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RESUMEN

En este trabajo se exploraron, a través de las narrativas de la enfermedad construidas por pacientes
con VIH y sus familiares, las experiencias de estigma y discriminacioén que han sufrido durante el
curso de la infeccion. Se realizaron entrevistas narrativas conjuntas a diez familias que acudian a
clinicas de atencion primaria de dos estados de la Republica. Se llevo a cabo un analisis narrativo
de los textos, mediante el cual se generaron categorias relacionadas con dichos episodios de estigma
y discriminacion. Los resultados muestran que el estigma asociado al ViH influye en el retraso del
diagnostico y en las reacciones emocionales tras su notificacion, ademas de que obliga a las fami-
lias a utilizar estrategias para evitar la discriminacion. Sin embargo, tal discriminacion sigue ocu-
rriendo en espacios tales como los hogares o los servicios de salud, por lo que se requiere abordar el
tema del estigma en estos ultimos, asi como supervisar que las politicas no discriminatorias se
cumplan en los diferentes espacios sociales, a fin de promover una mejor calidad de vida para los
pacientes.
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ABSTRACT

The present study examined the illness narratives constructed by patients with HIV and their
relatives. The study also explored experiences of stigma and discrimination suffered along the
course of infection. Narrative joint patient-family interviews were conducted in ten families
attending primary care clinics in two states of the Mexican Republic. Analysis involved the nar-
rative analysis of texts, along categories related to episodes of stigma and discrimination suf-
fered during their experience with the condition. Results show that HIV-related stigma leads to
a delay of diagnosis and affect emotional reactions when the diagnosis is known which, in turn,
forces families into using strategies to avoid discrimination episodes. However, such episodes
still occur in places such as homes or health facilities, which points to the need of addressing
how to handle stigma in such settings. Findings also point in the direction of the need to monitor
non-discrimination policies, and insure that they get effectively applied in diverse settings, in or-
der to improve the quality of life of such patients.
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na diferencia fundamental entre la infec-

cion por VIH y otros padecimientos croni-

cos es el alto grado de estigmatizacion so-
cial que acarrea, pues en el contexto sociocultural
mexicano se ha construido en torno al VIH/sida un
conocimiento de sentido comun que legitima el
rechazo y la devaluacion social de los pacientes
(Flores y De Alba, 2006; Flores y Leyva, 2003).
El viH/sida se ha representado con imagenes que
lo vinculan a la suciedad, la contaminacion y el
miedo al “contagio”, por lo que los pacientes pue-
den ser excluidos, aislados o rechazados por el te-
mor a que transmitan una infeccién incurable (Son-
tag, 1989).

Este padecimiento ha venido a desplazar al
cancer como imagen de la muerte, especialmente
porque aiin no hay un tratamiento que permita cu-
rar la infeccion, por lo que se ha asociado al ho-
rror, el dolor, el sufrimiento y la desesperanza (Son-
tag, 1989). Finalmente, debido a que algunas for-
mas en que se transmite el virus se han asociado
a comportamientos culturalmente sancionados por
grupos dominantes —como el uso de drogas inyec-
tables, el sexo con personas del mismo sexo o el
sexo con multiples parejas—, cuando una persona
contrae el VIH puede ser considerada como “in-
moral” e identificada como miembro de grupos his-
toricamente marginados (Flores y De Alba, 2006;
Flores y Leyva, 2003). Por lo tanto, los pacientes
que han contraido la infeccion por VIH se encuen-
tran vulnerables ante el rechazo por su condicion
médica, tanto por las manifestaciones y temores
vinculados al padecimiento, como por haber sido
simbolizada la enfermedad como una falla moral
(Goffman, 1970). Los pacientes adquieren una mar-
ca social o estigma que los puede expulsar del mun-
do de los “normales™ al de los “abyectos” o “inmo-
rales”, toda vez que se ha construido una diferen-
cia vinculada a la devaluacion social o a la pérdi-
da de reconocimiento (Eribon, 2004).

Las huellas de esta marca ya estan presentes
antes de haber recibido el diagnostico, pues los pa-
cientes ya se hallan inmersos dentro de una es-
tructura social que promueve la desigualdad y la
dominacion sobre grupos estigmatizados por su
género, orientacion sexual, clase social o grupo ét-
nico (Aggleton y Parker, 2002). Al complemen-
tarse dichos estigmas previos con el asociado al

Psicologia y Salud, Vol. 22, Num. 2: 173-184, julio-diciembre de 2012

VIH/sida, se exacerba la vulnerabilidad del pacien-
te a ser discriminado (Castro y Farmer, 2005).

Cuando se habla de “estigma”, se hace refe-
rencia al espacio de las representaciones, metafo-
ras o simbolos que se han construido alrededor de
los pacientes con VIH y que promueven su deva-
luacion social. Si bien al participar dentro de su
cultura los pacientes comparten un conocimiento
de sentido comun que les permite otorgar sentido
a su experiencia con el padecimiento, ello no sig-
nifica necesariamente que internalicen las repre-
sentaciones predominantes acerca del VIH/sida, si-
no que existen ciertas posibilidades para resistir el
estigma y la discriminacion.

A través de su experiencia durante el curso
de la infeccion, los pacientes y sus familiares pue-
den construir nuevos significados que cuestionen
estas representaciones y les hagan posible norma-
lizar la vida con el padecimiento (Flores, Alman-
za y Gomez, 2008), simbolizar el diagndstico como
una oportunidad para “vivir positivamente”, llevar
a cabo una “transformacion personal” (Levy y Sto-
reng, 2007; Stanley, 1999) o incluso construir pro-
yectos de identidad que cuestionen las imagenes,
prejuicios y estereotipos negativos hacia los pa-
cientes con VIH, como en el caso de activistas o
personas que brindan apoyo comunitario (Aggle-
ton, Parker y Maluwa, 2003).

Aunque los pacientes logren neutralizar la in-
fluencia de dichas representaciones predominan-
tes en la percepcion que tienen de si mismos o en
su autoestima, también se encuentran conscientes
de que en el contexto social pueden ser discrimi-
nados, es decir, sufrir actos que los devaluen y que
violen sus derechos humanos, actos que a la vez
son legitimados por dichas representaciones. Inde-
pendientemente del grado en que hayan internali-
zado el estigma, pueden desarrollar estrategias para
evitar la discriminacion, tales como encubrir la in-
feccion por VIH simulandola como otro padeci-
miento, mantener el diagnostico en secreto o reve-
larlo selectivamente hacia las personas con quie-
nes han construido un vinculo de intimidad y con-
fianza (Scambler, 1990; Stanley, 1999).

Este proceso parece referir a la imagen del
panoptico (Foucault, 1976), donde los pacientes es-
tan conscientes de la mirada del poder social en
diversos contextos como el hogar, la comunidad,
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la escuela, el trabajo o los servicios de salud, y de-
sarrollan estrategias para permanecer invisibles e
impedir que las personas los injurien o los mal-
traten cuando estas se identifican con los grupos do-
minantes, que excluyen a quienes perciben que han
abandonado los limites del orden social, reprodu-
ciendo de esta manera la dominacion sobre un gru-
po socialmente vulnerable.

El estigma asociado al VIH/sida tiene conse-
cuencias en diversos momentos del curso de la in-
feccion. Se ha encontrado que limita el que las
personas acepten realizarse la prueba de VIH (An-
drinopoulos, Kerrigan, Figueroa, Reese y Ellen,
2010), e incluso promueve que cuando las perso-
nas acuden a los servicios de salud, no soliciten
directamente la prueba de VIH, sino que oculten
el motivo de consulta o soliciten otro tipo de ser-
vicios médicos o psicologicos para evitar ser es-
tigmatizados (Young y Bendavid, 2010). Después
del diagndstico, el estigma asociado al VIH/sida
afecta la utilizacion de los servicios de salud y la
adherencia de los pacientes al tratamiento (Sayles,
Wong, Kinsler, Martins y Cunningham, 2009).
Ademas, puede afectar la relacion del paciente y
su familia dado que, al tratar de impedir que esta
sufra por su padecimiento, que sea discriminada
en la comunidad o incluso que pueda “contagiar-
se”, el paciente puede aislarse, evitar el contacto
casual e incluso no revelar el diagndstico (Salter,
Go, Le Minh y cols., 2010). Si bien el paciente
puede ocultar su diagndstico a la familia por el te-
mor al rechazo en este contexto, este ocultamiento
también puede impedir que acceda a una fuente
de apoyo social que podria reducir el impacto del
estigma (Surkan, Mukherjee, Williams y cols.,
2010).

No obstante, el acceso al tratamiento antirre-
troviral puede incidir sobre el estigma al abrir nue-
vas formas de participacion social que empoderen
al paciente y afecten positivamente su identidad.
Al percibir los beneficios del tratamiento en su sa-
lud, puede participar activamente en el manejo de
la infeccion junto con el personal de salud, y tam-
bién puede continuar en su trabajo o en otras acti-
vidades productivas, percibir que tiene una vida
“normal” y que no es diferente a quienes no estan
infectados. En tales circunstancias, puede percibir-
se como miembro competente de su comunidad y
cuestionar los estereotipos que circulan hacia las

personas que viven con VIH, aunque en su entorno
aun persista el estigma, especificamente el miedo
al “contagio” y la vergiienza sexual (Campbell,
Skovdal, Madanhire y cols., 2011).

A través del presente estudio se buscd com-
prender la experiencia del estigma y la discrimina-
cion en la vida de los pacientes con VIH y la de
los miembros de su familia que lo apoyan en el
afrontamiento de la infeccidn, y en un momento
historico en que se ha facilitado el acceso al tra-
tamiento antirretroviral para la poblacion no de-
rechohabiente. La dimension social de la enferme-
dad se explora a través de las narraciones que cons-
truyen los pacientes junto a los miembros de su
familia, relatos que permiten organizar la experien-
cia en el tiempo a lo largo del curso de la infeccion
por VIH y asi otorgar sentido a dicha experiencia
(Kleinman, 1988) abordando multiples dimensio-
nes, como ¢l mundo de la enfermedad, el mundo
del tratamiento y, en el caso del presente estudio,
el mundo del estigma y la discriminacion.

METODO
Participantes

En el estudio participaron diez familias (tanto por
vinculos biologicos como sociales) de pacientes
con VIH que acudian a clinicas de atencion prima-
ria en dos entidades del pais. En ocho de los casos
particip6 un paciente por familia, con dos excep-
ciones, pues en una el paciente habia fallecido re-
cientemente y en la otra concurrié una pareja se-
roconcordante (donde ambos miembros padecian
la infeccion por VIH). En total, se tuvo la partici-
pacion de diez pacientes con VIH.

Siete de ellos eran varones y tres mujeres,
cuyas edades estaban en un rango de entre 23 y
53 anos. Todos los pacientes se infectaron por via
sexual; seis tenian una orientacion heterosexual,
dos se identificaron como homosexuales y otros
dos dijeron ser bisexuales al tener relaciones con
hombres y mujeres. En relacion al estado civil,
tres eran solteros, tres viudos y cuatro casados.
Siete de estos pacientes tenian hijos, cuyo nimero
variaba entre uno y seis. Respecto al tiempo vi-
viendo con VIH, este se encontr6 en un rango de en-
tre uno y doce aios, con un promedio de 4.3 afios.
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Los participantes fueron contactados en los
servicios publicos de salud dirigidos a la poblacion
no derechohabiente. Ninguno de ellos contaba con
educacion superior, sino con secundaria o bachi-
llerato en su mayor parte. A excepcion de tres pa-
cientes que no tenian un empleo remunerado o es-
taban incapacitados para laborar, los demés con-
tinuaban trabajando en diversas ocupaciones (ta-
xista, guardia de seguridad, estilista, chef, comer-
ciante informal o labores del hogar).

El nimero de miembros de la familia que
participaron en las entrevistas vario entre uno y
tres. En solo uno de los casos el paciente estuvo
acompafiado por su esposa y por dos hijas; en tres
casos acudieron solo las parejas; en dos, una her-
mana, y en otro caso la madre. De los tres casos
restantes, en uno el paciente fue acompanado por
su madre y hermana, y en otro, por la pareja y la
madre. Dado que el paciente habia fallecido re-
cientemente, en el ultimo caso asistieron la espo-
sa y la cufiada. La mayoria de los miembros de la
familia que participaron en el estudio fueron mu-
jeres, no asi los padres de los pacientes y tampo-
co los hijos menores de edad ya que los pacientes
prefirieron que no estuvieran presentes en la en-
trevista.

Dos de las familias se encontraban en la de-
nominada fase inicial, pues tenian menos de un
afio de haberse enterado del diagnostico o estaban
en proceso de iniciar el tratamiento antirretroviral;
siete se encontraban en una fase cronica al tener
mas de un aflo de conocer el diagndstico, se encon-
traban bajo tratamiento antirretroviral y podian es-
tar sintomaticos o asintomaticos, y una de las fami-
lias habia transitado por la fase terminal y se en-
contraba en el proceso de duelo.

Procedimiento

En las mencionadas clinicas se contact6 a los pa-
cientes en un primer momento y se les explico el
proposito del estudio, su cardcter anonimo y las
implicaciones practicas y emocionales de partici-
par. Luego, se les pidi6 que eligieran a los miem-
bros de su familia que los acompafiarian en la en-
trevista, lo que implicaba que conocieran el diag-
noéstico del paciente, formaran parte de su red de
apoyo y acudieran con este a los servicios de sa-
lud. Posteriormente, todos los miembros de la fa-
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milia firmaron el consentimiento informado para
participar en las entrevistas.

Se llevaron a cabo entrevistas narrativas con-
juntas (Flick, 2004) con el paciente y miembros de
su familia con la intencidon de construir un relato
de su experiencia con la infeccién por VIH, desde
el diagnoéstico hasta el momento actual.

La entrevista comienza con una pregunta ge-
neradora de narrativas, que se caracteriza por ser
abierta y que incita a los participantes a contar su
experiencia. Un ejemplo de este tipo de pregunta
es la siguiente: “Les voy a pedir que entre todos
ustedes me cuenten coémo ha sido su vida con el
VIH, desde que se enteraron del diagnostico hasta
el momento actual”. Esto implica que los miem-
bros de la familia se organicen para narrar conjun-
tamente, asumiendo distintas posiciones que se in-
tercambian conforme se desarrolla el relato, tales
como las de narrador principal, monitor (que eva-
lua o valida lo que se ha narrado) o auxiliar (quien
amplia el relato) (Hirst, Manier y Apetroaia, 1997).
A lo largo de la entrevista es importante dar un
mayor espacio a las voces de los diversos entrevis-
tados, asi como que el entrevistador asuma un pa-
pel de escucha activa, al mismo tiempo que dirige
el curso de la entrevista.

Durante el desarrollo de la entrevista conjun-
ta se hacen preguntas que invitan a los participan-
tes a narrar, tales como “;Y qué paso después?”,
lo que permite ir identificando la secuencia en que
se presentan los acontecimientos relacionados con
el padecimiento, o bien se puede preguntar “;Me
puede contar més sobre esto?”” con el proposito de
aclarar ciertos temas u obtener mas informacion
sobre una situacion especifica.

Para orientar el proceso, se construyd una
guia de entrevista en la que se abordaban los te-
mas de la sesion conjunta. Para el caso especifico
de la infeccion por VIH, el andlisis de los relatos de
los pacientes y la revision de otros estudios sobre
la experiencia de familias con este padecimiento
permitieron identificar ciertos temas recurrentes en
estos relatos, que constituyen la base de la guia de
entrevista que se presenta a continuacion:

e El momento del diagnostico. Se indaga acer-
ca de como el paciente contrajo la infec-
cion por VIH, cdmo se enteraron el pacien-
te y los miembros de su familia de su con-
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dicion médica, y como reaccionaron tras
el conocimiento del diagnostico.

e [El inicio del tratamiento. Se investiga co-
mo empieza a atenderse el paciente —tanto
en términos médicos como psicologicos—,
qué dificultades encontrd para comenzar
el tratamiento, qué impacto positivo o nega-
tivo ha tenido en su vida, cdbmo ha partici-
pado la red social en el cuidado del pacien-
te o como lo ha acompafiado en el afronta-
miento de la infeccidn, asi como las difi-
cultades que han vivido a lo largo del pro-
ceso de tratamiento.

® La aparicion de sintomas o enfermedades.
Se pregunta acerca de los sintomas o en-
fermedades que ha padecido el paciente a
lo largo del curso de la infeccion, si ha
requerido hospitalizacion o cuidados palia-
tivos en casa, y como ha impactado esta
situacion en los diversos miembros de la
red social.

® La influencia del estigma y la discrimina-
cion. Se cuestiona acerca de los efectos que
ha tenido el estigma asociado al VIH/sida y
los eventos de discriminacién que se han
vivido en diversos espacios sociales, co-
mo la familia, el trabajo, los servicios de
salud, la comunidad y demas.

e La situacion actual. Se indaga acerca del
estado de salud actual del paciente, la vida
cotidiana con la infeccion por VIH, el tra-
tamiento y sus perspectivas hacia el futuro
respecto a las formas de afrontar el pade-
cimiento.

Analisis

Las entrevistas se grabaron en audio y posterior-
mente fueron transcritas para transformarlas en
texto. Siguiendo los elementos que propone La-
bov (2006) para caracterizar a las estructuras narra-
tivas, se fueron identificando dentro del texto los
segmentos narrativos, los que luego se organiza-
ron de acuerdo a una secuencia temporal de pa-
sado-presente-futuro, considerando cada uno como
una escena con un titulo especifico (Grbich, 2007).
A través de este proceso se construyd un nuevo
texto en el que la secuencia temporal estaba orga-
nizada en escenas y actos, de manera analoga a una

obra teatral. Este procedimiento se llevo a cabo en
cada uno de los casos y se identificaron aquellas
escenas que mostraban experiencias de estigma y
discriminacién. Tras haber identificado los seg-
mentos narrativos relacionados con este tema, se
llevé a cabo un proceso de comparacion entre los
casos para construir categorias que abordaran las
diversas manifestaciones del proceso social de es-
tigma y discriminacion en el curso de la infeccion
por VIH.

Cabe mencionar que la misma persona que
elabor¢ la guia de entrevista hizo las entrevistas,
ademas del andlisis de los textos y su interpreta-
cion. Debido a ello, se recurri6 al proceso de trian-
gulacion para validar el estudio, el cual permite ob-
servar el problema desde diferentes dngulos a fin
de profundizar su analisis. Especificamente, se uti-
liz6 la triangulacion de datos, que implica el uso
de diferentes fuentes de datos referentes al proble-
ma bajo estudio (Flick, 2007).

En este caso, las entrevistas realizadas a los
pacientes y sus familiares se complementaron con
el analisis narrativo de 56 documentos, especifi-
camente relatos construidos por personas con VIH
en distintos periodos historicos de la epidemia en
México (décadas de los ochenta y los noventa y
después del afio 2000). Tal andlisis sirve como un
fondo a partir del cual se pueden contrastar los ha-
llazgos de las entrevistas hechas en el momento
historico actual, y al mismo tiempo permite redu-
cir la influencia de los sesgos personales en la in-
terpretacion.

RESULTADOS
Retraso en el proceso de diagndstico

Una primera manifestacion del estigma asociado
al VIH/sida consiste en que ante la aparicion de
signos o sintomas del padecimiento, los pacientes
y sus familiares debian acudir a los servicios de
salud en busca de un diagnostico adecuado, pero
al no ser identificados —o identificarse a si mis-
mos— como miembros de grupos sociales etique-
tados como “de riesgo”, el personal de salud y los
propios pacientes no consideraban que hubieran
adquirido la infeccion.
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A esta manifestacion se le conoce como es-
tigma simbolico (Herek, Mitnick, Burris y cols.,
1996), y en los servicios de salud se le ha visto
como la vinculacion de los pacientes con VIH con
grupos historicamente marginados, como hombres
que tienen sexo con hombres, trabajadoras sexua-
les o usuarios de drogas inyectables:

«Ya antes del diagnéstico estaba muy deses-
perado, pues pasaba de un hospital a otro y a otro
y a otro; no se les ocurria decirme “Pues hagase
la prueba del VIH”. Y pues yo menos me la pen-
saba hacer. Yo tenia enfermedades recurrentes, y
como no era homosexual o drogadicto, no me ha-
cian la prueba. Eso contribuy6 a que avanzara mas
el proceso de deterioro» (Elias, paciente)*.

Otro aspecto que puede retrasar el proceso de
diagndstico tiene que ver con el temor a hacerse
la prueba de VIH y percatarse de que se ha adqui-
rido una “sentencia de muerte”, que es la forma en
que se ha representado a este padecimiento en nues-
tro contexto sociocultural. Incluso cuando los pa-
cientes se encontraban conscientes del riesgo de
haberse infectado o habian aparecido signos o sin-
tomas del padecimiento, la realizacion de la prue-
ba se aplazaba por el temor a entrar a lo que se
anticipa como un mundo de sufrimiento y deses-
peranza:

«Era algo a lo que yo le tenia mucho miedo,
porque para mi el tener VIH era [como] tener tu
sentencia de muerte asegurada, y tenia miedo de
descubrirlo y saber que lo tenia, porque no sabia.
Yo decia “No lo voy a aguantar, no lo voy a so-
portar”. Para mi era muy, muy fuerte, y no sabria
qué hacer» (Julidn, paciente)’.

Ademas, habia casos donde se impedia el
diagnostico oportuno no solo por que el paciente
no hubiese sido identificado como miembro de un
grupo marginado, sino porque el diagndstico se
llevaba a cabo en un contexto social carente de ser-
vicios especializados en VIH/sida, lo que marca una
situacion de desigualdad en el acceso a servicios
de salud de calidad para las personas de clase ba-
ja, e incluso en ocasiones los pacientes fallecian
sin que se hubiera conocido la causa del deceso:

? Los nombres de los pacientes y de sus familiares han sido modi-
ficados por motivos de confidencialidad.

3 En aras de la claridad, se ha optado por no transcribir literalmente
estas narraciones, las que sin embargo conservan, por supuesto, los
elementos esenciales originales rescatados (N. del Ed.).
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“Mi problema empezo6 por mi esposo, que fa-
llecid hace seis afios. Lo tuve internado y nunca
me dijeron el resultado. Le hacian estudios y no me
dijeron nada. A pesar de todo, después de que fa-
llecio, ya con mi suegra, seguiamos intentando sa-
ber, pero nunca nos dieron los resultados ni nada.
Pero ya mirando esto, yo creo que se muri6 de eso,
porque también se puso delgado, ya no comia, ya
su vicio le cambid, y ese es mi problema” (Lore-
na, paciente).

Reacciones ante el diagnostico

Cuando los pacientes y sus familiares recibian el
diagnostico, era interpretado de acuerdo al cono-
cimiento de sentido comun del cual disponian, un
conocimiento social compartido que habian adqui-
rido a través de las relaciones sociales mantenidas
a través del tiempo dentro de su contexto socio-
cultural. Los elementos predominantes de este co-
nocimiento de sentido comun vinculan al VIH/si-
da con la muerte, el miedo al contagio y la desvia-
cion moral, lo que promueve que el paciente sea
visto como alguien que ha recibido una sentencia
de muerte en un sentido fisico, social e incluso
sexual.

Por lo tanto, el momento del diagnostico era
vivido como un acontecimiento tragico ya que an-
ticipaba la muerte inminente del paciente, y toda-
via no se tenia la esperanza de un tratamiento que
permitiera extender el curso de la infeccion, es de-
cir, que la infeccioén por VIH se transformara en un
padecimiento cronico:

«No estaba yo en lo que tenia que estar por-
que yo también sentia que se iba a morir. Yo pen-
saba en ese momento que ya no iba a durar mu-
cho. Entonces, como que yo no lo aceptaba, a pesar
de no ser un matrimonio perfecto, pues habia mu-
chas cosas... Yo decia “jPues como se va ir, como
me va a dejar!”» (Mariana, esposa).

Al igual que con otros padecimientos como
el cancer, generalmente el aspecto que tiene ma-
yor resonancia emocional en los pacientes y en
sus familiares es la anticipacion de la muerte fi-
sica; no obstante, también puede preocuparlos la
amenaza de una “muerte social”, es decir, que el
paciente pueda sufrir rechazo y exclusion si las
personas de su contexto social se enteran del diag-
nostico:
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«Hubo un momento en que si, que incluso yo
les decia “Yo me quiero morir de una vez”. Ya
empezaba yo a renegar de la vida que tenia, por-
que decia “Para qué”, o sea, decia “Para qué se-
guir viviendo, para qué, si a lo mejor la gente se
entera y empiezan a andar sefialando y empiezan
a discriminar a uno”» (4Andrea, paciente).

Discriminacion

Asimilar el diagndstico de VIH implica aceptar que
se ha adquirido una condiciéon médica que requie-
re un tratamiento a largo plazo y realizar diversos
cambios en el estilo de vida del paciente. Pero tam-
bién los pacientes y sus familiares reconocen la po-
sibilidad de ser discriminados en dmbitos como la
familia, la comunidad, la escuela, el trabajo o los
servicios de salud, puesto que las demas personas
pueden compartir y reproducir este conocimiento
de sentido comun que legitima las practicas de re-
chazo y exclusion.

Debido a ello, requerian desarrollar estrate-
gias para ocultar el diagnostico, las cuales les per-
mitian permanecer invisibles y evitar ser discrimi-
nados o desacreditados publicamente. Una estra-
tegia comun consistia en no revelar el diagnodstico,
dado el temor a que los demas respondieran con re-
chazo hacia el paciente, aunque cabe sefialar que
el proceso de revelacion podia ser selectivo y gra-
dual, e incluir solamente a quienes se percibia que
brindarian una respuesta de apoyo o a quienes te-
nian confianza:

“Yo pienso eso, que si ¢l no ha recibido dis-
criminacion asi, de otras personas, es porque no
lo saben, y las personas que lo saben —personas
de su familia y de la clinica—, pues es gente que
nos quiere y que nos apoya. Pero otras gentes pues
no. [De] la gente ajena, que saben cuando alguien
estd enfermo, muchos tienden a apoyar, pero mu-
chos tienden a rechazar” (Julieta, madre).

Otra forma en que se puede ocultar la infec-
cion es encubriéndola o haciéndola pasar por otro
padecimiento menos estigmatizado socialmente,
como el caso del cancer, que si bien genera temor
en los demas al vincularse con la muerte y recor-
darles su propia vulnerabilidad, no se asocia al
miedo al contagio o a una vinculacién con grupos
sociales historicamente marginados:

“Yo en un principio manejaba esto, que yo
tenia cancer. A unos les decia que tenia cancer de
estbmago, a otros, cancer de prostata. Total, puras
mentiras. Ya no sabia ni lo que habia dicho ni a
uno ni a otro” (Elias, paciente).

La estrategia de ocultar el diagnostico podia
utilizarse en multiples espacios, desde aquellos
donde suelen existir vinculos de intimidad y de
confianza, como la familia, las amistades o la pa-
reja, que por lo comun se asocian a un ambito pri-
vado, como también espacios publicos como el lu-
gar de trabajo. A través de las historias, no se iden-
tificaron episodios de discriminacion en este ul-
timo ambito, lo cual se debia tanto al hecho de que
los pacientes se empleaban a si mismos o perte-
necian al comercio informal, por lo que no tenian
que rendir cuentas a nadie acerca de su padeci-
miento, o bien a que ocultaban su diagnostico para
evitar ser despedidos o discriminados por sus com-
pafieros debido a su condicion médica:

“En mi trabajo, el negocio es de mi amigo y
me esta dando chance; no le he dicho que es esto
[y] ni le voy a decir, pero hasta ahorita me ha da-
do chance. Tengo hasta ahorita un trabajo que me
permite descansar y todo eso, pues no lo quiero
perder y tengo un poco de miedo por eso. Quisie-
ra estar bien” (Diego, paciente).

En uno de los casos era tan intenso el temor
del paciente a que ¢l y sus familiares fueran dis-
criminados en espacios como el trabajo y los ser-
vicios de salud —sobre todo porque ya habian vi-
vido experiencias de discriminacion en la familia—,
que incluso preferia no atenderse adecuadamente
antes de revelar a los médicos que tenia la infec-
cion por VIH, lo que limitaba el control de la infec-
cion y la esperanza de ampliar su tiempo y su ca-
lidad de vida:

“Lo llevabamos al Seguro’, lo llevdabamos
al particular, pero nunca deciamos que tenia VIH.
Siempre fue asi; nunca deciamos porque ¢l no que-
ria. Al seguro que yo tengo tampoco quiso decir
nada porque no queria que yo fuera discriminada
en el trabajo. Entonces dijo que no, que, que no
me iba a exponer a una situacion asi. Porque en
mi trabajo se iban a enterar y demads, y que en-
tonces no queria exponerme” (Gabriela, esposa).

* El Instituto Mexicano del Seguro Social.
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Otra consecuencia negativa de no revelar el
diagnoéstico o de ocultarlo es que generaba aisla-
miento en el paciente y en sus familiares, pues no
podian compartirlo con otras personas significa-
tivas, reduciéndose asi la posibilidad de encontrar
apoyo emocional, especialmente en momentos cri-
ticos como el proceso de asimilar el diagnostico o
cuando ocurrian recaidas o aparecian infecciones
oportunistas:

“Es muy dificil no contar con nadie, mini-
mo con una persona, para poderse desahogar mas
que nada. Porque se siente bien feo estarse guar-
dando uno todo. Es bien feo. Yo estuve en ese pro-
ceso y qué mal estaba [por] estarme aguantando,
estarme aguantando. Y es que yo por todo lloraba,
por todo me enojaba: por todo esto, por todo lo
otro” (Andrea, paciente).

Experiencias de discriminacion

Una vez que el paciente y sus familiares decidian
revelar el diagndstico, o este ya no podia ser ocul-
tado debido al avance de la infeccion por VIH, se
encontraban vulnerables a ser devaluados social-
mente debido a su condicion médica. La discrimi-
nacion podia ocurrir en diversas relaciones socia-
les, incluso en aquellas donde se esperaba recibir
apoyo, como la familia. En varios relatos se iden-
tifico la ocurrencia de un estigma instrumental en
este espacio (Herek y cols., 1996), el cual implica-
ba la realizacion de précticas de evitacion y aisla-
miento debido al temor al “contagio” hacia el pa-
ciente:

«Mi esposo, la verdad a veces como que con
miedo, no deja ir a la nifia a la casa, como que “Alla
estd tu hermano”. “Pero qué tiene de malo, la nifia
no hace nada, ve tele”. Pero su miedo... Y yo tam-
bién. Ya lo llevé, ya nos dijo la psicologa que eso
solo se transmite por eso, por esto» (Karla, her-
mana).

En diversos casos se detectaron experien-
cias de discriminacion en los servicios de salud.
En ocasiones la discriminacion se manifestaba de
formas sutiles, como el establecimiento de horarios
distintos en la clinica para los pacientes con VIH,
lo que implicaba un trato diferencial respecto a los
pacientes que tenian otro tipo de padecimientos
menos estigmatizado socialmente. En otras, podia

Psicologia y Salud, Vol. 22, Num. 2: 173-184, julio-diciembre de 2012

ser bastante explicita, como cuando el médico le
comunicaba al paciente la posibilidad de padecer
la infeccion por VIH de una forma tal que genera-
ba malestar en este ultimo y que afectaba su rela-
cion con los servicios de salud, tan necesaria para
confirmar el diagnostico e iniciar el tratamiento:

«Iba yo mucho a un centro de salud del go-
bierno, y un doctor que seguido iba a mis consul-
tas me dijo muy feo, o sea muy fuerte. Le pregun-
to: “O sea, doctor, ;de qué se trata, qué es lo que
pasa, de qué estoy enfermo? Estoy asi con el do-
lor, me siento muy cansado, no como...”. Enton-
ces el doctor me contesta muy feo, y dice: “Ya sé”.
Agarra la hoja de consulta y dice: “Tu tienes si-
da”, asi con una contestacion muy fea» (Rodolfo,
paciente).

Algunos autores han sefialado que al inicio
del curso de la infeccion por VIH, cuando los pa-
cientes aun se encuentran asintomaticos o las mani-
festaciones del padecimiento no se han hecho visi-
bles, se facilita el ocultamiento de su condicion de
salud y estan menos expuestos a las experiencias
de discriminacion, aunque también son vulnera-
bles a lo que se denomina “estigmatizacion ima-
ginada” o a vivir con la continua amenaza de ser
discriminados (Lara, 2006).

Incluso en los servicios de salud, un espacio
donde deberian encontrar un trato digno, los pa-
cientes son vulnerables a la discriminacion cuan-
do se les traslada de las clinicas de atencidn pri-
maria especializadas en VIH/sida —donde se han
establecido politicas para asegurar el trato no dis-
criminatorio de los pacientes— a hospitales de ter-
cer nivel, en los que es posible que se les aisle, se
les evite o se les niegue la atencion en virtud del
estigma asociado a este padecimiento, incluso en
urgencias médicas:

«Se salio, regreso, y nos dijo: “No hay camas
disponibles, y ademds no le toca aqui, le toca en
el Hospital General. Aqui no le toca, asi que, co-
mo le vuelvo a repetir, no hay camas disponibles
porque deben ser camas aisladas”. Dice entonces:
“[Pero] no hay ningin problema, lléveselo a su
casa”. Me extiende una receta con Kaopectate y
otra pastilla que no recuerdo, y todavia me dice:
“Y si ve que se siente mal, entonces lo trae a ur-
gencias”» (Gabriela, esposa).
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Persistencia del estigma tras la muerte
del paciente

La muerte fisica del paciente no asegura el fin del
estigma o la amenaza de la discriminacion. A di-
ferencia de otros padecimientos cronicos, en el ca-
so del VIH/sida se dificulta el proceso de duelo,
especialmente porque la familia no desea revelar
la causa de la muerte del paciente por temor a su-
frir vergilienza y rechazo o a que se deshonre la
memoria del fallecido.

Se genera entonces una situacion en la que
se sigue ocultando el padecimiento debido al estig-
ma que recae sobre €l y se le conserva como un
padecimiento indecible y relegado al silencio. Ello
implica una carga adicional sobre el proceso de
duelo y limita el apoyo social que se puede reci-
bir en tales circunstancias, pues los secretos pro-
ducen un distanciamiento en las relaciones con los
demas:

«Mi hermana aviso: “Eh, fallecio tu esposo”.
“,Como?, ;de qué?, ;qué le pasod?, ;tuvo un acci-
dente?”, o sea, cuestiones asi, ;no? Entonces yo
hablé con mi familia antes y les dije: “Yo voy a
decir que muri6 de cancer en el estbmago, y la nifia
va a saber eso: que muri6 de cancer» (Gabriela,
esposa).

Ademas de tener que ocultar la causa del fa-
llecimiento ante los familiares, amistades o com-
painieros del trabajo, el estigma permanece en un
documento: el acta de defuncion. Los tramites se
convierten en un asunto problematico porque per-
manece visible la marca construida socialmente,
y ante ello los familiares necesitan recurrir a las
estrategias de ocultamiento del diagnostico, lo que
también puede tener consecuencias econdmicas ne-
gativas, como la imposibilidad de acceder a las
pensiones por viudez.

DISCUSION

El estigma mencionado tiene implicaciones ya des-
de el proceso de diagnostico. Por un lado, en los
servicios de salud no se lleva a cabo la prueba de
VIH al considerar que el paciente no pertenece a
los “grupos de riesgo” o bien el mismo paciente
puede retrasar el proceso de diagndstico al no per-
cibirse en riesgo de contraer la infeccion. Por otro

lado, puede ocurrir también que los pacientes se
perciban en riesgo de haber contraido la infeccion,
pero eviten hacerse la prueba por el miedo a reci-
bir una “sentencia de muerte”, aun cuando se en-
cuentren en un momento en que la infeccion por
VIH se puede convertir en un padecimiento croni-
co si se dispone de los recursos sociales y econo-
micos necesarios.

Tal situacion tiene implicaciones en térmi-
nos de salud publica ya que, de acuerdo a CENSI-
DA (2009), la mayor parte de los casos de VIH es-
timados en M¢xico corresponden a las personas
que altn no han sido diagnosticadas, y para mejo-
rar el diagnodstico oportuno se hace prioritario desa-
rrollar estrategias en multiples niveles para com-
batir el estigma y la discriminacion asociados al
VIH/sida, asi como para favorecer que las diversas
poblaciones tengan acceso a servicios de salud es-
pecializados.

Una vez que los pacientes y sus familiares
conocen el diagnostico, esta experiencia se encuen-
tra enmarcada por el conocimiento de sentido co-
mun que circula en nuestro contexto sociocultural
(Flores y De Alba, 2006; Flores y Leyva, 2003),
por lo que comunmente esta situacion es vivida
como un acontecimiento tragico, especialmente por
el temor a la muerte inminente, al sufrimiento y al
rechazo social.

Por ello es fundamental que en los servicios
de salud esta notificacion se haga a través de un
servicio de consejeria previa y posterior al diag-
noéstico, y se brinde el acompafiamiento necesario
a los pacientes que se hallan en el proceso de asi-
milar o aceptar el diagnostico, ya sea a través de
atencion psicoldgica individual, ya mediante su
canalizacioén a grupos de autoapoyo para pacien-
tes con VIH. También es importante construir al-
ternativas de atencion para los familiares del pa-
ciente, quienes fungen como testigos y acompa-
fiantes en el proceso de cuidar al paciente. Como
recurso social valioso para los servicios de salud,
requieren brindar los espacios de contencion emo-
cional necesarios en los momentos criticos del cur-
so de la infeccion por VIH.

Conforme el paciente y sus familiares se
adaptan a la vida tras la infeccion por VIH, se puede
normalizar la presencia del mundo de la enferme-
dad y del tratamiento en la cotidianidad (Flores y
cols., 2008), pero parte de esta normalizacion im-
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plica asumir la realidad del estigma y la discrimi-
nacion, y por ello desarrollan estrategias para en-
cubrir u ocultar el diagndstico a fin de no ser dis-
criminados en espacios intimos tales como la fa-
milia, las amistades o la propia pareja, o en espa-
cios publicos como el lugar de trabajo, los servi-
cios de salud o la comunidad. Esta estrategia pue-
de utilizarse de manera pragmatica, es decir, para
proteger al paciente y a la familia de actos discri-
minatorios, sin que ello implique necesariamente
una aguda internalizacion del estigma.

Empero, es importante explorar si el uso pro-
longado de dicha estrategia genera sentimientos
de malestar, culpa, vergiienza o ira en el paciente
y en sus familiares, o bien si de manera simulta-
nea al desarrollo de esta estrategia se construyen
nuevos significados acerca del VIH/sida que cues-
tionen las representaciones predominantes de este
padecimiento, lo cual seria un indicador del grado
de control que han obtenido los pacientes y sus
familiares ante ese estigma. Una manifestacion de
este ultimo proceso se encontrd en pacientes que
acudian a grupos de autoapoyo o que participaban
en organizaciones no gubernamentales haciendo
labores de prevencion, por lo que tales espacios
pueden considerarse como alternativas para cons-
truirse nuevas identidades como pacientes o para
desarrollar una postura politica ante este proble-
ma de salud publica.

Los hallazgos apoyan la relacion entre el es-
tigma asociado al VIH y la negacién a hacerse la
prueba (Andrinopoulos y cols., 2010), aunque se
encuentra que dicho estigma no unicamente influ-
ye en el paciente sino también en el personal de
salud. Solo en uno de los casos se observo clara-
mente la forma en que el estigma limita el acceso
a los servicios de salud (Sayles y cols., 2009), pues-
to que la mayor parte de los participantes acudian
regularmente a dichos servicios y se mantenian
bajo tratamiento en el momento de la entrevista.

Respecto a la relacion con la familia, se en-
contraron algunos casos en que los pacientes pre-
ferian no revelar su condicion para evitar el sufri-
miento de sus familiares, e incluso se evitaba el
contacto casual, tanto por parte de los pacientes
como por sus familiares, para evitar el “contagio”
(Salter y cols., 2010). En el presente estudio se
complementan los hallazgos de esos autores res-
pecto a la preocupacion del paciente por el estig-
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ma secundario que puedan sufrir los miembros de
su familia, ya que se enfoca en las estrategias que
desarrollan familiares y pacientes para resistir la
discriminacion, especialmente utilizadas para pro-
teger estos ultimos.

El acceso al tratamiento antirretroviral ha
permitido que el paciente aplace la aparicion de
infecciones oportunistas, lo que le permite conti-
nuar trabajando y llevar una vida “normal”, o que
no se vea diferente en comparacién con quienes
no estan infectados. El presente estudio concuer-
da con lo hallado por Campbell y cols. (2011), en
el sentido de que un factor econémico como el ac-
ceso al tratamiento puede impactar positivamente
en la identidad de los pacientes, en la continuidad
de su vida productiva y en la motivacion hacia el
propio cuidado. No obstante, en el contexto social
persiste el estigma asociado al VIH, manifestan-
dose principalmente en el miedo al “contagio”, la
vinculacion de los pacientes con la “desviacion mo-
ral”, e incluso percibiéndose el diagnostico (al me-
nos en un primer momento por parte de los pa-
cientes y de sus familiares) como una ‘““sentencia
de muerte”.

A pesar de que el estigma y la discrimina-
cion han persistido a través de la historia de la epi-
demia, es importante que no se perciban como
normales o como algo inevitable con lo que se
tiene que lidiar, sino mas bien como una mani-
festacion de una desigualdad social que debe de-
nunciarse y combatirse a fin de ser erradicada. Si
bien es cierto que ha habido una lucha por parte
de la sociedad civil en busca de reconocimiento so-
cial y se han desarrollado mecanismos institucio-
nales para la proteccion de los derechos humanos,
aun siguen ocurriendo, tal como se observa en el
presente trabajo, episodios de discriminacion en es-
pacios como el hogar, pero sobre todo en los ser-
vicios de salud, en los que los pacientes y sus fa-
miliares tienen que revelar su condicion médica en
busca de atencion especializada y donde es inacep-
table un trato que no respete su dignidad humana.

Finalmente, aunque no se detectaron episo-
dios de discriminacion en el lugar de trabajo gra-
cias a que los pacientes habian decidido encubrir
su padecimiento, es necesario subrayar la impor-
tancia de establecer claramente politicas para la no
discriminacién, asi como mecanismos institucio-
nales que faciliten la denuncia, especialmente en
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€so0s espacios publicos, puesto que los servicios de que brindan los recursos sociales y econémicos
salud y el lugar de trabajo son ambitos fundamen- necesarios para el manejo a largo plazo del pade-
tales para que los pacientes y sus familiares logren cimiento.

afrontar positivamente el curso de la infeccion por-
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