SALUDJALISCO

Articulo original

Diagnoéstico VIH-SIDA: Los impactos causados
en la persona en las relaciones y estructura familiar

Faler C.S. (1),Abreu L. (2)

(1) Pos Doctorado en Trabajo Social, PUCRS, Becario CAPES Pro Educacién Salud/ Docente en la Universidad de Oeste de Santa
Catarina (UNOESC) -Unidad de Chapeco- SC. Brasil, (2) Graduada de la Universidad de Psicologia del Oeste de Santa Catarina

(UNOESC) - Unidad de Chapecé - SC. BRASIL.

Resumen

El SIDA es una enfermedad causada por el virus de
inmunodeficiencia humana (VIH), y a pesar de que no
tiene cura, el tratamiento esta disponible en las redes del
Sistema de salud publica brasilefo, el cual es reconocido
en todo el mundo por ser un Sistema gratuito, universal
y efectivo. El SIDA se caracteriza por ser un fenémeno
biolégico que involucra multiples dimensiones de la vida
social de las personas afectadas por esta enfermedad.
Por lo tanto, el objetivo de este estudio fue identificar
los impactos en la vida y en la estructura familiar de la
persona a partir del diagndstico de VIH. Se realiz6 un
estudio de caso de una persona del sexo femenino que
recibia tratamiento antirretroviral en el Hospital de un
municipio en el/SC/BR. Para obtener la informacién se
utiliz6 entrevistas semi estructuradas, y se interpretaron
los datos a través del analisis de contenido. La persona que
vive con VIH/SIDA tiene impactos y cambios en diversos
aspectos de la vida tales como relaciones familiares,
relaciones interpersonales, profesionales incluyendo
amigos y su pareja.
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Abstract

AIDS is a disease caused by the HIV virus, and despite
having no cure, treatment is available in Brazilian public
schools being recognized worldwide for presenting great
effectiveness. AIDS and is characterized by a biological
phenomenon involves multiple dimensions of social life
of individuals affected by the disease. The objective of
this study was to identify the impacts in the life of the
structure and family relationships from the diagnosis of
HIV. The research used to design a case study of female
person with HIV receiving treatment at Hospital in the
city of SC/BR. We used semi structured interviews, and
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data interpretation through content analysis, show that
the person living with HIV / AIDS have impacts and
changes in various aspects of life being professional,
family relationships, interpersonal relationships including
friends and companion.

Keywords: HIV / AIDS; Impacts, familiar interface.
Introduccién

La pandemia del VIH/SIDA es vista como un reto para
la salud publica, ya que genera asuntos complejos como
el impacto en el contexto social y a nivel individual de
quienes sufren esta enfermedad. Desde que comenzd
la epidemia en 1981 hasta junio de 2012, Brasil registrd
656.701 casos de SIDA. Segun el dltimo boletin
epidemioldgico en el 2011, se reportaron 38.776 casos de
la enfermedad y la tasa de incidencia de SIDA en Brasil fue
de 20,2 casos por cada 100.000 habitantes, 397.662 (65,4%)
masculinos y 210 538 (34,6%) femeninos. La brecha entre
ambos sexos ha ido disminuyendo en los ultimos afios.
En 1985, la relacion hombre mujer de los casos de VIH
fue 26:1 n 2011, segun los ultimos datos disponibles en
el ultimo boletin epidemioldgico. La relacién cambid
considerablemente a 1,7 casos en hombres por cada caso
en las mujeres (relacién 1,7: 1).!

El término de VIH se refiere a la personas tienen el
virus pero que no desarrollaron signos o sintomas de
la enfermedad. El término SIDA hace referencia a la
persona que ha desarrollado la enfermedad. La expresion
VIH positivo, se refiere al diagnéstico de la enfermedad,
independientemente de la etapa en que se encuentra. Las
siglas PVVS se refieren a las personas que viven con el
VIH/SIDA.? Es importante destacar que las PVVS no
constituyen una unica categoria de personas sino una
gama. Esa gama incluye desde las personas que viven con
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los sintomas del SIDA hasta las parejas familiares y amigos
VIH-negativos cercanos de las personas seropositiva.’
De esta manera, la clasificacion de las enfermedades
con el acrénimo VIH, el cual significa Virus de
Inmunodeficiencia Humana, que es el virus que causa
la enfermedad de Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida, SIDA. Es decir, tener VIH no es lo mismo que
tener SIDA.?

El VIH / SIDA implica cambios en varios aspectos de la
vida delas personas que la padecen, tanto enla vidalaboral,
las relaciones interpersonales, incluyendo amigos, colegas
y sobre todo en las relaciones familiares. Por estas razones
los sujetos seropositivos tienden a ocultar su situacion de
salud por miedo al rechazo. Sin embargo, el apoyo de la
familia es fundamental e indispensable para disminuir
el sufrimiento y angustia que conlleva esta enfermedad.

El objetivo de esta investigacion del area de la Psicologia
de la Salud, es traer datos e informacion cientifica de
este fendmeno y sus causas, lo que permite crear apoyo
psicologico y social asi como formas de mejorar la calidad
de vida de las PVVS y en su relacion familiar. De ahi la
relevancia social y cientifica de este trabajo, ya que permite
analizar los prejuicios que aun existen contra las PVVSy
contribuye a mejorar las relaciones entre los individuos
de la sociedad.

Esta investigacion es un estudio de caso, realizado con una
mujer que vive con VIH/SIDA, cuyos objetivos son: describir
las estrategias utilizadas por la persona que vive con el VIH
para abordar el diagnostico; identificar el impacto social,
emocional y psicologico, después de recibir diagnostico;
analizar la relacién de la persona que vive con el VIH con
su familia antes y después del diagndstico; sefialar los apoyos
sociales y emocionales que reciben la persona que vive con
VIH; analizar las expectativas para el futuro y la posible cura
de la enfermedad.

Este articulo estd estructurado de la siguiente manera: se
presenta el estudio de caso; la discusion sobre el método
adoptado paralograrlos objetivos, la presentacion y discusion
de los resultados ordenados en categorias (estrategias
utilizadas para hacer frente a la enfermedad, ayuda de la
familia de la persona con VIH/SIDA; futuras expectativas
del sujeto que experimenta la enfermedad del VIH/SIDA y
finalmente las conclusiones generales del estudio.

Caso de estudio

El estudio de caso se refiere a Linda, nombre ficticio de una
mujer de 43 aios de edad, de raza blanca, casada, escolaridad
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octavo grado de la escuela primaria, y que tiene 17 aflos que
vive con el VIH/SIDA. Linda estd casada por segunda vez
y con el compariero actual vive hace 15 afios. Ella supo que
estaba infectada por el virus hace 17 afos, cuando su primer
marido enfermé y murié de SIDA. Saber esto tuvo un
gran impacto en su vida pues asi fue como descubrié poco
después que su hija, que ahora tiene 19 afios, también tenia el
virus. Linda trat de reestructurar su vida, se casé de nuevo
y tuvo una segunda hija, que actualmente tiene 12 afios, la
cual no tiene el virus. Linda y su esposo no suelen hablar de
la enfermedad, por otra parte, él no acepta que ella tiene el
virus. Por tanto, Linda es quien se ocupa de su tratamiento
antirretroviral y del seguimiento médico. También tiene el
apoyo de su madre que la ayuda diariamente con la atencién
y el cuidado de su salud. Actualmente, Linda debido a la
condicion de salud, no estd trabajando y recibe asistencia del
gobierno por enfermedad.

Meétodo

Para esta investigacion se realizo el estudio de caso con un
enfoque cualitativo a fin de analizar el impacto causado
en la persona, en las relaciones y en la estructura familiar,
desde que es diagnosticada con el VIH.

A fin de realizar la investigaciéon se tuvo un primer
contacto con el Hospital de llamado hospital Dia. Se
definieron los criterios siguientes: sujeto femenino que
vivia con VIH, haber sido referida para tratamiento
de VIH SIDA en ese hospital, 25-50 anos de edad, que
hubiese sido diagnosticada hace mas de seis meses, que
conviviera con su familia y que la familia estd conscientes
de su enfermedad. La jefa de enfermeria seleccioné a la
participante en la investigacion. El proyecto fue aprobado
por el Comité de Etica de Investigacién del establecimiento
de Salud. Para recopilar los datos, se utilizé entrevista
semi estructurada, validada y modificada a través de
una prueba piloto. Se acordaron varios contactos con la
participante, en la primera reunidn se realizo la lectura
del consentimiento informado y se pidié permiso para
usar la grabadora, en la segunda encuesta se llevo a cabo
una orientacion, y posteriormente se recopilo la firma de
la participante.

Las entrevistas con la participante se grabaron y
posteriormente fueron transcritas en su totalidad. Todo
el proceso de investigacion se desarrollé guardando
las normas éticas esenciales para llevar a cabo una
investigacion con seres humanos.

Los datos fueron analizados utilizando la técnica de
analisis de contenido, que segin Bardin (2002), no es mas
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que un conjunto de técnicas de andlisis de comunicacion
que permite a través de procesos metddicos, describir las
actividades, buscar hipétesis y descubrir lo que hay detras
de cada contenido manifiesto.®

Presentacion y discusion de datos

El analisis de la informacion generada se dividié en las
categorias siguientes: Impacto del diagndstico; estrategias
utilizadas para hacer frente a la enfermedad; apoyo a la
familia de la paciente con VIH/SIDA y expectativas de
futuro que tiene el sujeto con VIH/SIDA.

Impactos del diagndstico

El impacto del diagndstico de VIH se puede afrontar de
diferentes maneras, dependiendo de la historia de vida de
las PVVS y la forma en que éste enfrenta las vicisitudes en
las diferentes etapas de su vida.

Serafini y Bandera (2009), cuya investigacién se centra
en el PVVS, revelan que la forma en que el individuo se
enfrenta el diagnostico depende de la dindmica psiquica
previamente existente. Pero, en general la gente siente el
diagnéstico de la infeccion por VIH como un certificado
de la finitud y la limitacion de los deseos futuros.®

En la entrevista con Linda se corrobora lo expresado por
los autores citados anteriormente, ya que la reaccién de
ella fue descrita asi: “Estaba nerviosa, queria matar a mi
difunto esposo (empezé a llorar) [...] Estoy muy dolida, y
llena de ira; Yo no queria seguir viviendo; Oh, yo traté de
negarlo a mi misma, me dio depresion, al principio era mds
fuerte ahora no tanto; Emocionalmente estaba destrozada,
Senti miedo, como una gran desesperacion.”

Reis, et al (2011), mencionan que las personas que
descubren que tienen VIH, conceptualizan su infeccién
como la muerte fisica y social, lo que estimula a la
negacion y a mantener en secreto su estado serologico de
infectado.”

Para muchas personas, vivir con VIH/SIDA es enfrentar
el estigma de ser vistos como quien tiene una enfermedad
terminal y como transmisor de posibles sentencias de
muerte, por lo que finalmente optan por no hablar de la
enfermedad.

Los autores Stefanelli; Gualda y Ferraz (1999), en sus
estudios sobre la vida familiar de los pacientes con VIH
informan que el diagndstico provoca sentimientos hacia

la vida y la familia antes y después del mismo. Enfatizan
que la evoluciéon de miedo, ansiedad, desesperacion y la
angustia inicial, asi como los cambios de humor estdn
presentes al inicio de la decisiéon de hacer las pruebas
de laboratorio y mas tarde, cuando una persona recibe
un diagnostico que es VIH positivo. También explican
que es comun que surjan sentimientos de depresién,
soledad, pérdida del sentido de la vida y desesperanza.
Estos sentimientos surgen de la ambivalencia de decirle
o no a los amigos. En una familia especifica que estuvo
bajo el impacto del diagndstico, sefialan los autores,
algunos buscan grupos de ayuda, incluso profesionales
que trabajan en el tema, grupos religiosos, pero otras a
veces se aislan, se dedican a beber alcohol y piensan en
el suicidio.?

Freitas, Furegato y Gir (2001), informan que cuando
se le da el diagnostico, a la mayoria de los pacientes les
parece que es el final de su vida. Experimentan muchos
sentimientos como remordimiento, culpa, miedo,
arrepentimiento, agresion, dolor, pérdida del deseo
sexual, desesperacion, inseguridad y en muchos casos, el
deseo de cometer suicidio.’

En las conclusiones del presente articulo se confirman
los sentimientos experimentados por la mayoria de las
personas que sufren esta enfermedad antes y después del
diagndstico, los cuales son: tristeza, dolor, enojo, culpa
e incluso el deseo de no vivir méds, Pero con el tiempo
buscan como organizar sus vidas y encontrar estrategias
para vivir con la enfermedad.

Estrategias utilizadas paralalucha contrala enfermedad

Una vez que tienen el diagndstico de VIH/SIDA, la
persona tiende a buscar estrategias para combatir la
enfermedad. Segin Bonanza (2005), en la actualidad la
terapia antirretroviral contra el VIH es un aliado, que
aunque no puede eliminar el virus del cuerpo, pone al
paciente VIH-positivo en el estado de portador de una
enfermedad cronica tratable.'

Fernandes (2013), menciona que Brasil se convirti6 en
el primer pais en desarrollo que proporcionaba terapia
antirretroviral a todos los pacientes una vez que se
diagnosticaba la enfermedad. Ademas, explica que en
Brasil desde 1996, la ley garantiza el libre acceso a los
medicamentos antirretrovirales para todas las personas
que viven con el VIH. Los medicamentos se distribuyen
en varias unidades de salud, siempre bajo la supervision
de profesionales.!! Algunas palabras de Linda fueron:
“tomo combivir y bioverense, y me aplican una dosis al
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dia en la vena. Es molesta la aplicacion, se siente dolor de
estomago.”

El tratamiento disponible en la salud publica del pais
y la orientacion a través de servicios psicologicos son
las estrategias para hacer frente a la enfermedad. Si
bien no existe una cura o vacuna para la enfermedad,
los medicamentos, como el famoso “coctel’, asi como
combivir y bioverense puede mantener a los portadores
saludables y aumentar la esperanza de vida.

Martins (2004), refiere que el tratamiento actual de la
infeccion por VIH se basa en el uso de farmacos especificos
antirretrovirales, antibidticos y la quimioterapia,
que se utiliza para el tratamiento de las infecciones
oportunistas y neoplasias. También explica que toda la
terapia antirretroviral estd dirigida a la supresién de la
replicacion del VIH mediante el bloqueo de las diferentes
etapas del ciclo reproductivo del virus. En la actualidad,
se cuenta con tres grupos de farmacos para el tratamiento:
inhibidores de la transcriptasa inversa; inhibidores de
la proteasa e inhibidores de transcriptasa inversa no
analogos a los nucledsidos.'

En cuanto al tratamiento psicolégico como estrategia
utilizada para hacer frente a la enfermedad, Linda refirié:
“Busqué atencion psicoldgica, ahora estoy haciendo terapia,
vengo una vez a la semana al hospital [...] Yo prefiero ir al
psicélogo, me siento bien recibida y segura de hablar con
ella”

La atencién psicoldgica, ayuda a satisfacer las demandas
de los pacientes ante de los cambios resultantes del SIDA
para tratar de organizar su vida. Souza (2008), afirma que
una de las tareas del psicologo es proporcionar apoyo
emocional para que el paciente pueda desahogar todo su
dolor (la pérdida del empleo, el cambio en las relaciones
familiares, la pérdida de la imagen corporal).”®

Rigone et al (2011), presentaron las intervenciones
dirigidas a los cambios emocionales y psicosociales.
Mencionaron que las intervenciones psicoldgicas tienen
como objetivo proporcionar mejoria a los sintomas
psicologicos como la ansiedad y la depresion, ademas,
promover el bienestar y calidad de vida."

Corroborando este tema el autor Remor (1999), hace
hincapié en la intervencién psicoldgica, y dice que la
intervencion psicoldgica en las personas con el VIH/
SIDA debe tener los siguientes objetivos: (1) fortalecer
sus capacidades de afrontar la enfermedad frente a la
indefension aprendida, (2) ayudar a que tomen sus
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propias decisiones, (3) ayudar a enfrentar el estigma y el
aislamiento asociado con el SIDA, (4) reducir los cambios
emocionales, (5) proporcionar informacién clara y
adecuada, (6) facilitar estrategias de ensefianza de auto-
control. Para reducir los cambios emocionales, debemos
intervenir en los tres niveles de respuesta: Cognitiva,
fisiologica, emocional o de comportamiento.'®

Es decir, los objetivos de la intervencion psicologica
por una parte se centran en la identificacién de las
necesidades, en la transmision de informacion suficiente
y adecuada para el individuo y en proporcionar estrategias
psicoterapéuticas que incluyan herramientas de gestion de
sus propias emociones, ayudando a mejorar ampliamente
la calidad de vida.”

En esta categoria fue visible la importancia de recibir
el medicamento, asi como el apoyo psicoldgico, dos
estrategias directamente necesarias e importantes para
las PVVS, con el fin de mantener al dia el asesoramiento
con informacion apropiada sobre su tratamiento y salud
fisica.

Apoyo de la familia con VIH/SIDA

Ademds del tratamiento para la enfermedad en las
relaciones primarias, la familia es un apoyo clave para que
las PVSS se sientan seguros, protegidos y entendidos en el
transcurso de la enfermedad.

Schaurich y Motta (2007), mencionan algunas reflexiones
respecto a la vulnerabilidad de las familias de los pacientes
con VIH/SIDA. La comprension de la familia como grupo
social de seres humanos unidos con otros individuos
para compartir los objetivos de responsabilidad,
tiene relaciones significativas que pueden ser lazos de
consanguinidad, de amistad, de afecto o fuertes lazos
emocionales como el amor, que interactian en una
sociedad, en una cultura, creando y transmitiendo los
valores a sus miembros. Los autores explican que la familia
estd involucrada en la experiencia, vivencias y el potencial
de desarrollo de sus miembros, porque todos son parte de
la salud y la enfermedad, y cuando algo sucede con uno
de los miembros, por ejemplo, la enfermedad por el VIH,
puede afectar a todo el grupo familiar y puede generar
una crisis.'®

Castro (2011), en su investigacion ha sefialado que la
familia después de recibir el diagndstico, primero tuvo
una reaccion de llanto, tristeza y desesperacién, un hecho
que se desencadend debido a modificaciones socios
culturales que terminan en sufrimiento. Es decir, debido
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a la conmocién que el diagndstico puede causar en la
familia, es comun ocultar su estado de salud seropositivo
por miedo al rechazo y la desintegracion familiar."”

En este contexto, la investigacion realizada con Linda
muestra la familia como apoyo necesario para un
familiar enfermo: “Mi madre y la mayoria de la familia
saben de mi enfermedad ‘estaban muy conmocionados y
tristes cuando les dije, solo algunos tios y tias no saben
y prefiero no decirles y mantenerlo en secreto, he sufrido
prejuicio al inicio por parte de algunos familiares, pero sélo
fue los primeros dias después todos me aceptaron.”

Es notorio el apoyo de la mama para hacer frente a
la enfermedad: “Mi madre es la que me ayuda, vive
conmigo y mi hermano también, estd siempre dispuesto
a ayudarme.”

Los autores Stefanelli; Gualda y Ferraz (1999) refieren
que las expresiones de apoyo a la familia, después
del diagnostico, varian ya que en muchos casos los
encuestados informaron que algunos miembros de
la familia ni siquiera hablan con el resto de la familia
afectada por el VIH/SIDA, sin embargo en otros casos
los familiares expresan manifestaciones de apoyo y
aceptacion.®

Bonanza (2005) explica que el apoyo familiar afecta
positivamente la autoestima, la confianza en si mismo
y la propia imagen de la persona VIH positivo ademads
aporta beneficios al tratamiento, y los fortalece para
continuar con su vida.*

Asi que la familia asume un papel como espacio
de proteccion y contencidn, tanto fisica como
emocionalmente. La familia de los pacientes con VIH-
SIDA también juega un rol muy positivo, segtin la
encuesta se sienten bastante satisfechos cuando reciben
el apoyo de ellos en todos los aspectos de su vida.®

En relacion con la pareja, hablar, discutir los resultados del
VIH-SIDA, produce a las PVVS sentimientos de miedo
y de negacion de la enfermedad. En palabras de Linda:
“Luego le comenté a mi pareja que tengo el VIH, pero que
no creyé porque mi bebé nacié sin el virus porque yo cumpli
con el tratamiento, él dice que si la madre es positiva la hija
deberia de serlo, No me cree hasta el dia de hoy.”

Los mecanismos que utilizan algunas PVVS para hacer
frente a la enfermedad son: ocultar el diagndstico, en
especial a la familia, falta de interés en la busqueda de
informacion, redefiniciéon de su vida. En este estudio los

sujetos justifican la omision de la seropositividad como
una forma de auto-proteccién.'®

En esta categoria, en el caso de estudio, se notaba que
la relaciéon familiar antes del diagndstico y la reaccion
de la familia cuando recibieron la noticia, eran actitudes
sesgadas y rechazo. Con el tiempo han llegado a aceptar
la enfermedad, mostrando calidez y mayor comprension
del momento que estd pasando Linda. Con respecto a su
relacion con la pareja actual, se perciben dificultades igual
a las que tienen la mayoria de las mujeres que viven con
el VIH/SIDA, como el miedo de decirle a la nueva pareja
que tiene la enfermedad, el miedo a la discriminacion y al
dialogo con la pareja sobre el VIH y sus riesgos.

Expectativas futuras de los pacientes con VIH/SIDA

Desde el surgimiento del VIH/SIDA en los afos 80, la
ciencia ha aportado nuevos descubrimientos sobre la
etiologia de la enfermedad. Teniendo en cuenta estos
avances, los tratamientos destinados a combatir este tipo
de enfermedades han demostrado que a diferencia de
lo que se pensaba anteriormente en la década de 1990,
el SIDA no causa la muerte inmediata y ahora puede ser
considerada como una enfermedad croénica. Pero incluso
con esta mejora en el tratamiento, todavia no hay cura para
el SIDA vy los pacientes se someten a la hospitalizacion,
cuando hay complicaciones de la enfermedad.

La expectativa de la cura del SIDA llena a la persona
de aspectos objetivos e imaginarios respecto a su
enfermedad, pero estos aspectos también estdn presentes
en lo que los profesionales de la salud esperan de su
trabajo y asilo manifiestan: “Suefio con un dia ver la cura...
la esperanza es ver algiin dia una cura... Yo trabajo para
tratar de mantener a la gente viva, hasta que lleguen a la
cura total”. * Este estudio muestra que la expectativa de la
cura del SIDA no sélo sirve como un factor de motivacion
en relacion con la vida de la persona infectada, sino que
también actda como un espacio para que se fortalezca
la relacién terapéutica con los profesionales de la salud,
vinculados a brindar el tratamiento.

Por otra parte, hay evidencias de que ha mejorado la
supervivencia del VIH/SIDA, especialmente debido a los
métodos de prevencion y el tratamiento farmacoldgico. *° Los
indicadores de mortalidad por SIDA han experimentado
cambios importantes con el advenimiento de la terapia
antirretroviral combinada. Todavia no hay cura para
el SIDA pero los pacientes hoy tienen tratamiento y en
la actualidad son otros los desafios para las personas
infectadas con el VIH.*!
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Cuando se le preguntd acerca de sus expectativas futuras
a Linda ella refiere que lo que espera es: “Curacién total.
Asi que estoy siempre atenta, yo solo he escuchado de dos
personas que se han curado, lo vi en un programa de
television, pregunté aqui en el hospital si pudieran curarme
a mi también , pero la mujer me dijo que no.”

Sin embargo el temor al futuro, de los sujetos con la
enfermedad, tiene sus singularidades en este estudio de
caso. Linda se refiere que los temores que sufre son por
la negacion de la enfermedad por parte de su pareja: “po
tengo miedo de mi marido. El dice que si alguna vez lo
hacen para un examen y es positivo se pega un tiro, por lo
que tengo miedo de decirle la verdad por qué no quiero que
mi hija sea huérfana [...] Me temo que el problema es que
él es un policia por lo que no le cuesta nada quitarse la vida
mds sabiendo que tiene VIH”

Aranda (2012), en un estudio hecho por el programa
de VIH-SIDA en el Hospital de Clinicas de Sao Paulo,
sobre los portadores de VIH que mantenian en secreto
su condicién, encontraron que en el hospital, se atienden
3.200 pacientes de los cuales fueron seleccionados al azar
292, para una investigacion sobre el estilo de vida. De este
total, el 66% dijeron que tenian relaciones estables con
parejas no seropositivos. Uno de cada diez admitieron no
contar a su pareja que tienen la enfermedad.

También sefiala que el temor a ser abandonados por el
novio (a), esposo (esposa) o su compaiiero (a), después de
informarles que tienen la enfermedad es lo que refuerza
el silencio entre las parejas, y el peligro es que, incluso
cuando saben del diagndstico, tienen relaciones sexuales
sin proteccion.”

Después de descubrir que tienen la enfermedad, los
efectos en la vida de los sujetos se presenta de diversas
maneras y sus expectativas generales son: “Tratar de
tener una vida normal, una mejor calidad de vida.” Hacen
hincapié en que el término calidad de vida, se refiere a
dos aspectos: calidad general de los conceptos de vida y
conceptos asociados a la propia salud. El estado funcional,
el bienestar psicologico, la felicidad en sus vidas y para
satisfacer sus necesidades. El concepto de calidad de
vida se refiere entonces a la percepcion del sujeto sobre
su posicion en la vida en relacién con sus objetivos,
expectativas, estdndares y preocupaciones.*

En esta perspectiva, la ayuda para realizar las actividades
de la vida diaria, profesional, recreativa, etc. culturales,
hace que la persona se sienta “feliz de vivir” y contribuye
a mantener su autoestima. Por lo tanto, es esencial que
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la persona con SIDA se sienta segura y aceptada en
sus relaciones, ya que este sentimiento fomenta una
percepcion positiva sobre su propia imagen y disminuye
sus temores al rechazo y aislamiento social, aumentando
su calidad de viday permitiendo que pueda disfrutar de
“una vida normal”.

Se presume que el mayor deseo de las PVVS, es ser
curados. En el caso de Linda, su deseo también es tener
una mejor calidad de vida, en referencia a su relacion
familiar; pero sobre todo con su pareja actual ser capaz
de caminar, divertirse, volver a trabajo, superar el miedo
de perder a su compaiero. Finalmente estas serian sus
condiciones para sentirse feliz.

Conclusion

Desde el descubrimiento del VIH/SIDA en 1981, la ciencia
ha tenido mucho interés en conocer su etiologia, se ha
buscado constantemente como mejorar la supervivencia
a través de medicamentos y como lograr una cura para la
enfermedad. Al identificar los impactos en la estructura
y relaciones familiares desde el diagnostico de VIH, los
resultados de este estudio muestran factores heterogéneos,
en el que cada sujeto actda de forma diferente.

Este trabajo es una evidencia que el diagnostico de VIH/
SIDA termina generando impactos en las vidas de las
personas que viven con el VIH, los cuales implican cambios
en varios aspectos de la vida de una persona, tales como
las relaciones familiares, sus relaciones interpersonales de
trabajo, etc. El diagnostico de VIH puede interferir con la
vida afectiva y emocional, siendo notable la expresion de
sentimientos como el miedo, tristeza, desesperacién y la
inseguridad, por otra parte, el deseo de no vivir durante
los episodios depresivos.

Los resultados en este estudio de caso, identificaron
sentimientos puntuales como la ira, el dolor y el
miedo al diagnodstico. Estas diversas emociones son
experimentadas por el sujeto en diferentes fases: la ira y
el dolor se perciben al descubrir la enfermedad, el miedo
es relacionado a la vida familiar, especialmente el miedo a
la pareja, que niega la enfermedad y no acepta el didlogo
sobre el tema.

Estos hallazgos apuntan a los diferentes sentimientos
subjetivos, como en este caso, el miedo se experimenta
debido a una denegacion peculiar de la construccion
psicologica que es caracteristico antes del descubrimiento
de la enfermedad o los sintomas causados por la
eminencia del diagndstico. La negacion a veces cumple el
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papel estratégico para poder hacer frente a la inesperada
noticia del diagndstico y permite que la persona pueda
encontrar otras razones para hacer frente a la enfermedad
y sus consecuencias.

Este estudio también identifica el uso del tratamiento
antirretroviral, disponible en el sistema de salud
publica en Brasil, asi como las orientaciones brindadas
por los equipos de salud y las terapias psicoldgicas
como estrategias para hacer frente a la enfermedad.
Esto evidencia la  importancia del papel del
Programa Nacional de ITS/SIDA, vinculado a la
Politica de Salud Publica en Brasil, que propone en
sus directrices medidas preventivas para contener la
epidemia y ofrece la atencidn y tratamiento gratuito a
través de la distribucion de los llamados “cdcteles” de
medicamentos. Las terapias través de intervenciones
psicoldgicas se vuelven relevantes desde el inicio
y transmiten informacién adecuada a la persona,
trabajando las estrategias psicoterapéuticas de la
gestion de sus propias emociones, ayudando a mejorar
ampliamente la calidad de vida.

En cuanto a las relaciones familiares, existe cierta
ambivalencia de expresiones experimentadas por
PVAH, en determinado momento predominan las
actitudes prejuiciosas, pero luego hay otro momento
de ayuda y apoyo. El caso en estudio, revela el papel
fundamental de la madre, que estd demostrando la
mayor base de proteccion y apoyo para Linda.

En cuanto a las perspectivas de futuro, el caso en
estudio da a conocer las expectativas que tienen sobre
la calidad de vida y la posibilidad de obtener una
cura. Sin embargo, se sabe que el empeoramiento de
la enfermedad en fase crénica trae intrinsecamente
repercusiones en las expectativas de futuro de las
PVVS. Esto presupone la asociacion de la enfermedad
con la perspectiva de la muerte.

Es conocido la importancia que tiene la psicologia en
momentos criticos de la vida, como en el descubrimiento
de enfermedades cronicas y terminales, por lo que es
necesario que haya mds investigacion sobre este tema. En
relacion a la practica profesional de los (las) psicologos
(as) en el campo de las ITS/SIDA, se menciona que la
asistencia psicoldgica a las personas que viven con el
VIH, sus amigos (as) y la familia son fundamentales
tanto a nivel individual, de pareja, familiar y grupal. La
participacion activa del (la) psicologo (a) en esta drea,
permite aprender de la construccion de alternativas a los
problemas que se plantean durante la enfermedad.*

Se debe combinar el tratamiento médico y psicolégico
para mejorar la calidad de vida de los pacientes
con VIH/SIDA, de ahi la importancia de un equipo
multidisciplinario para las personas con enfermedades
cronicas como el VIH/SIDA.

Se debe considerar la viabilidad de nuevos enfoques
e intervenciones psicosociales en la realidad de las
PVVS. Los hallazgos de este estudio pueden contribuir
directamente a la promocion de la dignidad humana, el
ejercicio de la ciudadania y la creacién de nuevas politicas
publicas que promuevan beneficios en la calidad de vida
de las PVVS.

Finalmente, el trabajo de investigacién tuvo muchas
metas y todas fueron alcanzadas mostrando asi la realidad

de una persona que vive con VIH/SIDA.
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