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Roles profesionales de personas seropositivas y percepcion de los prejuicios sufridos

Papéis ocupacionais de pessoas soropositivas e percepc¢ao sobre os preconceitos sofridos

Occupational roles of HIV-positive people and perception of prejudice suffered
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Objetivo: describir los roles ocupacionales de personas que viven con el VIH; y su percepciéon sobre los
prejuicios sufridos y los autoprejuicios. Método: estudio cuanti-cualitativo, exploratorio, descriptivo y
transversal, con personas que viven con el VIH desde hace al menos seis meses, internadas en una unidad de
tratamiento de enfermedades infecto-parasitarias entre abril y junio de 2018. Se utilizé la Lista de Identificacion
de Roles Ocupacionales y se interpreté mediante la estadistica descriptiva y el andlisis de contenido tematico.
Resultados: Participaron cinco hombres y dos mujeres, con una edad media de 40 afios; el tiempo medio que
llevaban viviendo con el VIH era de 13,14 afios; religion de base cristiana o creian en Dios; tenian profesiéon con
trabajo remunerado; infectados atin en la juventud. En cuanto a los roles profesionales, todos fueron Estudiantes
en el pasado y el 43% de ellos seguia teniendo la intencién de retomar los estudios. El mismo desempefio de
roles se dio para todos en el Servicio Doméstico en el pasado y para el Miembro de la Familia en el presente y en
general hubo una reduccién de los roles ocupacionales en comparacién con el pasado. Se elaboraron tres
categorias tematicas: Prejuicios; Sentimientos negativos; y Vivir con el VIH y apoyo social. Conclusién: el VIH ha
generado prejuicios e impactos negativos en los roles ocupacionales.

Descriptores: HIV; Terapia Ocupacional; Prejuicio.

Objetivo: descrever os papéis ocupacionais de pessoas que vivem com HIV, e sua percep¢ao sobre preconceito
sofrido e auto-preconceito. Método: estudo quanti-qualitativo, exploratério, descritivo e transversal, com
pessoas que viviam com HIV ha pelo menos seis meses, internados em uma unidade para tratamento de doencas
infecto-parasitarias entre abril e junho/2018. Utilizou-se a Lista de Identificagdo de Papéis Ocupacionais e
interpretou-se pela estatistica descritiva e andlise de contetido tematica. Resultados: participaram cinco
homens e duas mulheres, com média de idade de 40 anos; o tempo médio em que viviam com HIV de 13,14 anos;
religido de base cristd ou acreditava em Deus; tendo profissdo com trabalho remunerado; infectados ainda na
juventude. Nos papéis ocupacionais, todos foram Estudantes no passado, e 43% ainda pretendiam retomar. O
mesmo desempenho de papéis ocorreu em todos nos Servico Doméstico no passado e, para Membro de Familia,
no presente e no geral, verificou-se reducdo dos papéis ocupacionais em relagdo ao passado. Elaborou-se trés
categorias temadticas: Preconceitos; Sentimentos Negativos; e Convivio com o HIV e apoio social. Conclusao: o HIV
gerou preconceitos e impactos negativos nos papéis ocupacionais.

Descritores: HIV; Terapia Ocupacional; Preconceito.

Objective: to describe the occupational roles of people living with HIV, and their perception of prejudice
suffered and self-prejudice. Methods: a quantitative-qualitative, exploratory, descriptive and cross-sectional
study, with people living with HIV for at least six months, hospitalized in a unit for the treatment of infectious-
parasitic diseases between April and June/2018. The Occupational Roles Identification List was used and
interpreted by descriptive statistics and thematic content analysis. Results: five men and two women
participated, with a mean age of 40 years; the average time they lived with HIV was 13.14 years; Christian-based
religion or belief in God; having a profession with paid work; infected at a young age. In occupational roles, all
were Students in the past, and 43% still intended to return. The same performance of roles occurred in all
Domestic Service in the past and, for Family Member, in the present and in general, there was a reduction of
occupational roles in relation to the past. Three thematic categories were elaborated: Prejudices; Negative
Feelings; and Living with HIV and social support. Conclusion: HIV generated prejudice and negative impacts on
occupational roles.

Descriptors: HIV; Occupational Therapy; Prejudice.
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INTRODUCCION

1 virus de la inmunodeficiencia humana, conocido como VIH, es un patégeno que al entrar

en contacto con el sistema inmunitario altera el ADN de las células, hace copias de si

mismo, dafia este sistema y hace cesar la capacidad de respuesta del cuerpo humano
frente a los antigenos. Este conjunto de problemas causados al organismo por el VIH se denomina
sindrome de inmunodeficiencia adquirida - SIDA1

Segun el informe publicado por ONUSIDA en diciembre de 2017, en 2016 habia 1,8 millones
de personas que vivian con el VIH en América Latina y se estima que en ese mismo afio hubo
97.000 nuevas infecciones. A pesar de ello, entre los afios 2010 y 2016 el nimero de muertes
relacionadas con el SIDA en América Latina se redujo en un 12%?2.

El descenso en el nimero de muertes puede estar asociado a la calidad de vida de las
personas con VIH/SIDA, que ha mejorado en los tltimos afios con los avances en el tratamiento, y
al sentido que le atribuyen a la vida; asi como al nivel de implicacién con el tratamiento médico y
los cambios sociales generados3. Sin embargo, a pesar de los avances en la atencion a la salud de
esta poblacidn, la sociedad ha desarrollado y mantiene un estigma sobre esta enfermedad, que
puede provocar cambios en los roles laborales de las personas que viven con el VIH3.

Los roles ocupacionales consisten en comportamientos productivos o de ocio. Los
productivos son aquellos que contribuyen a algin servicio o conveniencia que otros necesitan o
desean; y los de ocio se caracterizan por ser actividades como: pasatiempos, deportes, recreacion
y no estan vinculados al trabajo, remunerado o no*.

La infeccién por VIH afecta al individuo en areas que van mas alla de su salud fisica, como
la vida emocional, social y sexual. Los factores individuales, culturales, sociales y emocionales
estan relacionados con el impacto del diagndstico, el tratamiento y la vida diaria con una
enfermedad croénica®. La sensacidon de fragilidad se agrava porque los afectados son en su mayoria
jovenes en fase productiva, que ya no desempeinan su papel como les gustaria®. A suvez, la Terapia
Ocupacional busca comprender la discapacidad y sus implicaciones en el desempeio de los roles
ocupacionales, con el objetivo de ayudar a establecer y recuperar estos roles*.

A pesar del largo tiempo transcurrido desde el inicio de la epidemia de VIH/SIDA, a
mediados de 1981, todavia se puede observar la presencia de prejuicios y estigmatizacién en la
vida cotidiana de las personas seropositivas. Ademas, los prejuicios contra esta poblacién no se

limitan al sentido comun, sino que a veces se extienden a los profesionales de la salud. La idea
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estigmatizante proviene de la inferencia de que las personas seropositivas tienen una unica
orientacion sexual (homosexuales), una vida sexual promiscua y se involucran en
comportamientos ilegales, como el uso de drogas’-°.

El VIH y el SIDA, asi como otras enfermedades que han tenido un juicio moral a sus
portadores, disminuyen el valor sociall? de quien lo porta. Llevan al individuo a sufrir no soélo las
dificultades bioldgicas de la enfermedad, sino a perder parte de sus interacciones personales
significativas y a enfrentarse a si mismo a través de la mirada social, siendo victima del virus, el
estigma y el autoprejuicio, el experimentado por el individuo contra si mismo!!. Por lo tanto, este
estudio tiene como objetivo describir los roles ocupacionales de las personas que viven con el VIH;

y su percepcion sobre los prejuicios sufridos y los autoprejuicios.

METODO

Se trata de un estudio descriptivo exploratorio transversal, de caracter cuanti-cualitativo.
Los participantes eran personas que llevaban al menos seis meses viviendo con el VIH y estaban
hospitalizados en una unidad de tratamiento de enfermedades infecciosas y parasitarias de un
hospital vinculado a una universidad publica federal de Minas Gerais.

La muestra fue elegida por conveniencia y la recogida de datos se produjo entre abril y
junio de 2018. Los criterios establecidos para la inclusién fueron: ser seropositivo con un
diagnostico registrado en la historia clinica del servicio durante al menos seis meses; y estar
hospitalizado en la unidad durante el periodo de recogida de datos de la investigacion. La unidad
tenia una capacidad de 10 camas de hospitalizacidn.

El tiempo de convivencia con el diagnostico se determiné segun los criterios de Vargas, que
consider6 como “afecciones crénicas” cualquier patologia o condicion cronica de mas de seis meses
de duracién!?, con el fin de conocer la opinién de los encuestados sobre los cambios en sus roles
laborales tras el diagndstico y evaluar si habian sido victimas de prejuicios.

Se utilizé una Lista de Identificacién de Roles Ocupacionales que es una herramienta de
evaluacion fiable cuyo objetivo es extraer informaciones sobre los roles ocupacionales de una
persona. Proporciona datos sobre la percepcién que el individuo tiene de su vida, datos sobre el
grado de importancia de cada rol e informacién complementaria sobre la capacidad de la persona

para mantener el equilibrio entre los roles?s.
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Los roles ocupacionales consisten en comportamientos productivos o de ocio. Dichos roles
organizan el comportamiento contribuyendo a la identidad personal de los individuos, llevando
las expectativas sociales a un cumplimiento, organizando el uso del tiempo e involucrando a los
individuos en la estructura sociall3. Se asignaron valores numéricos a estos datos, siendo
posteriormente sometidos a un analisis estadistico descriptivol4.

También se utilizo la entrevista en la busqueda de datos utiles para explorar el conjunto de
opiniones sobre la vida con el VIH y la percepcidn sobre los prejuicios sufridos a causa de la
enfermedad. Se utilizaron las siguientes preguntas: 1) ;Ha sufrido alguna vez prejuicios (o se ha
sentido ofendido en alguna situacion social) por tener el VIH? 2) ;Se encuentra privdndose/evitando
hacer cosas porque tiene el VIH?

Se analizaron los datos de la Lista de Identificacion de Roles Ocupacionales, evaluando la
frecuencia de los roles ocupacionales desempefiados a lo largo del tiempo (pasado y presente) y
qué otros roles pretendia desempefiar el participante, asi como el grado de importancia asignado,
a saber: estudiante, trabajador, voluntario, cuidador, servicio doméstico, amigo, miembro de la
familia, religioso, pasatiempo, participacion en organizaciones13.

A partir de las preguntas abiertas, se ley6 exhaustivamente todo el material, buscando
tener una visién global, aprehender las particularidades, elaborar hipoétesis iniciales que sirvieran
de parametros para el analisis y la interpretacion. Asi, se eligieron las formas de clasificacion
iniciales y se determinaron los conceptos tedricos.

En la secuencia, se buscé dialogar con las partes del texto de analisis, identificando a través
de inferencias, los ntcleos de sentido sefialados por los fragmentos del texto en cada clase del
esquema de clasificacion, creando y dialogando con los nucleos de sentido con las suposiciones
iniciales. La sintesis interpretativa se construy6 mediante un ensayo que dialogé con los datos
encontrados en la investigacion?>.

Los investigadores firmaron el Término de Consentimiento Libre e Informado y eligieron
un nombre ficticio para garantizar la confidencialidad y la preservacion de la privacidad,
favoreciendo una comunicaciéon mas abierta. Esta investigacion fue aprobada por el Hospital de
Clinicas y por el Comité de Etica en Investigacién de la Universidade Federal do Triangulo Mineiro,

segun el dictamen CAAE n.2 83027518.7.0000.5154.
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RESULTADOS

Participaron siete personas; cinco eran hombres y dos mujeres; la media de edad era de 40
afios; la media de tiempo que llevaban viviendo con el VIH fue de 13,14 afios; la religion fue de
base cristiana o creian en Dios; todos declararon tener una profesién con trabajo remunerado;
cuatro hombres estaban casados y las mujeres solteras; la mayoria se infectaron por el virus
siendo aun jovenes, oscilando entre los 16 y los 27 afios, a excepcién de uno de ellos, que recibié

el diagndstico a los 43 afos (Tabla 1).

Tabla 1. Caracterizacion de personas que viven con el VIH/SIDA. Uberaba/MG, 2018.

Nombre Edad Género Estado Profesion Religion Tiempo de

Ficticio Civil diagnostico
Adenisio 43 M Casado Servicios Generales Creyente en Dios 16 afios
Andreia 38 F Soltera Auxiliar de Limpieza Espiritista 11 afos
Bauer 55 M Soltero Coordinador Técnico en Evangélico 12 afios

Dependencia Quimica

Francisca 34 F Soltera Trabajadora Doméstica Catolica 08 afios
Garotinho 35 M Casado Conductor de Mototaxi Creyente en Dios 13 afios
José 50 M Casado Operador de Maquinas Creyente en Dios 23 afios
Otavio 25 M Casado Camarero Agnostico 09 afios

En los roles ocupacionales todos en el pasado fueron Estudiantes y el 43% de ellos todavia
tiene la intencién de retomar este rol. El mismo desempefio de roles (100%) se dio en las
categorias Servicio Doméstico en el pasado y para Miembro de la Familia en el presente. El
rendimiento de los papeles de miembro de la familia aument6 un 14% y el de pasatiempo/aficion
un 15%. Ademas, en el 71% de los encuestados se redujeron los roles ocupacionales

desempefiados en relacion con los que tenian en el pasado (Tabla 2).

Tabla 2. Personas que viven con el VIH/SIDA segun los roles ocupacionales a lo largo del tiempo.

Uberaba/MG, 2018.

Roles Ocupacionales Pasado Presente Futuro
Estudiante 100% 0% 43%
Trabajador 86% 29% 71%
Voluntario 71% 14% 57%
Cuidador 71% 57% 57%
Trabajo Doméstico 100% 86% 71%
Amigo 86% 86% 71%
Miembro de la Familia 86% 100% 86%
Religioso 29% 29% 29%
Pasatiempo/aficion 71% 86% 57%
Participante en Organizaciones 71% 14% 29%
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En cuanto al grado de importancia de los roles ocupacionales, el 57% atribuy6 ninguna
importancia al participante en organizaciones; el 86% atribuyé alguna importancia a ser amigo y
el 57% atribuy6 mucha importancia a: estudiante, trabajador, cuidador, familiar y religioso (Tabla
3).

Tabla 3. Personas que viven con el VIH/SIDA segun el grado de importancia de los roles
ocupacionales. Uberaba/MG, 2018.

Roles Ocupacionales Sin importancia Cierta importancia Mucha importancia
Estudiante 14% 29% 57%
Trabajador 0% 43% 57%
Voluntario 0% 71% 29%
Cuidador 0% 43% 57%
Trabajo Doméstico 0% 57% 43%
Amigo 0% 86% 14%
Miembro de la Familia 14% 29% 57%
Religion 14% 29% 57%
Pasatiempo/aficién 14% 57% 29%
Participante en Organizaciones 57% 29% 14%

A partir del contenido de los discursos fue posible elaborar tres categorias tematicas,

tituladas: Prejuicios; Sentimientos negativos; y Vivir con el VIH y apoyo social.

Prejuicios

Esta categoria mostré el sufrimiento cuando perciben situaciones prejuiciosas y/o
vergonzosas debido al VIH, tanto en el entorno familiar, como en su circulo de amigos o vida social.
Se observo en los informes que la estigmatizacién de personas cercanas que podrian haber sido

redes de apoyo dejo marcas emocionales negativas:

“Ah, mucha humillacion en la calle, todo el mundo discriminaba, hablaba, acusaba, maldecia... No podia sentarme en la
puerta de mi casa y empezaban a reirse, entonces mi padre los oia reirse, venia y se sentaba alli conmigo”. (FRANCISCA)
“Estaba con unos compaiieros, entonces un compariero lo menciond y la persona dijo: ‘Jesus, es malo que estemos cerca
de esta persona, podemos coger esta enfermedad’. (OTAVIO)

“Un primo mio, que era muy amigo mio, y cuando descubrio que yo era seropositivo, se convirtié en un enemigo mioy me
expuso dentro del autobus, grito que era seropositivo para que todo el mundo lo oyera, a mi mujer; me senti muy malo,

me deprimi mucho”. (JOSE)

También, se reporto el autoprejuicio con la propia condicién de salud y/o la privacion de

mantener relaciones amorosas, principalmente por miedo al rechazo de la pareja, con el
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distanciamiento social por miedo al juicio, para evitar la invasion de la privacidad que puede

recordar situaciones desagradables o que fueron olvidadas:

“Desde que me he alejado de algunas personas si, para que no me hagan preguntas, aunque no pienso en lo que piensan
los demds, pero es bueno evitar... Prefiero alejarme. Prefiero a los animales, ellos reconocen lo que haces por ellos, las
personas no. Mi suefio es vivir en una granja para poder criar mds animales y estar sola allf, lejos de la gente. (ANDREIA)
“Hoy, por ejemplo, tengo miedo de estar solo, asi que se convierte en algo dificil... No diré que he creado un capullo, no,
pero he creado un mundo propio. Es muy dificil, sabes, es realmente dificil, ver que la gente se aleja de ti, dejando que la
enfermedad hable mds fuerte que el amor... Pero lo molesto de todo esto es que cuando te empieza a gustar la persona,
entonces tienes que despertar, despierta porque no puedes, ho puedes, y otra cosa, nadie acepta, por mucho que la persona
diga que te quiere, que ha encontrado al hombre cierto, que todo va a ir bien, que lleva mucho tiempo buscando a alguien,
es muy dificil que acepten, tu abres la boca y dices: mira, tengo algo que decirte, soy seropositivo; entonces te bloquean
el teléfono, a veces llaman a la policia. Es dificil, pero es la pura verdad, y ahi es donde tengo que coger y privarme y salir
y quedarme con este dolor.” (BAUER).

“Mi hija no lo sabe, la gente tampoco lo sabe, piensan que soy un usuario, creen que uso piedra, cuando en realidad no,
en realidad mi resistencia es baja, si viene una enfermedad oportunista... Mi bebé sélo lo sabrd cuando Dios hable (es

decir, cuando muera).” (GAROTINHO)

Sentimientos negativos

Los principales fueron: rabia, tristeza, negacion de la enfermedad, arrepentimiento de las
situaciones que les llevaron a contraer el virus, angustia en relacidon con el VIH y los impactos

personales derivados de él:

“No queria medicarme, queria matarme.” (FRANCISCA)

“Todavia no puedo vivir con la enfermedad, hay dias que me enfado, pero desgraciadamente es esto. [;Usted sabe cuando
contrajo la enfermedad?] Lo sé, fue mi exmarido, cuando lo conoci, no tenia ni idea... Pero no me engaiid, dijo que tenia
una sospecha, pero no le crei, cuando me quedé embarazada lo descubrié... Es porque no le cref, yo lo busqué, ;entiendes?
Me lo dijo y no le cref, no tenia ni idea de lo que era y es después de que la persona descubre que se para a pensar; [;Se
enfad6 con é1?], no, nada, me dio de la vida” (ANDREIA).

“Entré en depresion, dejé de tomar la medicacion hace un afio, un afio y medio, época dificil, uso continuo de mucha

marihuana, uso de cerveza, cachaza - corto el efecto de toda la medicacién.” (GAROTINHO)
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Vivir con el VIH y el apoyo social

En esta categoria se informd de cémo es vivir con el VIH y de las complicaciones diarias.
También se identificé que durante y después del proceso de descubrimiento del VIH y del inicio
del tratamiento, SE recibié apoyo para afrontar esta condiciéon de salud. Este apoyo vino de las

personas del nucleo familiar y también del equipo de profesionales de la salud:

“Bastante preocupado por la enfermedad, si, me cuido mucho”. (BAUER)

“Trato de convivir normalmente”. (JOSE)

“Sélo sigue adelante, levanta la cabeza y estd bien”. (OTAVIO).

“El médico vio lo alterado que me quedé - [médico] te ayudaré, trdela - [el médico le pidié que llevara a su mujer a
hacerse la prueba del VIH, pero le ayudaria a mantenerlo en secreto] - ella = nada; el bebé = nada. [;Usted lo mantuvo
en secreto hasta cuando?] - lo mantuve en secreto hasta el dia del parto - el médico estaba presente, daba asistencia”.
(GAROTINHO).

“Mi familia me dijo que no me importara lo que dijeran los demds en la calle, que no era algo de otro mundo, que mucha
gente lo tenia, que era normal, que sélo era hacer el tratamiento, que los que hacen el tratamiento viven mucho mds que
otras personas. Fui al psicélogo, fui al psiquiatra, hablé mds con mi padre, en casa con mis hermanos. (FRANCISCA)

“Pero me acompafié tanto para hacer el examen como para el resultado [el padre].” (JOSE)

DISCUSION

La relacion conyugal es un factor protector contra el agravamiento de las enfermedades
cronicas, posiblemente porque al haber una pareja, las personas tienen mas apoyo socialle.

Los hombres son mas infectados por la enfermedad, lo que fue comprobado en un estudio
de 201577, que analiz6 142 historias clinicas de pacientes ingresados en el hospital universitario,
que evolucionaron hasta la muerte, describiendo un perfil sociodemografico compuesto
principalmente por una poblacion de hombres, jovenes y solteros!’.

Otro estudio sobre la prevalencia del VIH en los géneros descubrio que los hombres son
mas susceptibles a la infeccion que las mujeres. Algunas hipotesis probables para este hallazgo
son que los hombres tienen mas relaciones sexuales sin el uso de preservativos que las mujeres,
no se adhieren al tratamiento de forma eficiente, mantienen mas conductas de riesgo que las
mujeres y buscan el tratamiento mas tardel8.

Estudios demuestran que la espiritualidad influye positivamente en la convivencia con las
enfermedades cronicas, sean o no transmisibles19-20, Esto puede ocurrir, porque se presenta como

una perspectiva de futuro y de alivio del sufrimiento de los individuos, desempefiando un papel
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importante en la salud®. Ademas, la fe, independientemente de la religion, ayuda a aceptar mejor
la condicion de vida y a perseverar en el tratamiento??. Un estudio sobre la espiritualidad de las
personas con VIH/SIDA20 demostrd que la relaciéon con un ser superior contribuia a mejorar la
calidad de vida y a aumentar la autoestima.

El porcentaje mas alto de los encuestados tiene la intencion de seguir activo como miembro
de la familia, trabajador, amigo, y de realizar sus tareas rutinarias en el servicio doméstico. El
manual de adherencia al tratamiento para personas que viven con VIH y SIDA21 confirma que
debido a las situaciones de prejuicio y discriminacion vividas, las personas seropositivas pueden
aislarse o restringir las relaciones sociales, lo que repercute negativamente en el mantenimiento
y la estructuracién de la red de apoyo.

La red se fortalece cuando hay acciones que sostienen el apoyo social. La modalidad
afectiva-emocional del apoyo social se refiere al apoyo humano que brindan las personas cercanas,
como la familia, los amigos, los vecinos, los grupos religiosos, los voluntarios, los profesionales de
los servicios de salud, a través del afecto, la compaiiia y la escucha activa. La red de apoyo también
proporciona acciones operativas concretas diarias, como la ayuda en las tareas domésticas o en
aspectos practicos del propio tratamiento, como acompafiar a una consulta, ir a buscar los
medicamentos a la unidad de dispensacidn, gestionar la casa y/o cuidar de los hijos cuando la
persona responsable estd en tratamiento?1.

Muchos participantes atribuyeron cierta importancia o mucha importancia al papel de
voluntario y al deseo de desempefiar este papel. Esta respuesta puede tener una relacion cultural
con la visidn que la sociedad tiene del papel como bueno y digno, influyendo en la respuesta de los
entrevistados y no representa necesariamente un deseo real de todos. Sin embargo, al pasar por
un momento dificil de la vida y recibir ayuda de personas que no formaban parte de su circulo
social, como ocurre con los voluntarios en los hospitales, los encuestados posiblemente se
sensibilizaron y esto puede movilizar sentimientos de necesidad de retribucion y altruismo, lo que
coincide con los resultados obtenidos en otro estudio?2.

Los prejuicios sufridos y autoinfligidos acompafian la trayectoria vital de la persona
seropositiva desde el momento en que se confirma el diagnostico. Ademas de ser una enfermedad
con impacto en la salud fisica y psicoldgica, los estudios’-11 muestran que esta enfermedad esta
marcada por los prejuicios y el estigma desde el inicio en la década de 1980 y, atin hoy, incluso con

los avances en las terapias antirretrovirales e informaciones, los prejuicios permanecen,
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relacionados con las creencias sociales sobre la enfermedad?3. La percepcion de estos prejuicios
cala en lo mas intimo del paciente, asi como a su familia y amigos intimos, influyendo en los
cuidados que la persona tendra con la enfermedad, pudiendo desatenderlos, por miedo a que se
descubra el diagndstico acudiendo a un servicio especializado?4.

Son muchos los sentimientos que la persona seropositiva expresa a raiz de su diagnostico,
lo que influye directamente en la organizacion de la vida cotidiana, ya sea por el tratamiento o por
la forma de relacionarse sexualmente, con mayor cuidado para evitar la transmisién, o incluso
omitiendo la enfermedad de las personas cercanas. Un estudio realizado en 201425, sefial6 el
descubrimiento del VIH como un momento critico, lleno de angustia, miedo a la enfermedad,
abandono y rechazo.

Otro sentimiento sefialado es la ansiedad, debido a la experiencia de situaciones
discriminatorias y al miedo al rechazo social. Vivir con el VIH, ademas del sufrimiento causado por
la enfermedad, esta rodeado de estigma, lo que contribuye a la muerte social de la persona?23. El
estigma se experimenta en diferentes circulos de la sociedad, privando a la persona seropositiva
de una convivencia plena, lo que a menudo le lleva a omitir esta informacién a sus amigos, familia
y lugar de trabajo, haciendo aiin mas dificil la convivencia con la enfermedad?°.

Los participantes que percibieron el apoyo de los familiares tras el diagnéstico informaron
de que mantienen los cuidados necesarios con la salud y su relaciéon diaria con el VIH. Una
investigacion con personas que viven con el VIH26 demostré que el apoyo social es un factor
importante para el desarrollo de la resiliencia y para afrontar los retos diarios de una persona
seropositiva2é. Otro estudio ha sefialado que el apoyo social es un factor para una mejor
adherencia a la terapia antirretroviral en adultos?’.

El apoyo familiar ayuda a la estabilidad emocional y al tratamiento, con una mejor calidad
de vida y la percepcidn positiva del apoyo social ayuda a los individuos a adherirse al tratamiento,
prolongando los afios de vida. La percepciéon positiva de los servicios prestados contribuye a
reducir el aislamiento social y ayuda a afrontar el VIH/SIDAZ3. Por otro lado, una percepcion

negativa puede desmotivar a las personas a mantener el tratamiento.
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CONCLUSION

El estudio demostré que las personas seropositivas durante mas de seis meses sufren
cambios en algunas de sus funciones profesionales. Estos cambios se produjeron tanto por el
abandono de algunos roles (o de la importancia asignada a los mismos), como por el inicio del
desempefio de otros, lo que sugiere la gestiéon de la nueva situacién a la que se enfrenta. Se
menciono el deseo de retomar algunos de los roles abandonados, asi como el mantenimiento de
los que actualmente desempefian, siendo capaces de dar un nuevo significado a algunos de los
roles ocupacionales que desempefian, a pesar del diagndstico.

Las situaciones de prejuicio vividas a lo largo de la vida (con el VIH) por los entrevistados
aun se recuerdan y causan impactos desfavorables, lo que trae como necesidad las acciones que
garanticen el respeto a esta poblacion y las politicas publicas para minimizar el sufrimiento de las
personas seropositivas en relacion con los prejuicios propios y de la sociedad.

Como limitacioén, el reducido nimero de encuestados y el hecho de haberse realizado en
una sola institucién, no permite hacer generalizaciones, pero al mismo tiempo, muestra la
necesidad de profundizar, especialmente en la experiencia subjetiva. Sin embargo, el trabajo
sefiala la necesidad de revisar las politicas publicas y el apoyo social a las personas que viven con

el VIH/SIDA.
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