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RESUMEN:

Objetivo: describir los sentimientos de los adolescentes portadores de HIV/sida. Método: Investigacion
descriptiva con abordaje cualitativo. Los datos fueron colectados en tres hospitales ubicados en el municipio
de Rio de Janeiro, entre junio de 2011 y enero de 2012. Se entrevistaron 10 adolescentes seropositivos
con auxilio de un grabador de audio y se aplicé la técnica de analisis tematico. Resultados: El HIV impone
restricciones a las actividades diarias debido al tratamientoy al prejuicio. Fueron comunes los sentimientos de
desespero, culpa, miedo, negaciény aceptacion. La mayoria recibié apoyo familiary no conté el diagnéstico
a terceros. El tratamiento mejora la calidad de vida pero genera dificultad profesional. Discusion: El prejuicio
provoca una sensacion de exclusidn social y trae consecuencias para la salud fisica y mental. Conclusidn:
Comprender los sentimientos de vivir con HIV en la adolescencia contribuye para el cuidado con enfoque
en la mejoria de la calidad de vida.

Descriptores: Adolescente; HIV; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; Atencién de Enfermeria.
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INTRODUCCION

Vivir con el Virus da Inmunodeficiencia
Humana (HIV) en la adolescencia es una
realidad presente en Brasil, debido a la ex-
posicion a situaciones de vulnerabilidad y la
transmision vertical. Datos do boletin epide-
miolégico apuntan que en 2011, 734 nifios y
adolescentes fueron diagnosticados con HIV. A
pesar de la disminucién a lo largo de los afos
(2006 — 919 casos diagnosticados; 2007 - 850;
2008 - 900; 2009 - 800; 2010 - 752), es posible
observar la diminucion de los registros en me-
nores de 05 afos y aumento en la poblacién
de 15 a 19", El objeto de este estudio son los
sentimientos de los adolescentes que viven
con el HIVy el sindrome de inmunodeficiencia
adquirida (sida).

Las multiples facetas de la epidemia favo-
recen tanto la transmision por via horizontal
(infeccidén por sangre o relaciones sexuales des-
protegidas) como la vertical (madre-bebé). Asi,
los nifios infectados en el inicio del surto sufrian
por el pronéstico de la enfermedad sin cura 'y
fatal. A lo largo de los anos, tras los esfuerzos
de las politicas publicas de salud y el acceso a
los antirretrovirales (ARV), un gran nimero de
nifos infectados graba llegar a la adolescencia
y a la vida adulta®*.

Al llegar a la adolescencia, los jovenes
comparten factores biopsicosociales comunes,
como transformaciones fisicas; definicién de la
identidad sexual por medio de la experimenta-
cién y la variabilidad de parejas; pensamientos
gue conducen al egocentrismo y sentimientos
de invulnerabilidad. Estos cambios, sumadosala
inestabilidad y a la susceptibilidad a las influen-
cias grupales y familiares, exponen a riesgos sin
prevision de consecuencias. 9,

No obstante, caracteristicas especificas
han afectado a los jovenes que viven con
HIV. Su condicién seroldgica, con problemas

inmunoldgicos y la vulnerabilidad a las pato-
logias oportunistas, exige acompafamiento
permanente en servicios especializados de
salud para realizar los exdamenes de labora-
torios y clinicos, con adhesién a conductas
de tratamiento dependiente de tecnologia
medicamentosa®4>7),

Por tratarse de una enfermedad permeada
de una construccion social, pautada en con-
cepciones discriminatorias y estigmatizadoras,
la convivencia con el virus da mucha angustia.
El paciente deja la revelacion del diagnéstico
oculto o restricto a pocas personas, en general
sus responsables o familiares. Las actitudes de
cuestionamiento, rebeldia, negacién de la enfer-
medad, desinformacion, comprometimiento de
la autoestima, diminucién de la perspectiva de
vida y miedo del prejuicio también favorecen
los errores en la terapéutica, empeoramiento
delasalud del portadory a produccion del virus
resistentes’?.

Vivir con el HIV en ese rango de edad esta
repleto de peculiaridades y exige de los pro-
fesionales la comprension para fundamentar
un plan terapéutico individual, objetivando la
mejoria clinica, el aumento del tiempo de vida
y la reduccién de los errores terapéuticos”®.

Se seleccioné como cuestion norteadora
para este estudio: ;Cudles son los sentimientos
de los adolescentes seropositivos en relacién a
vivir con HIV/sida?

Después del objetivo delimitado, seran
descritos los sentimientos de los adolescentes
seropositivos en relacién a vivir con HIV/sida.

Esta investigacion busca traer nuevas
contribuciones al atendimiento de los adoles-
centes que viven con HIV, considerando que la
promocién de la salud y la calidad de vida de
las personas que viven con HIV/sida (PVHA) son
moduladas por la articulacién existente entre las
politicas gubernamentales, los profesionales de
la salud y los usuarios.
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METODO

Las bases empiricas de los resultados pre-
sentados en esta investigacién son provenien-
tes de la base de datos de la pesquisa “Sida en
adolescentes en el municipio de Rio de Janeiro”,
realizada por la Universidad del Estado de Rio
de Janeiro (UERJ). Se trata de un estudio des-
criptivo con abordaje cualitativo. El escenario
fue formado por dos hospitales universitarios
y uno federal ubicados en el municipio de Rio
de Janeiro, especializados en la asistencia a las
PVHA.

Fueron considerados sujetos elegibles para
participar del estudio, todos los clientes con HIV/
sida, con acompafamiento ambulatorio de por
lo menos seis meses y que fueron infectados con
el virus durante la adolescencia, o sea, con edad
entre 10a 19 afos, conforme delimita la Organi-
zacion Mundial de la Salud (OMS)"9. El criterio
de inelegibilidad para participar en la pesquisa
fue ser adolescente con deficiencia intelectual
y sensorial (sordera y afonia) y estar internado.

La recoleccion de los datos ocurrié entre los
meses de junio de 2011y enero de 2012, siendo
adoptada la muestra por conveniencia, en la

Figura1: Diagramadeflujodelaselecciéndelossujetosyabordajemetodolégico.Riodelanei-

ro,2011-2012.

Pesquisa “Sida en adolescentes del municipio
de Rio de Janeiro”

—I Disefio del estudio: descriptivo

—I Abordaje: cualitativo

Hospital Universitario Estadual

Escenarios de

la pesquisa

Hospital Federal

Hospital Universitario Federal

| | Periodo de colecta de datos: junio de
2011 a enero de 2012.

*| Sujetos

Criterios de inclusién:

adolescencia (edades entre 10y 19 afios,
conforme definicién de la OMS).
«Estar en acompafamiento en los referidos

- Personas que fueron infectadas con HIV en la

escenarios de pesquisa por lo menos seis meses

Criterios de exclusion:

|| +Personas con deficiencia intelectual
y sensorial (sordez y afonia).

+ Que estén internadas.

Instrumento de colecta de datos: entrevista

sociodemografico, exposicién al virus,
opcion sexual, edad del diagnoéstico y
sentimientos por vivir con HIV/sida.

semiestruturada, conteniendo las variables perfil

4| Total de entrevistas: 39.

Recorte de la base de datos de la pesquisa
“Sida en adolescente del municipio de
Rio de Janeiro”

—I Entrevistas seleccionadas: 10.

\\ Criterio de seleccién: Individuos
con edades entre 10y 19 afios

Variables seleccionadas: edad, sexo,
color de la piel, escolaridad, edad de la
exposicién, opcion sexual y
sentimientos de vivir con HIV/sida.

Andlisis de los datos: aplicada
técnica de analisis de
contenido en la modalidad de
analisis tematico.

Subtitulos: Sida:Sindromedeinmunodeficienciaadquirida. HIV:Virusdelainmunodeficienciahumana. OMS:OrganizaciénMundial

delaSalud Fuente:elaboraciéndelosautores,2014.
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que los sujetos eran seleccionados conforme su
asistencia a las consultas de rutina en la agenda
de atendimiento a las PVHA.

Se realizaron entrevistas en profundidad
con auxilio de un guién semiestructurado con-
teniendo cuestiones relacionadas al perfil socio-
demografico, exposicién al virus, opcién sexual,
edad del diagnéstico y los sentimientos sobre
la vivencia con HIV/sida. La duracién media de
cada entrevista fue de 60 minutos.

Esta investigacion es un recorte de la base
de datos de la pesquisa mayor, en la que se
considerd la saturacion de las informaciones
para el encerramiento del nimero de muestra,
que equivalié a 39 respondientes con edades
de 15 a 31 anos. Aplicados los criterios de elegi-
bilidad, fueron seleccionadas 10 entrevistas de
adolescentes.

Para adquirir los relatos, se explicaron los
objetivos de lainvestigacion y la contribucion del
estudio para cuidar de la PVHA en el abordaje. A
los que se mostraban interesados se les presenta-

ba el Término de Consentimiento Libre y Aclarado,
solicitando que el adolescente y su responsable
lo firmasen. Las entrevistas fueron recolecta-
das en salas que respetaban la privacidad del
participante, siéndole propuesto que estuviese
desacompanado, para atribuir mas fidelidad a
las declaraciones, lo que fue aceptado por todos.

Los relatos se colectaron con el auxilio de
un grabador de audio tipo mp4. Los participan-
tes verbalizaron sus sentimientos y expectati-
vas relacionados al HIV/sida. Para preservar su
identidad, les fue atribuida la letra (E) sequida
del numero del turno de participacion en las
entrevistas- - ejemplo: E1, E2, E3.

Los testimonios fueron analizados inicial-
mente por la transcripcion del audio grabado
y posterior lectura y relectura de los relatos,
aplicando la técnica de andlisis de contenido
en la modalidad de andlisis temdtico. En ese
proceso se buscé captar las unidades temdticas
que convergian de las entrevistas, con la sintesis
y la categorizacién de los hallazgos 7.

Tabla 1: Estructura de categorias tematicas entre adolescentes que viven con HIV en el municipio
de Rio de Janeiro. Rio de Janeiro, 2011-2012. (N=10).

Unidades de significacion 101 oo UP P noyr gour COM9% Necar % UR
UR gorias rias
Limitacion en relacién a las actividades 55 El significa-
diarias ' dodelHIV/ 19 12,3
Prejuicio 11 7,1 sida
Calidad de vida 10 6,5 La impor-
. tancia del 24 15,6  Percepcion

Expectativa de cura 14 9,1 )

tratamiento del HIV/ 20 58,4
Desespero 23 14,9  El Diagnés- sida
Miedo 13 84  ticodel HIV
Culpa 5 3,2 - senti- 47 30,5
Negacion 3 2 mientos y
Aceptacion 3 2 sensaciones
Dificultad para revelar el diagnéstico

12 7.8 L. .,

a terceros Revelacion Revelacion
Revel6 el diagndstico a personas . 156 del diag- 64 41,6 del diag- 64 41,6
préximas ' noéstico nostico
Recibi6 apoyo de personas préximas 28 18,2
Total 154 100 154 100 154 100

Subtitulos: unidades de registro (UR); categorias (CAT); virus de imunodeficiencia humana (HIV); sindrome de imunodeficiencia
adquirida (aids). Fuente: elaborada por los autores, 2014.
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Por respecto a los principios éticos de
pesquisas envolviendo seres humanos, regla-
mentados por la resoluciéon 466/2012, el referido
estudio fue aprobado previamente por los Comi-
tés de Etica de la Universidad del Estado de Rio
de Janeiro (047/2009), Secretaria Municipal de
Salud y Defensa Civil (262A/2009) y el Hospital
Federal de los Servidores del Estado (000.442).

RESULTADOS

Los adolescentes entrevistados presenta-
ban las siguientes caracteristicas: seis eran del
sexo femenino y cuatro del masculino; edades
entre 15 y 19 anos; recibieron el diagnéstico
positivo para HIV con media de edad de 16 afios;
color de la piel parda (7) y negra (3); ensefanza
fundamental incompleta (6) y la ensefianza
media (4); tuvieron exposicion sexual al HIV en
relacionamientos heterosexuales (7) y homose-
xuales masculinos (3).

En el andlisis temético de los relatos se
identificaron 154 unidades de significacién
agrupadas en 02 categorias y divididas en 04
subcategorias, conforme la Tabla 1.

El significado del HIV/sida

En el parecer de los adolescentes, ser se-
ropositivo significa convivir con el prejuicio y
las restricciones a las actividades diarias. Estas
limitaciones estan relacionadas a hechos que
pueden predisponer esas personas a contraer
una enfermedad oportunista. El testimonio de
una adolescente que describe la dificultad de ser
una madre con HIV clarifica este aspecto, resal-
tando que el parto y los cuidados con el hijo es
diferente a los de las mujeres no seropositivas,
lo que genera el sentimiento de exclusion.

En las declaraciones de los entrevistados
se puede notar el prejuicio en los relaciona-

mientos amorosos, en la propia familiay en la
convivencia social. Solamente un entrevistado
menciona la aceptacion de su pareja.

[...] ¢no es? Pero te quedas con miedo
de hacer aquellas cosas, y de coger se-
renoy por ejemplo, tener un resfriado.
Puedes quedarte enfermo a cualquier

momento [...] (E.2)

Es una cosa que te impide, asi, casi que
devivir[..] no poder hacer un hijodela

forma normal, esas cosas asi. (E.3)

A él[compafiero] no le gustaba mucho,
también no queria hacer mas nada
conmigo con miedo de contaminarse.
Tenia que venir al hospital siempre y

venia sola. (E.7)

Me gustas mucho [compafiero] no voy
a dejarte por causa de eso, vamos a

superar eso junto. (E.4)

El diagndstico de HIV — sentimientos y sensa-
ciones

Sentimientos de desespero, culpa, miedo,
negacién y aceptacién fueron descritos por los
entrevistados. Una participante cité la sensacion
de angustia al descubrir ser portadora del virus
y que a pesar de haber realizado el prenatal, se
lo transmitié al hijo en el momento del parto. El
miedo a la muerte tras el diagnéstico y la culpa
emergieron en los testimonios, asi como la con-
notacién del HIV como castigo divino debido a
actos transgresores. Estuvo presente la negacion
(fuga de la realidad para evitar el sufrimiento).
Otros entrevistados aceptaron el diagnéstico,
pues fue descubierto antes de adquirir alguna
enfermedad.
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Descubri cuando mi hijo nacié [...] nun-
ca falté a una consulta do mi prenatal.
[...Jahillegé enla hora de los exdmenes
ella me dijo que tenia HIV [..] lo que
me dejé mas enojada fue mi hijo nacer

enfermo. (E.10)

Cuando tu descubres ya piensas que
te vas a morir, [...] cuando no tienes
informacidn ninguna, sélo te basas
en algunas [...] tipo asi, yo vi la peli-
cula de Cazuza,[...]. Cuando viene un
diagnostico de esos no logras pensar

positivo, solamente negativo. (E.10)

Parece que es un castigo, castigo que
yo estoy ganando de Dios.[...] es porque

ya hice boberias. (E.6)

Cada uno tiene su cabeza, en mivision
asi, no es nada, una cosa ruin, pero para

mi no es nada. (E.4)

Entonces yo ya fui mas preparado,
pegué, dio positivo, yo me sali bien
con eso, conversé bastante con ella
[médica] y fue todo ok, las tasas esta-
ban altas todavia, porque estaba en

el inicio. (E.2)

Revelacién del diagnéstico

La revelacién del diagndstico fue el mo-
mento mas temido por los adolescentes que
viven con HIV, debido al prejuicio al que estan
expuestos. Por ese motivo, la mayoria no reveld
a terceros. Muchos contaron solamente para
personas proximas, como algunos familiares,
amigos y las parejas, evitando la exposicion, la
criticay el abandono.

Generalmente no me abro, eso se que-
dadentrode mi,[..]anoserqueseaun
caso especial, [...] de una persona que
pasa por esa situacion, ahi yo general-
mente me abro. Me gusta reservarme
ya que yo no sé la reaccién de las

personas por causa del prejuicio. (E.1)

No, sélo él [compafiero] que sabe, mi
abuela y mi tia.[...] Mi madre no sabe.
(E.8)

La mayoria de los deponentes mencion6
haber recibido apoyo familiar, incentivando
al uso del preservativo o condén. Uno de los
participantes enfatizd una mayor preocupacién
con laforma de exposicién al HIV de que con su
estado emocional.

Mi madre me apoya, me da consejo, y
ella siempre me dice[...] que nodejede

usar preservativo. (E.3)

Mi madre se puso a llorar, dijo:';Cémo
es que tu cogiste eso? Te dije que usaras
condones, no sé lo que hay... ;estas
viendo?". (E.6)

Mi tia se preocupd mas como fue que
yo me contagié; ella no se preocupé

con mi psicoldgico. (E.1)

El significado del tratamiento para los adoles-
centes

La mayoria de los entrevistados tienen
una vision optimista en relacién al tratamiento
y enfatiza la mejoria de la calidad de vida y la
esperanza de cura. Un participante acrecento,
también, que otras enfermedades crénicas son
mas graves y letales que el HIV:
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Ah, a veces pienso que ella es una en-
fermedad grave, asi, que podria hasta
matar, pero por los cuidados que la
persona tiene hoy en dia [..], ya no
pienso asi, la veo como una cosa hasta

normal. (E.3)

Hoy esa enfermedad es normal, mira
el cancer, hoy parece que HIV es mejor
que el cancer, ;no es? Porque el cancer

estd matando mas de que el HIV. (E.5)

Yo tengo esperanza, jok? De encontrar

unha cura. (E.6)

Estoy comenzando a tomar el remedio
hoy, voy a quedarme cuatro afnos. Es
que infelizmente, todavia no encon-
traron la cura. Y creo que voy a estar

viva si Dios quiere. (E.10)

La fragilidad de los adolescentes que vi-
ven con HIV/sida en la adhesioén al tratamiento,
principalmente al inicio, es comun y dificulta
su manutencion hasta el final. El tratamiento
envuelve no sélo el uso de la medicacién en
horarios regulares sino también comparecer
a las consultas y a los exdmenes. Este hecho
puede generar inseguridad y dificultad en el
relacionamiento familiar y profesional, conforme
los testimonios sefalan:

Mi mayor miedo es tener que tomar ese

remedio. (E.3)

Lo peor de todo en el tratamiento es el
remedio.[...] y siempre venir a las con-
sultas, que es muy aburrido,[...] alin mas
queyo trabajoy tengo siempre que dar

disculpa a mi jefe. (E.5)

DISCUSION

Los relatos de los adolescentes que viven
con HIV denotan los significados que la infeccidn
asume en el cotidiano de ellos. A pesar de los
avances cientificos y sociales, aun perpetuan las
visiones estigmatizadoras derivadas de ser una
enfermedad sin curay transmisible, que requiere
un acompanamiento permanente en los servi-
cios de salud y dependencia medicamentosa®>.

Las respuestas sobre la epidemia alo largo
de los anos trajeron diversos conceptos que
repercutieron en la representacion social del
HIV/sida. La generalizacién de los primeros in-
dividuos infectados por el HIV culminé en el uso
delaterminologia“grupo de riesgo’, compuesto
por los homosexuales, usuarios de drogas, pro-
fesionales del sexo, hemofilicos y los haitianos.
Esto hizo que los individuos que no se encua-
draban en ese conjunto tuvieran una sensacion
de seguridad e invulnerabilidad, reforzando la
discriminacién y los estigmas sociales sobre
las personas vistas como “transgresoras” de las
normas sociales, y la enfermedad es tomada
como un castigo frente a los comportamientos
desviantes''?.

El cambio del perfil epidemioldgico - carac-
terizado por la feminizacién, interiorizacién y la
pauperizacion — demuestran la susceptibilidad
de todos los individuos a la infeccién. Surge,
entonces, el concepto de “comportamiento de
riesgo”, fuertemente criticado por culpabilizar
Unica y exclusivamente al individuo por los
errores en la adopcién de medidas preventivas,
ademas de propiciar juzgamientos morales
oriundos de una enfermedad transmitida por la
sangre y por las relaciones sexuales‘?.

Actualmente se propone el concepto de
vulnerabilidad, por considerar que todas las
personas estan hipotéticamente predispuestas
alainfeccién, debido a un conjunto de factores
individuales, colectivos y contextuales"?.
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A pesar de los cambios de la nomen-
clatura, esfuerzos de movimientos sociales
y politicas gubernamentales, el estigma y la
discriminacion estan presentes en la vida de las
PVHA. La poblacién joven es el centro de mu-
chos estudios cientificos, por causa del nimero
de infecciones por via horizontal (sanguinea
y sexual) en ese rango de edad y el aumento
de la sobrevida de los nifos infectados (por
transmision vertical) que entraron en la ado-
lescencia®*'¥, En este contexto, se destaca
que la adolescencia es una etapa del desarrollo
humano entre la infancia y la vida adulta, ca-
racterizada por cambios fisicos y psicosociales
amparados por la pubertad y el ambiente. De
ese modo, enfermarse con HIV combina los di-
lemas propios de la adolescenciay los conflictos
envueltos al vivir con HIV"3),

Estudios®’'® realizados en Sdo Paulo, Rio
de Janeiro y Rio Grande do Sul describen el co-
tidiano de jévenes que viven con HIV y revelan
una vivencia comun a esa fase del desarrollo.
Les gusta ir a fiestas, la libertad y la privacidad,
utilizan internet, establecen lazos de amistad
y afectivos, reconocen a necesidad de la res-
ponsabilidad y la madurez. Se dan cuenta que
estan creciendoy que el cuerpo esta cambiando,
incluso su forma de ser.

Para los entrevistados, los dilemas propios
de la adolescencia asumen una importancia
significativa mayor. Los jovenes se niegan a (0“ni
se importan”) vivir con HIV. Desarrollan, asi, un
sentimiento de miedo y rechazo para abordar la
infeccion publicamente, con miedo del prejuicio.
Creen que al compartir su diagnostico, podran
sufrir exclusion del espacio social ocupado®’'3,
En esa busqueda por la aceptacién, asumen una
identidad impersonal, pues ser considerado “di-
ferente” los exponen a juzgamientos y dificulta
la convivencia con las personas. De este modo,
ejercen una identidad de aquello considerado
comun y esperado por todos®'?,

Una investigaciéon® conducida en Rio de
Janeiro con 630 personas identificé que la con-
vivencia con PVHA en el trabajo y en la escuela
es mejor aceptada que en las relaciones afectivas
(sexuales). Este aspecto refuerza el miedo de
compartir el diagnéstico con su pareja.

La convivencia en la escuela, sim embargo,
es una situacion vergonzosa para los adolescen-
tes, que relatan no participar de algunas activi-
dades y tener problemas en el relacionamiento
con los colegas por recelo de ser discriminados!”.
Se sabe que vivir con HIV/sida no impide la re-
alizacion de actividades del cotidiano; pero las
concepciones discriminatorias y el estigma son
entrabes aun presentes en la convivencia social.

Asi, vivir con HIV en la adolescencia presen-
ta dos facetas: el individuo vivencia una adoles-

Ill

cencia“normal”y “anormal” por estar infectado
con una enfermedad sin cura y estigmatizado-
ra"¥, Estudios">'® indican que los jévenes no
aceptan plenamente la convivencia con el HIV
y presentan oscilacién entre los periodos de
aceptacion y comprension de la situacién, con
momentos de completa aversién por no logar
adaptarse.

La experiencia con la enfermedad es un
desafio para los infectados por causa del prejui-
cio presente en la sociedad, que puede acarrear
consecuencias tan devastadoras como las en-
fermedades oportunistas, como por ejemplo el
abandono, pérdida del empleo, baja auto estima
y desmotivaciont’. En este contexto, estudios
han demostrado la asociacion del estigma de las
PVHA con el desarrollo de depresiont'’-18),

El descrédito vivenciado por las PVHA se
puede notar de dos formas: cuando el indivi-
duo tiene recelo o hasta anticipa el rechazo de
terceros y manifiesta sentimiento de verglienza;
y en el momento que vivencia una experiencia
discriminatoria. Tanto uno como otro llevan a
los adolescentes a moldar sus comportamientos
para evitar situaciones estigmatizadoras!'®.
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En los relatos de los participantes de este
estudio se nota la influencia de los medios
en la construccién del infectado con HIV en
el imaginario de los adolescentes. Su alcance
en la vinculacién de las informaciones acarrea
representaciones de comportamientos sin la
reflexion necesaria acerca de lo que es cierto o
errado, util o no, principalmente entre los nifos
y los adolescentes que estan en el proceso de
construccion de saberes y visualizan esas ma-
terias como verdades absolutas®.

La aceptaciéon de la enfermedad como
castigo de Dios (relatada por un entrevistado)
puede ser justificada tanto por la construccién
histérica de la epidemia, asociada a transgreso-
res de las normas sociales, como por las filosofias
religiosas. En muchas situaciones, la busqueda
por un futuro mejory motivador encuentraen la
feyen la espiritualidad sus aliceres. El ambiente
religioso despierta en las personas sentimientos
de creencia, protecciéon y amparo frente a la
fragilidad de vivir con HIV",

La revelacién del diagnéstico es un dilema
para el joven seropositivo por causa del prejuicio
y ya ha sido abordada en diversas investigacio-
nes®’19 El joven suele revelar su seropositividad
aun pequeno grupo de personas, generalmente
familiares. A pesar de notar que es observado
de modo diferente, debido a las posibles modi-
ficaciones en su apariencia fisica, permanece la
decision de no contar por miedo al rechazo®”,
El terror de ser“descubierto”influye, incluso, en
la adhesién a la terapia medicamentosa y en el
acceso a los cuidados de salud por recelo a los
cuestionamientos y la sospecha de su circulo
social”'>,

La falta de comprensién del sida como una
enfermedad crénica y pasible de convivencia
en sociedad ocasiona cambios en el compor-
tamiento tanto para os adolescentes como
para sus familiares, que acaban manteniendo
en secreto la seropositividad asumiendo una

postura protectora, protegiéndolo de los prejui-
cios y de las representaciones que la infeccién
suscita.“'719),

Los participantes de esta investigacion
aun sufren prejuicio en el seno familiar, lo que
corrobora con otras pesquisas y evidencia que
ni siempre la familia ofrece apoyo y soporte
emocional alos adolescentes seropositivos?®. El
profesional de salud, en el contexto del HIV/sida,
debe actuar como un facilitador para desmitifi-
carlos tabus y auxiliar la estructura familiar, caso
el joven desee revelar el diagnéstico o exprese
incomodidad sobre episodios discriminatorios.

A pesar de la revelacién del diagnéstico
todavia estar asociada a sentimientos negativos,
un estudio evidencia que los adolescentes que
vivencian niveles altos de revelacién (cuando la
mayoria de las personas tenian conocimiento
de su diagndstico) eran mas competentes en
las relaciones interpersonales. La manutencién
abiertay franca sobre la infeccién tuvo asociaci-
6n con una mejor relacién familiar, ajustamiento
psicosocial y enfrentamiento por parte de los
nifos y adolescentes, y menos ansiedad de los
cuidadores” '3,

La revelacion, no obstante, ni siempre es
facil y envuelve muchos factores, incluso el
tiempo de diagndstico. Pesquisas indican que
adolescentes con la seropositividad reciente-
mente revelada, tienen mayor dificultad que
aquellos que viven con la infeccion desde la
infancia. Sin embargo, todos presentan angustia
relacionada a la rutina de vida modificada por
la enfermedad®”.

Los participantes de lainvestigaciéon tenian
una visién optimista en relacién al tratamiento.
A pesar de menos frecuente, cuando comparado
a otras investigaciones, los adolescentes sabian
que la adhesién al tratamiento contribuye para
mantener la calidad de vida, evitando la muerte
y consecuentemente, el sufrimiento de las per-
sonas que conviven con é|19,
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En la rutina de tratamiento vivenciada por
los adolescentes, la terapia medicamentosa es fre-
cuentemente descrita con dificultad en diversas
evaluaciones’®#'3), Para que la adhesién sea con-
siderada satisfactoria, el individuo debe ingerir
por lo menos 95% de las medicinas prescritas;
cuando no hay una adhesién correcta, promueve
elaumento dela cargay laresistencia viral, dismi-
nucién de los linfocitos TCD4+ y el aumento de
los riesgos de infecciones oportunistas®.

Los jévenes han demostrado dificultades
para adherir a los medicamentos debido a ac-
titudes de cuestionamiento y rebeldia sobre la
enfermedad, el tratamiento y la supervisién de
los cuidadores. La cronicidad de la enfermedad
y la necesidad de utilizar una terapia medica-
mentosa continua, aunque no se presente los
sintomas, es desestimulante. La rigidez de los
horarios, el nimero, el sabor dos comprimidos,
alteraciones de las rutinas diarias y los efectos
indeseables de los medicamentos son presenta-
dos, también, como factores que comprometen
la terapia®”'3.

Lafragilidad del acceso de los adolescentes
que viven con HIV/sida a las instituciones de
salud fue abordada en un estudio® que apunta
las limitaciones de la estructura del servicio,
referente al espacio propio que esa poblacién
tiene, la distancia, la formacion de vinculo con
el equipo y la preparaciéon de los profesionales
para realizar un cuidado integral, holistico y re-
solutivo. En general, los servicios de referencia
acaban siendo hospitales universitarios, que
poseen un gran flujo de estudiantes y profesio-
nales, dificultando la construccién de vinculos y
la continuidad de un buen tratamiento.

La sistematizacién de la asistencia de
enfermeria dada a las personas con HIV ha de-
mostrado buenos resultados. Una investigacion
realizada en un hospital de referencia de Goiania
evidencio que la orientacion del enfermero fren-
te a los diagnodsticos de enfermeria promovié

alteraciones benéficas en el ocio, en el autocui-
dado, autoestimay en la ansiedad®.

El equipo multiprofesional y la enfermeria
tienen un papel significativo en la mejoria de la
calidad de vida de la PVHA. Considerando las
representaciones de viviry convivir con HIV/sida
entre los adolescentes, es importante que los
profesionales realicen una escucha atenta, sean
sensibles para que puedan elaborar estrategias
de inclusién que incluyan a los familiares en las
terapias para poder superar el estigma social y
para que no se limiten a realizar acciones meca-
nicas y direccionadas solamente al tratamiento
medicamentoso. Es necesario tener sensibilidad
para entender lo no dicho, darse cuenta de los
matices y facilitar la exteriorizacion de las emo-
ciones que auxiliaran la promocion del autocui-
dado del adolescente seropositivo.

CONCLUSION

Vivir con HIV remite a una multiplicidad de
significados para los adolescentes seropositivos.
El estudio posibilito conocer las percepciones 'y
el significado del HIV/sida para los participantes.
En sus relatos, describen el prejuicio, la sensacién
de exclusion en el ambiente social, la inseguri-
dady las dificultades relativas al seguimiento del
tratamiento y en los relacionamientos interper-
sonales y profesionales.

La revelacién del diagnéstico aun provoca
miedo debido al prejuicio, siendo ésta limitada
a pocas personas, generalmente a miembros
familiares. El apoyo familiar y social posibilita
mayor adhesién al tratamiento, mejora la cali-
dad de vida y promueve la motivacién hacia un
futuro mejor. En este sentido, los profesionales
de salud deben participar en actividades educa-
tivas, principalmente de gran impacto (internet,
radio, televisién y peridédicos), para erradicar los
prejuicios y los estigmas.
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La enfermeria contribuye en la prestacion
de cuidado a los adolescentes seropositivos,
asistiéndolos con una visién holisticay empatia,
comprendiendo las demandas de salud y las
cuestiones psicosociales envueltas, realizando
planes de cuidado y orientando en la adhesién
al tratamiento y promoviendo la autonomia.

A pesar delalimitacion del drea geogrifica,
el resultado de esta pesquisa esta en consonan-
Cia con otras investigaciones que describen las
vivencias de los adolescentes seropositivos a
nivel nacional. Se sabe que las PVHA presentan
limitaciones en su cotidiano, en el contexto
social y en el atendimiento en los servicios de
salud. Por eso es imprescindible que la atencion
para la salud de ese grupo respete los aspectos
individuales y subjetivos de cada adolescente.
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