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Resumen

Objetivo: describir en profundi-
dad la experiencia de personas con
VIH durante el proceso de tratamiento
y atencién en instituciones de salud.

Materiales y métodos: disefio
de teoria fundamentada en entrevistas
en profundidad a once personas con
VIH que asistian a programas de aten-
cién ambulatoria en Cali, Colombia.

Resultados: categoria central
denominada: vivir con VIH es motor
para el cambio de vida y seis catego-
rias: experimentando los sintomas;
sospechando el diagnéstico; recor-
dando informacion sobre ser porta-
dor del ViH; experimentando crisis
existencial: el poder de las emociones;
reconociendo la bondad de los medi-
camentos y obteniendo apoyo social:
considerado aspecto fundamental.

Conclusion: los participantes al
recibir el diagnéstico experimentaron
crisis existencial y emocional que con
la ayuda de familiares, personal de
salud, la pareja y los pares, les facilitd
tomar conciencia de su estado actual
y aceptar su situacién; sus habitos se
tornaron saludables y la creencia en
un ser superior se reafirmé.

Descriptores: vis; Discriminacién Social;
Estigma; Calidad de Vida; Sintomas (fuen-
te: DeCS, BIREME).

Resumo

Objetivo: descrever em profundi-
dade a experiéncia de pessoas com
HIV durante o processo de tratamen-
to e atencdo em instituicées de satide.

Materiais e métodos: desenho
de teoria fundamentada em entrevis-
tas em profundidade a onze pessoas
com HIV que frequentavam progra-
mas de atencdo ambulatéria em Cali,
Colémbia.

Resultados: categoria central
denominada: viver com HIV é motor
para a mudanga de vida e seis cate-
gorias: experimentando os sintomas;
suspeitando do diagnéstico; receben-
do informacgéo sobre ser portador do
HIV; experimentando crise existencial;
o poder das emocdes; reconhecendo a
bondade dos medicamentos e obten-
do apoio social: considerado aspecto
fundamental.

Conclusao: os participantes ao
receber o diagnéstico experimenta-
ram crise existencial e emocional que
com a ajuda de familiares, pessoal de
salde, o(a) companheiro(a)/esposo(a)
e os pares, que facilitou tomar cons-
ciéncia de seu estado atual e aceitar
sua situacdo; seus habitos se tornaram
saudaveis e a crenca em um ser supe-
rior se reafirmou.

Descriptores: Hiv; Discriminago Social;
Estigma; Qualidade de Vida; Sintomas
(fonte: DeCS, BIREME).
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Abstract

Objective: to describe in depth
the experience of people with HIV
during the process of treatment and
care in health institutions.

Materials and methods:
grounded theory design with in-depth
interviews to 11 people with HIv who
attended ambulatory care programs
in Cali, Colombia.

Results: central category: living
with HIV as a life changing motor
and 6 categories: experiencing the
symptoms; suspecting the diagnosis;
getting information about being a
carrier of HIV; experiencing existen-
tial crisis; the power of the emotions;
recognizing the goodness of the
medicines and getting social support:
considered a fundamental aspect.

Conclusion: the participants,
upon receiving the diagnosis, expe-
rienced existential and emotional
crisis that with help from family
members, health personnel, couples
and peers, made it easier to become
aware of their current status and
accept their situation; theirs habits
became healthy and the belief in a
superior being was reaffirmed.

Descriptors: Hiv; Social Discrimination;
Social Stigma; Quality of Life; Symptom.
(source: DeCS, BIREME).
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Introducciéon

El diagnéstico de portador del virus de inmuno-
deficiencia humana (VIH) se considera un aconte-
cimiento potencialmente estresante y traumatico,
la persona experimenta sintomas como dolor y
fatiga al estar expuesta a multiples tensiones de la
vida cotidiana relacionadas con su estado de infec-
cién, pérdidas familiares y crisis situacionales (1).

En Colombia la realidad de la infeccién por viH
gue revela la Cuenta de Alto Costo a enero 31 de
2016 mostré que el namero de diagnosticados con
vIH fue de 73 465; la prevalencia ajustada por cien
habitantes de 0,16 %; la tasa de incidencia ajusta-
da general por cien mil habitantes de 16,8 y para
hombres de 21,6; reportd que el conteo de la CD4
determina que en los hombres el diagnéstico es
tardio con aparicién de mayor namero de sinto-
mas (2); es importante abordar el tema de la expe-
riencia de los sintomas por personas con VIH para
contribuir al conocimiento en este campo.

Con esta investigacién se pretendié aportar elemen-
tos para fortalecer el cuidado de la persona con VIH,
partiendo de la comprensién de la experiencia de
los sintomas desde el momento que recibe el diag-
noéstico a partir de la siguiente pregunta: scémo es la
experiencia de los sintomas de quienes viven con VIiH
y asisten a programas de atencién ambulatoria en
instituciones de salud de la ciudad de Cali, Colombia?

Las personas con VIH se enfrentan a diversos even-
tos estresantes como problemas financieros y de
relacién (3); entre los sintomas y signos prevalentes
estan: fiebre, dolor de cabeza, malestar, taquicardia
y linfadenopatia (4). Surgen alteraciones emociona-
les que afectan su bienestar por el rechazo, la culpa-
bilizacién, la estigmatizacién, poco apoyo social y la
pérdida del trabajo; se presentan estados de insom-
nio, pérdida de apetito, pérdida de la memoria y
baja concentracién, reconocidos como sintomas
somaticos de la depresion; la depresién es un efecto
negativo del estigma en caso de infeccién por el viH
o su tratamiento (5). Temores y depresion se origi-
nan por el estigma interno, que lleva a la vergiienza
asociada a ser una persona infectada con ViH (6).

El estigma relacionado con el viH se refiere a las
creencias, sentimientos y actitudes negativas
hacia los portadores del viH, también lo viven
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quienes se inyectan drogas, trabajadoras sexuales,
homosexuales y personas transgénero (7). La estig-
matizaciéon crece cuando los conocimientos sobre
la enfermedad son deficientes e incrementa los
pensamientos preconcebidos sobre el VIH (8).

La Convencién Interamericana sobre la elimina-
cion de todas las formas de discriminacién contra
las personas con discapacidades, estima que esta
alude a cualquier exclusién o restriccién que trans-
greda los derechos humanos (9); la discriminacién
tiene consecuencias psicolégicas profundas en
las personas con VIH intensificando el aislamiento
social (10) y la depresién (11).

Respecto al cuidado que el equipo de salud brinda
a los portadores de viH, un estudio menciona que
las enfermeras mas jovenes tienen un promedio
significativamente mas alto de actitudes estigma-
tizantes en comparacién con las enfermeras de
mayor edad y diplomadas (12). De alli la relevancia
de comprender la situacién de las personas con ViH
y disminuir la discriminacién hacia ellas.

El objetivo de este estudio fue describir en profun-
didad la experiencia de los sintomas de las personas
que viven con el ViH, que asisten a programas de aten-
cién ambulatoria de instituciones de salud de Cali.

Materiales y métodos

Estudio con teoria fundamentada, enfoque de
Strauss y Corbin (13, 14), con entrevistas en profun-
didad a once adultos con ViIH, con al menos un
sintoma en la Gltima semana y sin ningln tras-
torno mental, que asistieron a la consulta ambu-
latoria del programa de atencién a personas con
VIH de dos instituciones de salud de Cali (ubicada
en el suroccidente colombiano), entre los meses
de febrero de 2007 y febrero de 2008. Las entrevis-
tas contenian preguntas sobre los conocimientos,
reacciones y sentimientos frente a los signos y
sintomas de ser VIH positivo y efectos en la vida
personal, familiar, social y laboral; se realizaron en
sitios concertados con los participantes, se grabd y
transcribié por cada participante, tres entrevistas
en profundidad, se tomaron notas de campo; el
andlisis de los datos se ejecutd de manera simulta-
nea con la recoleccion (13, 14).

Previo a la recoleccién de los datos se cumplié con
la etapa de sensibilizacién de los autores con el
tema, a los participantes se les devolvieron los datos
individualmente para obtener su realimentacién. El
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namero de personas entrevistadas y su seleccién se
guiaron por la estrategia del muestreo tedrico.

El analisis de la informacién se inicié con la codi-
ficacién abierta y se establecieron relaciones entre
las categorias y subcategorias identificadas. Para
dar precisién y especificidad a los datos se utilizé
el método comparativo constante de incidentes
concretos que sirvié para refinar conceptos, iden-
tificar propiedades, explorar interrelaciones e
integrarlos en un esquema coherente con la expe-
riencia de las personas con VIH (14). Se emplearon
memos tedricos y diagramas.

La participacién de los portadores de viH fue volun-
taria y posterior a la firma del consentimiento infor-
mado, el cual consigné que es una investigacién sin
riesgo. El proyecto fue aprobado mediante Acta 013
del 15 de noviembre de 2006 por el Comité Institu-
cional de Revisién de Etica Humana de la Univer-
sidad del Valle, regido por la Resolucién 8430 del
Ministerio de Salud de Colombia que establece las
normas cientificas y administrativas de la investiga-
cién en salud y los principios de la Asamblea Médica
Mundial expuestos en su Declaracién de Helsinki.

Resultados

El tiempo que llevaban las personas con el diagnés-
tico de viH fue de 1 a 14 afios, rango de edad de 23 a
41 afos; siete eran hombres y cuatro mujeres; seis
con orientacién heterosexual, cuatro con orienta-
cién homosexual y una persona bisexual; la mayo-
ria procedian de la ciudad de Cali.

La categoria central denominada: vivir con VIH es
motor de cambio de vida, emergi6é de un acerca-
miento profundo a las experiencias de las personas
ante los sintomas y los cambios que se generaron.
De esta categoria central se derivaron seis catego-
rias: experimentando los sintomas; sospechando
el diagnéstico; recordando informacién sobre ser
portador del VIH; experimentando crisis existencial:
el poder de las emociones; reconociendo la bondad
de los medicamentos y obteniendo apoyo social:
considerado aspecto fundamental.

Experimentando los sintomas

Algunos participantes antes de enterarse del diag-
noéstico sufrieron sintomas molestos como diarreas
frecuentes y prolongadas, acompafiadas de cefalea
y fiebre, a veces con escalofrios y dolor abdominal.
Dos de los participantes reportaron signos y sinto-
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mas graves como infecciones intestinales, sinto-
mas respiratorios, heridas que no cicatrizaban,
presencia de ‘granos” en la piel, y al ser hospitaliza-
dos confirmaron el diagnéstico.

Hombre heterosexual de 24 aflos manifesto:

[..] llegué enfermo al hospital, con
diarrea, vémito, dolor de cabeza,
escalofrio, flaco, estaba pesando
43 kilos, desnutrido, le comenté
al doctor... que la muchacha que
vivia conmigo [...].

Hombre de 23 afios que consumia con frecuencia
droga y alcohol conté:

En la piel tenia psoriasis, eso se
me alborotd mas, eso se me regd
en las piernas, eso eran plaque-
tas grandisimas que se descara-
chaban y rascaban.

Sospechando el diagnéstico

Esta categoria se basa en el haber vivido en promis-
cuidad, con multiples parejas y vida sexual sin
proteccién. Antes de recibir el diagnéstico, las
personas con VIH experimentaron signos y sinto-
mas, que empeoraron, lo que las llevé a sospechar
que “algo malo” pasaba en su cuerpo; los hombres,
sin importar su orientacién sexual, se dieron cuen-
ta de haber llevado un modo de vida “promiscuo’y
de hacer uso inadecuado de proteccién en las rela-
ciones sexuales; las mujeres reconocieron que no
conocian la vida sexual de su pareja estable.

El participante homosexual de 26 afios, con cuatro
afos de ser VIH positivo relata:

Tuve un lapso de tiempo en que
estuve solo totalmente y no tuve
pareja estable pero tuve rela-
ciones sexuales, dentro de esas
relaciones hubo una que la tuve
sin proteccién y con esa tuve
para contagiarme [...].
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Recordando informacion sobre ser porta-
dor del VIH

Al confirmar el diagnéstico de viH los portadores
recordaron la imagen que ofrecian los medios de
comunicacién quince afios atras, sobre el dete-
rioro, fallecimiento y formas de transmisién de la
enfermedad, que los llevé a experimentar sinto-
mas emocionales y fisicos como tristeza, desespe-
ranza y falta de apetito.

Hombre homosexual de 28 afios narro:

[..] informacién que daban los
medios, las universidades..
los colegios, no era como tan
abierta; preguntar sobre VIH o
preguntar sobre una enferme-
dad como esta era un tabu y
mas que un tabu era poca infor-
macién entonces [...].

Experimentando crisis existencial: el poder
de las emociones

Al recibir la confirmacién del diagnéstico los parti-
cipantes lo relacionaron con la muerte, sintieron
temor, enojo, tristeza, algunos la autorrecrimina-
cién, otros utilizaron antidepresivos. El temor se
agudizé con el transcurrir del tiempo, al adelgazar,
sintieron vergiienza de su apariencia personal y
mintieron sobre su condicién. La mayoria vivié
experiencia de rechazo y discriminacién, sefiala-
mientos por parte de sus amistades y algunos
perdieron su trabajo. Su tristeza se ahondé hasta
el punto de sentir depresién e intentar el suicidio.

Hombre homosexual de 26 afios que al leer la histo-
ria clinica se enter6 que tenia ViH, su reaccién fue:

Piensas que te vas a morir. Defi-
nitivamente el vViH es una enfer-
medad que estd marcada por la
marca de la muerte [..] enton-
ces dije hasta aqui llegué, ese
diagnéstico no me va a dejar
hacer nada [..] pienso que fue el
momento de sentarme a llorar
y sentirme triste porque fue un
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momento durisimo que nunca
pensé [..].

Mujer heterosexual de 28 afios expreso:

[..] no pues yo qué le iba a decir
a mi familia y yo qué hacia
después de eso, yo que ya me iba
a morir, que ya todo se acababa,
y bueno ahi vienen las cosas de
suicidarse, yo queria acabar con
todo eso, que para qué uno vive
con VIH [...].

Reconociendo la bondad de los medicamentos

Los participantes con el diagnéstico también
recibieron el medicamento con antirretrovirales,
refirieron que el tratamiento influyé en su recu-
peracién, sin importar los efectos adversos como
mareos, nauseas, calculos y lipodistrofia, cambié
su modo de vida o su trabajo. Todos estuvieron
de acuerdo en que el tratamiento les dio fuerza de
voluntad para seguir adelante, “los empezé a mejo-
rar’”.

Hombre heterosexual de 23 afios dijo:

[..] cuando estaba demasiado
flaguito, no me gustaba que la
gente me viera; cuando empe-
cé a comer normal y las pastas
(medicamento) me empezaron a
hacer efecto, que ya me empecé
a sentir bien, entonces empecé
nuevamente a salir, a hablar con
los amigos.

Hombre homosexual de 28 afios confeso:

Despuésreaccionéy medicuenta
que la vida continta, que hay un
tratamiento y que hay que seguir
adelante... immm! [...]. Qué le digo
al tiempo, mejoré [...] mejoré y fui
mejorando cada vez mas y mas
con los antirretrovirales.
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Obteniendo apoyo social: considerado
aspecto fundamental

En el momento de recibir el diagnéstico, diez de
los participantes contaron con el apoyo de padres,
hermanos e hijos y una persona experimenté
recriminacién. Los familiares pugnaron por que se
siguieran los controles médicos, esto permitié esta-
blecer una relacién de confianza con el personal de
salud que insistié en el seguimiento al comparie-
ro sexual y el apoyo de “pares”, lo que les ayudé a
mejorar su estado emocional.

La relacién de pareja se deteriord para varias de
las personas, la mayoria tenian una pareja nueva
de quien recibian apoyo, unos pocos no revelaron
a su pareja su condicién de portadores del ViH por
temor a perderla.

Hombre heterosexual de 23 afios declaré:

A mi la terapia me la hizo un
pelado (un joven) [..] y él me
decia: "no, es que yo fui diagnos-
ticado hace como 6 afios" [..] jNo
lo puedo creer! ;Y luego [..] uno
no se muere al aflo?, entonces
uno como que empieza a despe-
jar esas dudas.

Hombre heterosexual de 23 afios afirmé:

[..] mi familia me decia deje de
ser bobo, salga adelante, usted
no es el primero ni el tltimo que
va a tener esa enfermedad. Mi
papa es uno, juh! Mi papa me
ha ayudado mucho, mi papa es
uno que me ve trasnochando y
me dice: “ino! Vaya pa“ la casa
huevén, no esté por ahi, no se
trasnoche”, me regafia.

Categoria central: vivir con VIH es motor
de cambio de vida

Los participantes manifestaron que cambié su
modo de pensar y actuar al recibir el tratamiento
y obtener apoyo de otros portadores del viH y de
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la familia. Refirieron que realizaban actividades
productivas desde que recibieron el diagnosti-
co y sin volverse fanaticos, se encomendaban a
un ser superior. Cada dia lo vivieron con mucha
intensidad, se plantearon metas; sus proyectos
los llevaban a cabo con empeiio y lo mejor posi-
ble; conocieron experiencias positivas tanto del
personal de salud como de personas que viven
por muchos afios con el VIH; por esas experiencias
vicarias, conocieron que se puede vivir con calidad
de vida y que para esto el tratamiento con medica-
mentos es esencial.

Poco a poco dieron un giro a su vida, participan en
reuniones sociales, comparten mas tiempo con la
familia, tienen pareja estable y usan métodos de
protecciéon en las relaciones sexuales. Su alimentacién
cambif, pasaron de comer con exceso de grasa, condi-
mentos y dulces a comer sano y saludable y a prepa-
rar sus alimentos o a comprarlos en sitios adecua-
dos, también dejaron o disminuyeron el consumo de
cigarrillo, de alcohol y de sustancias psicoactivas.

Otras categorias contribuyen a conformar la cate-
goria central, ellas son: viviendo el dia como si fuera
el tltimo; tomando conciencia sobre la condicién
de portador del viH - Ya no soy la misma persona;
teniendo una sola pareja estable, alimentandome
sano y nutritivo y creyendo en un ser superior. A
continuacién algunos relatos de los participantes:

Hombre homosexual de 28 afios:

Si, yo era muy extrovertido, muy
alegre, tenia muchos amigos,
muchas amistades; si, yo era una
persona que le decian vamos para
tal parte, listo vamos; y de alli en
adelante (a partir del diagnés-
tico) fue un cambio total de 180
grados, ya no soy la misma perso-
na, o sea en los ultimos 8 afios mi
vida ha cambiado muchisimo.

Hombre heterosexual de 25 afos:

Yo creo que a raiz de lo que me
pasd, cuando estaba asi de enfer-
mo me hice bautizar, hoy en dia
pertenezco a una iglesia.
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Discusién

Los resultados muestran una teoria sustantiva
donde la categoria central que surgié vivir con
el vIH, se constituye en un motor que impulsa a
los participantes a realizar un cambio de vida, en
Sus creencias en un ser superior, en sus habitos
alimenticios, en el no uso de sustancias psicoacti-
vas y alcohol, en permanecer con una pareja esta-
ble, en fijarse un nuevo propésito de vida, en reali-
zar el cuidado de si mismos y en vivir el dia a dia.

El diagnéstico de infeccién por ViH ocasiona sufri-
miento por los cambios sociales y emocionales que
experimenta el portador. Los sintomas depresivos,
el enojo y el miedo a la muerte contribuyen a la
percepcién negativa de si mismos (15, 16); 1a sospe-
cha del diagnéstico gener6 en las personas una
“crisis existencial”.

Los individuos con VIH se sienten estigmatizados,
con sentimientos de culpa, con signos y sintomas
molestos producto de la enfermedad o de la tera-
pia antirretroviral; lo anterior se evidencié en este
estudio en la “autoimagen trastornada’; 1a mayoria
de los participantes al enterarse del diagnéstico y
al no recibir tratamiento perdieron peso corporal
y comenzaron a sentir vergiienza de su apariencia
personal, en otros con medicamentos antirretro-
virales, aparecié la lipodistrofia lo que los llevé a
restringir la actividad social (17).

Para muchos la religién y las creencias espirituales
son el centro de su identidad y de su respuesta a
la enfermedad (18), se ha reportado la existencia
de zonas del cerebro asociadas a la importancia de
la espiritualidad (19) y aunque no se sabe si esta es
causa del engrosamiento de esa zona cerebral, si se
reporta correlacién entre ellas. Este aspecto debe ser
incluido en el cuidado que recibe la persona. Encon-
tramos que la conexién con un ser superior ayuda a
las personas con VIiH en el proceso de tomar concien-
cia y a hacer un cambio en sus vidas; el reconocer,
identificar y dar cuidado con base en las necesida-
des espirituales se convierte en una prioridad (18).

El estigma asociado con el ViH causa que las
personas se preocupen por ‘revelar o no revelar
su condicién” y por el verse obligadas a “mentir
sobre su estado de salud” (20, 21). Afecta también
a los individuos por tres vias: el confrontar una
identidad alterada por el diagnéstico, el vivir con
la enfermedad y el lidiar con la muerte social y
fisica. Disminuir el estigma a través de interven-
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ciones y del cuidado por profesionales de enfer-
meria contribuird a mejorar su calidad de vida (22)
porque aun persisten estereotipos negativos.

El “apoyo social” es fundamental para las perso-
nas con VIH, ellas confian en el personal de salud
cuando este guarda confidencialidad, esa confian-
za muestra ser un facilitador de las asesorias para
pruebas de laboratorio (23). Un estudio reporté que
la red social proporciona informacién til y contri-
buye con la promocién de la salud, con la gestiéon
frente a los servicios de salud y con el acceso al
tratamiento (24).

La “bondad” de los medicamentos, pese a los efec-
tos adversos que se presentaron al inicio, les ayudd,
“los empezé a mejorar”. Costa, Mendes y Abreu (25)
mencionaron que los participantes en su estudio
hicieron una evaluacién positiva del estado fisico
y mental, justificada en la ausencia de sintomas,
enfermedades oportunistas y la percepcién de
buena salud fisica vinculada con el tratamiento.

Las personas no tenian metas definidas en la vida
laboral, sin embargo, posterior al diagnéstico toda
labor la ejecutaban de la mejor manera segiin el
lema “no dejar para mafiana lo que tengas que
hacer hoy". Al conocer que hay personas que viven
con ese diagnéstico por muchos afios los llevé a
reaccionar, a tomar conciencia de su propia exis-
tencia y a elaborar un proyecto de vida.

La experiencia de vivir con VIH revela que hay un
antes y un después de recibir el diagnéstico, los
portadores pasan por un proceso de cambio en el
gue ganan confianza, seguridad, mejoria y merma
de los sintomas y adquieren una nueva visiéon del
mundo. El hacer cambios significativos en la vida
depende parcialmente del nivel educativo, del
apoyo social y de la espiritualidad (11, 26). En la
Figura 1 se presenta el esquema conceptual que se
propone para ser aplicado en la practica asistencial
en salud y que muestra la representacién de las
categorias que contribuyen a nombrar la categoria
central: vivir con VIH es motor de cambio de vida.

Lo anterior es de gran importancia para los profe-
sionales de enfermeria para quienes el eje central de
la atencién es el “‘cuidado’, que responda a las nece-
sidades de las personas con ViH desde el momento
del diagnéstico y durante el proceso de experimen-
tar los sintomas y los cambios que se suceden (26).
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Figura 1. Esquema conceptual: Vivir con VIH es
motor de cambio de vida
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Conclusiones

La experiencia de los sintomas va de acuerdo
con el modo de vida de la persona antes del diag-
nostico; los participantes sufrieron de sintomas
molestos como diarrea y sintomas graves como
los asociados a infeccién intestinal; sintomas que
conllevan el desarrollo de una crisis emocional con
miedo a morir, tristeza, dolor, culpa y enojo.

El proceso de vivir con ViH més el apoyo de la fami-
lia y los pares y la espiritualidad, contribuyen a
aceptar el diagnéstico, a tomar conciencia de quié-
nes son y a realizar un cambio en el modo de vida.

Para el cuidado de la persona con VIH se requiere
personal de salud capacitado en asesoria, en el manejo
de los sintomas y en el apoyo emocional. Se recomien-
da hacer estudios en salud mental sobre el cuidado a
las personas con VIH y el estigma, que ayuden a miti-
gar el sufrimiento, a brindar apoyo social y al trabajo
con la red de apoyo; sobre el autocuidado, el cambio
de modo de vida y la espiritualidad.

Entre las limitaciones del estudio se identifica que
las categorias emergieron a partir de las experien-
cias de personas con VIH que estaban asistiendo
solamente a control ambulatorio en salud; los
hallazgos no son generalizables.

Bastidas EA et al.
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