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RESUMEN

El diagnéstico de contagio del virus VIH constituye un evento vital
disruptivo en la vida de los jovenes. I'recuentemente, la condicién
de seropositivo es percibida como una sentencia de muerte, ademas
de presentar miultiples barreras como estigmas, auto-estigma,
discriminacién, asilamiento y sintomas de ansiedad-depresién. En
especial, la configuracion de la identidad personal y la planificacién
del futuro, de manera positiva y realista, constituyen dos procesos
severamente afectados, de ahi la importancia de promover los proyectos
de vida de los jovenes seropositivos, a partir de una atencién integral. E1
estudio se llevé a cabo mediante un disefo cualitativo en dos etapas, una
con diseflo fenomenoldgico y otra mediante el grupo focal y el analisis
tematico. Los principales resultados apuntan hacia la importancia de
alentar metas que favorezcan la adherencia terapéutica, faciliten el
bienestar psicolégico, ayuden a la integracion social y favorezcan la
estructuracion de una sélida red de apoyo. Ademds, se ofrecen pautas
para una mejor elaboracién de propuesta para la promocién de proyectos
de vida en esta poblacién. Se finaliza el articulo con recomendaciones

para futuros estudios.
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ABSTRACT

The diagnosis of infection with HIV constitutes a disruptive vital event
in the lives of young people. The HIV-positive condition is frequently
perceived as a death sentence, in addition to presenting multiple barriers
during daily life, such as stigma, self-stigma, discrimination, isolation, and
symptoms of anxiety-depression. Especially the configuration of personal
identity and planning for the future, positively and realistically, constitute
two severely affected processes, hence the importance of promoting
the life projects of HIV-positive young people through comprehensive
care. The study was carried out using a qualitative design in two stages,
one with a phenomenological design and the other through the focus
group and thematic analysis. The main results point to the importance
of encouraging goals that promote therapeutic adherence, facilitate
psychological well-being, help social integration, and favor the structuring
of a solid support network. In addition, guidelines are offered for better
preparation of proposals for the promotion of life projects in this

population. The article ends with recommendations for future studies.
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Acompanamiento a la promocién de proyectos de vida de jévenes seropositivos. Un estudio cualitativo complejo
INTRODUCCION

Desde hace varios afios, una mejor comprensién de las caracteristicas fisiopatolégicas del VIH, asi como de
sus efectos en la persona, ha facilitado el desarrollo de mejores sistemas de prevencién y diagnéstico, guias de
tratamiento y dispositivos para acompafiar a las personas que portan el virus (Addington y Cheung, 2020; Cobb et
al, 2020; Huang et al, 2021; Worku et al., 2020). En especial, con la irrupcién y posterior desarrollo de la terapia
Antirretroviral, la esperanza y la calidad de vida ha mejorado considerablemente, lo cual ha favorecido, ademas, a
dedicar esfuerzos en entender con mayor profundidad los impactos psicosociales en la vida cotidiana, la identidad y
la forma en la que perciben el mundo estas personas (Cai et al., 2020; Okumu et al., 2021; Rzeszutek et al, 2021).
Por tanto, la vigilancia constante del conteo de CD4 y la combinacién de la terapia antirretroviral de gran actividad
(TARGA) con soportes y sistemas de ayuda, ha permitido ofrecer renovadas esperanzas a esta poblacion (Getanda
y Vostanis, 2022; Gitahi et al., 2022; Laurenzi et al., 2023; Vancampfort et al., 2021).

Sin embargo, la experiencia en la praxis y los estudios mas relevantes de la literatura demuestran que los sujetos
infectados con el virus no siempre logran representarse de la manera mas adecuada su condicién. Para muchos, mas
que una condicién de salud crénica trasmisible y que requiere ser monitoreada, constituye una sentencia mortal y
una etapa previa a la terminacién de la vida. En esta realidad influyen cuestiones culturales, educativas, sociales y
creadas por la propia cultura de los centros de salud donde son atendidos (Kelly et al., 2022; Liu et al., 2022; Yusuf
y Agwu, 2021). Cuestiones como ser considerados pacientes de una enfermedad mortal y el predominio de procesos
de atencién centrados en lo patolégico, no en lo conservado y lo salutogénico, influyen considerablemente a la hora
de que estos individuos afronten el diagndstico y la necesaria adherencia al tratamiento de manera inadecuada.

Si bien no puede asegurarse que este estado de incomprensién de la condicién de seropositivos se genere en el
sector de la salud, resulta en gran medida evidente que es en este que se sostiene y reproduce. Adema4s, se aprecia
afectada la forma en que el propio seropositivo explora intencionalmente su nueva condicién o responde ante
estereotipos que son comunes en la sociedad, las configuraciones familiares o sus centros laborales. En consecuencia,
la representacién de la condicién parte de una connotacién negativa y provoca la aparicién de mecanismos de
afrontamiento que no favorecen el desarrollo de la personalidad, limitan las actitudes resilientes y no contribuyen
al cuidado de la salud, entendida en toda su extension.

Especialmente en los jovenes, el diagndstico y el inicio del curso de accién (tratamiento, interconsulta, grupos
de apoyo) inducen a una compleja disrupcion de la vida cotidiana, asi como de sus expectativas, metas y suefios
(McGrady et al., 2021; Merrill et al, 2022; Newman et al, 2022). Comprender esta reacciéon supone examinar
las creencias que tienen sobre su vida, visién del mundo y otras cualidades propias de su edad psicolégica y
posicién social. Es necesario, ademas, tener en cuenta la alta tasa de logro en la adherencia al tratamiento, a las
recomendaciones generales para el cuidado general de la salud, lo cual afecta el curso normal de la vida y conlleva
numerosas adaptaciones.

Es sabido que estas personas sufren ansiedad, depresién, estrés, miedos e inseguridades, con una alta tasa
de prevalencia (Getaye et al, 2021; Haag et al, 2022; Kalomo et al, 2022; Small et al., 2022; Velo et al., 2022).
Fundamentalmente, en aquellos que no cuentan con una sélida red de apoyo social, estas vivencias negativas pueden
exacerbarse. Adicionalmente, los estigmas asociados al VIH, relacionados con la promiscuidad, la homosexualidad
o la conducta sexual irresponsable, la muerte segura o el riesgo constante de contagio, la marginalidad y el valor
social de la persona, provocan el auto-rechazo y conductas de evitacién (Armoon et al., 2022; Hascher et al., 2023;
Kasande et al.,, 2022; Mathew et al., 2020; Sallabank et al, 2022).

Como puede apreciarse, este cuadro es bien complejo y demanda de una atencién multidisciplinar, esfuerzos
conjuntos y suma de voluntades, de manera que la persona portadora del virus pueda contar con todos los recursos
y apoyos que requiere para afrontar su condicién y los cambios en vida. Una de las principales estrategias de
trabajo es la educacién para la salud, la sensibilizacién en cuanto a conducta adherente y la reorganizacién de la
vida. Debido a que las afectaciones se aprecian en todas las esferas de la vida de la persona, el proyecto de vida
constituye un importante recurso teérico y metodolégico para ayudar a estas personas a entenderse en su nuevo
rol, ser conscientes de su propia identidad y ayudar a alcanzar la inclusién social en todos los contextos; este tiltimo
aspecto con altos indices de depresién en la atencién primaria de salud.

Un examen de los principales fundamentos y antecedentes de la atencién del proyecto, arrojé la necesidad de
profundizar en su configuracién psicolégica y la relacién con otras importantes categorias como visién del mundo
y sentido de la vida (Pérez-Gamboa et al., 2023). Otra cuestion importante tiene que ver con el grado de desarrollo
del proyecto de vida evaluado y diagnosticado en diferentes poblaciones —comtinmente estudiantes de distintos
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niveles de enseflanza— pues patento las deficiencias para la concientizacion de la identidad; la elaboracion de metas
y planes; el cumplimiento de acciones encaminadas a concretar su escala motivacional; estrechez motivacional
expresada en pobre motivacion en las esferas de la vida; asi como una tendencia acentuada a pensar en el presente.

Como resultado, se asume lo planteado por diversos autores acerca de considerar el proyecto de vida como
una estructura o sistema psicolégico de especial relevancia, que brinda soporte al cumplimiento de las metas que
expresan lo que la persona espera lograr, por lo que también es un eje articulador de los aprendizajes para la vida
(Esteban-Guitart y Gee, 2023; Pérez-Gamboa et al., 2023). Especialmente vinculado al aprendizaje, el proceso de
reconfigurar la identidad personal y la comprensién del nuevo lugar ocupado en la sociedad, constituye un puente
para el establecimiento de relaciones de calidad consigo mismo, con los otros y con los espacios simbélicos en que
interactiian diariamente.

En definitiva, se persigue la elaboracién de pautas que favorezcan el trabajo educativo y social con los jévenes
seropositivos, un acompafiamiento efectivo durante su aprendizaje vital marcado por la condicién de portador del
virus VIH y la adopcién de procesos de insercién social que mitiguen la presencia de estigmas y la marginacién
de la que, con frecuencia, son victimas. Este articulo presenta los principales resultados de una experiencia de
orientacién, en su fase diagnédstica, en la educacién para la salud y la vida de jévenes seropositivos, mediante la
atencion integral a sus proyectos de vida. Se concluye con los lineamientos esenciales a considerar para el disefio
de proyectos interventivos, politicas ptiblicas y de salud, entre otras posibles alternativas encaminadas a mejorar
los servicios prestados a esta poblacion.

METODOLOGIA
Enfoque y disefio

El estudio se condujo fundamentado en una aproximacién puramente cualitativa, orientada a la comprension,
descripcién y andlisis de las experiencias de vida de los j6venes seropositivos atendidos en el contexto de la atencién
primaria de salud en la ciudad de Sancti-Spiritus, Cuba. De acuerdo con las pretensiones de la investigacién, se
disefi6 un estudio en dos etapas, la primera con un enfoque fenomenolégico centrado en lograr una profunda
descripcién de las caracteristicas del proyecto de vida de los jévenes seropositivos participantes en la investigacién.
Esta exploracién buscé identificar la esencia de la comprensién del proyecto de vida, desde las construcciones
realizadas por los jévenes, a partir de la reduccién paulatina de sus vivencias. Para ello, se tomaron en consideracién
multiples antecedentes identificados en la literatura cientifica internacional, trabajos de alta calidad e impacto con
intenciones investigativas similares (Chemutai et al., 2020; Dhlakama et al., 2023; Malungani et al, 2021; Moyo et
al, 2022).

La segunda etapa estuvo encaminada a la triangulacién de los resultados, para lo cual se llevé a cabo un disefio
basado en el uso del grupo focal (dos encuentros), cuyos principales datos fueron procesados mediante el analisis
tematico, compartidos a través de servicios de mensajeria en paquetes de informacién para su analisis, mediante el
software especializado en investigacién cualitativa ATLAS.ti. Organizar de esta manera el analisis tematico favorecié
a que los autores 2 y 3 pudieran explorar los datos, establecer cédigos y temas fundamentales para triangular con
las propias experiencias de la autora 1, proceso supervisado por el autor 4.

Lo descrito anteriormente fue necesario debido a la alta carga emocional que gener¢ el estudio, las dificultades
para mantener un alto estdndar de objetividad y confiabilidad, asi como el impacto de mantener el proceso de
separacion de la realidad (bracketing) ejecutado por esta autora durante la primera fase, de ahi que esta fuese
auxiliada en la trascripcién y procesamiento inicial por el autor 4. Esta decisién se tomé a partir del estudio
profundo de las recomendaciones brindadas por expertos en la materia, no solo por los beneficios préacticos y su
aporte a la confiabilidad de los resultados investigativos, sino por propésitos relacionados con el propio bienestar
del investigador y el mejor procesamiento de las experiencias empaticas (Dorfler y Stierand, 2021; Sinfield et al,

2023; Stolz, 2020; Thomas y Sohn, 2023).
Contexto, cuestiones éticas y muestra

Una de las principales caracteristicas, identificadas por la primera autora y relatada a esta por diversos
gatekeepers encontrados durante la primera fase (médicos especialistas, personal de enfermeria y del departamento
de Psicologia), fue la tendencia de los jovenes seropositivos al recelo, la no participacion voluntaria en dispositivos
grupales y el no reclamo de ayuda. Estas cualidades se proyectaban como un “secretismo” asociado a su condicién,
por lo que el proceso de eleccién del médico, el reclutamiento para la investigacién y la seleccién de un lugar
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para la realizacién de las entrevistas, fueron en extremo complejos. Estos aspectos se tomaron a consideracién y
se incluyeron en el diseflo fenomenolégico para responder a la ontologia de los participantes, aliviar tensiones y
garantizar la reduccion (Ataro, 2020; Pedersen, 2020; Satsanasupint et al., 2022; Thomas, 2021).

Estas circunstancias y caracteristicas provocaron que se decidiera trabajar en una sala sin identificar del Hospital
General Provincial Camilo Cienfuegos, como consulta para pacientes seropositivos (se emplearon consultas de
dermatologia, cardiologia y otras disponibles). Ademas, se acordé no revelar en ningin reporte de investigacion
datos que permitiesen identificar de algiin modo a los pacientes, las historias clinicas, centro de atencién primaria
de salud del que provenian u otros indicadores del sistema de identificacion.

Es necesario destacar que durante este estudio no se consideré6 como pacientes a las personas participantes,
para no reproducir estigmas asociados a su proceso salud-enfermedad, por lo que su identidad se protegié mediante
el uso de codificadores (primera inicial mas c6digo numérico). Ademads, se garantizé que cualquier referencia a
los reportes de resultados en el futuro no contuviese informacion sensible que pudiera revelar la identidad de las
personas participantes. Este protocolo fue establecido mediante consentimiento informado y se contrasté con las
propuestas mds relevantes encontradas en la literatura sobre confidencialidad y proteccion de datos (Dougherty,
2021; Morina, 2021; Surmiak, 2020; Taquette y Borges da Matta Souza, 2022).

Finalmente, en la primera etapa la muestra quedé conformada por 13 jovenes seropositivos (cuatro mujeres y
nueve hombres), ubicados en un rango etario entre 23 y 35 afios. Es preciso destacar que el estudio comenzé con
15 participantes, pero dos renunciaron a continuar debido a razones personales. En la segunda etapa se trabaj6 con
siete de los participantes (dos mujeres y cinco hombres), en tanto los seis restantes no accedieron a participar en
dispositivos grupales por miedo a la ruptura del secreto y ejercieron su derecho a abandonar la investigacién.

RESULTADOS Y DISCUSION

El estudio de la configuracién del proyecto de vida requiere examinar la manera en que se articulan metas,
planes y series de acciones, pero también explorar aspectos como la imagen que tiene la persona de si mismo, su
autonomia en la toma de decisiones y el ajuste de su comportamiento a la realidad (Pérez et al., 2021). Eso supone
explorar el sentido que los jévenes seropositivos construyen sobre su proyecto, pero también sobre la realidad que
los rodea, sus aspiraciones y las bifurcaciones creadas en su vida por el contagio.

Con especial énfasis en el proyecto de vida, la representacién como joven seropositivo y las necesidades
atribuidas a una posible inclusién social o acercamiento al funcionamiento “normal” esperado para la juventud,
se estudiaron las esferas y los indicadores del marco conceptual estudiado (Pérez et al., 2021; Pérez-Gamboa et
al, 2023). A continuacion, se presentan los principales temas abordados, con una particular orientaciéon hacia la
descripcién, pero también mediante la discusién de aspectos esenciales extraidos de la triangulacién.

Tema 1: Contagio, nueva vida y reajuste de la esfera personal

La irrupcién del contagio, la condicién identificada como “enfermedad terminal” y la cuasi obligatoriedad del
cumplimiento de las indicaciones médicas provocé en los participantes un reajuste identitario importante, aunque
este no se produjo de manera automatica, sino gradual y matizada por avances y retrocesos, todos los participantes
refirieron haber llegado a un estado de proteccién exacerbada de su bienestar emocional, su salud integral
(especialmente en cuanto habitos alimenticios y de la higiene del suefio) y un acercamiento a la auto determinacion
y la independencia de la que carecian, al menos en eso niveles antes del diagnéstico.

El reajuste se aprecié primordialmente en los cambios insertados en el curso de la vida cotidiana, pero también el
duelo ante la “pérdida” de la salud, marcado por los estigmas, el desconocimiento y el insuficiente acompafiamiento
realizado por el personal de salud. El nuevo grado de desarrollo fue explicado por los participantes de diferentes
maneras, y aunque se reprodujo la sentencia de muerte, todos coincidieron en que tener que velar por la medicacién,
el autocuidado y el no poder permitirse malos habitos los ayudé a ponerse en el centro de las decisiones.

Sin embargo, destaca que este crecimiento no siempre aparece de tal forma en todos los j6venes seropositivos, pues
refieren algunos de los participantes la existencia de historias conocidas en las que algunas personas, al conocer el
diagnéstico, simplemente “se echaban a morir”. Un participante, doctor en medicina y en el ejercicio de la profesién
con algunos ajustes de bioseguridad, relat6 conocer a varias personas que habia atendido en calidad de pacientes, cuya
reacciénaldiagnésticohabiasido precisamentelacontrariaalaesperada. Otrodetalle compartido por este participante
fue la percepcién de relacién entre escolaridad y adherencia; un aspecto que no aparecié en ningtin otro testimonio.
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Esta orientacién salutogénica, a pesar de su importancia para mantener el bienestar de la persona, significé en
cada caso un considerable y deseado alejamiento de circulos sociales habituales previos al diagnéstico, la renuncia
a aspectos no “favorecedores”, como la promiscuidad o la vida agitada vida nocturna. Excepto un participante, los
restantes, especialmente de género femenino, aseguraron que estos ajustes eran para mejor y no relataron vivencias
de nostalgia. De manera similar a lo planteado previamente, se relataron historias de casos opuestos donde el
reajuste habia provocado ansiedad, depresién o nostalgia ante la “pérdida” de su antiguo yo.

A partir de esta descripcién de la relacién entre el ajuste de la esfera personal y el asilamiento-secreto sobre la
condicién, se pudo identificar y explorar la relacién entre ajuste y las restantes esferas. Como tendencia central en
las entrevistas, estas metas asociadas al cuidado de la salud se identificaron como metas vitales ubicadas muy alto
en la jerarquia motivacional, de ahi que por sus posibilidades reguladoras no fueran percibidas negativamente en
relacion a las limitaciones “auto-impuestas”.

Esta categorizacion de auto-impuestas expresa la representacion que albergan estos jévenes sobre su autonomia
y autodeterminacién, en tanto revelan aspectos que son elementos de manuales de adherencia terapéutica en el
caso del VIH, que ellos habian logrado personalizar de manera ajustada a sus propias realidades. Esta revelacién
permitié entender que, a diferencia de otras poblaciones de jévenes donde no aparecen con esta jerarquia las metas
mencionadas o la propia esfera personal, en el caso de los jévenes seropositivos, el funcionamiento de aquella
constituye un atravesamiento para las restantes esferas vitales y de realizacién. Esto significa que la manera en que
se reajuste la esfera personal, tanto a nivel psicolégico como en la conducta diaria, influird de manera directa en las
demas esferas.

Por consiguiente, el evento vital (contagio) constituye la base sobre la que se transforma la identidad y se
producen recursos adaptativos y ejecutivos para lograr un mejor afrontamiento. Con el paso de las diferentes etapas
de adaptacioén, la nueva identidad se consolida y se establece como la base de la cosmovisién del joven seropositivo,
que conserva componentes, pre-evento, pero se aprecian claramente influenciados por un nuevo sentido de la vida.
Como ya se sefial6 este nuevo sentido no implica aceptacién de la condicién, que contintia vivenciada como negativa
y estigmatizante, pero su influencia regula el trazado y cumplimiento de metas en otras esferas, especialmente en
la recreativa y la social.

En general, se aprecié una tendencia a la realizacién personal y la concrecién de metas que no quedaron
estancadas o aplazadas. En cuanto a la marginacién y discriminacién social se aprecié que, de cierta manera, estos
procesos pueden aparecer objetivamente, pero también poseer un componente auto-provocado. Por tltimo, se evalué
que el uso correcto del tiempo y el realismo de sus concepciones, les permitié asumir una posicién critica ante su
condicién, incluso en la presencia del auto-estigma y la reproduccién de creencias desacertadas sobre aquella.

Tema 2: Riesgos, rechazo y secreto, la profesiéon como dimensién de la vida

Si bien el grado de escolaridad varié, desde técnicos hasta profesionales universitarios, la esfera profesional
se apreci6 como una de las més conservadas y de gran relevancia. Esto no solo se debe a las caracteristicas de la
etapa psicolégica y social, donde el trabajo guarda especial importancia en relacién con la estabilidad econémica y
la socializacién, sino que en los participantes se evidenci6 una alta jerarquia en las metas percibidas como parte de
la autorrealizacién.

Un aspecto clave identificado en las narrativas fue que, a diferencia de la esfera personal donde el diagnostico
supuso cambios y rupturas, en lo profesional se mantuvieron las configuraciones identitarias casi de manera
idéntica (“soy un buen trabajador”, “siempre quise dedicarme a la peluqueria”). Por tanto, los aspectos vocacionales
conservados contribuyeron a una representacién positiva de la profesién, lo cual quedé resaltado por el hecho de
que las vivencias negativas narradas estuvieran relacionadas o bien con situaciones concretas propias de la vida

laboral de cualquier organizacion, o bien por la ruptura del secreto (en dos casos).

De forma discordante, si se aprecié una connotacién negativa en la representacién de la esfera profesional,
aunque relacionada con la profesién en si misma, a saber, el caracter presentista de las metas, la limitada proyeccién
futura de dicha esfera y la mencién de metas truncadas sin que se apreciaran, en la discusién de los casos realizadas
por los investigadores, criterios objetivos que respaldaran dicho caracter truncado.

Otro importante factor actuante, descrito por todos los participantes en sus narrativas, fue la contribucién

de la esfera laboral-profesional al cumplimiento de sus metas vitales. Esto se aprecié especialmente vinculado al
orden que la profesién confiere a la vida, teniendo en cuenta que los aspectos econémicos aparecieron descritos de
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manera dispar, con mayor importancia en los trabajadores del sector privado y particularmente depauperados en
los del estatal, como producto de la situacién econémica del pais.

En cuanto a las dificultades ya mencionadas, es necesario abundar en el impacto del secreto sobre la condicién
en las relaciones sociales dentro de la organizacién laboral. En especial, en aquellos participantes que habian
mostrado tendencias a la extroversion antes del diagnéstico, al vivenciar un claro conflicto entre la necesidad de
mantener el secreto y la representaciéon de comportamiento ideal para alcanzarlo, el ajuste a su condicién fue dificil.
Otro aspecto que qued6 resaltado fue el mantenimiento de las medidas de bioseguridad para evitar el contagio de
otros o la prevencién de conductas que expusieran las limitaciones. Al respecto, ejemplos como: salir de noche,
consumir bebidas alcohélicas o baflarse en un rio.

Tema 3: Rechazo familiar o aceptaciéon de mi verdadero yo

La principal linea narrativa en esta esfera estuvo definida por la dupla aceptacién-rechazo. En gran medida esto
se debi6 a dos situaciones fundamentales, la presencia de estigmas asociados al VIH y la actitud de la familia ante la
orientacién del joven seropositivo. Como se pudo apreciar en las narrativas, tanto de los participantes heterosexuales
comodeloshomosexuales,laaproximaciéndelafamiliaaldiagnéstico estuvomatizadapor creenciasrelacionadasconla
conducta sexual, posibles “aberraciones” u otros aspectos rezagos de la difusiénal ptiblico global de la pandemia de VIH.

Aunque las familias aparecieron como un importante elemento en la red de apoyo social, miltiples verbalizaciones
hicieron referencia a que esta no podia ser considerada siempre con un aliado, al menos no en su composicién integra.
Especialmente los miembros masculinos de las configuraciones familiares, comtinmente de tipo tradicional, fueron
sefialados como productores de vivencias negativas y conflictos, mientras que, en el caso contrario, especialmente
madres y hermanas, como fuentes de apoyo.

Otro aspecto esencial de esta esfera es que, aunque no apareci6 una riqueza proyectiva importante, las escasas
metas conjuntas gozaban de una alta jerarquia, siempre y cuando no interfirieran con las metas de las dos esferas
previamente descritas. Esto significé que, a pesar del rechazo de algunos miembros, los jévenes seropositivos
entrevistados vieran en la “familia” un importante espacio de realizacién y soporte.

Por ultimo, se evidenci6 que esta esfera presenté una especial relacién con la esfera amorosa, pues la creacién
o manteamiento de la familia propia, incluso sin la presencia de hijos, fue vista como una meta importante para los
participantes. Sin embargo, se mantuvo la ténica de la fluctuacién entre vivencias positivas/negativas referidas a
partir de los mismos inductores, porque imposibilidad percibida de tener hijos, al menos de “forma natural”, afecté
considerablemente a los participantes. Es preciso resaltar que solo una participante tenia hijos antes del contagio
(que se produjo por infidelidad), pero al momento del estudio se encontraba solteray satisfecha con su familia propia.

Para finalizar la descripcién de la relacién familia-situacién amorosa, se aprecié que el estatus de pareja
estable fue altamente deseable y como una extensién de las necesidades vitales de la esfera personal. Ademas, se
describieron vivencias negativas relacionadas con las legislaciones actuales sobre la adopcién, la proteccién de los
derechos LGBTI y de los seropositivos.

Tema 4. Pareja, soledad y VIH

Sibien en esta etapa de la vida la planificacién del tiempo, la llegada del primer hijo y la exploracién de diferentes
parejas son aspectos que pueden aparecer de manera conflictiva, en los participantes estudiados se coincidié
en que la estabilidad era la meta clara, mientras que la soledad, un “mal necesario” cuando aquella no pudiera
obtenerse. Debido a las creencias asociadas al VIH, tener descendencia no aparecié como una meta relevante y
esto fue justificado por verbalizaciones que reproducian el estigma de la sentencia de muerte o la ya mencionada
imposibilidad de adoptar.

Un aspecto de especial relevancia fue la “sombra del secreto”, descrita por cuatro participantes cuyas parejas
no conocian inicialmente su condicién de seropositivo. En estos casos, mas que menciones a lo que los deméas
participantes comentaron sobre la vida de pareja (incluidos los tres solteros), las narrativas estuvieron encaminadas
a los aspectos negativos relacionados con la bioseguridad, el estilo de vida reservado y limitado en cuanto a
oportunidades y descripciones similares.

En el caso de los tres solteros, la soledad no es percibida como un detrimento de su felicidad, sino como una
condicién deseable y favorecedora de su estabilidad y bienestar emocional. Por ende, la esfera amorosa esta
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supeditada a la manera en que se configura y regula la esfera personal, las creencias asociadas al VIH y aspectos
que son propios de las trayectorias de vida individuales.

En el caso de los participantes con pareja, estos destacaron que su condicién era una barrera para la relacién,
especialmente para la felicidad del cényuge, pero alabaron las cualidades relacionadas con la comprensién y la
aceptacién. En estos casos, los factores asociados a la seleccién y duracién de la relacién de pareja estuvieron
marcados por las cualidades personales, por encima de otros, como solvencia econémica o atractivo fisico.

Tema 5. Sociedad, vida cotidiana y aislamiento

La esfera sociopolitica se aprecié bien limitada y de escasa jerarquia. A pesar de la creciente importancia
dada por otras poblaciones, los jévenes seropositivos mostraron escasa atraccién por las noticias de actualidad
y describieron un marcado rechazo hacia el seguimiento del estado del pais y de las problematicas sociales. Tal
y como sucedié en otras esferas, los jovenes seropositivos declararon que “estar al dia” era fuente de vivencias
negativas. Como se ha mencionado en varias ocasiones, la tendencia es hacia el aislamiento y la no participacién de
la actividad social o movimientos como el activismo o de naturaleza religiosa.

En cuanto a la percepcién de pertenencia, se identificaron experiencias relacionadas con proyectos de promocién
de salud y prevencién de enfermedades, pero siempre marcados por el secretismo y el aislamiento. En sentido
general, las relaciones sociales fueron categorizadas como de poca importancia y se aprecié una marcada apatia
hacia procesos sociales.

Tema 6. Tranquilidad y vida estable

Por ultimo, la esfera cultura recreativa se identific6 como la mas limitada en cuanto a metas y jerarquia. Como
se ha descrito previamente, estos resultados discrepan de los esperados en esta etapa de la vida, pero adquieren
sentido debido a la influencia de la esfera personal y sus metas sobre las restantes esferas del proyecto de vida. A
diferencia de lo diagnosticado en otras poblaciones de jévenes, los participantes en la investigacién rechazaron las
modalidades recreativas asociadas a fiestas o ingesta de sustancias, asi como mencionaron preferir otras como la
visualizacién de series y peliculas, la lectura, escuchar a sus artistas favoritos o “miisica vieja”, etc.

En varios de los participantes la recreacién estuvo categorizada como descanso, lo cual demuestra la supeditacién
de esta esfera a la vida personal y el mantenimiento de la adherencia. Como resultado discrepante con respecto a
las relaciones entre esferas antes descritas, estas limitaciones no fueron vivenciadas como negativas, de ahi que lo
cultural y lo recreativo, si bien aparecieron como de muy baja jerarquia en las narrativas, si fueron considerados
como elementos positivos de su vida cotidiana.

Pautas a considerar en el disefio de experiencias de orientacién para la promocién de proyectos de vida de
jovenes seropositivos

A partir de la discusién de los resultados y el analisis tematico realizado, se produjeron pautas que los autores
consideran de contribucién a intenciones y alternativas para la promocién de proyectos de vida en jévenes
seropositivos. Aunque estas distan de ser generalizables y universales, a partir de las adaptaciones contextuales y
la puesta en marcha de procesos de evaluacién y diagnéstico en cada caso, su consideracién podria actuar como un
importante punto de partida. A continuacién, se explicitan las lineas generales:

1. Se debe comprender la singularidad del joven seropositivo, sus vivencias ante la condicién y las demandas
que aquella le plantea.

2. Identificar los procesos sociales donde la presencia del estigma y el auto-estigma acttian en detrimento de
la participacién y el bienestar individual.

3. Propiciar procesos de aceptacién, compromiso y empoderamiento que favorezcan la transicién hacia una
nueva configuracién identitaria.

4. Garantizar un adecuado acompailamiento a la adaptacion, la aparicién de crisis y la concientizacién de las
creencias sociales que actiian contra el bienestar emocional y son reproducidas por el joven seropositivo.

5. Promover la sensibilizacién en cuanto a las limitaciones objetivas, subjetivas y heredadas en la
reproduccion social.

6. Preparar a los profesionales que tienen como encargo social prestar ayuda a los jévenes seropositivos
para la identificacién de los aspectos relacionados con la comunicacién del diagnéstico, el tratamiento de
situaciones de marginacién u otras similares.
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7. Preparar a los jovenes seropositivos para informar su condicién, identificar las necesidades adaptativas
propias de la relacién con otros, especialmente con la pareja reciente, y la interaccién normal con grupos
o individuos en contextos de desconocimiento de su condicién.

8. Promover el fortalecimiento de las redes de apoyo social siempre que no afecten la adherencia terapéutica,
asi como se recomienda la participacién en proyectos de promocién de salud y prevencién de enfermedades.

9. La integracién de los jévenes seropositivos a grupos de discusion o proyectos sociales debe ser gradual,
asesorada idealmente por un especialista en salud (psicélogo o médico) y debe ser reevaluada su
participacién con cierta frecuencia.

CONCLUSIONES

La atencién integral en salud a los jévenes portadores de VIH constituye una necesidad insoslayable, por lo que
es fundamental reconocer la presencia de procesos de marginacién, estigmas y auto estigmas. Debido a que una
adecuada adherencia terapéutica en combinacién con la TARGA contribuye a conservar la salud de estas personas,
ayudarlos y acompafiarlos a trazar un futuro acorde a sus necesidades vitales y metas puede favorecer su bienestar
psicolégico y calidad de vida.

Para ello es preciso que estos puedan acceder de manera desprejuiciada a los servicios de salud, asi como ser
orientados con respecto a los aspectos que les son significativos. Esto requiere que se sensibilice a profesionales de
la salud, personas seropositivas y sus redes de apoyo, asi como decisores de politicas ptiblicas, en la necesidad de
contar con espacios y alternativas que favorezcan esta atencién integral.

Para futuros estudios, se recomiendan disefios mixtos, fundamentalmente dirigidos a integrar una comprensién
profunda e inductiva de las situaciones vitales de los jévenes seropositivos y el desarrollo de instrumentos de
medicién que contribuyan al diagnéstico y generalizacién de los resultados. En este tiltimo aspecto, se sugiere no
solo desarrollar y validar cuestionarios para el estudio del proyecto de vida y sus esferas, sino aquellas categorias
que lo condicionan como aislamiento, estigma o auto-estigma.
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