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La presente investigacion muestra los resultados de un estudio de naturaleza cualitativa realizado con las personas que viven con VIH/sida en el
contexto de la consulta odontoldgica realizada en el Municipio Iribarren, de Barquisimeto, durante los meses noviembre de 2010-julio de 2011.
El propésito fue explorar las experiencias estigmatizantes vividas y sus distintas manifestaciones tanto personales como sociales, con respecto
a la enfermedad que padecen. La narracion de las experiencias fueron recogidas a través de un encuentro dialdgico con las investigadoras, en el
contexto de la atencion odontologica. Los resultados indican que las personas que viven con VIH/sida tienen que luchar no solo con el estigma
interno que les produce la enfermedad, sino también con el estigma externo que se evidencia en el rechazo social y familiar y en la discrimina-
cion por parte del personal de salud, originando sentimientos de temor, soledad y depresion.

Palabras clave: VIH/sida, estigmatizacion, rechazo, discriminacion, atencion en salud.

Abstract

This research presents the results of a qualitative study conducted with
people living with HIV/AIDS in the context of dental Iribarren Municipa-
lity held in Barquisimeto, during November 2010-July 2011. Its purpose
was to explore the stigmatizing experiences lived and its various forms
both personal and social, regarding their illness. The narrative of the ex-
periences was collected through a dialogical encounter with the resear-
chers, in the context of dental care. The results indicate that people living
with HIV/AIDS fight not only with the internal stigma that produces the
disease, but also with external stigma which is evident through social and
family rejection and the discrimination of health staff, causing feelings of
fear, loneliness and depression.

Keywords: HIV/AIDS, stigmatization, rejection, discrimination, health care

Esta pesquisa mostra os resultados de um estudo de natureza qualitativo com
pessoas vivendo com HIV/AIDS no contexto da consulta odontologica no mu-
nicipio Iribarren em Barquisimeto, nos meses de novembro de 2010 - de julho
de 2011. O objetivo era explorar as experiéncias estigmatizantes e suas varias
manifestagoes de pessoal e social, em relagdo a doenga de que sofrem. A na-
rragdo de experiéncias foram coletados por meio de um Dialogic encontro
com os investigadores, no ambito da assisténcia odontologica. Os resultados
indicam que pessoas que vivem com HIV/AIDS tém que lutar ndo sé com es-
tigma interna que causa a doenga, mas também com o estigma externo que é
evidente na familia e a rejei¢do social e a discriminagdo pelos trabalhadores
de savide, causando sentimentos de medo, solidao e depressao.

Palavras-chave: HIV/AIDS, estigmatizagdo, rejeicao, discriminagdo, cuidados de
savide
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INTRODUGCION

1 reporte del afio 2010 de ONUSIDA (Pro-

grama Conjunto de las Naciones Unidas

sobre el VIH/sida) muestra que las nuevas

infecciones de VIH han disminuido en casi
20% en la Gltima década y las muertes relacionadas con el
sida han bajado alrededor de un sexto en cinco afios. Sin
embargo, la percepcion social negativa de la enfermedad
estd muy lejos de disminuir, por lo que los derechos huma-
nos de las personas que viven con el virus todavia siguen
siendo vulnerados (Peixoto Caldas, 2010).

Las ideas estigmatizantes en relacion con la enfer-
medad estan asociadas a multiples causas, dentro de las
cuales se mencionan el origen del virus y la combinacion
con otros estigmas preexistentes (Marzan Rodriguez y Va-
ras Diaz, 2008). El VIH/sida es estigamatizado, aseguran
los autores, por tratarse de una enfermedad incurable y
progresiva, por la responsabilidad de las personas ante el
riesgo de contagio y por el deterioro fisico que se produce
en las etapas finales de la enfermedad.

Unidos al estigma aparecen la exclusion y la dis-
criminacion: tal como afirma Varas-Diaz y Toro-Alfonso
(s.f.), a las personas estigmatizadas se les excluye por dis-
tintas razones, principalmente por cuanto se les considera
una amenaza a la salud o seguridad de los demas y su es-
casa contribucion al desarrollo de la sociedad.

Los mismos autores refieren que estos factores estig-
matizantes pueden ser mucho mas intensos si la persona
se considera responsable por su condicion de salud, con lo
cual el aislamiento “voluntario” se convierte en una fuente
de estrés y sufrimiento que le impide el establecimiento
de relaciones interpersonales adecuadas. A esto se une el

desarrollo de actitudes punitivas, que se expresan en la
pérdida de seguros de salud y los problemas de acceso a
servicios en esta area, la discriminacion social, la violen-
cia fisica y la pérdida del empleo.

En razon de lo anterior, unidos al VIH/sida se en-
cuentran estigmas de caracter interno o internalizados y
estigmas externos. Los estigmas internalizados, producto
de percepciones sociales negativas, se manifiestan de va-
rias formas: niveles profundos de auto denigracion o reac-
ciones en un nivel mas superficial de vergiienza, acusa-
cion o culpa, miedo, ansiedad o dano. Los estigmas exter-
nos estan asociados a la discriminacion. Segin Aggleton,
Parker y Maluwa (2002), la discriminacioén se manifiesta
cuando se realiza diferenciacion contra una persona, tra-
yendo como consecuencia un tratamiento indigno bajo el
supuesto de su pertenencia a un grupo en particular. Los
autores sefialan que la discriminacion puede manifestarse
en lo individual o en una comunidad especifica, pero tam-
bién en toda la sociedad como una creencia compartida.

Este trato discriminatorio o estigma externo se hace
mas frecuente en la prestacion de servicios de salud, parti-
cularmente en los de caracter odontologico. En un estudio
realizado por Garcia Sanchez, Sierra Gallego, Vidal Quin-
tero y otros (2008), se encontrd que la atencion odonto-
logica para la persona que vive con VIH es fundamental,
puesto que su sistema inmune esta comprometido. Refie-
ren los autores que los medicamentos antirretrovirales dis-
minuyen la salivacion, lo que que aumenta la posibilidad
de caries, enfermedad periodontal, infecciones bacteria-
nas, virales y fingicas.

Sin embargo, el mismo estudio revela que la persona
con VIH/sida es discriminada por parte del odontdlogo,
principalmente por la negativa manifiesta de brindarles
atencion, remitiéndolos a otros servicios. En el caso de
darse la atencion odontologica, los usuarios son sometidos
a técnicas de bioseguridad extremas, con lo cual se vulne-
ran nuevamente sus derechos.

1.  METODOLOGIA

El estudio, de naturaleza cualitativa, se orientd hacia
una hermenéutica de lo vivido por las personas con VIH/
sida en el contexto de atencion odontologica en el servi-
cio de atencion de PRONASIDA-Lara (Venezuela). La
recopilacion de las experiencias narradas desde la propia
voz de los usuarios del servicio constituye la materia que
aliment6 el ejercicio interpretativo libre de prejuicios, en
una auténtica epojé.

Ciento ochenta personas se constituyeron en los acto-
res de la investigacion, que cumplieron con el principio de
saturacion teorica (Strauss y Corbin, 2002). Dada la vulnera-



bilidad de este grupo humano, se les hizo entrega del consen-
timiento informado con la finalidad de explicarles el propo-
sito de la investigacion y el caracter anonimo y confidencial
de sus respuestas. Aquellas personas que aceptaron participar
fueron incluidas en la investigacion.

Un encuentro dialégico breve, franco y cordial orienta-
do mediante la entrevista fue la técnica escogida para recoger
sus voces. Se planted como tema central del encuentro las
experiencias estigmatizantes vividas y sus distintas manifes-
taciones, tanto personales como sociales, con respecto a la
enfermedad que padecen.

La transcripcion fiel de las palabras, respetando es-
crupulosamente los anonimatos, nos coloc6 al frente de un
discurso profundo y sentido, cuya hermenéutica reclamo su
ordenamiento. En una primera etapa se procedio a organizar
y depurar toda la informacion. El proceso de depuracion im-
plicd suprimir expresiones redundantes y repetitivas entre los
informantes. Los textos resultantes son el insumo necesario
para iniciar el proceso de categorizacion. Este proceso im-
plico etiquetar la informacion con una denominacion que se
construye desde las palabras que constituyen la experiencia
narrada. Una categoria, tal como definen Strauss y Corbin
(2002), representa “un fendmeno, o sea, un asunto, un pro-
blema, un acontecimiento o un suceso que se define signi-
ficativo para los entrevistados” (pag. 136). El solo hecho de
nombrar las categorias es ya un proceso de compleja elabora-
cidn, pues es necesario evitar darle un significado personal a
la subjetividad del otro o la otra. Una vez concluida la etapa
de categorizacion, usando con fidelidad lo expresado por los
informantes, se trata de comparar el conjunto de categorias
emergentes para encontrar en ellas patrones de uniformidad.

Este proceso nos permitio llegar a una definicion cla-
ve que intentara sintetizar las expresiones de los informantes
(Campo-Redondo y Labarca Reverol, 2009). Alrededor de
la definicion clave se comienza a entretejer una red de re-
laciones conceptuales (categorias y subcategorias) que van
surgiendo de la revision y comparacion dialéctica continua
de las expresiones narradas. Esta espiral hermenéutica cons-
tituye el momento de la teorizacion, con la cual se afianza la
comprension en profundidad de las situaciones estudiadas.

2. RESULTADOS

Una vez transcrita toda la informacion recogida, se
procedio a seleccionar las expresiones relevantes, subra-
yando las frases relacionadas con experiencias estigma-
tizantes (que fueron objeto de revision tedrica). De alli
surgieron entonces las primeras categorias, constituidas
por un conjunto de expresiones coincidentes. Las prime-
ras expresiones coinciden en aquellos actos que tuvieron
por efecto impedir o anular el ejercicio de los derechos de
las PVVS; por ejemplo: “Fui rechazada por la ginecologa,

me hizo comprar el espéculo y cuando me identifiqué no
me quiso atender” (Ver Cuadro N° 1). Estas expresiones
fueron categorizadas bajo la denominacion de actos con-
cretos de discriminacion.

La segunda categoria fue nombrada como sensa-
cion de rechazo del personal de salud (Ver Cuadro N°
2). En ella se incluyen aquellas expresiones en las cuales
los usuarios, manifiestan sus impresiones, en muchos de
los casos no objetivadas en la practica, sobre el rechazo de
que son objeto por parte del personal de salud: “Siempre
me he sentido rechazada por el odontdlogo”. Estas expre-
siones pudieran ser considerados como cddigos “in vivo”,
por cuanto son tomados o derivados directamente del len-
guaje de los actores (Strauss Glasser, 2002).

Cuadro 1.
Categoria emergente: Trato discriminatorio

Expresiones
Cuando me identifiqué la odontéloga se negé a tratarme, porque no
estaba preparada.
La odontdlogo aument6 su proteccién cuando se enterd que era
positivo, todo el personal se retiré de la consulta.
Una vez que informé mi condicion, después me informé que no
tenia necesidad de tratamiento a pesar de que tenia varias caries.
El odontélogo exagerd de su proteccion para que no volviera y me
subi6 los precios de los honorarios.
En dos oportunidades el odontélogo se negd a hacerme la
extraccion.
Mi experiencia con el personal médico-odontolégico es negativa,
cuando me identifiqué como positivo, no me atendieron ni a mi, ni a
mis hijos.
En los servicios de salud-centro nutricional no lo reciben por miedo | Actos concretos de
al contagio de otros nifios. discriminacién
En el servicio de salud donde acudo no me quieren tratar por mi
condicién, por lo que le minti6 a un especialista para que la
atendieran.
Me botaron de un colegio privado cuando se enteraron de mi
condicién de positivo.
Fui referida a odontologia del hospital por el servicio de infectologia
y no me atendieron.
Fui rechazada por la ginecdloga, me hizo comprar el espéculo y
cuando me identifiqué no me quiso atender.
Visité al traumatélogo y cuando le dije que era VIH+ me atendid
mal...fue rudo.
El médico gastroenterélogo que me vio me dejé de ultimo
Los médicos durante el parto, me dejaron en trabajo de parto sin
atencion hasta que llegé una doctora que los regafi¢ y ella misma
me atendié.
Me han escupido en la calle.
Me botaron del trabajo cuando se enteraron que era VIH, soy
estilista.
Fui despedido por ser VIH+, trabajaba en un banco y habia tenido
ofertas de ascenso, después de que conocieron los resultados del
examen VIH + me despidieron.

Categoria Emergente

Cuadro N° 2.
Categoria emergente:
Rechazo por el personal de salud

Categoria

Expresiones
prest Emergente

Me siento rechazada por parte del odontélogo, me dio otra cita y no me
atendi6.

Siempre me he sentido rechazada por el odontélogo.

He sentido rechazo por el odontélogo, me mandé a comprar insumos
de odontologia.

Creo que si, somos rechazados en los servicios odontolégicos y
médicos. Sensacion
Somos rechazados porque tienen miedo a contagiarse. Me han | de Rechazo
rechazado en la consulta odontolégica, no me quieren atender. por parte del
La sociedad, los médicos y los odontélogos tienen un desconocimiento | Personal de
de la enfermedad y por eso nos rechazan. Salud
Dejé de ir al odontdlogo para que no haya contagio y para que no me
rechacen.

Senti rechazo por parte de la bioanalista que me sac6 sangre cuando
me identifiqué.

Me siento rechazado por el personal médico, por intervencion de la
Dra. XXXX consegui un turno para operarme después de 8 meses de
espera.

Somos rechazados algunas veces.

Existe rechazo por parte de los profesionales de la salud hacia PVVS
Me senti rechazada en el IVSS cuando di a luz.

Casi todas las personas que viven con el virus son rechazadas.
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La tercera categoria se denomind como miedo al re-
chazo (ver Cuadro N° 3). En ella se aglutinaron el conjun-
to de expresiones en las que los informantes, manifestaron
incertidumbre, ansiedad e inseguridad con respecto a la
revelacion de la enfermedad: “No he acudido al servicio
odontologico por temor al rechazo y a que se difunda mi
condicion de portador” (considerados también como codi-
£0s “in vivo”).

En la cuarta categoria, nombrada como miente so-
bre su condicion (ver Cuadro N° 4), se aglutinaron el
conjunto de expresiones en las que los informantes mani-
fiestan su tendencia falsear la informacion sobre su con-
dicion: “Dije mentiras sobre mi condicién de portador”
(considerados también como cddigos “in vivo”).

La quinta categoria fue denominada rechazo del en-
torno cercano (ver cuadro N° 5). En ella se aglutinaron el
conjunto de expresiones relativas a el rechazo (objetiva-
do) sufrido por las PVVS de parte de su entorno cercano
(amigos y familiares); también se incluyo en esta catego-
ria el rechazo sufrido en el contexto laboral.

Cuadro N° 3.
Categoria emergente:
Miedo al rechazo

Expresiones Catedene
emergente
No le he dicho mi condicién ni al médico ni odontélogo por miedo al
rechazo.
No se lo he dicho a mi familia por temor al rechazo.
Siento miedo de ser rechazada por el odontélogo.
Siento miedo a ser rechazado.
No he acudido al servicio odontolégico por temor al rechazo y a que se
difunda mi condicién de portador
Me abstengo de ir al odontélogo por ser VIH y que no me atiendan.
Evito visitar al odontdlogo para no tener que identificarme y que me Miedo al
sefialen como lo hacen con mis amigos rechazo
No me identifico como portador, para que no sepan.
Siento_miedo _a que me rechacen, las autoridades deberian abrir
consultas especiales.
No quiero que mi familia lo sepa por temor, no quiero que mis amigos
lo sepan
No digo lo que tengo por miedo al rechazo. Fui al hospital y no dije que
era VIH+ por miedo al rechazo
Siento_miedo al rechazo nadie sabe que soy VIH+, incluyendo a mi
familia, amigos, trabajo
Saben mi madre y mi hermana. No le digo a los amigos por temor
No les ha dicho a mis amigos por miedo al rechazo. En mi trabajo no
saben.
Senti miedo a ser rechazado, no lo sabe nadie ni mi familia ni en el
trabajo
Cuadro N° 4.
Categoria emergente:
Miente sobre su condicién
: Categoria
Expresiones Emargente
Menti al odontdlogo sobre mi condicién.
Menti para no ser rechazado.
Dije mentiras sobre mi condicion de portador. Miente
Le menti a un especialista para que me atendieran. sobre su
Siempre miento _sobre mi_condicién, solo lo saben las PVVS que | condicién
acuden a la consulta, y que tienen mi misma condicion.

Cuadro N° 5.
Categoria emergente:
Rechazo del entorno cercano

. Categoria
Expresiones Emergente
Hay gente ignorante, la sociedad rechaza a las PVVSIDA.
Mi madre y hermanos no quieren saber de mi.
Las PVVS son rechazadas por la familia y en el trabajo.
Cuando mi familia se enter6 mis primos y tios me juzgaron y se
alejaron. Rechazo

Dije en el trabajo y todos cambiaron conmigo. enel
Ha sentido rechazo por parte de la comunidad escolar donde acude el entorno
nifio (E-). Ha recibido agresiones por parte de la comunidad. cercano
Siento rechazo por parte de las personas con quien vivo (platos y
cubiertos aparte), no me permiten usar el mismo bario.

Siento rechazo de mi familia, creo que por falta de conocimiento sobre
la enfermedad.

Tuve que mudarme de Barquisimeto por rechazo de mis vecinos.
Siento que mi hijo es rechazado, los vecinos lo mandan a comer a la
casa.

Mi esposo no me aceptaba, nos separamos.

Mis amigos me han dejado de tratar por mi condicién.

El conjunto de categorias emergentes comienzan a
relacionarse alrededor de un concepto central. Solo acla-
rando este concepto puede otorgarsele sentido al proceso
analitico realizado y comprender, en el contexto, el con-
junto de relaciones que se establecen entre las distintas
categorias (ver Grafico N° 1).
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Se determind la categoria o concepto central como
Estigmatizaciones Internas y externas de las PVVS, ya
que todas las expresiones narradas por los informantes
dan cuenta de las distintas formas de sometimiento al re-
chazo y la discriminacion asi como también a su percep-
cion personal sobre el VIH.

A partir de las categorias emergentes, vinculadas
al eje central, se inicia el proceso de conceptualizacion
a través del establecimiento de la red de subcategorias,
las cuales responden a preguntas sobre el fendmeno, tales
como /por qué se produce la discriminacion y el rechazo
a las personas con VIH? ;Qué consecuencias trae la dis-
criminacion y el rechazo? (ver Grafico N° 2). La red de
categorias y subcategorias permiten ir construyendo una



aproximacion teérica emergente, capaz de enriquecer la
comprension del fenomeno estudiado.

Grafico N° 2.
Red de categorias y subcategorias
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La categoria central (eje conceptual) esta compuesta
por dos elementos interrelacionados: por un lado, las es-
tigmatizaciones externas (discriminacion social) y, por el
otro, las estigmatizaciones internas (como se consideran a
si mismas las personas con VIH y qué es lo que perciben
del exterior). A las estigamtizaciones externas se vincu-
lan dos categorias: “Actos concretos de discriminacion” y
“Rechazo del entorno cercano”. Ellas representan el punto
de partida para la construccion teérica a través de la con-
formacion de la red explicativa constituida por las subca-
tegorias. A la pregunta ;por qué se producen estos actos de
discriminacion?, indagando en las expresiones narradas,
surge la subcategoria “Desconocimiento social de la enfer-
medad y temor al contagio”; de la pregunta ;Qué conse-
cuencias traen los actos concretos de discriminacion? sur-
ge la subcategoria “Privacion de un tratamiento esencial y
de atencion y apoyo social”. Este mismo procedimiento se
llevo a cabo para las categorias y subcategorias vinculadas
a las estigmatizaciones internas, de las cuales emergen,
entonces, tres categorias, a saber, “Sensacion de rechazo
del personal de salud”, “Miedo al rechazo” y “Miente so-
bre su condicion”, de las cuales emergen un conjunto se
subcategorias relacionadas, tales como “Comportamiento
autodestructivo”, “Alteraciones emocionales”, “Autorre-
chazo”, “Autoexclusion” y “Culpabilidad” (Grafico N° 2).

Los resultados del estudio revelan la presencia de es-
tigmatizaciones externas, cuya manifestacion se convirtié
para los informantes en actos concretos de discriminacion.

Hechos que no solo provienen de las estructuras formales
de la sociedad, en este caso, las instituciones publicas de
salud, sino también de las organizaciones representadas
por otros sectores que conforman el tejido social. Queda
evidenciada la violacion de un derecho humano funda-
mental como es la garantia de servicios de salud idoneos,
tal como lo consagra el Articulo 12 del Pacto Internacional
de Derechos Economicos, Sociales y Culturales (1966)
cuando establece entre las medidas que se deberan adop-
tar a fin de asegurar la plena efectividad del derecho a la
salud, lo siguiente: “la prevencion y el tratamiento de las
enfermedades epidémicas, endémicas, profesionales y de
otra indole, y la lucha contra ellas; la creacion de condi-
ciones que aseguren el acceso de todos a la atencion de
salud.” La discriminacion de las PVVS, en los servicios
de salud, se constituye en un obstaculo para el suministro
adecuado de informacion sobre los riesgos de transmision,
informacion que resulta indispensable para poder lograr
una prevencion adecuada. Asimismo, auspicia y mantie-
ne la falta de compromiso de las instituciones prestadoras
de salud y por ende de la responsabilidad del Estado para
suministrar el tratamiento a las PVVS, segln sus reque-
rimientos. Igualmente, la discriminacion en el mundo la-
boral (despidos, imposibilidad de ingreso al mercado de
trabajo) acrecienta la vulnerabilidad social de las PVVS
y sus familias, por lo cual se aumenta indirectamente la
vulnerabilidad al riesgo del VIH.

Es importante también destacar la aparicion continua
del término “rechazo”, utilizado de dos escenarios distintos.
Uno de los escenarios es el de la atencion en salud, alli el
rechazo se convierte en una impresion, en una sensacion. La
sensacion de rechazo conecta a las personas con la impre-
sion de ser excluidos o juzgados. En las narraciones de las
experiencias hay rechazos evidentes, claramente expresados,
mientras que otros permanecen ocultos tras gestos, tonos y
expresiones. Sostenemos que la sensacion de rechazo pro-
duce dafios emocionales que se traducen en estancamiento
personal, por cuanto aparece el miedo a establecer relaciones
personales libres de aprehension. La literatura refiere que el
rechazo es una forma de violencia emocional o psicologica.
Parafraseando a J. Garabino, citado por Bueno (1997), en el
maltrato emocional se conjugan cuatro acciones: rechazar,
aterrorizar, aislar e ignorar, las cuales en palabras de Bueno
“producen daflo propia persona sin justificacion ni necesi-
dad” (Pag. 86).

En este mismo orden de ideas encontramos que
el rechazo produce “dolor fisico” ya que los ya que los
sentimientos que genera son muy intensos, tal como fue
demostrado en el estudio realizado por Kross, Berman,
Mischel y otros (2011) quienes concluyen que las mis-
mas regiones del cerebro que responden a las experiencias
sensoriales dolorosas se activan durante las experiencias
intensas de rechazo social.
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Asimismo, hallamos que el rechazo del entorno so-
ciofamiliar generalizado (familia, entorno laboral, entorno
escolar) se traduce en un instrumento que impide derri-
bar los obstaculos para la participacion social plena de las
PVVS. Tal como se evidencid, las personas con VIH, son
condenadas al ostracismo por sus familias y comunidades,
expulsadas de sus casas y de sus trabajos asi como tam-
bién rechazadas por sus parejas.

Ante los resultados encontrados en las experiencias na-
rradas de las PVVS y los cuales se observan en las cinco (5)
categorias analizadas, se puede concluir que existe la necesi-
dad urgente de desarrollar programas de educacion dirigido
a la sociedad en general, a los familiares de las PVVS y a
los profesionales de la salud, con el proposito de modificar
ciertas conductas discriminatorias que influyen en la salud
general y bucal de estas personas. @)
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