se ve reflejado
mente drogas. por el sentimiento de culpa expresado en los entre-

La experiencia de vivir con VIH / SIDA es des- vistados, consideran que tienen el VIH / SIDA por
crito en 8 categorias, cada uno con sus temas ressu mal comportamiento y que estan pagando las
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consecuencias de sus malos actos: “..por eso meue ya empecé a tener problemas con el persona
senti mal, cuando supe yo de mi problema..” “.todo de salud ahi si, empecé a tener rechazo, que me

mal acto lleva una mala consecuencia..” regafiaban ,que me sefialaban, que me juzgabar
“.. es el precio que estoy pagando todo lo que ahi si empecé a tener problemas.
he hecho....” En aspectos de discriminacion laboral, se pre-

sentan en casos relacionados con el ejercito donde
Estigma externo:El estigma externo se caracteri- existe reglamentos internos para tratar a personas
za principalmente por culpar a las personas queque viven con VIH / SIDA:
viven con VIH / SIDA, expresiones como: “mi ¢ Estaba en mi cuarto solo, no? y estaba yo, llo-
maméa me dijo: es que tu te lo buscaste”son fre-rando, porque luego, luego a mi, me incapacitaron,
cuentes en las entrevistas. Por otro lado, también sene mandaron a mi domicilio, tu te vas a tu domi-
expresa este estigma con el abandono familiarcilio y nada mas te vas a presentar a cobrar y ya, a
como es este caso: “cuando yo sali de ahi del segugue se te de un documento que avale que tu esta
ro, que me dieron de alta, regresé a la casa, y ya nen domicilio.... y toda...y eso fue por el médico?
estaba mi sefiora ni el nifio, se lo habia llevado, yapor él medico, me empezaron a excluir, de exclusi-
el nifio tiene cuatro afos, y el nifio ya, tiene dosvo, o sea, excluir de la milicia, entonces ya ahorita
afios que no lo veo, que, que pasoé ¢ Cuando tu salisa la milicia, no voy mas que a cobrar y a dejar un
te del seguro, fue por el accidente o porque fue?documento que me ampare, como militar, todavia,
porque ella se, se, el doctor le dijo que yo tenia 6sea que yo, me encuentro en mi domicilio, vea? y
VIH,” has averiguado si esto no te acarrea problemas

Asi mismo, el grantemor “ a que se enteren loslaborales? hee, no, no me acarrea ningln proble-
demas” por parte de la familia es también frecuen-ma laboral, es, de, es dentro del proceso que se
te: “tu, si se llegan a enterar tu di que tieneslleva ahi adentro de la Armada, te empiezan a
Céncer, le digo, ja!! Si supieras que el cancer esrebajar a domicilio, para que acumules ciertos dias,
peor le digo, mama te juro que si me diagnostica-si? de no laborar, entonces cuando tu acumulas
ran cancer te vas arrepentir de habérmelo dicho yciertos dias se abre un proceso, se te manda certi
me peleé con ella, o sea me molestd y es la que ndjcar médicamente y se te tramita la baja, la baja
todavia como que no quiere que se entere ladefinitiva, entonces es lo que a mi me estan hacien-
gente,” do, pero haga de cuenta que hay leyes, reglamen
Existe un gran temor a “contagiarse” recurrien- tos que son internos.

do incluso a usar técnicas sin mayor razon como es  Otro aspecto relacionado con el estigma y dis-
la fumigacion de la casa donde una persona corncriminacién en personas que viven con VIH /
VIH / SIDA haya muerto: “ella me decia, de la SIDA, es la homofobia. Acentuandose esta cuan-
gente de sus alrededores que era lo peor y que fuedo un hombre que tiene sexo con otro hombre es
ron y fumigaron la casa y nunca se me olvidara infectado con el VIH. La homofonia expresada en
€so0, eso, pero no es asi, asi no era, nos trataban das entrevistas se refiere principalmente de los
una manera muy fea muy cruel.mmmifff... padres de los hombres que tienen sexo con otros

hombres, tanto del padre como de la madre. Esta
Discriminacion (de la atencién médica y labo-  homofobia ha causado mucho sufrimiento durante
ral): Las entrevistas revelan situaciones de discri- la nifiez de estas personas, he inclusive como se
minacién para recibir atencién medica, sobre todorefiere en los datos demogréaficos ha sido razén
cuando se trata de atencion del parto “para salvapara que estas personas salgan a muy tempran
al nifio, entonces ya me empecé a tomar el medi-edad de sus casas. Estos son algunos testimonios:
camento....” “porqgue no me querian operar, no me  “Me rechazé en aquellos afios que duramos
guerian atender,...” , asi como con el trato recibi- casi 30 afios asi de disgusto los dos vea! que ng
do por parte de los proveedores: “Después si, deshien me queria porque yo era homosexual y mas,
pués si me cayo el peso, pero en el momento no, nse que no me queria porque €l es demasiado hom
la senti impactante, después si senti, el peso pobre es demasiado varon vea! tuvo mujeres”
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“...eemmm... mire..mmm...(guarda silencio, y auto- cuidados en la higiene, como es el uso del
se quebranta un poco) lo que siempre me ha cargaeloro que podria traer efectos secundarios para su
do asi, en mi pensar, siempre mi padre, el siempresalud; los sentimientos de culpa con la consiguien-
me hizo a un lado (silencio y llanto discreto), el te disminucién de su autoestima y en sus auto cui-
siempre, el siempre, me hizo el me rechazo medados.
hizo a un lado, a un lado, a un lado...y lo traigo...  El estigma externo manifestado como el temor
de ahorita ni de ayer, esto desde que vivi toda mia lo que digan los demas y la culpabilizacion hacia
vida lo traigo mmmfff... no, en el siempre me hizo las personas que fueron infectadas con el virus
a un lado, a un lado siempre... y ahorita que tengoVIH por “su mal comportamiento” no solo refuer-
esta edad digo pues... No, no, no era por ahi que mea el estigma interno ya existente, sino que contri-
tratara de, de, esa, esa manera pero. mmmfff no, ndbbuye a que las actividades de prevencion del
0 juzgo el ya murié pero no se porqgue me tratabaVIH/SIDA no sea tratado como debiera, por ejem-

de esa manera.” plo en la percepcién de riesgo por la sociedad en
general, considerando que so6lo pueden estar en
DISCUSION riesgo determinados grupos de “mal comporta-

Los resultados del presente estudio, nos permi-miento” no tomando asi medidas de prevencion
te identificar varios aspectos de lo que es la expefrente a la enfermedad. Es también importante con-
riencia de vivir con el VIH en un pais latinoameri- siderar la homofobia como aspecto importante que
cano, las cuales corroboran los resultados enconpodria explicar la existencia previa como facilita-
trados en otros estudios en contextos similares erdor para acentuar el estigma presente frente al VIH
otros paises de Latinoamérica(Morse J, 1994). En/ SIDA (Mayorga Ruben, 2003).
el presente estudio, estos resultados representan a Por otro lado, la discriminacién, esto es los
las personas que viven con VIH en condiciones actos de rechazo hacia las personas que viven cor
econdmicas deficientes, donde la mayoria careceel VIH como respuesta al estigma ya existente se
de un empleo estable y de contar con un seguro dencuentran aln presentes. Esta discriminacién
atencion a su salud. Estos dos aspectos aunado cdaboral y en la negacion a una atencion medica por
la presencia del estigma y discriminacioén tienen un parte del sistema de salud tiene graves consecuen
impacto muy importante en como se vive esta cias en la calidad de vida de este grupo. Se acentuz:
experiencia. mucho mas cuando la discriminacién a la atencion

Es asi, que los resultados del presente estudies hacia las mujeres embarazadas al retardar une
muestran que una de las grandes dificultades a lastencion oportuna en el momento del parto, reper-
cuales tiene que lidiar es el estigma y la discrimi- cutiendo no sélo hacia la madre sino también en su
nacion, que como se ha presentado en los resultahijo / a.
dos este se experimenta tanto al interior de ellos  Uno de los principales aspectos a considerar en
mismos como en el contexto social. Aspecto quela presencia de este estigma y discriminacion es la
no es exclusivo en la zona de estudio, sino que exarencia de informacién a las PVVS sobre la enfer-
presentado también en el pais como uno de losmedad y cuidados a tener en cuenta viviendo con
mayores problemas que se tiene que abordar akél VIH. La implementacion de un Programa edu-
enfrentar el VIH/SIDA (UNAIDS, 2003). cativo basico sobre estos aspectos, no solo permi-
Situacion que compromete a la sociedad en su contiria disminuir este estigma y mejorar el auto cui-
junto, incluyendo a la familia y a las instituciones dado y por ende disminuir problemas de adheren-
de salud. cia y de enfermedades oportunistas, sino que ade-

El estigma interno expresado como el temor amas estarian evitando reinfecciones y nuevas
contagiar, conlleva a un aislamiento y por consi- infecciones
guiente a una pérdida en utilizar o buscar el sopor-  Por otro lado, los resultados sugieren otro desa-
te de red social y en algunos casos la pérdida labofio importante en esta area que es la debilidad por
ral con las consiguientes pérdidas econémicas. Asiparte de los proveedores de atencion de la salud er
mismo, los efectos perjudiciales al exagerar los su formacidn profesional para manejar estos temas
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Yy situaciones, aspectos de gran trascendencia paracomunitaria. La respuesta social y cultural. En: Situacion del
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