Como entender
la experiencia de personas
que viven con VIH:
implicaciones para la clinica
y la investigacion®

RESUMEN

Objetivo: las personas que viven con una enfermedad crénica experimentan procesos complejos de transformacién personal para
adaptarse a su nueva condicion de salud. El objetivo del articulo es develar el significado de vivir con VIH en personas que fueron diag-
nosticadas en etapa de sida. Materiales y métodos: estudio cualitativo descriptivo en el que se realizaron entrevistas en profundidad
a 15 personas que viven con VIH (PVVIH) en etapa de sida, que se atienden en el sistema publico de salud chileno. Resultados: del
analisis de contenido emergieron seis dimensiones del significado de vivir con la enfermedad: cambios personales posteriores al
diagnostico; apoyo social y acompafiamiento, resignacion a la adquisicion del VIH; percepcion de discriminacion / rechazo; revelacion
del diagndstico; cuidar a otros de la adquisicién del VIH. Conclusiones: los hallazgos orientan a los profesionales de la salud sobre
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las estrategias que se deben utilizar en la atencién directa de las personas que viven con VIH con el fin de otorgar un cuidado integral
considerando el apoyo para el desarrollo de estrategias de autocuidado y la revelacion del diagnéstico a su nicleo cercano, para reducir
los costos psicosociales asociados a la enfermedad.

PALABRAS CLAVE

VIH, Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida, investigacion, enfermeria, Chile. (Fuente: DeCS, BIREME).

How to Understand the Experience
of Persons Living with HIV:
Implications for Clinical
Practice and Research

ABSTRACT

Objective: Those who live with chronic disease undergo complex processes of personal transformation to adapt to their new health
condition. The aim of this article is to show what it means to live with HIV for persons who have been diagnosed with AIDS. Materials
and methods: This is a descriptive qualitative study based on 15 people who are living with HIV/AIDS and being treated through the
Chilean public health system. Results: The content analysis showed six dimensions of what it means to live with the disease: personal
changes after the diagnosis, social support and accompaniment, being resigned to having contracted HIV, perceived discrimination /
rejection, disclosure of the diagnosis, and protecting others from contracting HIV. Conclusion: The findings can provide guidance to
health professionals on the strategies that should be used in providing direct care to persons living with HIV. In this respect, the goal is
to offer comprehensive care, taking into account support for the development of self-care strategies and disclosure of the diagnosis to the
patient “s family and close friends, so as to reduce the psycho-social costs of the disease.
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HIV, Acquired Immunodeficiency Syndrome, research, nursing, Chile. (Source: DeCS, BIREME).
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Como entender a experiéncia
de pessoas que vivem com hiv:
implicacoes para a clinica e para a
pesquisa
RESUMO

Objetivo: as pessoas que vivem com uma doenga cronica experimentam processos complexos de transformacéo pessoal para se
adaptar a sua nova condigdo de sadde. O objetivo deste artigo é revelar o significado de viver com HIV em pessoas que foram diagnosti-
cadas em etapa de Aids. Materiais e métodos: estudo qualitativo descritivo no qual se realizaram entrevistas em profundidade com 15
pessoas que vivem com o HIV (PVHIV) em etapa de Aids, que se atendem no sistema publico de satide chileno. Resultados: da anélise de
conteddo emergiram seis dimensdes do significado de viver com a doenga: mudancas pessoais posteriores ao diagnéstico; apoio social
e acompanhamento, resignacao a aquisicdo do HIV; percepcao de discriminacdo ou rejeicao; revelacdo do diagnéstico; cuidar a outros
sobre a aquisicdo do HIV. Conclusdes: as descobertas orientam os profissionais da salide sobre as estratégias que se devem utilizar
no atendimento direto das pessoas que vivem com o HIV, com o objetivo de outorgar um cuidado integral que considere 0 apoio para o
desenvolvimento de estratégias de autocuidado e a revelagdo do diagnéstico a seu ndcleo de pessoas préximas, para reduzir 0s custos
psicossociais associados a doenga.

PALAVRAS-CHAVE

HIV, Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida, pesquisa, enfermagen, Chile. (Fonte: DeCS, BIREME).
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Introduccion

Actualmente en Chile se estima que hay cerca de 50.000
personas que viven con el virus de la inmunodeficiencia humana
(VIH) y con el sindrome de inmunodeficiencia adquirida (sida) (1).
El grupo de edad mas afectado se encuentra entre los 20 y 49
afios, siendo el género masculino el mas prevalente (2). La via
de transmisién mas frecuente es la sexual, con un predominio de
hombres que tienen sexo con hombres (3). La mayoria de las per-
sonas que viven con VIH (PVVIH) residen en Santiago y son aten-
didas por el sistema publico de salud (2). En Chile, la infeccién por
VIH es considerada una enfermedad crénica desde la aparicién
de la terapia antirretroviral (TARV), a la que las personas tienen
acceso universal garantizado a través del plan GES del Ministerio
de Salud Chileno, evitando en la mayoria de casos la aparicion de
infecciones oportunistas y neoplasias asociadas.

Las PVVIH experimentan procesos complejos de transforma-
cién personal al ser diagnosticadas y vivir con una enfermedad
crénica. Ademas, su condicién de vivir con VIH los lleva a una
redefinicién de su persona y de su vida mediante un proceso de
aprendizaje sobre si mismos y sobre la enfermedad (4). El signi-
ficado que cada persona le otorgue a su condicién de VIH puede
determinar indicadores de salud. El objetivo de este estudio es
develar el significado de vivir con VIH en un grupo de personas
que fueron diagnosticadas con esta infeccién en etapa de SIDA,
con el propésito de identificar algunos elementos de sus viven-
cias que permitan orientar la consejeria y el acompafiamiento,
reducir los costos psicosociales asociados al hecho de ser una
persona con VIH y favorecer la adherencia a la terapia antirre-
troviral (TARV).

Materiales y métodos

Estudio cualitativo de tipo fenomenolégico realizado con 15
PVVIH en etapa de sida que son atendidos en la Unidad de Infec-
tologia de un hospital pablico del sector suroriente de Santiago de
Chile, entre mayo y julio del afio 2011. Los criterios de inclusién
fueron : ser usuario de la Unidad de Infectologia, con diagndstico
confirmado de VIH en etapa de sida, mayor de 18 afios, no tener
discapacidad mental, no haber estado hospitalizado el mes ante-
rior a la entrevista y, en caso de ser mujer, no estar embarazada
al momento de la recoleccion de datos.
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Este centro de atencién de PVVIH es uno de los mas grandes
de la ciudad de Santiago. El criterio para la seleccion de un centro
de salud de la ciudad de Santiago es que en este lugar existe un
mayor nimero de PVVIH que en otras regiones del pais. Mas del
70 % de las personas infectadas por el virus vive en Santiago (3).

La recoleccion de datos se inicié con un contacto verbal de
invitacion a participar del estudio dirigido a los usuarios que se
encontraban en la sala de espera del centro de salud. Esta invita-
cion fue realizada por los coordinadores de terreno, miembros del
equipo de salud tratante. Una vez que aceptaban la invitacion, los
posibles participantes eran contactados por el equipo de investi-
gacion. Solo los integrantes de este equipo, el cual no tiene ningln
contacto clinico con los usuarios, realizaron el ingreso de partici-
pantes al proyecto. Ning(in profesional clinico del equipo tratante
del centro ingres6 usuarios a este estudio. Posterior a la firma del
consentimiento informado, enfermeras o enfermeras-matronas
miembros del equipo de investigadores, entrenadas en la reali-
zacién de entrevistas en profundidad, y quienes no conocian de
antemano a los entrevistados, llevaron a cabo cada entrevista. Se
realizd una entrevista con una Gnica pregunta abierta que gui6 el
desarrollo de la misma: ;Cdmo ha sido su experiencia de vivir con
VIH? Durante el desarrollo de la conversacion se fueron abordan-
do las tematicas que los entrevistados iban sefialando a modo de
clarificar y esclarecer las expresiones, en un recorrido que evocd
desde el momento del diagnéstico hasta el momento actual. Du-
rante la entrevista los usuarios sefialaban hitos de su vivencia, los
que finalmente fueron analizados e interpretados en dimensiones
y significados en el andlisis de las entrevistas, las cuales duraron
en promedio 40 minutos, y fueron grabadas y transcritas de ma-
nera textual por personas entrenadas para esta actividad.

Una vez finalizada la entrevista se aplicé un cuestionario
para medir variables demogréficas y de la enfermedad. Para el
andlisis de los datos del cuestionario se utilizaron medidas de
tendencia central.

Para el andlisis de datos de la entrevista se utilizé la técni-
ca de andlisis de contenido descrita por Krippendorff (5). Tres
investigadores del equipo analizaron separadamente las trans-
cripciones con la siguiente metodologia: cada uno, de manera
independiente, realizé una lectura inicial de los textos transcritos
sin interpretacién; luego una segunda lectura en que se iden-
tificaron los significados, implicitos o explicitos de cada PVVIH
entrevistado; después de identificar los significados se constru-
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yeron las dimensiones. En el analisis los investigadores llegaron
a un consenso de las dimensiones y los significados encontrados
después de que cada investigador planted su propuesta de ana-
lisis. Para asegurar la credibilidad de los andlisis de datos y su
validez descriptiva se utilizaron los criterios de Creswell (6). Con
este objetivo, después de analizar las entrevistas en profundidad,
se realiz6 el member check a los usuarios participantes y se les
mencionaron las dimensiones y los significados encontrados para
corroborar la validez de los datos obtenidos. Se obtuvo la acep-
tacién de los resultados. Junto con esto, las dimensiones y los
significados fueron respaldados por una descripcion detallada de
cada uno de los relatos, lo que permite establecer la utilidad y
aplicabilidad de los resultados de este estudio. Finalmente, las
dimensiones y los significados fueron examinados por el investi-
gador principal y tres investigadores quienes son expertos tema-
ticos, clinicos y metodoldgicos. De esta manera se consideraron
vélidos los resultados obtenidos.

Resultados

Las PVVIH entrevistadas presentan una mediana de 40 afos
(34 y 61 afios). Del total de participantes, 12 eran hombres y 11
de ellos habian completado la ensefianza media. Seis de 15 tenian
trabajo de tiempo completo y siete eran hombres que tenian sexo
con hombres. La edad de diagndstico del VIH tiene una mediana
de 31 afos (24-57 afos), el recuento de linfocitos CD4 con una
mediana de 372 células/mm® (79-1308 céls/mm?, al momento
de la entrevista, y la carga viral al momento de la recoleccion de
datos fue indetectables en 12 de los 15 entrevistados.

Del andlisis de contenido de las entrevistas emergieron seis
dimensiones que representan aspectos Unicos del significado de
vivir con VIH (Tabla 1). A continuacién cada dimensién y significa-
do es definido y ejemplificado por relatos que dan cuenta de ellas.

La dimensién “Cambios personales posteriores al diagnésti-
co” se refiere a las modificaciones implementadas después del
diagndstico de la enfermedad y que han sido efectuadas por las
PVVIH de manera voluntaria y con la conviccién de que son nece-
sarias para seguir con la vida. En esta dimension se distinguen
dos significados: adaptacién a vivir con VIH y sobreponerse al
diagnostico.

Significado 1: adaptacion a vivir con VIH se refiere a los cam-
bios implementados después de conocer el diagnéstico en lo relati-
vo a lo personal, sexual, a la terapia, alimentacion, tabaco y alcohol.

PVVIH: “Si, stper conscientes y ser slper rigurosos con sus
drogas y tomarselas todos los dias y darse cuenta que esto no va
de la mano ni con el alcohol ni con las drogas, que el cigarro tam-
bién nos afecta, que hay que tener una buena alimentacién...” .

PVVIH: “...las caricias, |la conversacion, el acto sexual, y todo
salia bien pero a partir de que me diagnosticaron el VIH y me dije-
ron que habia que usar preservativos la cosa cambid, me cambid
todo un mundo...".

Significado 2: sobreponerse al diagnéstico se refiere al deseo
de seguir viviendo, que la vida sigue su curso a pesar de tener el
diagnostico de VIH.

PVVIH: “...he estado como le dije anteriormente con animo,
pensando positivamente, saliendo adelante, estoy como més ale-
gre, pensando en la vida mas positiva...".

PVVIH: “...yo quiero vivir, yo quiero estar bien para mis hijos,
yo quiero verlos crecer, a mi me gusta la vida (rie), me gusta ver-
me bonita (rie), me gusta verme bien...".

La dimensién “Apoyo social y acompafiamiento” se refiere al
apoyo de las personas significativas, de su familia u otros que
comparten su vida después de conocer el diagnéstico.

PVVIH: “...mi familia me apoy6 harto, tuve el apoyo de mis
papas, de mis hermanos, de... de toda mi familia...".

PVVIH: “... fue mi mayor apoyo, mis hijos, mi esposa conmi-
go, mi familia; y en el hospital el apoyo lo tuve mucho, de todo el
mundo...".

La dimension “Resignacién a la adquisicion del VIH” tiene
relacion con el conformismo o la sumisién al diagndstico de la
enfermedad y sus consecuencias.

PVVIH: “... si, al final, bueno, cometimos un error y estamos
en esto y hay que tratar de seguir adelante nomas de la mejor
forma posible...".

PVVIH: “...cuando se me informé que padecia de VIH senti
una pena sumamente grande, una impotencia sumamente grande,
pero a la vez estaba siper tranquilo porque reconoci y asumi el
error que yo habia cometido en el no haberme cuidado...”.
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La “Percepcién de discriminacién o rechazo” es una dimen-
sién que se refiere a la apreciacién de alejamiento o separacion
por parte de las personas debido al diagnéstico.

PVVIH: “... me hatocado ir a alguna institucion o centro asis-
tencial y he sentido como un poco de rechazo... la mujer que me
sacé el examen de sangre fue como muy pesada conmigo... muy
indiferente, y yo lo senti...".

PVVIH: “... un pequefio rechazo... porque yo me iba a operar
de vérices y le dije a cierto profesional de la salud... y yo le estiré
la mano y no me dio la mano, entonces hay ciertos profesionales
que sf rechazan esta enfermedad como que ellos mismos te dis-
criminan, entre unos mismos... discrimina...”.

La dimensién “Revelacion del diagndstico” involucra a aque-
llos relatos que sefalan la decisién de compartir o no con otros la
informacion de su serologia positiva.

PVVIH: “...tener que decirselo [sobrina] para mi fue fuer-
te... y igual para ella también... preferf yo decirselo de mis pro-
pios labios, y ahora igual... me siento como mas aliviado en ese
aspecto y mas tranquilo...”.

PVVIH: “... bueno para mi personalmente es un tema que
todavia lo estoy viendo, el hecho de informarselo a mi familia, no
es tanto el contarles el hecho de que, lo que significa para ellos,
€S0 me preocupa que va a ser a lo mejor un balde de agua fria,
€S0, 8s0 me preocupa, todavia no se los he dicho...".

La dimensién “Cuidar a otros de la adquisicién del VIH" invo-
lucra a aquellos relatos en que se sefiala la percepcion de respon-
sabilidad para evitar la transmision del VIH.

PVVIH: “...cuando conozco una persona... a la primera o se-
gunda vez que nos vemos yo siempre digo lo que padezco, que soy
portador y todo eso. Entonces igual es importante informarselo a
la otra persona para que esté consciente de si quiere seguir mas
adelante o llegar hasta ahi, es como lo justo para los dos...".

PVVIH: “... y ahora me da miedo porque de repente por mas
que uno ponga cuidado igual corre el riesgo la persona si esta
sana, entonces es un peso, una responsabilidad muy grande que
uno lleva...”.
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Discusion

Los cambios personales producidos con posterioridad al
diagnéstico muestran que desde el momento del diagndstico las
personas vivencian un impacto (7-9) que corresponde al inicio de
las modificaciones que una enfermedad crénica implementa en su
vida (8). Los cambios experimentados en sus rutinas, decisiones
y relaciones, asi como el cambio en los estilos de vida se produ-
cen a consecuencia de la enfermedad (10, 11). Con el pasar del
tiempo, el impacto de la noticia (8, 12-14) se transforma en un
sentimiento de valoracion de la vida y cambio de los objetivos en
la misma (15). Este tipo de expresiones o conductas dan cuenta
del proceso de incorporacién de la condicién de ser PVVIH a la
identidad de cada persona (16).

En este estudio, las PVVIH manifiestan que han experimenta-
do cambios en diferentes esferas de su vida posterior al diagnés-
tico; sin embargo, y a pesar de los cambios, también expresan la
intension y el deseo de seguir viviendo. Son diversas las razones
de este deseo: motivaciones personales o por otras personas sig-
nificativas. Lo cierto es que manifiestan expresamente que la vida
continda y que quieren vivirla.

El estigma social y la discriminacién son aspectos que afectan
tanto al individuo como a sus familias (15, 17, 18). Una vez que se
conoce el diagnéstico, la percepcién de discriminacion o rechazo
es una expresion de la experiencia de vivir con VIH; no obstante,
por el contrario también expresan apoyo, en especial de su familia
y cercanos. El apoyo social se describe como una estrategia para
la disminucién de la incertidumbre experimentada por la PVVIH,
ya que facilita el desarrollo de habilidades, permite asistir en la
blsqueda de informacién y apoya la aceptacion de si mismo (19).

Los participantes expresan que una decision que deben tomar
es revelar (divulgar) el diagndstico. La decision de dar a conocer
u ocultar su nueva condicién es un aspecto que se ha encontrado
en otros estudios (20). La divulgacion del diagndstico a alguna
persona o familiar cercano existe dentro de los planes de accién
de las PVVIH (21). Sin embargo, la literatura muestra que las per-
sonas deciden contar el diagnéstico primero a amigos antes que
a la pareja o la familia (22). Si bien no lo expresaron las PVVIH
entrevistadas en este estudio, investigaciones muestran que en
la medida que se divulgue mas, se produce un procesamiento del
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trauma originado por el diagndstico que traeria beneficios para la
salud e inmunologia de las PVVIH (23). Asi también, se sefiala que
en la medida que el diagndstico se revela, el proceso de vivir con
la enfermedad crénica permite avanzar a etapas posteriores para
hacerlo parte de su identidad (16).

La proteccién de otros para no contagiarlos es un aspecto
que se destaca como un proceso reflexivo que se produce con el
paso del tiempo (24). En esta investigacion las motivaciones de
las PVVIH para prevenir la infeccién de otros apuntan a la res-
ponsabilidad que sienten hacia la pareja sexual actual asi como
a una eventual pareja, todo con el fin de evitarles dafio fisico y
emocional. Por otro lado, la planificacién de un embarazo por la
mujer evita poner en riesgo a los nifios. Las motivaciones coin-
ciden con las encontradas en la literatura; sin embargo, no son
expresadas con la connotacion de la creencia que la transmision
del VIH es igual a “asesinato” o la percepcion de que los nifios
son “inocentes” (24).

La resignacion a tener la enfermedad y haberse contagiado
se describe en personas adictas a drogas endovenosas (25). Al
respecto, las PVVIH entrevistadas hacen referencia a su respon-
sabilidad por no tomar precauciones para evitar el contagio por
via sexual. Por lo anterior, este es un aspecto que se constituye
en un hallazgo que puede ser objeto de futuras investigaciones.

Este estudio considera que los resultados obtenidos no son
generalizables a toda la poblacién chilena portadora de VIH que
es atendida en los servicios publicos de atencién. Sin embargo,
este estudio se constituye en un punto de partida para conocer
el significado que le otorgan las PVVIH, en etapa de sida, a la
enfermedad.

Conclusiones

Este es el primer estudio chileno que devela el significado de
vivir con VIH en un grupo de PVVIH en etapa de sida. Seis dimen-
siones explican esta experiencia y orientan a los profesionales de
la salud sobre las estrategias que se deben utilizar para guiar los
cuidados necesarios a lo largo de la enfermedad.

Las implicaciones clinicas radican en conocer el significado
de la enfermedad a fin de incorporar los elementos develados
en este estudio en la atencién directa de PVVIH otorgando un
cuidado integral con el objeto de apoyar el desarrollo de estra-
tegias que apunten a mejorar su autocuidado, la revelacion del
diagnéstico a su nicleo cercano y reducir los costos psicosociales
asociados a la enfermedad.

Futuras investigaciones pueden orientarse a profundizar en
los conceptos de discriminacion y rechazo, situacién que puede
influir en la calidad de vida de las PVVIH y llevar a explorar a las
personas significativas para las PVVIH, como una manera de co-
nocer la vivencia que estas tienen del acompafiamiento.

Finalmente, una sugerencia posible de implementar en la
atencién es la incorporaciéon de un tercero significativo para el
usuario como una estrategia de apoyo y acompafiamiento al mo-
mento y después del diagndstico, aspecto que esta documentado
por su rol positivo para la salud (8).
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Tabla 1. Dimensiones y significados extraidos de los relatos de las PVVIH (n = 15)

Dimension Significado

Cambios personales posteriores al diagnéstico

Adaptacion a vivir con VIH

Resiliencia y proyeccion de vida

Apoyo social y acompafiamiento

Resignacion a la adquisicion del VIH

Percepcién de discriminacion / rechazo

Revelacion del diagnéstico

Cuidar a otros de la adquisicién del VIH




