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RESUMEN

HERMENEUSISDEL SIGNIFICADO DEL VIH /SIDA: UNA VIVENCIA NARRADA
POR SUSPROPIOSACTORES

Autora: Mgtr. Ximena Andino.
Tutora: Dra. Berta Guevara.
Afo: 2025

El Virus de Inmunodeficiencia Humana/ Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (VIH/SIDA)
sigue siendo una de las principales causas de muerte relacionada con enfermedades infecciosas.
El objetivo general de este estudio fue: construir una aproximacion teoérica de naturaleza
ontologica, epistemoldgica y axiologica obtenida de los significados asignados por las personas
que tienen la enfermedad de VIH/SIDA. El mismo pertenece a la linea de investigacion: Practica
de Enfermeria. Cuidado Humano, Salud y Educacion perteneciente al Doctorado en Enfermeria,
area de concentracion. Salud y Cuidado Humano. Como metodologia se utilizd el enfoque
cualitativo con la matriz epistémica fenomenoldgica. Se seleccionaron cinco (5) informante
claves una vez concluido el proceso de saturacién. Los agentes externos fueron: Familiares,
personal médico y de enfermeria. La técnica utilizada fue la entrevista en profundidad.
Emergieron siete (07) categorias: Emergiendo las emociones tras el diagndstico de VIH,
viviendo el duelo, las creencias religiosas como fortaleza tras el diagnostico, adaptacion de los
cambios en los estilos de vida después del diagnostico, la familia como apoyo para la persona con
VIH/SIDA, el clamor de la persona con VIH y las medidas preventivas para cuidar a otros.
Finalmente, es fundamental que los profesionales de Enfermeria conciban a la persona portadora
de esta enfermedad desde la complejidad como un ser multidimensional, que estd en constante
interrelacion con el ambiente, con otras personas, seres vivos y con el mismo. El cuidado integral
de la persona que padece esta patologia es una gran oportunidad para el profesional de
Enfermeria de demostrar el caracter humanistico que identifica a esta profesion, la cual se
fundamenta en una interaccion humana, compleja, dindmica y continua.

Palabras clave: Hermeneusis, significado, VIH/SIDA, Vivencia
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ABSTRACT
HERMENEUSISOF THE MEANING OF HIV/AIDS: AN EXPERIENCE NARRATED
BY ITSOWN ACTORS

Author: Mgtr. Ximena Andino.
Tutor: Dra. Berta Guevara.
Year: 2024.

The Human Immunodeficiency Virus/Acquired Immunodeficiency Syndrome (HIV/AIDS)
remains one of the main causes of death related to infectious diseases. The general objective of
this study was: to build a theoretical approach of an ontological, epistemological and axiological
nature obtained from the meanings assigned by people who have HIV/AIDS. It belongs to the
line of research: Nursing Practice. Human Care, Health and Education belonging to the Doctorate
in Nursing, area of concentration. Health and Human Care. The qualitative approach with the
phenomenological epistemic matrix was used as a methodology. Five (5) key informants were
selected once the saturation process was completed. The external agents were: Family members,
medical and nursing staff. The technique used was the in-depth interview. Seven (07) categories
emerged: Emerging emotions after HIV diagnosis, experiencing grief, religious beliefs as a
strength after diagnosis, adaptation to changes in lifestyle after diagnosis, family as support for
the person with HIV/AIDS, the cry of the person with HIV and preventive measures to care for
others. Finally, it is essential that nursing professionals conceive the person with this disease
from the complexity as a multidimensional being, who is in constant interrelation with the
environment, with other people, living beings and with themselves. The comprehensive care of
the person suffering from this pathology is a great opportunity for the nursing professional to
demonstrate the humanistic character that identifies this profession, which is based on a complex,
dynamic and continuous human interaction.

Keywords. Hermeneusis, meaning, HIV/AIDS, Experience
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INTRODUCCION

El ser humano como un ser integral se desarrolla en su ciclo de vida: nacer, crecer
reproducirse y morir (1).

Segun el pensamiento de Aristoteles: EI hombre es un ser vigente, que estd compuesto
por cuerpo (materia) y alma (forma), que determinan su naturaleza humana, dotado de
coincidencia, inteligencia, voluntad, afectividad creatividad que le diferencia de los demas seres
vivos (2).

Corrientes filosoficas contemporaneas, reconocen al humano como un ser problematico,
por dificultades familiares, de procreacion, de educacidn, socioculturales, econdomicos, entre
otros.... “La vida del ser humano se caracteriza por un afan de lucro, de poseer bienes sensibles,
placeres, dinero, poder, fama, lo cual invade su mundo y sus acciones” (3)

Considerando las concepciones filosoficas de la definicion del ser humano se infiere para
esta investigacion que el hombre como ser viviente es un ser multidimensional que desde su
nacimiento, desarrollo y muerte es capaz de adaptarse a las diferentes situaciones que se le
presentan. En el caso de la persona con diagndstico de VIH/SIDA es un ser holistico, que
responde a los diferentes eventos que se le presentan tanto en su vida personal, laboral y familiar,
una persona con caracteristicas propias indivisible, que siente, padece y responde como una
unidad indivisible.

Desde la vision holistica, el hombre es entendido como un ser integral cuyos seis
componentes esenciales son la dimension corporal, afectiva, cognitiva, social, estética y
espiritual. El ser humano debe ser visto como un ser total. (4) Por su parte la teoria holistica de

la salud parte de una concepcion del ser humano como un ser global con aspectos bioldgicos,



psicolégicos, sociales y espirituales en interaccion con el medio ambiente que lo rodea y con el
cual es interactta (5).

Uno de los aspectos que ha considerado el hombre para su supervivencia es el cuidado a
si mismo, el cuidado a nuestros familiares, amigos, pacientes, incluso nuestras mascotas y
plantas. De cualquier manera, que practiquemos el estar pendientes de algo, eso se traduce en una

simple accion, que es el cuidar.

Por lo mencionado anteriormente, el cuidado forma parte de la constitucion del ser
humano debido a que sin €l su cuerpo comienza a desestructurarse y declinar, pierde sentido y
muere. Por lo tanto, el cuidado es una constante esencial de la existencia del hombre que orienta
su vida a cuidar su persona, a otros y a la naturaleza (5).

Un aspecto fundamental que el hombre debe responder en el desarrollo de su vida, es la
relacion que tiene respecto a su salud, y al estilo de vida, que esta influenciada por factores
desencadenantes externos y ser causante de enfermedades como es el Virus de Inmunodeficiencia
Humano, la cual, tiene una tasa de letalidad cercana al 100% y es la principal causa de muerte de
casi 3 millones de personas en el mundo (6).

La enfermedad, los padecimientos, los dafios a la salud, son parte de la convivencia social
que estd presente en la persona desde su nacimiento hasta su finitud. Esto implica que la
enfermedad y sus respuestas son procesos estructurales de todo sistema social lo cual
indudablemente influye en la persona en todas sus dimensiones.

El Virus de Inmunodeficiencia Humana no distingue género, ni edad, ni raza ni
condicién socioecondmica generando efectos psicologicos y emocionales en la persona que lo

padece lo que va a influir en ocasiones en su cotidianidad.



Es frecuente que el Virus de Inmunodeficiencia Humana influye en quien lo padece en
todas sus dimensiones no solo desde el aspecto biologico afectando multiples 6rganos y también
en lo emocional, psicologico, social, espiritual, estético lo que implica esta enfermedad. Es decir,
la conciencia es nuestra voz interior que nos hace eco de las cosas que realizamos, buenas o
malas y que aprueban o condenan independiente del juicio de los demas ya que marca el
conocimiento de las cosas que se realizaron para luego padecer con los acontecimientos
ejecutados (6).

Los argumentos anteriormente expuestos son el motivo para realizar el presente estudio
titulado: Hermeneusis del Significado Enfermedad para la Persona con VIH/SIDA: una
Vivencia Narrada por sus Propios Actores, a fin de conocer las experiencias y vivencias
mediante las entrevistas, lo que me permitid interpretar y comprender el significado de la
enfermedad para estas personas. El objetivo general de esta investigacion es construir una
aproximacion teérica de naturaleza ontoldgica, epistemologica y axioldgica obtenida de los
significados asignados por las personas que tienen la enfermedad de VIH/SIDA.

Es un estudio con enfoque cualitativo, de naturaleza fenomenoldgica. La técnica de
recoleccion de la informacion que se utilizé fue la entrevista en profundidad. La linea de
investigacion donde se encuentra enmarcado el presente estudio es Practica de Enfermeria,
Cuidado Humano, Educacion y Salud.

La presente investigacion estd estructurada en capitulos: En el capitulo I: EI Fendmeno
de estudio: contiene la contextualizacion de la situacion estudiada, el referente empirico del
fenomeno estudiado, los objetivos y la justificacion de la investigacion y por ultimo  la
delimitacion del mismo.  El capitulo II: Aproximacién metodoldgica del estudio: esta

constituida por el enfoque y el método de la investigacion, los informantes claves y agentes



externos que participaran en la investigacion, criterios de seleccion de los mismos, el acceso al
campo de estudio; las consideraciones ¢éticas para proteger los derechos de todos los
participantes; la técnica de recoleccion de la informacion, la relacion entrevistados-
entrevistadora, el rigor metodolégico, y el analisis de la informacion.

El capitulo III: Revison Teodrica y Referencial la cual esta conformada por los
antecedentes de la investigacion que estan relacionados con la misma y por las bases tedricas que
sustentaran la tematica a investigar.

El capitulo IV: Relatando el fendmeno de estudio se narra de manera concisa y precisa
cada una de las efectuadas a los informantes claves.

El capitulo V: Basqueda de las multiples perspectivas Este capitulo esta estructurado
por la perspectiva de investigadora y la perspectiva de los agentes externos, las coincidencias de
las respuestas de cada uno de estos agentes externos. El capitulo VI: Busqueda de las esencias y
de las estructuras.

El capitulo VI: Fenomenologia de las esencias y de las estructuras: Este capitulo esta
organizado por la sintesis narrativa, la categorizacion, y codificacion de la informacion
suministrada por los informantes claves. Ademas, se muestra el proceso de la triangulacion para
identificar las interconexiones entre los significados emergidos de los informantes claves;
finalmente se presenta la estructuracion de las categorias mediante la cual se integraron y
relacionaron las categorias especificas hasta llegar a la macro categoria o gran categoria del
fenomeno de estudio.

El capitulo VII: Constitucion de los significados: Este momento muestra la
constitucion de los significados y nos centra en el corazon de la investigacion, dicho proceso

permiti6 identificar los significados inmersos en la conciencia de las personas entrevistadas. Cada
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uno de estos significados, se argumentd con el apoyo de los enfoques pertinentes de algunos
autores.

El capitulo VIII: Fenomenologia Hermenéutica: El presente momento representa el
camino de la interpretacion y la comprension de la informacion emitida por los participantes en
la investigacion, lo que permitid la integracion de las mismas en una estructura amplia, logica y
coherente que le dio sentido a lo que significa el fendmeno estudiado. La interpretacion de la
informacién constituye el momento hermenéutico desde el cual se construyen conocimientos
nuevos en esta opcion paradigmatica.

El capitulo IX: Aproximacion tedrica de la hermeneusis del significado de VIH/SIDA
narrada por sus propios actores: En este capitulo se expone una aproximacion al referencial
teorico de naturaleza ontoldgica, epistemoldgica y axioldgica derivados de los significados que
tiene para la persona portadora de VIH SIDA esta enfermedad, para lo cual se consider6 como
referencia el objetivo general de esta investigacion. Y por ultimo se adiciona las referencias

bibliograficas.



CAPITULOI

EL FENOMENO DE ESTUDIO

El presente capitulo contiene informacion sobre la contextualizacion de la situacion
estudiada, el referente empirico o realidad observada por la investigadora, los objetivos y la
justificacion de la investigacion. Finalmente se presenta la delimitacion del estudio.

1. CONTEXTUALIZACION DE LA SITUACION ESTUDIADA.

El hombre desde el punto de vista antropologico es el resultado de revoluciones
adaptativas que sucedieron durante el proceso de desarrollo historico y de la evolucion cultural.
Lo que le ha permitido convertirse en el eje principal de la construccion de modelos sociales y en
la esencia del saber (7).

El hombre en comparacion con los demds seres vivos se diferencia por ser un animal
racional. Segiin Aristoteles considera al hombre como una sustancia pensante. La razon le
permite conocer y comprende todo lo que existe a su alrededor y relacionarse con los demas,
elegir como desea vivir y decidir las reglas y valores que le ayudaran a mantener una buena
convivencia en su entorno (7).

Para los griegos, la razén que posee el hombre le permite convertirse, en un ser politico y
moral. Segun la filosofia de Socrates, se considera al hombre es su alma, debido a que el alma
representa la razén moral y su pensamiento, mientras que el cuerpo para este filosofo es un
instrumento del alma (7). Por tal motivo el alma y la razon, le otorga la capacidad de ser libre y
dominar su parte animal. En otras palabras, lo convierten en un ser autébnomo. Seglin Socrates, la
felicidad humana no puede venir del exterior, sino de la armonia interior del alma (7). Esta
capacidad le permite ser feliz, eliminar sus instintos y todo aquello que pueda arruinar su paz

interior, y asi vivir con bienestar.



Para Humen el hombre es movido por emociones y pasiones, y la razén es sélo un
instrumento, Aristoteles considera que la razéon es lo fundamental en el ser humano, Freud
menciona que la sexualidad es el eje fundamental de la accion (8), y Marx, considera al hombre
un ser que se desarrolla en la accion practica y especialmente en el trabajo (8).

De la cultura, la persona recibe los ideales y valores sociales que generan actitudes las
cuales orientan su conducta social (9). Por ello, Martin, enfatiza que para influir sobre los seres
humanos hay que conocer y comprender todo aquello que mueve su comportamiento. Por lo
tanto, es necesario estudiar sus pasiones (10).

Considerando las ideas expuestas anteriormente, infiero que el ser humano no es sélo un
ser de razonamiento sino también de pasiones y emociones. Si el ser humano no controla sus
pasiones y emociones, su salud se ve afectada y se altera su equilibrio biopsicosocial y espiritual
debido a que estos factores influyen en su estado de salud en cualquier momento de su vida.

Uno de los aspectos que suele ser importante para la persona es el cuidado, condicion
ontoldgica basica inherente al ser humano y por ende bésica en su cotidianidad; por eso para esta
investigacion hay que colocar algunos conceptos relacionados con el cuidado.

El cuidado es ayudar a otra persona, ensefidndole lo que se conoce, a fin de que se pueda
cuidar por si misma, y haciéndose responsable de su propia vida (11)

El cuidado solamente surge cuando la existencia de alguien tiene importancia para el
cuidador, esto significa que tengo que dedicarme a ¢él, me dispongo a participar de su destino, de
sus busquedas, de sus sentimientos y de sus sucesos, en fin, de su vida (12). Con esta afirmacion
concluyo que el cuidado es la maxima expresion de la practica que realiza el profesional de
enfermeria con la persona receptora del cuidado para ofrecerle bienestar, recuperar la salud,

mantener la vida, o prepararlo para una muerte digna.



El desconocimiento de esta enfermedad en ocasiones lleva a obviar aspectos importantes
durante el desarrollo de esta tales como miedos y temores a los que se enfrenta la persona al
diagnosticarle la enfermedad llegando incluso a convertirse en un ser digno para ¢l y su familia.

Uno de los aspectos que es importante traer a colacion en esta investigacion es el cuidar
de si, elemento fundamental a considerar en la persona con VIH/SIDA tematica de la cual trato
en esta investigacion.

El cuidar de si como imperativo esencial para proteger por si mismo considerado como un
conjunto de pensamientos y sentimientos que constituyen la conciencia de la existencia
individual de la persona, su concepcion sobre quién es y lo que es. El si mismo de una persona es
la suma total de todo lo que ella puede llamar suyo e incluye un sistema de ideas, actitudes,
valores, compromisos (13)

El si mismo es tal como se muestra, se percibe, se piensa, se imagina, se valoriza, se ve,
se relaciona, en fin, el si mismo es lo que es (13).

El cuidado de si segin Foucault es un conjunto de practicas por medio de las cuales un
individuo establece una relacion consigo mismo y se constituye sujeto de su propio accionar (14)

El cuidar de si en las personas depende de algunos factores y dimensiones como la
cultura, la sociedad, sus necesidades particulares, fisicas, psiquicas, intelectuales y emocionales
para mantener su salud (15).

Tomando en consideracion las definiciones sobre el cuidar de si lleva implicito la forma
como se percibe la persona humana, como se valora, cuando tiene la capacidad de conocerse a si
mismo, conocer sus fortalezas, debilidades, que nos motiva a adoptar medidas autocuidadoras no

solo del cuerpo sino también cuidarnos los pensamientos, emociones.



Estas dimensiones me ayudan a conocer que el cuidar de si nos permite saber cuales son
las necesidades de las personas en estudio que se van a priorizar, satisfacer, y la razén de su
importancia. Conocer sus estilos de vida, lo que cada uno piensay el VIH/SIDA, como parte de
su vida, su salud y cuidado y como afecta a sus familias y a toda la comunidad por ser una
enfermedad que genera gastos econdmicos, que requieren de centros asistenciales con personas
especializadas para su atender, medicamentos costosos y equipos de alta tecnologia.

Uno de los valores que estan presentes en el cuidar de si mismo es la salud la cual segun
la OMS es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades (16). La misma organizacion, establece que el goce maximo de la
salud es uno de los derechos fundamentales de todo ser humano (16).

Capra, en su modelo holistico de la salud menciona que hay que estar en armonia con las
concepciones tradicionales afirma que el ser humano no esta conformado so6lo por cuerpo, si no
que posee mente, conductas emocionales y sensitivas, al respecto, refiere que: Un enfoque
holistico de la salud y de la curacion estard en armonia con muchas concepciones tradicionales,
ademas de ser coherente con las teorias cientificas modernas (17).

Capra afirma que el equilibrio natural de los organismos vivientes incluye un equilibrio
entre su comportamiento social y su capacidad de percibir y enfrentar el mundo, motivo por el
cual, para estar sano, un individuo ha de conservar su autonomia natural (17).

Considerando el pensamiento de Nola Pender, la promocion de la salud debe ser un
proceso positivo, comprensivo y humanistico que considera a la persona como un ser integral por
medio del analisis de su estilo de vida sus potencialidades y capacidades en la toma de decisiones

con respecto a su salud y vida (18)



El modelo conceptual de salud preventiva y promocion de la salud estudia el modo en qué
los individuos toman las decisiones sobre el cuidado de su propia salud, y prevenir enfermedades,
ademas el modelo se basa en la educacioén de las personas de como cuidarse y llevar una vida
saludable. Asimismo, este modelo sostiene que hay que promover la vida saludable que es
primordial antes que los cuidados porque de ese modo hay menos gente enferma, se gastan
menos recursos, se le da independencia a la gente y se mejora hacia el futuro (18).

Con este modelo lo que se quiere conseguir es que los programas de salud que se brinde
atencion integral para las personas, para esta investigacion se considera a la atencion integral a
las personas con VIH y sus sistemas de apoyo deberian considerarse un plan de estrategia para
ampliar su impacto desde la educacion y consejeria por parte personal de salud, para mejorar la
situaciéon emocional de los afectados ya que ayudaria a estos pacientes a concientizar sobre su
enfermedad y ser responsables de su cuidado y tratamiento y evitar transmitir a otras personas
que destruye fisica y psicolégicamente a la familia.

La Salud enfocada desde Jean Watson, aporta en su Teoria sobre el Cuidado Humano, una
vision integradora de la persona para los profesionales que se encargan de su cuidado y
acompafnamiento. En ella, postula que los pacientes requieren un cuidado integral, que promueva
el humanismo, la salud y la calidad de vida; donde el cuidado del enfermo (fenémeno social y
universal) resulta efectivo si se desarrolla de forma interpersonal (19).

Cuando le damos sentido a nuestra existencia, le asignamos valor a cuidarnos a nosotros
mismos, a nuestra familia, a los amigos, a nuestro planeta como nuestro habitat; valoramos desde
los grandes detalles a los mas pequenos. Entre los aspectos que por lo general las personas le
asignan importancia esta la salud, la salud como un valor que constituye un proceso complejo en

la vida de relacion de la persona y que forma parte de la interaccion de ésta con su medio interno
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y externo; en consecuencia, en la medida que le demos un sitial de honor a nuestra salud como
valor determinante de productividad en la poblacién en esa medida adoptaremos medidas auto
cuidadoras para protegerla (20).

Con las reflexiones mencionadas considero que la salud de una persona es un proceso de
bienestar, dinamico en el que se desarrollan diferentes cambios en: lo fisioldgico, psicologico,
espiritual y emocional, trabajando dindmicamente en estos buenos estilos de vida dependiendo de
sus creencias y valores para cuidar.

Desde el punto de vista ecologico, la salud tendra cambios con el avance tecnologico y los
cambios sociales y econdémicos ya que es un fendomeno con aspectos, fisicos, psicologicos y
sociales que se dirigen en los paises en desarrollo al enfoque curativo y no preventivo invirtiendo
mucho dinero en medicamentos.

Un aspecto que nos indica esta teorizante es el acompafiamiento para dar a las personas
enfermas, fundamental si es la persona con VIH/SIDA, pero actualmente existen aspectos
discriminatorios, hacia estas personas son abandonados por sus familiares, parejas por el temor al
contagio y, por ende, la omision al cuidado.

Uno de los profesionales pertenecientes a las ciencias de la salud es Enfermeria, la cual
se describe como la ciencia que brinda un cuidado holistico y crea un vinculo entre los
profesionales de salud, el paciente y su familia. Para alcanzar estos objetivos el personal de
enfermeria debe conocer las percepciones y necesidades del paciente y relacionarlas con el plan
de cuidados holisticos (21)

El cuidado como arte y disciplina es la institucionalizacion dentro de la enfermeria que
tiene como objetivo central la atencion. Se cuidan comunidades e individuos y se les provee

condiciones para ello; asi se les hace participes activos en su autocuidado como en la educacion
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que puedan recibir. Es el cuidar que, por su naturaleza, se brinda al otro o a uno mismo, en
condiciones de salud vulneradas o de riesgo, un cuidado digno, que propicia sentimientos de
interaccion y reciprocidad propios del ser humano (22).

El personal de enfermeria asume diversos roles cuando presta asistencia a los pacientes.
Pueden ser cuidadores, educadores, investigadores, gestores, lideres y comunicador. Estos roles
pueden darse a su vez de manera simultaneas, ya que no se excluyen entre si. En el rol de
cuidadora la enfermera incluye aquellas actividades que ayudan al paciente fisica y
psicologicamente a la vez que preservan su dignidad (23).

El profesional de enfermeria como cuidador, es un practicante de la enfermeria como
ciencia y arte. En el marco de la asistencia este realiza intervenciones para satisfacer no solo las
necesidades fisicas, sino psicosociales culturales espirituales y ambientales de los pacientes y
familia. La asistencia de enfermeria integral se basa en una vision filoséfica de que los totales en
intervencion son mas que la suma de sus partes (24).

El cuidado impartido por el profesional de Enfermeria requiere de la empatia que debe
existir entre paciente y enfermera cuidador/a. El trabajar con afecto y calidez permite el
desarrollo de actitudes humanistas que impulsan el crecimiento emocional y espiritual dando un
sentido a la vida y la oportunidad de incorporarse a valores éticos y morales (25). Debido a que
un buen cuidado combina la amabilidad con la competencia técnica, caracteristica que se
relaciona con el éxito del cuidado integral.

Watson, en su Teoria sobre el Cuidado Humano, una vision integradora de la persona para
los profesionales que se encargan de su cuidado y acompafiamiento aporta una vision
humanizadora de los cuidados enfermeros. En esta teoria, entiende la Enfermeria, como una

interrelacion de la calidad de vida, incluidas la muerte y la prolongacion de la vida, estableciendo
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como interés principal de la Enfermeria, la promocion de la salud, la recuperacion y la
prevencion de las enfermedades. Watson, se refiere a la salud como -la unidad y armonia entre la
mente, el cuerpo y el alma- y estos, se encuentran relacionados con el grado entre lo que percibe
y experimenta cada uno, de forma independiente (19).

A partir de estos enfoques sobre el cuidado humanizado, se pone de manifiesto el sentido
holistico de la profesion de Enfermeria, con un caracter eminentemente dialdgico, el cual es el
factor primordial en la relacion enfermera paciente para asi llegar a conocerse y brindar cuidados
verdaderamente humanizados, cuidado que es fundamental en la persona que padece el
VIH/SIDA por tratarse de una entidad cronica que afecta no sélo el aspecto biologico de la
persona sino también su dimension emocional, familiar, social y hasta mental en algunas
ocasiones.

Por ser el VIH/SIDA la tematica que se ocupa en esta Investigacion considero relevante
traer a consideracion algunas ideas relacionadas con esta patologia.

El Virus de Inmunodeficiencia Humana o VIH es un virus que tiene la capacidad de
atacar a los linfocitos TCD4 para destruir el sistema inmunoldgico de una persona infectada. Lo
que impide a que el cuerpo no pueda rechazar la enfermedad y se vuelva vulnerable a una serie
de infecciones y enfermedades oportunistas (26). El Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida o
SIDA es considerado como la ultima etapa del proceso infeccioso del VIH y que en funcion de la
persona puede manifestarse de 5 a 10 afios (26). El VIH se transmite por relaciones sexuales,
sean éstas vaginales, rectales y bucales, con una persona infectada, sangre infectada al utilizar
objetos cortopunzantes como agujas, jeringuillas, y transmision vertical de madre portadora del

virus durante el embrazo, parto y la lactancia materna. La prevalencia de la enfermedad ha
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causado el sufrimiento de numerosas familias, de las regiones mas pobres del mundo debido a la
discriminacion social, por la falta de conocimiento, desinformacion y creencias culturales (26).

Los primeros casos reportados por el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA),
ha aumentado en un 75%, su riesgo de infeccion y se ha convertido en una emergencia sanitaria
mundial registrada en las ultimas décadas del siglo XXI siendo uno de los problemas de salud
mas importante y la primera causa de muerte en algunos paises como: Europa, Estados Unidos y
Africana Subsahariana, afectando principalmente a la poblacién econdmicamente activa (27). En
Ecuador en afno 1984 se diagnosticé al primer paciente en la ciudad de Guayaquil (27).

En el Ecuador las enfermedades cronicas transmisibles contintian siendo una prioridad en
la salud publica, para el afio 2021 se notificaron 3.960 nuevos casos y 5,142 nuevos casos en el
2022 (27, 28). Representando un incremento de cerca del 30% con relacion al 2021.  Se estima
que el Ecuador tiene 19.674 fallecidos por causa relacionadas al SIDA. Los grupos de poblacion
que mas se centra esta epidemia son: hombres que tienen sexo con hombres, mujeres
transfemeninas, trabajadoras sexuales y personas privadas de la libertad, encontrandose el grupo
mayoritario en las ciudades principales de Quito y Guayaquil.

La OMS ha establecido el compromiso de poner fin a la epidemia del VIH/SIDA para el
afio 2030, y sus paises miembros han disenado estrategias para mejorar el acceso a las pruebas
diagnosticas, garantizar la universalidad en la prestacion de los servicios de salud, favorecer las
medidas de prevencion, brindar un tratamiento oportuno a todas las Personas que viven con VIH
(PVV) y eliminar la discriminacion (26).

Segun la Ley de Prevencion y Asistencia Integral del VIH/SIDA (27) en su Articulo. 1:
“Se declara de interés nacional la lucha contra el Sindrome de Inmuno-Deficiencia Adquirida

(SIDA), para lo cual el Estado fortalecera la prevencion de la enfermedad, garantizard una
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adecuada vigilancia epidemiologica y facilitard el tratamiento a las personas afectadas por el
VIH; asegurara el diagndstico, precautelard los derechos, el respeto, la no discriminaciéon y la
confidencialidad de los datos de las personas afectadas con el virus de Inmuno-Deficiencia
Adquirida (VIH).

El contexto antes expuesto me conduce a reflexionar en funcién de nuestra esencia de lo
que significa el cuidado humanizado en nuestra practica profesional:

(Qué significado tiene para Enfermeria cuidar a la persona que tiene la enfermedad del
VIH/SIDA? ;Por qué las personas que tienen estos diagnosticos en ocasiones son discriminadas
por sus familiares y el personal de salud? ;Qué efectos emocionales y psicologicos producen en
estas personas cuando conocen su diagnostico?

2. DE LA COTIDIANIDAD A LA MOTIVACION PARA EMPRENDER LA

INVESTIGACION.

En la persona diagnosticada con VIH/SIDA no solo se van a producir cambios a nivel
bioldgico sino también es comun observar efectos tanto a nivel psicoldégico como emocionales, lo
cual indudablemente afecta su relacion familiar y social en un momento dado como todo ser
gregario que es esta persona.

El VIH/SIDA por tratarse de una enfermedad crénica que afecta el sistema inmunologico
de la persona que la padece va a producir enfermedades oportunistas que ameritan la
hospitalizacion de la persona con su consecuente modificacion en su estilo de vida tales como:
modificaciones en el patréon de suefio y descanso, horas de la higiene corporal, alimentacion,
ansiedad, depresion entre otras manifestaciones que de alguna manera influyen en su sistema

inmunologico.
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La persona portadora del VIH/SIDA bien sea hospitalizada o que se encuentra en la
comunidad, en ocasiones va a ser victima del rechazo social no solo por los familiares y amigos
al enterarse del diagnostico de esta enfermedad sino también por el personal que labora en los
centros asistenciales tantos médicos, enfermeras (os), camilleros, radidlogos entre otros
profesionales. Este escenario indudablemente afecta a estas personas desde el ambito psicologico
y emocional.

De igual manera que ocurre con otras enfermedades cronicas y/o mortales, en las personas
afectadas por el virus del VIH/SIDA se da una serie de factores de diversas indoles que toda
intervencion psicoldgica debe atender de manera inexcusable. Pero, ademas de los efectos
psicoldgicos inherentes a una enfermedad caracterizada por su fuerte componente amenazante
para la vida del individuo, nos encontramos también con los efectos negativos propios del
estigma social y del rechazo que, lamentablemente, atin siguen persistiendo en nuestra sociedad
frente a esta dolencia (29).

El VIH, ademas de acentuar las perturbaciones tipicas de la adolescencia y la juventud,
especialmente las de caracter afectivo-amoroso, puede alterar abrupta y significativamente el
régimen de vida, la imagen de si y las expectativas de futuro de estas y estos jovenes, generando
dolorosas experiencias provocadas por la estigmatizacion social de esta enfermedad (30).

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) y el sindrome de inmunodeficiencia
adquirida (SIDA) representan un problema prioritario de salud publica mundial que afecta un
numero importante de adolescentes.

Esta situacion la he observado en mi cotidianidad como enfermera cuidadora, asi como
docente cuando asisto con los estudiantes a los centros asistenciales de salud, y observo con

preocupacion la forma de atencion y trato a las personas portadoras de VIH, por parte del
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personal de salud, médicos, enfermeros, camilleros, personal de limpieza entre otros, también de
familiares y de otras personas que no pertenecen a esta rama existiendo temor al contagio y la
discriminacion hacia ellas.

Este escenario hace sentir vulnerable a las personas portadoras de esta enfermedad,
sintiéndose triste, preocupado y con temor al rechazo del personal de salud el acercarse y
preguntar a este personal “si sus familiares conocen su diagnostico, si saben el motivo de su
hospitalizacion”. Evidentemente, la vida de estas personas no solo se ve afectada desde el punto
de vista de un 6rgano o sistema sino también desde la dimension emocional por los efectos
psicoldgicos inherentes a esta enfermedad.

Otro de los contextos observados como enfermera cuidadora y docente es el déficit de
personal capacitado para atender desde el &mbito holistico a estos pacientes; al igual que observo
en mi cotidianidad como enfermera cuidadora es que en la actualidad tenemos personal de salud
que padece de esta enfermedad lo cual los ha conducido a la frustracion de sus ilusiones, de sus
metas personales no culminadas y que en muchos de los casos han sido jubiladas por su
incapacidad al no ser tratadas las infecciones oportunistas que desarrollaron.

En la sociedad actual ya existe menos discriminacion a estas personas, pero ellos
perciben que no ha cambiado esta situacion. Estas personas temen por su confidencialidad al ser
despedidos de sus trabajos y mas ain por sus preferencias sexuales siendo esto un problema
social a nivel mundial.

Como docente desde las aulas al impartir a los estudiantes mis contenidos
programaticos del “cuidado de Enfermeria al paciente con VIH/SIDA”, les verbalizo las
vivencias que he experimentado como enfermera de cuidado integral, enfatizando los

metaparadigmas considerados por Florence Nightingale, Jean Watson , donde esta ultima
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teorizante entre sus metaparadigmas esta el de definir a las personas como “una unidad de
mente, cuerpo y espiritu que se ven influidas por el concepto de si mismo, que es Unica e
irrepetible. La definicion de la salud emitida por Watson estd relacionada con la unidad y
armonia entre mente, cuerpo, alma y espiritu, estos conceptos los destaco en esos encuentros cara
a cara con los estudiantes a fin de buscar ética y moral de cuidar a esto pacientes demostrando la
calidad y calidez en la atencion integral.

Como enfermera cuidadora y como docente interrelacionarme con estas personas me ha
permitido tener experiencias muy humanas que me han llenado de satisfaccion personal y
profesional, poder atenderlas con trato digno, compartiendo experiencias Unicas con personas
adultas y con nifios y familiares que han sido parte de mi vida. Esta interrelacion me ha permitido
ayudarlos a cambiar su estilo de vida, no sélo en lo fisico, psicolégico y emocional siendo
relevante el cambio espiritual que han dado un giro de 180 grados y los agradecimientos de
familiares y amigos es una experiencia y vivencia Unica.

Otra de las tantas experiencias fue sufrir la discriminacion por un accidente laboral, un
pinchazo por un procedimiento que le estaba realizando a una persona portadora del virus y me
catalogaban, usted va a ser portadora del VIH sentia la discriminacion, cuando iba a realizar el
examen, la mirada del personal de laboratorio , las conversaciones en voz baja y que triste
cuando las personas que esperaban su turno se iban pronto y yo me quedaba al ultimo por el
temor de que nadie me queria sacar la muestra, esta fue una experiencia que la vivi de cerca.

Como profesional he capacitado a familiares, estudiantes, instituciones ¢ iglesias
trabajando en prevencion, con jévenes y personas que se encuentran en riesgo de adquirir la
enfermedad; capacitacion en precauciones universales a todas las personas y asi evitar

transmision a otros, y los cuidados que deben tener en su diario vivir para evitar el desarrollo de
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infecciones oportunistas y entrar en la etapa de SIDA lo que les permitird continuar siendo tutiles
a la sociedad. Como ciudadana estamos aprendiendo a vivir con las personas portadoras del virus
el trato es menos discriminatorio, pero falta la capacitacién a nivel nacional para atender a un
paciente que vive con VIH/SIDA.

Existe el temor por parte de algunos profesionales de la salud de atender a un paciente
con VIH, hay colegas que han superado este miedo, pero todavia existe una inseguridad de
tocarlas por miedo a contagiarse, ya no hay negacion del personal de salud para proporcionarles
su atencion, esto se ha logrado con la educacion, por parte del gobierno y fundaciones para las
personas que viven con VIH. Cabe resaltar, que estos pacientes, tienen leyes que les amparan en
su atencion y discriminacion, pero también hay leyes que les condenan cuando estan cometiendo
irregularidades en su diario vivir. En la Ley para la Prevencion y Asistencia Integral del
VIH/SIDA decretada en Ecuador en el 2002 se describe en el Articulo 11: “la persona que
conociéndose portadora del VIH/SIDA, porque ha sido notificada e informada, en una forma
consciente y voluntaria transmite el VIH a otra persona, con conocimiento de causa, sera
responsable ante la ley por el dafio causado” (31). Como enfermera y teniendo el conocimiento
de las formas de transmision no he tenido temor de atender a las personas con VIH/Sida el poder
brindarles una atencion digna y de calidad es lo que como profesional me he enriquecido de las
vivencias de cada persona y guardar su confidencialidad de su diagnoéstico en un mundo donde
solo somos juzgados y no tratados.

Este contexto, me lleva a un proceso de reflexion, partiendo de que la persona que vive
con VIH/SIDA es un ser humano como cualquier otro, que necesita apoyo, orientacion, el respeto
y ser tratada con dignidad. Es importante que el equipo de salud no olvide al tratar con la persona

portadora del VIH/SIDA, no trata la enfermedad con todas las implicaciones que esta conlleva,
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sino que esta al frente de un ser humano que vive, siente, padece de una de las enfermedades mas
discriminadas a nivel mundial; que es una persona multidimensional donde no solo esta afectada
organicamente sino emocionalmente, socialmente, espiritualmente y muchas veces hasta
mentalmente.

El contexto antes narrado ha despertado mi interés para desarrollar la presente
investigacion de enfoque cualitativo de matriz epistémica fenomenoldgica para indagar,
interpretar y comprender sobre el significado del VIH/SIDA para estas personas. Al investigar
sobre el significado de esta enfermedad tendré la oportunidad de conocer como le ha afectado su
cotidianidad en el ambito personal, familiar, laboral y social, cudles son sus sentimientos y
emociones ante la misma.

Para desarrollar esta investigacion me he planteado algunas interrogantes Norteadoras
que me orientaran en la prosecucion de los objetivos de esta:

(Qué significa para la persona con diagnostico de VIH/SIDA el portar esta enfermedad?

(Cudl es la vivencia desde el ambito familiar, laboral y social para la persona con
diagnéstico de VIH/SIDA?

(Cual es el cuidado que espera del equipo de salud (médicos, enfermeras, fisioterapeutas,
psicologos, radidlogos) y de la familia la persona con VIH/SIDA cuando ingresa a los centros
asistenciales?

(Qué sentimientos y emociones emergen en las personas con diagnéstico de VIH/SIDA

en su cotidianidad?
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3. OBJETIVOSDEL ESTUDIO.

3.1 OBJETIVO GENERAL.

Generar una aproximacion teorica con un enfoque humanista obtenida de los significados
asignados por las personas que tienen la enfermedad de VIH/SIDA
OBJETIVOSESPECIFICOS,

3.2.1. Describir el fenémeno del significado de la enfermedad para la persona portadora de

VIH/SIDA.

3.2.2. Buscar las diferentes perspectivas de la investigadora y agentes externos acerca del
significado del cuidado para la persona portadora de VIH/SIDA.

3.2.3. Comparar las diferentes visiones para los informantes claves y agentes externos sobre el
significado del cuidado a la persona portadora de VIH/SIDA.

3.2.4. Identificar las esencias y las estructuras en los significados aportados por los informantes
claves sobre el VIH/SIDA.

3.2.5. Interpretar los significados aportados por los informantes claves sobre el VIH/SIDA.

3.2.6. Comprender lo significados aportados por los informantes claves sobre el VIH/SIDA.

4. DELIMITACION DEL ESTUDIO.

La investigacion se realizd con un grupo de personas que ha tenido la vivencia de ser
diagnosticadas de VIH/SIDA de un centro asistencial: publico.

La ejecucion del estudio se realizé desde el 2021 y culminé en el afio 2024.

5. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO.
Uno de los aspectos fundamentales que se desarrolld en este estudio es comprender las

vivencias, experiencias y el significado de la enfermedad en estas personas, la problematica de
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salud, la toma de conciencia en la poblacion de estudio, conocer los significados del entorno
fenomenoldgico desde el punto de vista ontoldgico, epistémico y axioldgico.

La relevancia de esta investigacion desde la perspectiva ontologica y axioldgica es el
reconocimiento de la dignidad de la persona con VIH/SIDA como un ser irrepetible,
multidimensional y unico, con sus propias creencias que tiene sobre su enfermedad, sus hébitos,
su cultura, su modo de vida, su percepcion de salud y las complicaciones propias de la
enfermedad que debe enfrentar hasta fenecer. Con los resultados de esta investigacion, se insistira
en la academia con los estudiantes, docentes, y en los centros asistenciales con la incorporacion
de la familia y grupos de apoyo, en la necesidad de considerar los valores personales, cristianos e
institucionales como eje rector de la sociedad, permitiendo asi el despertar de conciencia en la
necesidad del reconocer en toda relacion subjetiva con la persona con VIH/SIDA su condicion
humana.

Se espera que los resultados de esta Investigacion seran relevantes para la practica
profesional de la Enfermeria, ya que permitird desde el ambito epistemoldgico, la construccion de
una filosofia mas humana e integradora para mejorar el conocimiento en el cuidado de estas
personas, y tomar conciencia que al brindar cuidados de calidad ayudan a su crecimiento
personal y profesional para que estas personas viviendo con VIH no se sientan rechazadas y sean
consideradas como entes humanos que tienen derecho a recibir una atencion digna, lo que sin
duda contribuird a fortalecer los conocimientos de la enfermeria.

Desde el ambito de la academia, los docentes en Enfermeria desde las aulas debemos
convertirnos en modelos de “docentes humanizados”, donde nuestro reto sea formar estudiantes
mas sensibles, mas compasivos y empaticos, que reconozcan la necesidad de brindar un cuidado

humanizado a las personas afectadas por el VIH/SIDA y no lo realicen de forma mecanica. Es
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imperativo formar un estudiante que priorice la necesidad de reconocer y aceptar a estas personas
con su escala de valores, creencias y estilos de vida esto ayudara a los futuros profesionales a su
crecimiento personal, profesional y espiritual con valores humanistas, sentimientos y
percepciones de lo que significa el cuidar de si y de los demas.

Por otra parte, esta Investigacion permitira el surgimiento de nuevos epistemes y lineas de
investigacion que seran de beneficio en la integracion de la academia y las instituciones de salud
que sin duda redundaran en el cuidado humanizado para estas personas destacando los valores de
las personas cuidadoras con relacion a una nueva forma de cuidar al paciente con VIH/SIDA.

El reconocimiento social de una profesion se logra a través de los beneficios que esta
aporta a la sociedad, y estos a su vez se reflejan mediante el conocimiento fruto de las
investigaciones que sustentan su practica, es por esto que esta investigacion es relevante ya que
con estos aportes se contribuird para que el personal de Enfermeria brinde un cuidado
humanizado enfocado en el bienestar fisico, psicoldgico espiritual y social a la persona con

VIH/SIDA y a la familia sustentado en un paradigma humanista.
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CAPITULO I

RECORRIDO METODOLOGICO

Este apartado contiene informacion relacionada con algunas definiciones del paradigma
cualitativo, la fenomenologia como filosofia, el abordaje del estudio segin las etapas de
Spiegelberg Herbert, los informantes claves y los criterios de seleccion de estos. Asimismo, hace
referencia a los agentes externos participantes, el acceso al campo de estudio; las consideraciones
éticas para proteger los derechos de todos los participantes; la técnica de recoleccion de la
informacion, la relacion entrevistados- entrevistadora, el rigor metodolédgico, y el andlisis de la
informacion.

1. ENFOQUE DE LA INVESTIGACION

La investigacion cualitativa tiene sus origenes en la antropologia, pretende una comprension
holistica, no traducible a términos matematicos, y pone énfasis en la profundidad (32).

La misma, se concentra en indagar sobre aquello que une, conecta y relaciona. Aborda el
todo, el conjunto o sistema y lo hace mediante un método que une sintetiza e integra. Para el
sistémico los sentidos no son sino un medio de acceso que nos permite sensibilizarnos las
experiencias, en la que nuestro sistema participa de manera activa en su construccion (33).

La investigacion cualitativa consiste en el estudio detallado de situaciones, eventos,
personas interrogantes y comportamientos que son observables. Ademas, incorpora lo que los
participantes dicen, sus experiencias actitudes, creencia, pensamientos y reflexiones, tal y como

son expresadas por ellos mismos (34).
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El enfoque cualitativo se denomina también Interpretativo, holistico, naturalista, humanista,
etnografico; donde el investigador desarrolla comprensiones, interpretaciones y conceptos,
derivados de los datos; por lo tanto, este tipo de investigacion es inductiva pues parte de los datos
a la teoria y se conjuga con las definiciones que envuelven al proceso, la intuicion y la
creatividad (35).

Tomando como base las definiciones antes expuestas, de acuerdo con la naturaleza del
estudio, el enfoque utilizado en esta investigacion fue el cualitativo ya que me permitio
interpretar y comprender el significado que tiene la enfermedad para la persona afectada de
VIH/SIDA. Las personas entrevistadas fueron seleccionadas mediante el muestreo tedrico, lo que
contribuyd para la construccion de la aproximacion tedrica sobre los significados que le confiere
la persona con VIH/SIDA a su enfermedad.

2. METODO FENOMENOLOGICO

Husserl (36) considera a la fenomenologia, como la “ciencia de lo que aparece en cuanto
tal” es decir, las esencias. Consiste en un conjunto de reducciones, especialmente la reduccion
eidética como via para la captacion de las esencias.  Asimismo, sefiala que los hombres estan a
diario en relacion directa con el mundo, de manera libre con la realidad exterior, en un constante
conocimiento que tiende a ver las cosas como aparecen en su estado natural.

El ser humano en relacion con las esencias se refiere a las experiencias del hombre, lo que
realiza en su diario vivir y la relacion familiar, evitando sus percepciones, creencias con respecto
a este. El autor hace énfasis en buscar la concienciay esto es verdadero para el sujeto quelo
experimenta, y esta es la particularidad de esta investigacion. Por lo tanto, el filosofo enuncia
que el conocimiento en el ser humano es conceptual y para poder aprender de las vivencias de

las personas debemos asumir la actitud natural enfocandonos en lo que ellas nos ofrecen.
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El método fenomenoldgico propuesto por Husserl, profundiza en el problema de la
representacion del mundo. Por ello se trabaja en un lenguaje descriptivo que tiene el proposito de
hacer evidente la experiencia humana a través de la reflexion y asi descubrir las formas genuinas
y verdaderas de los propios pensamientos (36).

Con esto el filosofo nos afirma que el método fenomenoldgico en la investigacion se
indagaran las experiencias de las personas afectadas por el VIH/SIDA y nos proporcionaran sus
reflexiones, pensamientos, sentimientos y reconocerse como seres humanos dando significado a
sus vivencias.

El proposito de la fenomenologia hermenéutica de Heidegger es apropiarse del
significado ya implicito en la experiencia vivida, mediante un proceso de pensamiento orientado
por la destruccion y construccion hasta lograr interpretarlo como su verdad; esto es, revelar los
fenomenos ocultos y, en particular, sus significados. La tarea fenomenoldgica se fundamenta en
la destruccion, lo que implica mirar mas alla del significado cotidiano y normal de la vida para
ver el significado mas grande en el ser (37).

El principal objetivo de Heidegger fue entender lo que significa ser una persona, y como
el mundo es inteligible para los seres humanos. La fenomenologia mira a las cosas por si misma.
Un fendomeno para Heidegger es lo que se muestra por si mismo, lo que se hace manifiesto y
visible por si mismo. Una entidad puede manifestarse por si misma de diferentes maneras
dependiendo del acceso que tenga ésta (38).

En esta Investigacion decido utilizar el método fenomenologico ya que indague sobre el
significado que tiene la enfermedad para la persona diagnosticada con VIH/SIDA, lo cual me
permitid interpretar y comprender el modo en que es vivida y percibida la realidad que subyace

en la persona con diagnostico de VIH/SIDA.
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2.1. ABORDAJE DE LA FENOMENOL OGIA SEGUN LASETAPASDE SPIEGELBERG

El modelo de Spielgerbert (39) se basa en seis fases esenciales que debemos conocer en
un contexto dado estas son: Descripcion del Fendmeno, Fenomenologia de las esencias,
Fenomenologia de las apariencias, Constituciéon fenomenoldgica, Reduccion fenomenologica y
Fenomenologia hermenéutica.

Descripcion del fendmeno: Consiste en la identificacion, exploracion y descripcion del
tema a estudiar De igual manera, segun Spiegelberg el objetivo de esta fase es la investigacion
directa y descripcion de un fenémeno consistentemente estudiado (39). La concepcidn inicial del
fendmeno permite un acercamiento a las experiencias y vivencias, con énfasis en las profundidad,
amplitud y riqueza de la vivencia debido a que exige que el investigador empleé sus principios
éticos al momento de adentrarse en la conciencia de los actores del estudio.

En este estudio, la fase mencionada anteriormente me permitié conocer de forma cercana
y directa las respuestas a las interrogantes principales ya mencionadas previamente. Esta fase,
debido a que promueve la transcripcion y coleccion de las descripciones individuales y
personales y la descripcion del fendémeno con la agrupacion de sus respectivos elementos, el
investigador puede comprender el fendomeno desde la perspectiva de los actores sociales.

Fenomenologia de las esencias: En esta fase se detallan las generalidades que conducen
a la aprehension de la intuicidn, es decir el investigador va de lo particular a lo general (39). Para
logar dicho objetivo se debe comprobar los datos obtenidos de los actores del estudio y establecer
patrones de relacion con el fendmeno de interés para identificar la relacion entre las esencias.
Igualmente, los patrones generan una percepcion mas clara de las estructuras y relaciones para
comprobar las esencias y proporcionar una descripcion sustancial del fenomeno. De acuerdo a

Spiegelberg y Heidegger las esencias son unidades de significado verdadero de algo comprendido
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por las personas en los mismos o diferentes actos (39). Por lo tanto, son conceptos basicos que
proporcionan una comprension comun del fendémeno bajo estudio.

En esta fase, se recogieron los datos proporcionados por los informantes clave y se
establecié una relacion con el fendémeno de estudio, lo que permiti6 identificar los principios
fundamentales de las esencias. Se llevo a cabo un estudio minucioso basado en la informacion
obtenida de los informantes. Ademas, mediante el estudio de las esencias, se describid el
fenomeno de estudio, comprendiendo su significado desde la perspectiva de diferentes personas
ante los mismos hechos.

Fenomenologia de las apariencias: Se requiere prestar atencion a la forma en que
aparecen los fendmenos. La atencion se centra en los fendmenos, no solo en el sentido de lo que
aparece, ya sea de caracter especifico o general, sino también en la forma en que aparece el
fenomeno, ya sea una cuestion especifica o una sustancia general (39). Del mismo modo,
Spiegelberg y Heidegger (39) indican que el fendmeno puede mostrarse como lo que no es en si
mismo. La ocurrencia de algo parece significar el anuncio de algo no exhibido, por algo exhibido.
Una distincién entre fenomenologia (autoexpresion) y manifestaciones que se refieren a
relaciones referenciales dentro de la entidad misma, y con esto se quiere mostrar que los
fenomenos nunca son manifestaciones, sino que todas las apariencias requieren fendmenos. Este
significado puede entenderse de tres maneras: la apariencia exterior de las cosas es similar a su
realidad, es decir, se deja mostrar en su apariencia; la apariencia es un aspecto de la realidad de
un objeto y la apariencia de una cosa difiere de su realidad, y puede ocultar este hecho (39).

Aqui vamos a conocer a través de las entrevistas como son las apariencias que tiene las
personas de sus realidades vividas, también, como se desenvuelven en la sociedad dentro de su

cosmos, si se presentan en la realidad como ellos viven o tiene que fingir su estado real para
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evitar ser descubiertos por su diagnostico ante la sociedad. En esta etapa es fundamental la
empatia y credibilidad del investigador ya que a través de esto el informante clave nos expreso
verdaderamente lo que su conciencia le decia.

Constitucion fenomenoldgica: Segin Spiegelberg y Heidegger (39) se busca estudiar el
fenomeno desde la conciencia del investigador. Esta fase es el proceso en el que el fendmeno
adquiere una forma en la conciencia para la obtencion de la imagen de su estructura. Esta imagen
puede ayudar a desarrollar el sentido del fendmeno con el mundo. Asi mismo, de acuerdo con la
posicion Heideggeriana, la constitucion fenomenoldgica proyecta dos ideas sustantivas. La
primera expone que el fendmeno toma forma en la conciencia, por lo tanto, existen percepciones,
significados acuerdos y pensamientos que hacen referencia a un yo interior. La segunda expone
que ayuda al desarrollo de la relacion con el mundo. En este sentido, el autor afirma que el
hombre estd siempre inmerso en el mundo de otras personas y cosas.

En este campo se detalld como las personas al ser entrevistadas nos indicaron su
experiencia cuando padecen de esta enfermedad de quien dependen dentro de la sociedad para
desarrollar su labor dentro del ambito fisico, social, emocional y espiritual y desenvolverse como
seres humanos.

Reduccién fenomenoldgica: segun Sanchez y Olivety (39) la fase prescinde de los
conocimientos del investigador respecto al fenomeno de estudio debido a que se busca captar el
significado verdadero de la realidad del actor social. Igualmente, Spiegelberg y Heidegger
sefalan que esta fase mantiene la objetividad de la informacion debido a que el proceso reductivo
pospone cualquier contraste de lo analizado con la literatura. Por lo tanto, la suspension de toda
explicacion existente sobre el fendémeno evita un cambio de la tesis natural y en los datos

aportados por los actores sociales y permite la comprension de las vivencias en toda su pureza.
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En esta fase se obtuvo una vision de las opiniones de las personas que se entrevistaron,
pero se desarrolld los enfoques y percepciones de cada uno de los participantes quienes
describieron sus vivencias y apreciaciones de la enfermedad, la justificacion de porqué tiene la
enfermedad y cudl es su condicion fundamental frente al a realidad.

Fenomenologia hermenéutica: Segun Spiegelberg y Heidegger (39) se basa en la
interpretacion del sentido de los significados debido a que ayuda a alcanzar la compresion del
fenomeno. Por lo que esta fenomenologia tiene como campo de aplicacion aquellas situaciones
en las que el investigador encuentra significados que no son comprendidos de manera inmediata
y requieren esfuerzos interpretativos. Con ello, busca concretar ain mas, solo aquello que ha sido
significativo para el actor del estudio. Por otro lado, para Sanchez y Olivety (38) la
fenomenologia hermenéutica, es una exploracion interpretativa del humano que se manifiesta en
el lenguaje y que pertenece con toda evidencia a la experiencia humana del mundo. Lo cual
reafirma que las experiencias expresan una verdad que no ‘puede ser verificada con la
metodologia cientifica. Por lo tanto, para enunciar algo se requiere de la dialéctica de interrogante
y de respuesta para determinar la comprension de la realidad y del fenomeno de estudio.

Se interpreto los significados que cada persona expresé de su situacion actual y cémo lo
vivid, experiencias que no se pueden conocer a través de los conocimientos cientificos. También
saber la realidad de la persona con su descripcion de las vivencias que trasmiten al personal de
salud para interpretar a través de lenguaje el significado de vivir con VIH.

Con esta informacion se desarrollara las actividades que se encaminan a la proteccion y
confidencialidad para las personas con VIH/SIDA a tener un trato digno y sin temor a la
discriminacion por el dolor fisico y social que experimenta al llegar a los centros asistenciales de

salud.
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3. INFORMANTESCLAVES

Es aquel que voluntariamente esta dispuesto a participar en el estudio; debe demostrar
interés por transmitir sus experiencias vitales, y tener la capacidad de reflexionar sobre su propia
existencia (40).

Son personas que facilitan al investigador la informacion necesaria para comprender el
significado y las actuaciones que se desarrolla en determinado contexto (41).

Son una fuente primaria de informacién, con los cuales los investigadores de campo tratan
de cultivar relaciones estrechas a fin de recolectar informacion valiosa para la investigacion (42).

Para esta Investigacion se entrevistaron a informantes claves portadores de VIH/SIDA,
que acudan a su consulta externa en el Hospital.

3.1. CRITERIOSDE SELECCION

En la Investigacion cualitativa, las personas o grupos no se seleccionan al azar para
completar una muestra de tamafio, se eligen uno a uno de acuerdo con el grado en que se ajustan
a los criterios o atributos establecidos por el investigador. Incluso en algunos estudios se elige
una sola persona (42)

En un estudio cualitativo se requiere que el investigador especifique con precision cudl es
la poblacion relevante o el fendmeno de investigacion, usando criterios (que justificard) que
pueden basarse en consideraciones teoréticas o conceptuales, intereses personales, circunstancias
situacionales u otras consideraciones (43).

Para la presente Investigacion los criterios de seleccion estuvieron enmarcados en la
voluntariedad del informante clave que particip6é en la misma. Fueron personas diagnosticadas

con VIH/SIDA, con una o ambas entidades.
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4. AGENTESEXTERNOS
Es conveniente tener varias fuentes de informacion y la investigacion cualitativa se apoya
en la Triangulacion, la cual se define como el hecho de utilizar diferentes fuentes y métodos de

recoleccion (44).

Son todas aquellas personas que participan en la investigacion y que aportan informacién
sobre el fendmeno estudiado con la finalidad de contrastar o converger con la informacion
aportada por el informante clave durante la triangulacion (45).

Para la presente Investigacion los criterios de seleccion estuvieron enmarcado en la
voluntariedad del informante clave que participd en la misma. Fueron personas diagnosticadas
con VIH/SIDA, con una o ambas entidades.

Para el presente estudio se seleccioné como agentes externos a médicos, enfermeras y
familiares, a fin de comparar la informacion que estos aportaron con respecto a como debe ser el
cuidado o la atencion a la persona con VIH/SIDA, con la informacion que ofrecieron los
informantes claves sobre el significado de su enfermedad, lo que incluyé como percibio el
cuidado que le proporcionan los profesionales de salud, asi como también los familiares. Es
fundamental contar con estos agentes externos a fin de identificar las similitudes y diferencias en

cuanto a la informacion que estos proporcionaron con respecto a la persona con VIH/SIDA.
4.1. CRITERIOSDE SELECCION

Estuvieron constituidos por profesionales de la salud entre ellos médicos y enfermeros
que tuvieron la experiencia en el cuidado de la persona con VIH/SIDA, asimismo, los familiares

directos de estas personas que participaron en su cuidado.
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5. ACCESO AL CAMPO DE ESTUDIO

Es el contexto fisico y social en el que tienen lugar los fendmenos objeto de estudio”.
Dicho acceso “es un proceso mediante el cual, el investigador va accediendo a la informacion
fundamental para la investigaciéon. Esto implico el tramite de los respectivos permisos con las
instituciones y con las personas que participaron en el estudio (33).

Un aspecto muy importante para recolectar la informacion es el contexto fisico y social en
el que tienen lugar los fendmenos objeto de estudio (45).

El acceso al campo de estudio es un proceso mediante el cual, el investigador va
accediendo a la informacién fundamental para la investigacion. Implica la tramitacion de los
respectivos permisos en las instituciones y con las personas que han de participar en el estudio

(A1)

Para esta investigacion se obtuvo el acceso al campo de estudio, en un clima adecuado,
idoéneo que permitio alcanzar los objetivos propuestos en este trabajo. Para lograr este clima es
necesario que yo como investigadora adopte una actitud de respeto, empatia y de interés con cada
uno de los informantes claves que participaron en la investigacion. Asimismo, se tramit6 ante las
instancias correspondientes todos los permisos legales para poder acceder a los informantes

claves y a los agentes externos.

6. CONSIDERACIONES ETICAS PARA PROTEGER LOS DERECHOS DE TODOS

LOSPARTICIPANTES

Al utilizar a nuestros semejantes, por muy elevados que sean nuestros fines implica

respeto a su dignidad, a su bienestar, y procurar por todos los medios posibles una atmosfera de
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confianza en que nuestra intervencion no es perjudicial. Cualquier acto contrario debe

interpretarse como una violacion a las normas €ticas mas elementales (47).

Es importante sefialar que el investigador necesita dos cualidades: la sensibilidad para
identificar un problema ético y la responsabilidad para actuar consecuentemente en funcion de lo

que se ha descubierto en una Investigacion (44).

En toda investigacion, los investigadores deben clarificar los principios éticos que guian
su actividad y comunicarlos abiertamente a los participantes de esta. Asegurar “el anonimato a las
personas e incluso si asi se solicita se omitan o modifiquen los nombres de las instituciones

estudiadas”. Proteger la confidencialidad y el respeto a la intimidad (48).

Para la presente Investigacion, la investigadora indicé sobre los derechos que tienen los
informantes claves y los agentes externos como todo ser humano poseedores de dignidad humana
lo cual implica respeto por su investidura de ser persona. Durante el desarrollo de esta
Investigacion fue importante mi sensibilidad, empatia y responsabilidad al momento de realizar
cada una de las entrevistas con la finalidad de brindar un escenario de confianza de parte de los

entrevistados tanto el informante clave como los agentes externos (48).

En este orden de ideas, en esta investigacion se considerd ciertos valores como
fundamentos de los cédigos éticos, entre ellos el respeto, la amabilidad y el buen trato de los
informantes siempre dentro de un clima de armonia y cordialidad donde se establecieron
relaciones interactivas, las cuales fueron necesarias para garantizar la confidencialidad de los

datos obtenidos.
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El rigor cientifico permiti6 al investigador el manejo adecuado de la informacion a
través de varias etapas: planificacion, recoleccion, procesamiento y analisis (48). Estas fases
aseguraron la calidad, representatividad, fiabilidad y validez de los datos, en investigaciones
cualitativas. Es esencial que el investigador sea cuidadoso en todas las etapas del proceso y apoye
sus conocimientos con principios y valores éticos solidos. De acuerdo con Castillo y Vasquez
(48), en la investigacion cualitativa se dos relaciones investigador- investigacion e investigador-
participante. La relacion investigador - investigacion refleja el vinculo entre el investigador y el
tipo de estudio, donde se mantiene el lenguaje cualitativo (48). Da a conocer sus tendencias hacia
el fendomeno estudiado y se identifica como instrumento de investigacion. Esta también implica
una conducta ética del investigador que se reserva los intereses personales, profesionales y
financieros que le motivan o afectan en el desarrollo de la investigacion. La relacion
investigadora — participantes es este vinculo que sugiere una estrecha interaccion en un marco de
ética y moral, pero con un fin de ser aceptados. Es decir que en esta investigacion se buscara
lograr la aceptacion reciproca de investigador e informantes, posterior a ciertos planteamientos y
acuerdos cumpliendo con el principio de la acomodacion. El objetivo es cumplir con los

compromisos como investigador para hacerse un lugar en el seno de este entorno (48).

Para alcanzar las consideraciones éticas en las personas que se entrevistaron en esta
investigacion se disefié un formato inédito para el consentimiento informado.
6.1. CONSENTIMIENTO INFORMADO:
El consentimiento informado es un documento legal que comprende la explicacion verbal
y escrita en un lenguaje sencillo y comprensible a las personas que participaran en la

investigacion de todos los aspectos relacionados con su participacion en la investigacion (47).
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Es una instancia en la cual se busca un didlogo entre dos o mas personas, para crear un
vinculo de confianza que lleva a una colaboracion y que conlleva compromisos, tanto por parte
del investigador como del investigado (49).

El formulario del consentimiento informado se indic6d a cada participante, que se realizd
de una forma de anonimato en donde se respet6d su identidad que se lo realiz6 a través de cada
entrevista.

7. TECNICA DE RECOLECCION DE LA INFORMACION:

Las técnicas de recoleccion de datos se refieren a diferentes formas mediante las cuales
los investigadores cualitativos obtienen la informacion que buscan en sus estudios (44).

Esto implica, que los datos cualitativos son recogidos en aquellas situaciones en las que el
observador dispone de una accesibilidad facil para su adquisicion, sin tener que recurrir a crear o
fingir situaciones inexistentes en la realidad y sin tener que recurrir a intermediarios (50).

En la presente Investigacion para recolectar los datos cualitativos se utilizo la entrevista
en profundidad.

7.1. ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD:

La entrevista en profundidad es uno de los medios para acceder al conocimiento, las
creencias, los rituales, la vida de la sociedad o cultura, obteniendo datos a partir del propio
lenguaje de los sujetos. Martinez (33) explica que acercarse a las ideas, creencias, significados

que las personas les atribuyen a los objetos y a las experiencias vividas.

En la entrevista a profundidad el entrevistador desea obtener informacién sobre
determinado problema y a partir de ¢l establece una lista de temas en relacion con los que se

focaliza la entrevista, quedando esta a la libre direccion del entrevistador, quien podrd sondear
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razones y motivos, ayudar a establecer determinado factor etc., pero sin sujetarse a una estructura

formalizada de antemano (51).

Es importante, aclarar que durante la entrevista en profundidad quizas llegue un momento
en que ya no exista informacion “nueva” que aportar por los participantes y es lo que se
denomina saturacion lo cual es el punto en el cual se ha escuchado ya una cierta diversidad de
ideas y con cada entrevista u observacion adicional no aparecen ya otros elementos. Mientras

sigan apareciendo nuevos datos o nuevas ideas, la busqueda no debe detenerse (52).

Las entrevistas se realizaron en un consultorio donde habia privacidad sin interrupciones,
hubo un acercamiento con los informantes claves se sintieron al principio con desconfianza, pero
luego cuando fueron escuchados se sintieron tranquilos pudieron desahogar sus temores, y
desconocimiento de ciertas inquietudes de su salud, conversar con alguien les brindo seguridad y
confianza, fue lo que indicaron los entrevistados. Unos lloraron recordando lo sucedido y
agradecieron porque se sintieron que con el proyecto se va a ayudar a que las personas no les

discriminen por su condicion de ser seropositivos.

Con los familiares fue algo muy gratificante porque fueron escuchados y no tuvieron
temor de poder dialogar algunos nos refirieron que no pueden conversar de este tema porque
comienzan las averiguaciones y si lo realizan es a escondidas o sin familiares por el discrimine a

sus seres queridos.

El personal de salud indic6 que atender a un paciente con VIH ya no es con miedo pero

que cuando hay personal nuevo hay que orientarles para que eliminen esos temores y den la
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atencion con calidez como se merecen las personas con VIH, evitando siempre los prejuicios y el
temor a lo desconocido.
8. RELACION ENTREVISTADOS- ENTREVISTADORA:

En esta relacion, el investigador debe darles voz y el derecho a réplica a los informantes
para que expresen una posicion diferente ante la situacion (41).

El contacto se ve facilitado cuando los participantes consideran como valiosos los
propositos del investigador o al menos como inofensivos.  Esto requiere que los investigadores
clarifiquen los principios éticos que guian su actividad y los comuniquen abiertamente (40,41).

El contexto antes expuesto me conduce a inferir que debe existir el compromiso de
recolectar la informacién con sinceridad, espontaneidad y honestidad por parte del investigador.

En este estudio se conocid las experiencias y vivencias de las personas con VIH/SIDA
detalladas sobre sus creencias, su significado de la enfermedad, sus sentimientos y emociones, el
rechazo, la sensibilidad de las personas que brindan servicios de salud, involucrandome con
afectividad y empatia, pero teniendo presente la reduccién fenomenolodgica con los informantes
claves y familiares.

Para poder otorgarle credibilidad a la informacioén aportada por los informantes claves y
agentes externo es necesario someter la Investigacion a una rigurosa evaluacion a través de una

serie de criterios dados mediante el rigor metodolégico.
9. RIGOR METODOLOGICO:

Son los parametros que permiten acceder y asegurar la credibilidad, autenticidad,

confianza e integridad de los resultados propuestos en una investigacion (48).
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Credibilidad: Se logra cuando los hallazgos del estudio son reconocidos como reales o
verdaderos por las personas que participaron en el estudio y por aquellas que han experimentado
o estado en contacto con el fenémeno investigado.

Una vez desgravada la informacion fue mostrada a cada uno de los informantes claves y
agentes externo a fin de que la misma sea reconocida como “real" o "verdadera", esto permitira
generar confianza hacia mi persona.

Auditabilidad: Es la habilidad de otro investigador de seguir la pista o la ruta de lo que el
investigador original ha hecho. Permite que otro investigador examine los datos y pueda llegar a
conclusiones iguales o similares a las del investigador original, siempre y cuando tengan
perspectivas similares.

Una vez culminada mi Investigacién sirvio de fuente o antecedente para otros
investigadores cualitativos.

Transferibilidad o Aplicabilidad: Se refiere a la posibilidad de extender los resultados
del estudio a otras poblaciones. Se trata de examinar que tanto se ajustan los resultados a otros
contextos (47).

En esta investigacion, se buscéd la posibilidad de que los resultados sean utilizados en

otros contextos y con otros informantes claves con otras patologias.

10. ANALISISDE LA INFORMACION

El analisis de los datos consiste en desentranar las estructuras de significacion y en
determinar su campo social y su enlace. El andlisis de los datos se lleva a cabo basicamente a

través de una descripcion densa cuyas caracteristicas son: que es interpretativa, lo que se
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interpreta es el flujo del discurso social y €sta consiste en rescatar lo dicho en ese discurso de sus
ocasiones perecederas y fijarlos en términos susceptibles de consulta (50).

El analisis de los datos implica trabajar los datos, recopilarlos, organizarlos en unidades
manejables, sintetizarlos, buscar regularidades entre ellos, descubrir que es importante y qué
aportara a la investigacion.  Otro aspecto importante de sefialar es que el anélisis es ciclico o
interactivo, y supone un ir y venir entre los diversos componentes (53).

Para la presente investigacion la investigadora y tutora realizaron una sintesis narrativa o
reduccion de los datos a través de lo cual se buscd hacer que los datos sean manejables,
entendibles y eliminar la repeticién en algunas respuestas aportadas por los informantes claves.
Asimismo, se procedi6 al proceso de triangulacion con la finalidad de identificar las semejanzas y
diferencias en la informacién aportada por los informantes claves y los agentes externos a fin de

proceder al proceso de categorizacion y codificacion de la informacion aportada.
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CAPITULO I
MARCO TEORICO REFERENCIAL
Este capitulo contiene informacion sobre lo que se ha escrito en esta tematica en lo
referente a las bases teoricas las cuales fortaleceran la presente investigacion en lo que significa
esta entidad para la persona que la porta. Asimismo, se muestra lo que se ha investigado desde

los enfoques cualitativos relacionado con la persona con VIH/SIDA.
1. BASES TEORICAS

Desde el ambito filoséfico, Socrates sostiene que el hombre presenta alma y cuerpo, y
enfoca su pensamiento en el cuidado del alma. Desde la vision de Platon el alma del ser humano
es inmortal y le permite conocer la esencia de las cosas durante su vida. El pensamiento
aristotélico concibe al hombre como un animal racional que goza de la razén, caracteristica que
es distintiva de los deméas animales, que se combina con su alma y cuerpo.

En la Edad moderna, Rene Descartes se pregunta por si mismo y mediante la utilizacion
de la duda metodica, logra plantearse que ¢l es solo una cosa que piensa. Es un ser pensante
compuesto por la res cogitans (sustancia pensante) y la res extensa (el cuerpo) (53).

Humen y Sartre (54) definen al hombre como un ser humano que vive su vida a base de
pasiones y estas son las que rigen la sensibilidad, y no s6lo forma parte del mundo si no que actua

dentro de este y su libertad le hace responsable de su vida.
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De acuerdo con estos enfoques filosoficos, presentan diversas concepciones del hombre,
desde la dualidad alma-cuerpo y la importancia de la razon, hasta la inmortalidad del alma y la
libertad existencialista, cada uno aportando una perspectiva unica sobre la naturaleza humana y
su proposito. El ser humano es considerado como una persona que va descubriendo lo que es
bueno y malo dentro de su ambito familiar, profesional, laboral y social. Por su conocimiento
diferenciard entre el deseo y la sensibilidad para entenderse como persona y con los demas

sujetos.

Es fundamental, no solo reflexionar sobre el pensamiento antiguo del hombre y su
esencia, sino también sobre la vision holistica de la persona desde las ciencias humanistas que
consideran al hombre como un sujeto de conocimiento y de grandes ideas para el desarrollo de
avances en la ciencia y tecnologia.

Sabemos que el ser Humano es un ente integral que se desarrolla dentro de una sociedad
donde influyen condiciones bioldgicas, psicologicas, sociales y espirituales, también esta dotado
de conciencia, inteligencia, voluntad, afectividad y creatividad y esto ha llevado a desarrollar su
modo de vida desde el nacimiento, crecimiento, reproduccion y muerte, determinando su
comportamiento ante la sociedad (55).

Las ideas antes expuestas me conducen a inferir que el ser humano, en esta investigacion
se trata de la persona afectada por el VIH/SIDA es un ser multidimensional que de alguna manera
cada una de sus dimensiones influyen unas a otras; que estd en constante interrelacion con el
ambiente, con otras personas, seres vivos y con el mismo. Por su complejidad lo hace un ser

reflexivo, creativo, con la capacidad de tomar decisiones desde que se levanta de su cama hasta
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que se acuesta que tiene responsabilidades con el mismo, con las personas que lo rodean, con la
familia y con la sociedad donde se desenvuelve.

Por ser el VIH/SIDA una condicion cronica que no solo influye en la dimension biologica
que afecta el sistema inmunoldgico encargado de proteger al organismo de las enfermedades,
motivando esto a una inmunosupresion lo cual hace propenso a la persona que lo padece de
cualquier infeccion oportunista poniendo en riesgo la vida de la persona, se requiere un cuidado
holistico bien sea por los profesionales de la salud y /o la familia.

Desde el campo de Enfermeria como profesion desde tiempos atras era considerada como
una labor en donde sdlo se le atribuian actividades practicas. Actualmente, se ha observado que
este rol ha cambiado, el personal de Enfermeria tiene sus bases sélidas en los conocimientos que
viene dado por la parte de las ciencias de la medicina (57)

Una de las responsabilidades de la Enfermeria es cuidar a las personas y brindar atencion
integral que va de lo fisico a lo emocional y espiritual. Enfermeria tiene como esencia proveer
atencion de calidad, altamente humanizada y con un sélido componente ético. La persona que
esta afectada con el VIH/SIDA, deberia recibir este cuidado por ser considerada como un ser
unico, digno, consiente, que posee emociones, sentimientos.

1.1. EL SER HUMANO DESDE LA CONCEPCION HOLISTICO

Al hablar de persona como ser holistica hacemos referencia que el ser humano es un ser
unico con conocimiento, con ideas de trabajar, con imaginacion, creatividad y demostrando a la
sociedad que por su conocimiento hay muchos adelantos cientificos y tecnolégicos.

Rogers (57) propone que El “ser humano unitario”, definiendo a la persona como “un
todo unico con integridad propia y que expresa cualidades que no pueden interpretarse solo como

la suma de sus elementos individuales.
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Morin (58) reconoce que el ser humano es un ser fisico, biologico, siquico, cultural, social
e historico. Es una unidad compleja que hay que restaurarla, de tal manera que cada uno desde
donde esté tenga conocimiento y conciencia al mismo tiempo de su identidad compleja y de su
identidad que es comun a todos los demas humanos.

Calixta Roy (57) se refiere al ser humano como un individuo biopsicosocial que se
relaciona con el medio ambiente y que posee una capacidad para tomar sus decisiones, pensar y
actuar permitiéndole comunicarse con la sociedad y esta interaccion constante del hombre con su
ambiente lo obliga al desarrollo de adaptaciones continuas y comportamientos que transforman
su mundo.

Con estas ideas sobre la concepcion del ser humano considero que las personas son seres
complejos en su modo de pensar, sentir y actuar frente a los problemas de salud que se presentan,
y se adaptan en diferentes circunstancias dentro del medio ambiente donde se encuentran. Se
puede deducir que el ser humano es un ser de adaptacion, multidimensional, que necesita de la
familia, de la sociedad para su cuidado y esto debe ir acompafiado de su respeto como persona,
consideracién, igualdad, independencia para tener un conocimiento relevante de su proceso de
salud y cuidado.

Debido al contacto continuo con el mundo, la persona tiene que someterse a las
exigencias presentes en su entorno y responder a los estimulos presentes como un ser integral
para de esta manera favorecer su adaptacion. Estas afirmaciones se sustentan con el modelo de
adaptacion propuesto por Calixta Roy (57) quien expone que la interaccion constante del hombre
con su ambiente obliga el desarrollo de adaptaciones continuas y comportamientos que
transforman su mundo. Esta teorizante ofrece un enfoque sistémico, reconociendo la necesidad de

abordar la totalidad, los diferentes supuestos conceptuales escritos a lo largo de su vida asi lo
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demuestran, sistema: “conjunto de partes conectadas que funcionan como un todo” ....... Holismo
y sistema: “un sistema es un conjunto de unidades tan relacionadas o interconectadas que forman
un todo unitario”. “Holismo y persona: todo individuo es holistico” (57).

El ser humano es capaz de adaptarse a las diversas situaciones que la vida le muestra o le
sefiala. Este contexto le confiere al hombre su condicién humana, para lo cual es necesario traer a
colacién algunas ideas sobre la misma.

Existen diversas situaciones es una caracteristica esencial de su condicion humana que
abarca la resiliencia, creatividad, flexibilidad aprendizaje continuo interaccion social,
autoconciencia, ética y diversidad cultural Esta adaptabilidad permite a los individuos enfrentar
cambios, superar desafios y aprovechar oportunidades, contribuyendo significativamente a su
supervivencia y desarrollo personal, sino también a prosperar y evolucionar en un mundo en
constante cambio.

Conjuntamente a estas ideas se infiere que el ser humano es un ser complejo, que se
interrelaciona con otros respetando siempre su individualidad, con gran capacidad para pensar y
distinguir diversas situaciones que acontecen en su cotidianidad. Los estimulos que se suceden a
su alrededor son aprendidos y continuamente reforzados en la familia, entorno social y
actividades que realiza. De tal forma que se convierten en su fuente de conocimiento y le permite
poner en practica ciertos valores y tomar decisiones adecuadas guiadas por su escala de valores.

Sartre (59) al referirse al concepto de condicion humana expresa que es el marco general
en el que invariablemente se desenvuelve la vida humana; donde este marco basico de la vida
humana queda resumido en cuatro actividades que son: a) Estar arrojado en el mundo; b) Tener

que trabajar; ¢) Vivir en medio de los demads; d) Ser mortal.
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Para Arendt (60) el ser humano tiene tres funciones: Labor, Trabajo y Accion,
correspondientes a las tres actividades fundamentales bajo las que se ha dado al hombre la vida
en la tierra, y es en este contexto que se define su condicion humana.

Considerando las expresiones de Sartre y Arendt, considero que la condicion humana de
una persona se desarrolla desde tiempos atras desde que €ste nace hasta su muerte, ayudandole a
determinar como la persona piensa y cudl es su relacion con los demas seres, para conocer su
condicién de ser racional con conocimiento y pensamiento esenciales para su desarrollo. Desde
otro punto de vista la concepcidn humana también es considerada como un modo de aprendizaje
en donde el comportamiento del hombre depende de su forma de actuar, entender y comprender
su condicion de presentarse al mundo y las obligaciones que tiene que cumplir. En este periodo
de transiciones, el hombre almacena cada una de las experiencias vitales, que le ayudaran a
desarrollar su condicion humana como un ser multidimensional y la pluralidad de su
pensamiento.

Calixta Roy (57) se refiere al ser humano como un individuo biopsicosocial que se
relaciona con el medio ambiente y que posee una capacidad para tomar sus decisiones, pensar y
actuar permitiéndole comunicarse con la sociedad y esta interaccion constante del hombre con su
ambiente lo obliga al desarrollo de adaptaciones continuas y comportamientos que transforman
su mundo.

Las personas somos seres complejos que tenemos capacidades para pensar, actuar y
elegir lo que estd bien y lo que esta mal, pero el hombre es un ser que se deja llevar por las
pasiones, esta reflexion nos indica que si cometemos errores tenemos que asumirlos con
decisiones que nos lleven a aprender de ellos, adaptarnos a los cambios o transformaciones

sociales a fin de preservar nuestra salud mental. En el caso de la persona diagnosticada con
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VIH/SIDA, al recibir la noticia sobre su diagnostico en ocasiones significa un duelo, esto exige
un proceso de adaptacion continua porque no solo estara comprometida su funcion organica sino
también su dimension mental, emocional, familiar, social, laboral e incluso su espiritualidad.

Para Arendt, H. y Sartre (60) el ser humano debe cumplir tres aspectos fundamentales
que se mencionaron anteriormente, por su trabajo el hombre debe migrar a ciertos lugares en
donde busca sentirse rodeado de personas y realizar actividades de trabajo y diversién que son
comprometedoras si no se actuaron con debida precaucion, la condicion humana en donde cada
persona es un ser individual toma sus decisiones sin pensar en la familia, conyugue, hijos y de
accion pluralidad que se interrelaciona con los demés favoreciendo si las decisiones fueron bien
elegidas o no, y enfocarnos en la ética de tratarlos con dignidad y autonomia.

Al hacer referencia a la complejidad del ser humano, es fundamental resaltar el
pensamiento de Kan, quien segun Michelini (61) expresa que el ser humano es una persona
auténoma, que debe ser trata con dignidad, esto es lo que le distingue de los animales. Kant
igualmente distingue claramente entre valor y dignidad concibiendo a esta ultima como un valor
intrinseco de la persona moral (61).

De la comprension que se tenga de la naturaleza humana deriva el trato que debe darsele a
todo ser que posea dicha naturaleza, a lo que denominamos "dignidad". Vocablo que deriva del
latin dignitas, que a su vez deriva de dignus, cuyo sentido implica una posicion de prestigio o
decoro, "que merece" y que corresponde en su sentido griego a axios o digno, valioso, apreciado,
precioso y merecedor (61).

La dignidad humana segun Martinez (62) es el trato o respeto debido a las personas por su

sola condicion de seres humanos, la misma tiene relevancia como elemento para enfrentar y

47



desarrollar las normas relativas a las transformaciones sociales provocadas por el desarrollo
cientifico y tecnolégico.

En la persona portadora del VIH/SIDA, su dignidad humana lo distingue como un ser
autobnomo, capaz de tomar decisiones en su cotidianidad, de ser respetado y respetarse asi mismo,
que se valora al mismo tiempo que es respetado y valorado, capaz de adaptarse a las diversas
situaciones que la vida y la sociedad le imponen, que es un ser productivo, creativo y esto es lo
que lo distingue como un ser con “rostro humano”. Al reconocer sus valores y su dignidad como
persona es fundamental reconocer los derechos y deberes éticos que tiene consigo mismo y con
sus semejantes.

Unido al concepto de la dignidad humana esta el de la bioética la cual constituye un
espacio de reflexion ética en el actuar de la persona en la sociedad actual.

De acuerdo con Moratalla (63) la bioética tiene como nuevo enfoque no sélo la relacion
con la vida humana sino también con la vida en general. Cuidar la vida humana hace que el ser
humano ponga consideraciones cuidar su vida y también la del planeta tierra ya que con los
avances cientificos y técnicos sin los cuidados se pone en peligro la vida del hombre y por ende
la del medio ambiente.

La bioética se conceptualiza de acuerdo con Vargas (64) como la conciencia de las
ciencias médicas y bioldgicas, practica dinamica, racional y reguladora de los valores éticos y
deontoldgicos. Este conocimiento basa el cuidado en cuatro principios fundamentales: Principio
de no maleficencia, este principio ya se formuld en la medicina hipocratica, ante todo expone, no
hacer dafio al paciente. Principio de beneficencia, se trata de la obligacion de hacer el bien,
respetando la autonomia del paciente, sus valores, modo de vivir y deseos. Principio de

autonomia o de libertad de decision, es la obligacion de respetar los valores y opciones
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personales de cada individuo en aquellas decisiones basicas que le atafien vitalmente. Principio
de justicia, consiste en el reparto equitativo de cargas y beneficios en el ambito del bienestar
vital, evitando la discriminacion en el acceso a los recursos sanitarios (63, 64).

Con estos pensamientos tedricos de los autores sobre estos principios bioéticos me
permito analizar desde el principio de autonomia en donde el ser humano tiene sus elecciones de
manejar su vida sin tomar conciencia sobre su salud, su cuidado, sus creencias, sus habitos y sus
placeres por la condicion sexuada que tenemos los seres humanos. Las personas afectadas por
VIH/SIDA al tener desconocimiento de sus formas de contagio han puesto en riesgo su vida, lo
que ha traido para sus familias altos gastos econdmicos al ser tratados ambulatoriamente y mas
aun cuando han sido hospitalizados, y lo mas doloroso cuando por la falta del recurso econdémico
han perdi6 hasta su vida.

En este sentido se concibe a la vida como derecho universal que debe ser respetado y
protegido. Al respecto, Papachini (65) enfatiza que: el apego a la vida y la tendencia a
considerarla como uno de los bienes mas valiosos, le asegura un lugar privilegiado cuya defensa
y proteccion es percibida por los individuos como una tarea prioritaria e inaplazable.

Este aspecto sobre la vida nos hace reflexionar que el ser humano desde su evolucion
busca ser cuidado de ser protegido, es decir cuidar de si y luego de los demaés y esta necesidad es
lo que todos los sujetos buscan impartir a las necesidades humanas que existen en los diferentes
entornos en los que se desarrolla (65).

En el caso de la persona portadora del VIH/SIDA, es abordada desde tres ambitos: 1) ser
persona cuidada por el equipo de salud y por su familia, 2) la persona que cuida de si misma y 3)
la persona que cuida al otro (65, 66). La persona con la condicién de VIH/SIDA tiene la

oportunidad de ser cuidada por el equipo de salud y por su familia en los momentos que esta
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requiera de asistencia en las instituciones de salud y en su hogar. La persona con VIH/SIDA que
cuida de si misma debe incluir: el cuidado a: la salud, los pensamientos, las actitudes, los
comportamientos, las emociones, los valores, las necesidades biopsicosociales; comprender sus
necesidades, es decir, convertirse en su protector y asumir la responsabilidad de cuidar su
existencia. Dicha responsabilidad es conceptuada como un acto voluntario, auténtico, consciente,
que constituye la autorrespuesta para satisfacer sus propias necesidades. La persona portadora de
VIH/SIDA tiene la oportunidad de cuidar al otro en el amplio sentido de su actuar , esto implica:

Respeto, Consideracion, Compasion, Toleranciay Solidaridad (66).

1.2. EL CUIDARDE S| Y EL CUIDAR DEL OTRO: UN RETO EN LA SOCIEDAD
ACTUAL
El hombre se hace participe del cuidado asumiendo su responsabilidad de organizar y

cuidar su habitat. Como ontologia, el cuidado se vuelve un fendémeno por nuestra conciencia por
la relacion establecida en nuestra propia existencia. También al referirse al cuidado se hace
énfasis en los pensamientos y sentimientos de las personas debido a que sin este el hombre pierde

su esencia (66).

Al considerar el cuidado desde el punto de vista de Enfermeria, este es un fenémeno
existencial basico sin el cual es imposible existir, lo que significa que la esencia o razén de ser de
la Enfermeria es el cuidado lo cual le permite entre otras muchas experiencias el desarrollar sus

potenciales como profesional.

Rodriguez (68) sostiene que ‘“cuidar es un acto de vida cuyo objeto es, primero y por
encima de todo, permitir que la vida contintie y se desarrolle y de ese modo luchar contra la

muerte del individuo, del grupo y de la especie”.
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Con este pensamiento, enfermeria brinda un cuidado integral bondadoso expresado
mediante los valores éticos con conocimiento profesional, atender a una persona es un acto de
amor y entregar no solo viendo su dimension bioldgica, sino también los espirituales,

psicoldgicos y emocionales con el compromiso siempre de cuidar.

Asimismo, Watson resalta que: cuidar significa "compromiso con”, Es un razonamiento y
un ideal moral profundo donde su objetivo fundamental es el de la proteccion y preservacion de
las dimensiones humanas tales como: el respeto a la dignidad humana. la autonomia del enfermo

y la comprension de los sentimientos y emociones del que cuidamos (69).

El cuidado promueve el humanismo, la salud y la calidad de vida, es un fenémeno social
universal que sélo resulta efectivo si se realiza de una forma interpersonal. Los factores del
cuidado representan los valores que tienen que ver con la enfermera, el paciente y la familia e
incluye aquellos que siente, experimenta, comunica y promueve cada enfermera. Siendo el

cuidado es tema central en la atencion. la ciencia y el ejercicio profesional de la enfermera

(67,68).

El cuidado es ayudar a que otra persona pueda cuidar su propia vida y se convierta en
responsable de su vida, reconociendo la filosofia de Kari Martinse, quien expone en su Filosofia
de la asistencia: “el hecho de cuidar implica tener en cuenta, preocuparse por un semejante no se
queda en lo superficial, estd relacionado con una accidn concreta, practica libre y que es capaz de

no fijarse en el quién ni en el cuando (68).

El autor enfatiza que el cuidar es la accion de brindar un cuidado desinteresado, como un

acto de entrega sin prejuicios, temores que se pueden presentar en cualquier momento y que la
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persona y familia estan listos para que se cuide y sea responsable de su atencidn en el proceso de
su salud y enfermedad (67).

Enfermeria mediante la ejecucion de practicas cuidadoras dirigidas a la persona portadora
de VIH/SIDA , contribuye de alguna manera a que su vida continte y se integre a los grupos con
los cuales convive. Indudablemente, el fin ultimo de estas acciones cuidadoras hacia la persona
con VIH/SIDA estan dirigidas hacia la proteccion y preservacion de las dimensiones humanas de
esta persona tales como: el respeto a su dignidad humana, la autonomia, el fomento en la toma de
decisiones y la comprension de los sentimientos y emociones de esta persona a la cual se cuida.
De esta forma, Enfermeria contribuye activamente en ayudar a que la persona con VIH/SIDA
pueda ejecutar medidas autocuidadoras lo que permitira cuidar su propia vida lo cual promueve la
responsabilidad sobre si mismo.

Desde la perspectiva filosofica de Foucault, el cuidado de si se entiende como un conjunto
de practicas mediante las cuales un individuo establece cierta relacion consigo mismo y en esta
relacion el individuo se constituye en sujeto de sus propias acciones. El cuidar de si se articula
con tres aspectos fundamentales: una actitud general, la forma de relacionarse con los demaés, y la

forma de prestar atencion en lo que piensa y en lo que ocurre (66).

El cuidado de si es una practica permanente de toda la vida que tiende a asegurar el
ejercicio continuo de la libertad de la persona que cuida y de la receptora. Para todo ser vivo
crear una empatia es la relacion con el otro mediante nuestros sentidos empezando con la vista, y
al tocar con nuestras manos se estrecha la relacion, al oir y sentir hace que el ser humano se

relacione también con la naturaleza y su entorno, a través de relacionarnos (65).
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El cuidar de si seglin el autor es una forma reciproca de dar y recibir si me cuido no tengo
porque preocuparme llevando un estilo de vida saludable, también se relaciona con la naturaleza,
si cuido lo que tengo mi alrededor no tendré problemas a futuro que dafien mi integridad fisica y

contribuir con el cuidado del medio ambiente

Segun Foucault (67) el cuidado de si se inicia desde el pensamiento griego en el decir:
“cuidate a ti mismo” representa una vision ética ontologica en donde la reflexion de la libertad
implica el cuidado de si ademdas de ser manifestacion y constitucion del ser; cuidar de si es
conocerse, formarse y superarse a si mismo para asumir ciertas reglas y principios establecidos en
la moral que conducen a la verdad. Foucault, al referirse al cuidar de si, lo denomina las
tecnologias del yo que permiten a los individuos efectuar, por cuenta propia o con la ayuda de
otros, cierto niimero de operaciones sobre su cuerpo y su alma, pensamientos, conducta, o
cualquier forma de ser para obtener asi, una transformacion de si mismos, con el fin de alcanzar

cierto estado de felicidad, pureza, sabiduria o inmortalidad.

El cuidado conceptualizado por Foucault es una relacién consigo mismo y en esta
relacion el individuo se constituye en sujeto de sus propias acciones, esto implica, conocerse,
formarse y superarse a si mismo para de esta manera afrontar nuevas situaciones o
acontecimientos que la vida le depara. En el caso de la persona portadora de VIH/SIDA, es
importante esta relacion consigo mismo, con su propio yo, de tal manera que se desarrolle en
conocerse a si mismo identificando sus potencialidades y debilidades que le permitirdn adaptarse
a los cambios que exige este tipo de enfermedad cambios no solo desde el punto de vista orgénico

sino también desde lo social, familiar y emocional lo que le permitira efectuar por cuenta propia
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y con la ayuda de otros, medidas autocuidadoras y autosanadoras sobre su cuerpo, mente , alma

y espiritu.

Unido al concepto de cuidado y cuidar de si esta el de la salud, el cual es una de las

expresiones que la persona debe cuidar a fin de mantener su rol en la sociedad.

13. LA SALUD UN CONCEPTO FUNDAMENTAL EN EL CUIDADO DE LA
PERSONA CON VIH/SIDA

Los conceptos de salud han cambiado, la OMS en el siglo XX entendia a la salud “como
un estado se completo bienestar fisico, mental y social, y no sélo como la ausencia de afecciones
o enfermedades”. Este concepto ha cambiado y hoy se entiende la salud como un recurso para la
vida, en el cual, estar sano es la “capacidad para mantener un estado de equilibrio apropiado a la
edad y a las necesidades” (70).

El conocimiento de la verdad es como la salud del alma: cuando se la posee, ya no se
piensa en ella. Aunque la salud sea el mas grande de todos los bienes que conciernen nuestro
cuerpo, es sin embargo al que menos le dedicamos reflexion y al que menos apreciamos (71).

La salud es unos de los metaparadigmas de enfermeria, y Marta Rogers explica que
dependera de la definicion o percepcion que le ofrezca cada persona o cultura y que esto
dependera de las circunstancias y experiencias a lo largo de la vida de cada ser humano y la
capacidad de este para lidiar y alcanzar la salud segliin los sistemas de valores existentes a
considerar (57).

De acuerdo con estos enfoques, es oportuno reflexionar sobre la promociéon de la salud
como un derecho y como un valor de las personas. Pender, N en su modelo de promocién de la
salud expresa, que la conducta estd motivada por el deseo de alcanzar el bienestar y el potencial

humano. Es importante identificar la forma como las personas adoptan decisiones acerca del
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cuidado de su propia salud. Este Modelo de promocion radica su importancia de la relacion de la
naturaleza con el entorno, el estado de salud deseado y las caracteristicas personales,
conocimientos, creencias y aspectos relacionados con las conductas para proteger su salud (72).

Pender identifica un conjunto de factores cognitivos-perceptivos de la persona, los cuales
son modificados por caracteristicas situacionales, personales e interpersonales y que se traducen
en conductas favorecedoras para la salud. Entre estos factores cognitivos perceptivos definidos
por la teorizante como mecanismos primarios de motivacion, cita los siguientes: 1) La
importancia de la salud: Las personas con una alta valoracion de la salud es mas probable que
intenten promover la propia. 2) El control percibido de la salud: La percepcion de la persona de la
capacidad propia para influir en su salud estimula su deseo de conseguir dicho estado de salud. 3)
La definicion de salud: El significado de la salud para la persona que puede ir desde la ausencia
de enfermedad hasta un maximo nivel de bienestar, puede influir en los intentos de modificar su
conducta (72).

Al reflexionar sobre estos planteamientos, considero que la salud es centro importante de
los seres humanos ya que cada uno lo percibe de acuerdo a su conocimiento y responsabilidad
que cada uno valor su salud, respecto a los comportamientos que todo sujeto lo quiera entender
para su desarrollo en la vida diaria.

Otro factor importante dentro de la salud es el determinante cultural, ya que la persona
esta influenciada por las creencias y culturas, los habitos que tenemos que pueden ser saludables
de acuerdo a los estilos de vida adoptados. Estas formas descritas van a influir en el cuidar de si
de la persona.

Por otra parte, Pico (73) sefiala que se considera también a la salud como la parte

fundamental de la vida humana y la determina en gran medida la sociedad. Es asi, que aunque
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cada persona tenga una salud y enfermedades propias segun su herencia constitucion y
funcionamiento algunas de estas se presentan por la cultura, el trabajo y el consumo.

Tanto la salud como la enfermedad son vinculantes a la personalidad del ser humano, a su
concepcion y percepcion de las cosas; e implican varios factores a la vez: la percepcion del
tiempo, la personalidad y el comportamiento, las actitudes y la vision del mundo circundante. En
este contexto, el factor humano es decisivo para la salud y su mantenimiento. La prevencion ha
de ser el objetivo prioritario de cualquier politica de salud publica y para esto es necesario tener
presente: a) La capacidad de expresar los propios sentimientos b) El nivel de satisfaccion y
motivacion en el trabajo. ¢) Las posibilidades de relacion y asociacion directas y personales (74).

El autor enfatiza que el ser humano tiene su propia personalidad, su comportamiento sus
actitudes y el decide por su salud y bienestar. En base a este conocimiento lo que se busca con el
presente estudio es analizar el comportamiento de las personas con VIH/SIDA durante su
cuidado, identificar que decisiones han adoptado en su diario vivir, cuales fueron sus formas de
vida, ;como se vieron influenciados para adquirir practicas de riesgo? y encontrarse ahora con la
enfermedad.

Considero por lo tanto que de acuerdo a los planteamientos citados anteriormente una
persona que vive con VIH debe responder a los comportamientos tanto internos como externos
que se derivan de su condicidn, en consonancia con su cultura. Estos comportamientos dependen
de su estilo de vida y de las influencias sociales que le rodean, afectando como se desenvuelve y
se desarrolla en su entorno. La aceptacion social y el apoyo comunitario juegan un papel crucial
en su bienestar y en su capacidad para llevar una vida plena y satisfactoria.

Es importante el autoconocimiento que tiene cada sujeto y como influyen en la

percepcion de cada uno, sus sentimientos sus emociones y lo que significa el cuidar de si.
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La libertad también que tiene cada ser humano para elegir su forma de cuidarse y de
acuerdo a su conducta pueda adquirir algtin tipo de enfermedad al no valorar su salud y poner en
riesgo también la de los demas, por eso que mi trabajo lo he orientado para conocer como las
personas que tiene VIH/SIDA han tenido la vivencia de esta enfermedad y como la aceptado
dentro de su diario vivir.

14. VIVIR CON LA CONDICION DEL VIH/SIDA

Ante la importancia de avanzar en el conocimiento de la relacién de cuidado enfermera-
paciente, y, en particular, sobre los elementos de caracter moral que la orientan y regulan, sobre
todo los valores, los sentimientos y las acciones morales que articulan la relacion entre
profesionales de Enfermeria y personas que viven con Virus de Inmunodeficiencia Adquirido-
Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida, es importante indagar en diferentes contextos de
prestacion de servicios de salud y con personas que viven con diversas necesidades de cuidado.
Si el profesional de Enfermeria no esta dispuesto a comprometerse con el paciente, se presenta
una relacion unilateral y si el paciente no confia en este profesional y no acepta su situacion de
enfermedad se desarrollard una relacion con comportamientos dificiles. Esto implica, que la
relacion que se establece entre el profesional de Enfermeria y el paciente es el resultado de
negociaciones en la busqueda de la satisfaccion mutua (75).

En este sentido, el profesional de Enfermeria al brindar cuidado es la parte fundamental
en la recuperacion de los pacientes con Virus de Inmunodeficiencia Adquirido-Sindrome de
Inmunodeficiencia Adquirida, pues si el profesional de Enfermeria tiene mitos y prejuicios al
atender ese tipo de pacientes y no poseer el conocimiento y trato humanizado, se perderian vidas
humanas y los pacientes aumentando en su psiquis la discriminaciéon hacia las demas personas

pues, “como a mi me tratan yo tratare a los demas”
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Esto es muy importante ya que nosotros como profesionales de la salud debemos
empoderarnos del paciente y ayudarle a su atencién no sélo fisica sino también psicologica,
social, emocional y espiritual para que no sufra el dolor del reproche, de la discriminacion por
parte de los profesionales de sus familiares y el resto de la sociedad.

Evitar este dafio y discernir que su salud, su existencia y su cuidado son su razon de ser
del cuidar de si para vivir mejor y recuperarse de todas estas dolencias y ser un ente util para él su
familia y la sociedad.

La definicion de VIH (Virus de Inmunodeficiencia Humana), es un virus que ataca al
sistema inmunitario especificamente las células CD4, esenciales para combatir las infecciones. El
SIDA (Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida) es la tapa avanzada de la infeccion por VIH,
donde el sistema inmunitario estd gravemente afectado y el cuerpo no puede combatir infecciones
oportunistas y ciertos tipos de cancer (75, 76).

Las causas de transmision del VIH son por:

. Transmision de fluidos corporales, sangre, semen, fluidos vaginales y leche materna.
. Relaciones sexuales sin proteccion y compartir agujas o jeringas.

Dentro de los factores de riesgos se encuentran:

1. Comportamientos Sexuales.

o Tener relaciones sexuales sin proteccion (sin condon)

. Tener multiples parejas sexuales

. Practicar relaciones sexuales con personas que tiene comportamiento de alto riesgo.
2. Uso de drogas intravenosas.

. Compartir agujas o jeringas contaminadas.

3. Transfusiones de sangre.

58



o Recibir sangre o productos sanguineos no examinados adecuadamente.

4. Exposicion Ocupacional.

. Trabajadores de la salud expuestos a pinchazos de agujas contaminadas.
5. Transmision Vertical.

. Transmision durante el embarazo, parto y lactancia materna (76)

Las medidas de prevencion para el VIH y el desarrollo del SIDA se encuentran:

1. Practicas de sexo seguro. Usando preservativo de latex correctamente en todas las

relaciones sexuales.

2. Realizarse pruebas de VIH y conocer el estado seroldgico propio y de la pareja.

3. Educacion y sensibilizacién para informarse sobre el VIH/SIDA y las formas de
transmision.

4. Adherencia al Tratamiento Antirretroviral (TAR): las personas VIH positivas deben

seguir el tratamiento antirretroviral para reducir la carga viral y el riesgo d transmision.
5. Profilaxis pre-exposicion (PrEP) tomando medicamentos preventivos en personas con alto
riesgo de infeccion por VIH.
6. Profilaxis post- exposicion (PEP) tomando medicamentos antirretrovirales después de una
posible exposicion al VIH.
7. No compartir agujas. Evitar el uso de compartir agujas o jeringas. La combinacion de
estas medidas puede reducir significativamente el riesgo de infeccion y transmision del VIH (76).
2. ANTECEDENTESDEL ESTUDIO.

Se presentan algunas investigaciones Nacionales ¢ Internacionales de naturaleza

cualitativa relacionadas con el presente estudio.
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En una investigacion realizada en Colombia en 2018 titulada: Conocimientos, Actitudes y
Practicas sobre VIH-SIDA en Adolescentes cuyo objetivo general fue: describir los
conocimientos, actitudes y practicas en 212 adolescentes estudiantes de noveno, décimo y
undécimo grado, de un colegio publico del Distrito de Santa Marta— frente a la enfermedad del
VIH-SIDA. La metodologia utilizada fue un estudio descriptivo transversal que obtuvo los
siguientes resultados: 91% ha recibido informacion acerca de VIH/SIDA, 68% la recibi6 en la
escuela, 18% no reconoce el VIH-Sida como ETS; el 98% desconoce otras ETS como la
candidiasis y tricomoniasis; el 98% no considera el consumo de alcohol y droga como factor de
riesgo para contraer ETS, entre otras. Se concluye que la mayoria de los adolescentes no tienen
los conocimientos suficientes sobre la enfermedad del VIH/SIDA, lo cual constituye un factor de

riesgo (77).

Esta es una problematica a nivel mundial, que la mayoria de seres humanos no tiene la
informacion completa de como se adquiere la enfermedad de VIH/SIDA, todavia existe el tabt de
que so6lo es una enfermedad de homosexuales drogadictos y prostitutas y con se escucha en las

personas cuando ya son diagnosticas pensé que a mi nunca meiba a dar.

Las estadisticas nos indican que las personas que tiene una ETS, son candidatas a tener el
virus de Inmunodeficiencia Humana. Y el riesgo es mas grande cuando no se usa el preservativo

o condon.

En la época actual en Ecuador contintia el machismo donde los padres de familia incitan a
sus hijos desde muy pequefios a tener relaciones con varias mujeres y que conozcan que los

hombres siguen siendo los jefes o los que mandan en casa.
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La curiosidad de los jovenes en saber que es el sexo, o a veces por la falta de afecto lleva
a que se inclinen por buscar en personas que les demuestran amor un cambio de identidad de
género y sean dependientes de lo que sus familiares no les dan y esto conlleva a que aumente el

crecimiento de la enfermedad.

Esto ha contribuido al aumento de las estadisticas de mas personas infectadas con VIH y
otro agravante es la migracion de varias personas de diferentes paises y por falta de empleo se
han dedicado al prostitucion, alcoholismo y drogadiccion siendo componentes importantes para

la vivir con VIH/SIDA.

El enfoque de la salud sexual y reproductiva a menudo esta cargado de prejuicios, tabues
y relaciones de poder, lo que resulta en politicas publicas no inclusivas que responsabilizan y
culpan individualmente a los adolescentes. Estos jovenes, especialmente en paises en desarrollo,
enfrentan desafios adicionales como la falta de educacion sexual adecuada, negligencia de

adultos y barreras sociales y culturales.

Durante la adolescencia, los cambios fisicos y cognitivos fomentan la autopercepcion y el
desarrollo de la sexualidad. Discutir sobre salud sexual implica abordar no solo el acto sexual,
sino también la satisfaccion, el placer, la afectividad y los sentimientos. La sexualidad se
desarrolla de manera unica en cada individuo, influenciada por su contexto social y cultural, y

puede representar riesgos para la salud y la calidad de vida.

Es crucial avanzar en el debate sobre el ejercicio pleno de la sexualidad en la
adolescencia, promoviendo la autonomia y el empoderamiento de los adolescentes y superando

discursos preventivos que se centran en la salud sexual como un riesgo. Las tecnologias
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educativas, como los podcasts, muestran un gran potencial en la educacidén y promocion de la
salud adolescente. Los podcasts, accesibles y flexibles, permiten la participacion de los
adolescentes y la difusion del conocimiento sin barreras geograficas. Estas tecnologias
representan un avance en la promocioén de la salud, facilitando una educacion inclusiva y

adecuada a las necesidades de los adolescentes (78).

Con esta investigacion también queremos compartir experiencias de personas
adolescentes que se han visto carentes de lasos afectivos por parte de sus progenitores y han
tenido que salir a buscar amor, carifio y comprension en personas equivocadas en la actualidad
los padres de familia deben salir a trabajar y dejar solos a sus hijos o en compafiia de sus

familiares sin saber que sucede cuando ellos no estan.

Los jovenes han sufrido problemas de agresion sexual, fisica y otros han terminado con
sus vidas por el temor a ser rechazados y discriminados cuando viven con VIH, su pensamiento
es: no tendré hijos, familia, no creceré como persona, mi cambio de sexualidad va a repercutir en
mi vida, y el alcohol y la droga que estdn en cada esquina los adolescentes por curiosidad se
dejan atrapar de esta droga mortal, poniendo en riesgo la vida de muchos jovenes que son el

provenir de nuevas generaciones (78).

Otro estudio realizado en Ecuador en 2023 titulada: Relatos de mujeres embarazadas
diagnosticadas con VIH en la provincia de Santa Elena. Se describen las experiencias de mujeres
gestantes con VIH/SIDA, cuyo objetivo fue demostrar los relatos de mujeres embarazadas
diagnosticadas con VIH. La Metodologia utilizada fue el enfoque cualitativo, fenomenolédgico
con participacion de diez mujeres gestantes diagnosticadas con VIH. Utilizando una guia de
preguntas abiertas para recolectar la informacion sobre la situacion de las mujeres embarazadas,
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utilizando el software de andlisis cualitativo Atlas ti. Entre los resultados obtenidos se destacan:
El impacto que tuvieron al recibir la noticia de ser portadoras del VIH, y estar embarazadas, el
estrés emocional que sentia por el temor y angustia a la discriminacion que perciben las mujeres
con este diagnostico. Otro sentimiento percibido fue el de aislarse de su familiares por el
desconocimiento a la enfermedad, ademas que deben seguir un tratamiento para cuidarse ellas y
el bebé y asi evitar la transmision a sus hijos del VIH, enfocandose en la educacién y orientacion
de como enfrentar su enfermedad y como cuidar de sus hijos para que no tengan el virusy
continuar en su proceso de gestacion. También que necesitan de consejeria por parte del personal
de salud para sentirse seguras y tranquilas en esta etapa vulnerable para mejorar su calidad d

vida de ellas y de sus familiares (79).

En la actualidad gracias a los antirretrovirales el riesgo de qué los bebes nazcan con VIH
es bajo, esto depende de las autoridades gubernamentales, para evitar la transmision vertical y
que la madre inicie tempranamente este tratamiento reduciendo su situacion de estrés y

emocional (79).

Hoy en dia gracias a los controles prenatales, es mas comin detectar a tiempo si una
mujer es portadora del VIH. Anteriormente, era dificil solicitar a las madres que se realicen la
prueba, pero ahora se ha convertido en una rutina. Esto ha permitido que muchas mujeres
embarazadas reciban la atencion oportuna, beneficiando tanto a ellas como a sus bebes a reducir

el riesgo de contagio por el VIH (79).

El temor que sienten algunas madres cuando son diagnosticadas por el VIH es una
problematica de angustia y desasosiego de no poder sentir el calor de su nifio, el contacto de con
la succidn de su pecho y esperar un tiempo para conocer si su bebe tiene o no el virus.
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También vamos a trabajar mucho en prevencion de madres que son las personas que mas
se contagian por la infidelidad de sus parejas y por las adolescentes para que no sean madres a

tiernas edades.

El temor de las madres especialmente adolescente que quieren experimentar las relaciones
sexuales y un doble problema quedar embarazadas y contraer la enfermedad hace que esto sea un

aumento en los riesgos de infecciones de transmision sexual.

También la preocupacion, si al dar a luz, su bebé puede tener el virus y por restas
concepciones erroneas lo mas fécil es abortar, y esto conllevaria a ser una persona frustrada joven
sin oportunidad de formar una familia y esto también a tildarla como una persona promiscua, y
no ser tratada como ser humano sino como una persona con conducta de riesgo para la sociedad

(79).

Segtn Rubiano y otros (80) en su investigacion hace referencia que la persona con VIH
no sufre sola el padecimiento de la enfermedad también sus familiares repercutiendo en su
bienestar pues siendo una enfermedad de vergiienza y de conducta sexual, a través de este estudio
fenomenoldgico, comprender y explicar su dinamica personal y familiar en el proceso de la

enfermedad.

Los programas de educacion no van a ayudar a disminuir la epidemia ya que sélo se
enfoca en una de las medidas preventivas en el uso del preservativo, pero esto no es la clave para
no poder contraerla (80). El soporte que se debe dar al individuo y familia desde el inicio en que
es diagnosticado, es brindar el apoyo psico emocional y espiritual para prevenir compilaciones a

futuro. Una de las complicaciones y la que mas temor tienen estas personas son el aislamiento no
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solo fisico, sino emocional y psicologico, falta de recursos econdmicos, destruccion de familias,
peligro de ser descubiertos, peligro de ser despedidos de sus trabajos ya y que todo se convierta
en un paradigma de mentiras y vivir con la incertidumbre de que se enteren que tengo la

enfermedad de VIH/Sida. Estas complicaciones le lleven al quebrantamiento de su salud.
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CAPITULO IV:

RELATANDO EL FENOMENO DE ESTUDIO

A continuacion, se presenta la descripcion del fenomeno de estudio que representa a
las entrevistas realizadas a los informantes claves sobre Hermeneusis del significado

del VIH/SIDA: Unavivencia narrada por sus propios actores.

1. PERSPECTIVASDE LOSINFORMANTESCLAVES

En este apartado se exponen las entrevistas realizadas a los informantes claves a través de la
grabacion y transcripcion textual de las respuestas que permitieron desarrollar la percepcion e
intuicion de la investigadora sobre las vivencias y experiencias percibidas por los informantes
claves de este estudio, haciendo énfasis en la profundidad y amplitud de cada una de las
respuestas aportadas.

Alli se pone de manifiesto la percepcion de los informantes claves, acerca del Significado
de vivir con la enfermedad del VIH/SIDA narrada por sus propios actores. Para identificar a cada
uno de los informantes claves utilice las iniciales de su primer nombre y primer apellido.
Se realizaron algunas preguntas abiertas Norteadoras las cuales sirvieron de hilo conductor para
generar otras interrogantes en la medida que el informante clave exteriorizaba sus respuestas con
la finalidad de no desviar la tematica de estudio y asi obtener ideas y conceptos de cada una de
ellas, que fortalecieran la investigacion. A continuacion, se describen las narrativas en las

entrevistas realizadas a los informantes claves.

66



INFORMANTE 1: RD:

Sefiora de 36 afios de edad, oficio: ama de casa diagnosticada hace 19 afios de VIH/SIDA.
Investigador a:
1. ¢Qué significa para usted portar la enfermedad de VIH? Cuénteme su
experiencia.
Informante:

Portar la enfermedad es algo natural, quiere decir que es como portar una enfermedad
como cualquier otra enfermedad crénica, pero sin rechazo y puedo hablar con otras personas de
lo que me sucede en mi organismo a veces ya no quiero acordarme que tengo VIH mi forma de
vida es normal, hago todo y no tengo limitaciones fisicas recuerdo que cuando supe casi me
muero, no sabia qué hacer ni a donde acudir s6lo sabiamos mi esposo y yo.

Investigador a:
2.- (Quésintio cuando le informaron que usted era portadora del VIH.

Cuando me entere fue muy duro y en realidad me senti sola, pero doy gracias a Dios por
que puso en mi camino angeles como usted, que me ayudo, y por eso estoy viva por su apoyo y
entrega a su cuidado hacia mi persona, ademas la ayuda psicoldgica y espiritual... me levantaron,
pensé me iba a morir, hoy en dia tengo 19 afios con el virus y sobrevivo gracias a Dios mi rey de
reyes el sefior de sefiores y hasta cuando El me de vida. Me ha dado otra oportunidad de vivir,
porque yo ya me iba muriendo no tenia recursos para poderme tratar y ustedes me ayudaron con

los medicamentos, examenes y hasta el momento estoy bien de salud.
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3¢Qué siente al saber que es una enfermedad que no tiene cura, que es una enfermedad
croénica? ¢Ha cambiado su forma de vida de qué manera?

Es como cualquier otra enfermedad, pero ahora debemos cuidarnos mas, si no lo
haciamos antes, no tiene cura pero con los medicamentos y teniendo precauciones vamos a tener
una mejor calidad de vida... siendo responsable con nuestras parejas y que a mi personalmente
me ha cambiado la vida, porque ya no tengo miedo a que me rechacen y pueda dar mi testimonio
a otras personas con esta enfermedad, me tocé a mi no sé por qué pero la asumo con
responsabilidad. Ahora tengo mas fe en mi Dios, ¢l me cuida el antes tenia miedo de hablar de
esta enfermedad ahora doy consejo a mis compafieros para que cambien sus estilos de vida y se
cuiden para estar sanos, tengo un trabajo ya no dependo de la persona que me contagio y estoy
tranquila.

Investigador a:

4.- ¢Cual es su vivencia desde el &mbito familiar, laboral y social que usted ha tenido desde
que lediagnosticaron € VIH?... Cuénteme como es su dia a dia

I nformante:

En el ambito familiar, mi familia no sabia y decidi decirles tenia miedo, la primera
persona que le dije fue a mi madre, me apoyd me dijo: “mi hija aqui estamos te vamos apoyar me
abrazo y lloramos”, pero esta es una historia pasada me siento bien y tranquila por el apoyo de mi
familia... En este momento no trabajo, pero cuando lo hacia nadie sabia de mi enfermedad y todo
era normal... Mi trabajo lo realizaba con tranquilidad, nunca se enteraron de mi diagnostico, para

mis compaferos siempre en el trabajo yo realizaba mis actividades encomendadas, pero como
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salia cada mes me preguntaban el por qué iba al médico, les decia para controles siempre habia
una buena relacion laboral. ..

En lo Social, sigo realizando mis actividades normales, vivia deprimida, pero conoci al
Sefor acudo a los cultos nadie tiene que saber de mi enfermedad y comentar a otras personas de
su enfermedad. Mi Dios me de vida, me siento feliz es decir estar bien, poder realizar mis cosas.
Esto quiere decir que ahora yo sonri6... Con mis vecinos, no tienen por qué saber de mi
enfermedad siempre me cuido y no pongo en riesgo a otras personas. Realizo mis cosas como
todos... Ahora sobrevivo con una medicacion llamada retrovirales y que tengo que tomar todos
los dias para poder estar bien, cuidandome, estos medicamentos hacen que se controle el virus y

suban mis defensas., y evitar infecciones oportunistas.

5.- ¢Cudl es e cuidado que usted espera del equipo de salud (Médicos, enfermeras
fisioter apeutas, psicologos etc.) y de la familia, cuando ingresa a los centros asistenciales?
¢Como le gustaria quele cuiden?

Quiero que todas estas personas me traten como una persona normal que no me tengan
miedo, el personal de salud antes no nos tocaban nos lanzaban los papeles de las citas médicas no
nos daban las manos. Habia un trato de discriminacion contra uno, el hecho de no tocarme ya
era discriminada a excepcion de usted Licenciada que me tocaba me abrazaba y me daba un
beso cuando saluddbamos. Sentirse discriminada es algo feo y triste somos seres humanos y es
sentirse sola y que te tengan miedo por saber que tienes VIH. El tener esta enfermedad no se le
va a transmitir si le toca o abraza ni con darle un beso... es muy duro cuando uno tiene esta

enfermedad no tienen por qué discriminarnos somos seres humanos y no somos contagiosos.
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Investigador a:

Que me cuiden como ser humano, con cariio y como una persona normal, sin
discriminacion, con respeto como a los demds pacientes... no tener temor de ir a una casa de
salud para no sentirme discriminada y que no se acerquen por el temor de contagiarles. El virus
esta dentro del cuerpo y no voy a contagiar a otros si me dan la mano o me saludan. Para mi ser
una persona normal es tener la enfermedad como cualquier otra enfermedad donde yo puedo
hablar sin temor de que tenga que esconderme y recibir consejos de como cuidarme, he nacido,
crecido, y luego morir cumpliendo mi ciclo vital.

Cuando asisto a una casa de salud ya no tengo miedo hablo con mis compafieros que
estamos en consulta externa y doy consejos de que se cuiden de que usen preservativo para evitar
el contagio a otras personas yo doy mi testimonio de vida.

Investigador a:

INFORMANTE 2: CF:
Sefior CF, 48 afios de edad, Mensajero de un banco diagnosticado hace 14 afios.
I nvestigador a:
1. ¢Qué significa para usted portar la enfermedad del VIH/SIDA, ... Cuénteme su
experiencia:
I nformante:

Para mi al principio fue miedo, pero después aprendi a convivir con la enfermedad, es
decir tengo el virus dentro de mi cuerpo y si no me cuido mi virus se puede despertar ya que con
los medicamentos ¢l estd dormido y mis defensas suben y tengo que cuidarme para no
empeorarme y llegar a la etapa de SIDA, tomar siempre mis medicamentos para estar bien,

cuando supe de mi diagnostico mi vida cambié drasticamente dejé mis vicios, me dejo algo
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bueno y algo malo, ahora me cuido. No salgo a fiestas como antes, no como en la calle comida
que no sé cémo lo preparan ya no tengo multiples parejas sexuales.

Investigador a:

2. ¢Quésintié cuando leinformaron que usted era portador del VIH?

Me senti mal, triste queria morirme porque crei que ya iba a ser mi final de mi vida le
comenté¢ a mi esposa. Tuve el apoyo de ella y como tengo familiares médicos a veces he
abordado preguntando como se sentirian si alguien de nosotros fuera portador de la enfermedad y
responden que no hay que discriminar a estas personas, me dicen que es algo normal que le puede
pasar a cualquiera si no se cuidan. Por eso no quiero decirles mi diagnostico por temor a que me
juzguen, aunque ellos saben las formas de contagio, pero tengo temor de la reaccion de ellos a mi
persona.

3. ¢Qué siente al saber que es una enfermedad que no tiene cura, que es una enfermedad
croénica? ¢Ha cambiado su forma de vida de qué manera?

Yo me siento bien y realizo mis actividades normales, yo intento ser una persona sin
discapacidades...Esperemos que pronto llegue la cura ya que se escucha de células madre, que tal
vez en dos afios sale la cura. Pero seguirme cuidando al méximo

Investigador a:

4.- ¢Cudl es su vivencia desde e ambito familiar, laboral y social que usted ha tenido desde
quelediagnosticaron € VIH/SIDA?... Cuénteme como es su dia a dia
Informante:

En el &mbito familiar, solo le he comentado a mi esposa, no a todos mis familiares. Ellos

me preguntan por qué cambie tanto drasticamente... trato de evadir cuando me preguntan, no
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todos tienen que saber mi enfermedad, tengo miedo a que me pregunten, porque no fui fiel con
mi esposa y por eso me contagie. No quiero que mi familia me juzgue por eso no deseo que ellos
se enteren. Cuando hay reuniones familiares ya no tomo licor y para ellos es extrafio... En lo
Laboral, el duefio de la empresa me apoyd le comenté de mi diagnéstico. En la pandemia me
bajaron el sueldo y las cosas extras que hago me ha ayudado para tener una remuneracion
mejor...Con mis compaferos de trabajo, ellos no saben mi diagnostico, pero me preguntan por
qué ya no acudo a fiestas, ya no fumo, que porqué me cuido que si tengo alguna enfermedad por
ejemplo el uso de la mascarilla hasta el momento no me quito y me preguntan, pero no insisten...
ya que por ser una persona que las defensas le bajan no quiero contagiarme de Covid. Por eso no
me quito la mascarilla. Con mis vecinos, solo saludo, paso y bueno tengo una relacion de respeto.
En lo Social, ahora ya no acudo mucho a eventos sociales y todos me preguntan, mire esta fue la
causa por la que tengo la enfermedad me gustaba mucho las fiestas, tomar y fumar, pero doy

gracias porqué por la enfermedad ha cambiado mi vida.

INFORMANTE 3: SO:

Sefior de 45 afios supervisor de alimentos sabe su Diagnostico desde hace 8 afos.

Investigador a:
1. ¢Qué significa para usted portar la enfermedad del VIH/SIDA, ... Cuénteme su
experiencia...
I nformante:
Significa una manera dificil de llevarla ante la sociedad, porque tener VIH es muerte ya
no voy a ver crecer a mi hijo y si yo tengo les van a rechazar en su escuela, tal vez nos saquen del

barrio donde vivimos, tenemos enraizado el tema que solo con mirar o tocar ya voy a contagiar...
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fue algo muy triste pensé¢ que me iba a quedar solo y todos me rechazarian. Esa es la realidad
actual. Y eso me deprime y tenga que ocultar mi enfermedad y no poder estar con mi familia y el
temor que me abandonen.
Investigador a:

2. ¢Quésintio cuando leinformaron que usted era portador del VIH?

Me senti que el mundo se me acababa porque tenia miedo perder a mi familia, a mi
esposa... tenia mucho miedo al rechazo, pero gracias a Dios mi esposa me apoyd y me estd
apoyando hasta el momento...Con la enfermedad estoy aprendiendo a sobrellevarla. Mi estilo de
vida ha cambiado ya no tomo ya no salgo a fiestas y no tengo varias parejas sexuales. Ha sido un
giro de 180 grados y estoy mas tiempo con mi familia y no como antes que no estaba con ellos

3. ¢Qué siente al saber que es una enfermedad que no tiene cura, que es una
enfermedad croénica? ¢Ha cambiado su forma de vida de qué manera?

Yo me encomiendo mucho a Dios... El me da fuerza es el duefio de mi vida es el ser
supremo y acercandome ¢l ha cambiado y no soy como antes.

Es una enfermedad que no hay cura pero lo que queremos todos los pacientes es que el
tratamiento nunca nos falte , porque si nosotros vemos que si no seguimos el tratamiento nos
enfermariamos y tendriamos enfermedades oportunistas que pueden terminar con nuestra
vida...Esta enfermedad ha cambiado mi vida yo era una persona muy alegre extrovertida, pero a
partir de mi diagnostico me dio un cambio de vida ya no voy a fiestas todos los viernes, me iba
con compaifieras tenia varias parejas sexuales a veces me deprimo respondiéndome que paso?,

pero ahora tengo que afrontar mi realidad.
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4. ¢Cudl esla vivencia desde e ambito familiar, laboral y social que Usted ha tenido
desde que le diagnosticaron el VIH/SIDA?... Cuénteme, ¢cdmo essu dia adia?
Informante:

En el ambito familiar, Compuesta por mi esposa y mi hijo... estan conmigo en todo
momento no me han dejado solo al principio tenia miedo pensé¢ quedarme solo, es una etapa
dificil...Con temor por mi hijo, que pueda abandonarme y no verle nunca mas pero he tenido el
apoyo de psicologia me han orientado a mi esposa e hijo y con las debidas explicaciones ellos
me han aceptado y no me han abandonado mi hijo me quiere mucho y mi esposa también a pesar
de haberle defraudado. He llorado mucho mi hijo tiene 8 afios ya le topo le abrazo jugamos ya no
tengo temor de contagiarle es la razon de mi vivir conjuntamente con mi esposa.

En laboral, esto no tiene porqué saberlo mis compafieros de trabajo, porque me
rechazarian y me preguntarian como me contagie y seria algo molestoso, realizé mis actividades
y todo es normal...Con mis companeros de trabajo sélo saludo y no coment6 nada de mi
enfermedad por temor a ser rechazado y que se alejen de mi, realizo mis actividades no tengo
mucha confianza solo realizé mis actividades y nada mas.

En lo social, siempre tuve una vida social muy alejada de amigos y amigas no era
amiguero y buscaba refugio en otras personas no conocidas...Con mis vecinoS, no he sido
vecindero, saludo, pero no tengo mucha intimidad...Mi vida no ha cambiado desde que supe mi
diagnostico me tratan igual nos llevamos, bien con mi familia y con la familia de mi esposa.

Mis actividades diarias en mi trabajo las realizd normal a veces hay episodios en la parte

emocional me cabizbajo, me siento triste me deprimo, pero me recupero y continuo adelante.
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5. ¢Cudl es e cuidado que usted espera del equipo de salud (Médicos, enfermeras
fisioterapeutas, psicologos etc.) y de la familia de la persona con VIH/SIDA, cuando
ingresa a los centros asistenciales? ¢Como le gustaria que le cuiden?

Lo que espero es todo el apoyo, que me den los medicamentos, pero ante todo la parte
humana que no me discriminen que no me tengan miedo por tener la enfermedad y que cuando
me enferme no me aislen y me traten con respeto, es muy importante el entendimiento de esos
lapsus que a uno le dan emocionalmente, me pongo triste y a veces pienso que podria estar solo
pero mi esposa no me ha abandonado entonces esto es importante cuidar del paciente no
brindarle todas las facilidades sino darle informacién que uno necesita. En cuanto a su cuidado
formas de transmision de la enfermedad y precauciones con la pareja en sus relaciones.

Primero que Dios no quiera llegar a una etapa final en donde no haya mas que hacer, me
gustaria que me traten bien que hagan valer mi decision que igual que cuando me esté poniendo
grave no me luchen y me hagan tratamientos invasivos y luchar por algo que no puedo cambiar
que me dejen tranquilo, y que la enfermedad siga su curso y que el dolor sea solo mio y no de
ellos luchando por algo imposible.

Que mientras este sano vean mis habilidades y capacidades para continuar haciendo las

COSas y no como una persona que no sirve.
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Investigador a:
INFORMANTE 4: JC:
Senor 29 afios Trabaja donde exportan flores sabe su diagnostico desde hace 10 afios.
Investigador a:
1. ¢Qué significa para usted portar la enfermedad del VIH, ... Cuénteme su
experiencia:
I nformante:

Tener VIH es una enfermedad de transmision de contagio sexual en el colegio ya me
indicaron algo, pero no lo tomaba a conciencia no me informaron a profundidad... Me paso esto,
pero ha sido una experiencia grande en mi vida... Si no tuviera VIH creo que seguiria igual con
mi estilo de vida, teniendo multiples parejas sexuales, muchas fiestas todos los fines de semana,
no usar proteccion y esto ha cambiado soy responsable desde el dia que me detectaron. No es un
peligro para mi vida si llevo al pie de la letra el cuidado que se debe tener. Ser responsable
significa ya no tener varias parejas y salir a fiestas tomando mucho licor, debo tener un solo
compafiero sexual y usar preservativo esto yo no lo hacia y pensé que nunca iba a tener esta

enfermedad.

2. ¢Quésintio cuando le informaron que usted era portador del VIH?
Fue muy duro para mi, estuve muy enfermo hospitalizado, la doctora que me atendi6 fue
muy fria, me dijo mi diagnostico sin prepararme... y como estuve mal no queria recuperarme. Lo
he aceptado y ahora puedo hablar sin temor de la enfermedad. Entré, en estado de coma y ahora

he sobrevivido por el apoyo de mi familia y la psicologa.
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Ahora con mi enfermedad me siento preocupado a veces tengo limitantes y eso me deprime y
confi6 en Dios y por eso sigo aqui....
¢Actualmente que le preocupa?

Ya nada porqué mi familia ya saben mi diagndstico y mi tendencia sexual y no tengo que
andar ocultando mi diagndstico.

(Qué tipo de limitantes tienes con respecto a su enfermedad? No tengo ya temor porque en mi
familia y en mi trabajo mis jefes saben que tengo una enfermedad cronica pero no de VIH,
cuando salgo a las consultas ya no tengo que mentir porque tengo el apoyo de mis jefes. Para
salir a mis controles.

3. ¢Qué siente al saber que es una enfermedad que no tiene cura, que es una
enfermedad croénica? ¢Ha cambiado su forma de vida de qué manera?
No me siento mal, pues si me cuido y llevo bien mi tratamiento al pie de la letra voy a
estar bien voy a estar en mejores condiciones y como le digo confié en Dios. Dios para mi es mi
ser Supremo duefio de mi vida y hablar con él me da paz y tranquilidad hasta ahora mi carga viral
esta indetectable...Con esta enfermedad mi vida ha cambiado ahora comparto con mi familia
ahora hablo con mis padres, era timido no les decia nada ahora les comento todo y tengo su
apoyo... fue un cambio muy grande. Esto quiere decir que ya no voy a diversiones, y toma licor
ya eso se termino y llego temprano a mi casa, comparto momentos de dialogo con mi familia y ya
no me desvelo en fiestas.
4. ¢Cud esla vivencia desde e ambito familiar, laboral y social que Usted ha tenido
desde que le diagnosticaron el VIH?... Cuénteme, ¢cOmo es su dia a dia?
En el ambito familiar, tengo hermanas que estan preparadas para esta situacion, saben de

mi diagndstico y las precauciones que deben tener, ellas trataron de ayudar internamente dentro
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de mi familia como tener cuidado conmigo y los cuidados con mi familia y desde ahi lo he

venido haciendo.

5. ¢Cudl es @ cuidado que Usted espera del equipo de salud (Médicos, enfermeras
fisioterapeutas, psicélogos etc.) y de la familia, cuando ingresa a los centros
asistenciales?

Lo que espero es que nos ayuden haciendo la evaluacion de como seguimos con los
controles de examen Carga Viral, CD4, que no se quite las charlas de prevencion de no consumir,
alcohol tabaco, es diferente la atencion de una casa de salud publica fue mejor la atencion y no
pagamos por la atencion todo nos daban gratuitamente. En la institucion privada mis jefes deben
pagar mensualmente mi aportaciéon para poder recibir atencion si no pagan no puedo hacerme

atender y no pudo recibir mis pastillas de mi tratamiento.

INFORMANTE 5:

Sra. MC 47 afos Vendedora de cosméticos en empresa privada sabe su diagndstico desde hace
una semana.
I nvestigador a:
1. ¢Qué significa para usted portar la enfermedad del VIH/SIDA? Cuénteme su
experiencia:
I nfor mante:
Yo no conocia de la enfermedad, tenia ganas de morirme, porque lo que he escuchado es

cuando se tiene esta enfermedad uno se muere, pero la Licenciada me ha explicado y me dice que
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ya no me voy a morir que tengo que cuidarme con mi comida descansar ocho horas diarias y
tomar las pastillas para estar bien pensé que iba a ser rechazada y quiero confidencialidad. No sé
si voy a estar bien...que va a pasarme. Hoy me iniciaron tratamiento.

¢Como se siente actualmente?

No tengo nada, me siento sin molestias y me explicaron de la enfermedad ya no tengo
tanto temor.

2. ¢Quésintié cuando leinformaron que usted era portadoradel VIH?

Fue muy duro pensé ;por qué a mi?, mi esposo ya sabe... no queria hablar con nadie y
queria salir corriendo. No quiero que sepa mi familia. Me han explicado sobre la enfermedad de
los cuidados, pero no entiendo como adquiri la enfermedad. So6lo pido a Dios me ayude.

3. ¢Qué siente al saber que es una enfermedad que no tiene cura, que es una
enfermedad croénica? ¢Ha cambiado su forma de vida de qué manera?

Me han dicho que es una enfermedad que se controla el virus, que no hay cura,
pero si cumplo con los tratamientos voy a estar bien por algun tiempo me ha explicado de los
cuidados en mi hogar.

4. ¢Cual esla vivencia desde el ambito familiar, laboral y social que Usted ha tenido
desde que le diagnosticaron el VIH/SIDA? Cuénteme, ¢como es su dia a dia?

En el ambito familiar, tengo familia, pero no quiero que sepan hasta que yo me recupere.

En lo laboral, en mi trabajo no saben sdélo que estoy hospitalizada por un problema
respiratorio, pero no he dicho nada. Mis compatfieros de trabajo, me llaman por teléfono, pero les

digo que estoy bien, que tengo un problema respiratorio nada mas.
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En lo social: Tengo muy pocos amigos solo trabajo estoy en mi casa y nada mas. Mi dia a
dia es Antes de saber esta noticia yo estaba bien ahora estoy en el hospital y me siento triste no s¢
si mi vida cambiara y podré realizar mis cosas como lo hacia antes.

I nvestigador a:

5. ¢Cudl es @ cuidado que Usted espera del equipo de salud (Médicos, enfermeras
fisioterapeutas, psicélogos etc.) y de la familia de la persona con VIH/SIDA, cuando
ingresa a los centros asistenciales.

I nfor mante:
Que me traten con respeto y con confidencialidad, se han portado bien los médicos las

enfermeras me han apoyado y no he sentido rechazo por nadie.
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CAPITULOV
BUSQUEDA DE LASMULTIPLESPERSPECTIVAS SOBRE EL FENOMENO DE

ESTUDIO

En este capitulo se describen las perspectivas de la investigadora y la de los agentes
externos (familiares, médicos y del personal de enfermeria) sobre el fenomeno de estudio:
Hermeneusis del significado del VIH/SIDA: Una vivencia narrada por sus propios actor es.
También se presentan las coincidencias que surgieron de las respuestas narradas de los agentes
externos: familiares, médicos y personal de enfermeria, a los cuales se les plantearon las
interrogantes: ;Cual es la experiencia al momento de cuidar a la persona con VIH/SIDA? ;Qué
significa la palabra cuidar? ;Qué sentimientos surgieron durante la hospitalizacion de la
persona cuidada? Con relacion al personal médico, y de enfermeria se consider6 similitud que
tuvieron en relacion con la misma interrogante en este caso el médico quien se encarga del
ingreso y de la vigilancia por consulta externa quien orienta al paciente y familiares desde el
momento que el paciente acude a su control, socializando cuéles son los compromisos que debe
existir en su cuidado comenzando con la valoracion de una serie de exdmenes para determinar en
qué etapa se encuentra el paciente y los tratamientos que debe recibir de acuerdo a su estado de
serologia.

Con respecto al personal de enfermeria, debido al estado emocional del paciente y otras
manifestaciones fisicas cumple acciones de tipo dependientes, que también se enlazan con las

independientes como: el apoyo emocional ,consejeria y la orientacion al paciente y familiares de
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lo que sucede cuando el paciente conoce su diagndstico de VIH, educarle primero quienes deben
saber de su diagnodstico cuidado en las formas de transmision, los examenes que se realizara el
tipo de tratamiento que debe recibir de acuerdo a su condicion clinica, compromisos €ticos y
legales que tiene para evitar el contagio a otras personas, y que esto incorporado en el cuidado
como parte de su régimen terapéutico.

1. PERSPECTIVA DE LA INVESTIGADORA.

A continuacion, expongo mi vision de lo que significa el cuidado de Enfermeria para la
perdona con VIH/SIDA, concebida esta como un sr tnico e irrepetible que debe ser enfocada
desde el respeto a su dignidad humana como sr viviente en este plano terrenal como ser
complejo indivisible, que es sensible, pensante y racional.

Como seres humanos necesitamos ser cuidados, y viene una interrogante, ;a quién no le
gustaria ser cuidado o qué le cuiden con amor, respeto, esmero y empatia? Siendo esta una
condicién primordial en la persona para poder sobrevivir desde el momento que nos encontramos
en el vientre materno.

El cuidado es preocuparse de las acciones, fisicas, sentimientos, emociones que
percibimos con nuestra mente cuerpo y espiritu y relacionarnos con el mundo que nos rodea. y
esta es la necesidad de cuidarnos por uno mismo.

El cuidarse estd enfocado en la reflexion que cada uno tiene como ser humano, desde el
nacimiento necesitamos: alimentarnos, amparo y proteccion. A medida que vamos creciendo ya
tomamos otro tipo de cuidado como es el de la madurez y aqui nos enfocamos en el cuidado de
nuestros pensamientos, autoestima y como desenvolvernos frente a la sociedad a través de

nuestras acciones cuidando a los que nos rodean y también a nuestro planeta (79).
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El ser humano es un ser viviente que se adapta al mundo donde se desarrolla; es curioso,
explora lo que tiene a su alrededor quiere sobrevivir y convivir con seres de su misma especie y
de esta manera satisfacer sus necesidades, esto es un desafio que le llevan a conocer experiencias
buenas y malas, le inquieta lo desconocido responde a estimulos para satisfacer sus curiosidades
que alguna de ellas pueden causar dafio en su salud. Sin embargo, su forma de actuar, si fueron
buenas le ayudan a crecer y tener confianza de si mismo, pero si fueron negativas a cambiar sus
actitudes y acciones.

Es en este aspecto de las vivencias que el hombre experimenta y sigue prevaleciendo la
curiosidad y en estas busquedas sino tiene el conocimiento de lo que quiere conocer, va a generar
mas incertidumbre de lo que desconocia originando emociones y pensamientos, de saber como es
el mundo en el que se desarrolla (81).

En el caso de la persona con VIH- SIDA, es un ser viviente que se adapta al mundo donde
le ha correspondido desarrollarse y adaptarse; es curioso, esta en la busqueda de nuevos
conocimientos y experiencias por lo que estd en contacto permanente con todo lo que estd a su
alrededor, quiere ser aceptado tanto por sus familiares como por otras personas que estan en
contacto permanente con €l tanto en su comunidad como en sus relaciones de trabajo lo que le
facilita satisfacer sus necesidades, esto es un desafio que le lleva a conocer experiencias buenas y
no tan buenas que en ocasiones tienen que colocarse una armadura fuerte para poder enfrentar los
estigmas sociales que representa esta enfermedad en la sociedad actual; en la sociedad del siglo
XXI donde dia a dia existen adelantos tecnocientificos y vemos como la inteligencia artificial
(IA) en ocasiones ocupa lugares estelares den la sociedad del conocimiento.

En el caso de la persona con VIH/SIDA surgen muchas intranquilidades, temores, miedos,

incertidumbres que lo hacen pensar que sucederd a futuro desde la perspectiva social, familiar,
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laboral y emocional. Estas circunstancias le llevan a conocer sobre su estado actual y responder a
interrogantes de qué sucedera si no se cuida, a qué amenazas se enfrenta y valorar su salud y
vida, fuentes fundamentales en su proceso vital.

En los afos 90 el cuidar un paciente con VIH fue una incertidumbre, un temor a lo
desconocido, en donde el personal de enfermeria generaba stress por la atencion que se le iba a
entregar. Colocarnos el equipo de proteccion personal como: guantes, bata mascarilla etc., era
demostrar temor al atender a las personas con VIH por el temor al contagio y esto generaba en la
persona desconfianza, angustia e incertidumbre al saber que no podian ser tratados como las
demas personas, ni tocarlos, y discriminados por su condicion de salud. Atenderlo generaba una
mirada de angustia, desesperacion, rechazo al entrar en su habitacion sin pensar en sus emociones
y sentimientos aumentando mas su dolor por el temor a no ser atendidos y ser discriminados en
su rol familiar y social (82, 83).

Que tristeza cuando nos colocdbamos guantes para darles de comer si sabemos que a
través de esta practica no nos contagiamos mas desgarrador cuando se trataban de un inocente
como lo era un nifio, que no conocia lo que sucedia a su alrededor. Sentirte complice cuando te
buscaban y lo que querian era ser escuchados y esconder su diagndstico para que nadie conozca
que la persona con la que estabas hablando tenia VIH. Ocultar su nombre a veces cambiarlo,
utilizar codigos para realizarse examenes y tener un lugar alejado para que su médico, su
enfermera y el equipo de salud le pueda atender, cuando te tomaban de la mano y lloraban con
desesperanza o te abrazaban y lloraban sin cesar preguntandote si no te contagiaron, buscando
apoyo por lo mal que actuaron y que no querian enfrentarse a algo nuevo a algo abrumador y que
todo terminaria en muerte y castigo para saborear el desprecio de sus seres queridos, o de su

compaiiera de hogar, o el rechazo de sus hijos porque era su fin y mas dolor cuando no podian
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cumplir sus anhelos como no poder tener hijos o si los tenian no verlos crecer, o culminar una
carrera en el caso de los jovenes que se encontraban estudiado o eran el sustento familiar, vivir
cada dia con ansiedad de saber que lleguen a conocer su diagnostico y le tilde como un sr
promiscuo o persona con conducta de riesgo. Era enfrentarse a algo desconocido que si no tenias
apoyo terminaban con suicidio por la falta de conocimiento de cémo se transmite la enfermedad y
cobrando muchas vidas en los afios 80, era algo nuevo para todo el personal de salud. Y que hasta
el momento actual existen personas que discrimina y rechazan a las personas con VIH por
desconocimiento de la enfermedad.

Vivir cada minuto con tension de que alguien descubra su diagnoéstico y que en su
trabajo les despidan por la ignorancia de no conocer las formas de contagio de que sus parejas les
desprecien por su infidelidad, y sus familiares les juzguen por su identidad sexual entre otros
factores, todo esto es un desasosiego que sentia la persona con VIH y que perciben como seres
humanos.

Utilizar codigos para que no les identifiquen, ser tendidos en lugares alejados donde no
haya mucha gente y encontrarse con algiin conocido fue muy devastadora. Colocar diagnosticos
que no revelen su enfermedad de VIH por el temor al rechazo y discrimen de la comunidad y la
sociedad.

Ver a nifios huérfanos de padre, madre o de ambos y no tener alguien que los cuide y
sumirse en la pobreza por el despido de sus trabajos y no tener el ingreso econdémico para poder
subsistir.

Todas estas vivencias que se conocen mediante las narrativas de algunos pacientes y
familiares estan presentes aun n la actualidad, lo cual se aleja de la concepcion de un cuidado

humanizado concebido desde la teoria de Jean Watson la cual “se centra en la persona ofreciendo
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un cuidado humanizado donde el profesional de salud tenga un compromiso moral con cada
individuo sea sano o enfermo protegiendo su dignidad Humana”.

Este cuidado se centra en que la persona se cuide, que cambie su estilo de vida pues si no
genera conciencia en la toma de decisiones y no se le educa implica luego discrimen hacia la
persona con VIH /SIDA.

Desde mi perspectiva como enfermera, docente y ser humano, el cuidado a la persona con

VIH/SIDA debe abordarse desde una vision integral y holistica. Es fundamental reconocer que
estas personas viven en una sociedad que a menudo las discrimina y juzga debido a la asociacion
de la enfermedad con la promiscuidad el uso de drogas, aspectos que todavia son rechazados por
una parte de la sociedad.
Concebido el cuidado como una actitud de ocupacidn, preocupacion, de responsabilidad y de
envolvimiento afectivo con el otro, en el cual debe estar presentes valores como la empatia, el
respeto, la solidaridad y la compasion; este cuidado debe ser demostrado en todo lugar donde se
encuentre la persona con VIH/SIDA, bien sea en la comunidad, en su ambito laboral, en su
entorno familiar, en las instituciones de salud entre otros.

Desde el punto de vista fenomenoldgico de Watson, brindar un cuidado Humanizado y
que el profesional de salud tenga un compromiso moral en donde cada individuo sea sano o
enfermo mejore su calidad de vida siempre enfocandose en la educacion y asi realzar su
conocimiento orientado en su cuidado.

Este cuidado se centra en que la persona se cuide, que cambie su estilo de vida pues si no
genera conciencia en la toma de decisiones y no se le educa implica luego discrimen hacia la

persona con VIH/SIDA (85, 86).
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Los seres humanos nos dejamos llevar por impresiones pasajeras, por lo mas facil
actuamos sin pensar guiados por nuestras emociones y somos dependientes de quien nos ama por
el instante, nos demuestran su carifio, al ser faltos de estos sentimientos, pero luego quedamos
solos, desprotegidos, abandonados cuando no ha sido algo verdadero sino algo pasajero.

Concebido el cuidado como una actitud de ocupacion, preocupacion, de responsabilidad y
de envolvimiento afectivo con el otro, en el cual debe estar presentes valores como la empatia, el
respeto, la solidaridad y la compasion; este cuidado debe ser demostrado en todo lugar donde se
encuentre la persona con VIH/SIDA, bien sea en la comunidad, en su ambito laboral, en su
entorno familiar, en las instituciones de salud entre otros (83, 84).

Por otra parte, considero que el cuidado de enfermeria se construye desde la
intersubjetividad en cuyo proceso tenemos la oportunidad de desarrollarnos como profesionales y
como personas a partir de la experiencia del otro que en este caso es la persona con VIH/SIDA.
Asimismo, enfatizo la premisa de que enfermeria debe ser “defensora de los derechos del
paciente”. Finalmente, traigo a colacidon la expresion “que las enfermeras cuidamos a los
pacientes como madres a sus hijos” la cual queda fortalecida por lo expresado por la teorizante
Virginia Henderson cuando refiere que “la enfermera es temporalmente la conciencia del
inconsciente, el amor del suicida, la pierna del amputado, 10S 0jos de quien ha quedado ciego, un
medio de locomocién para €l nifio, la experiencia y la confianza para una joven madre, la

boca de los demasiado débiles o privados del habla™ .
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2. PERSPECTIVASDE LOSAGENTESEXTERNOS.
La informacion que aportaron los familiares de los actores sociales con tres (3) interrogantes.
Los médicos y el personal de enfermeria sus expresiones fueron dadas por cuatro (4)

interrogantes. Estos caracteres sociales estan relacionados con el fenémeno de estudio.

21. FAMILIARESPARTICIPANTES.
Familiar 1: Madre

1. ¢;Cuénteme su experiencia al momento de haber cuidado a su hijo?

Fue muy dificil de entender como cuidarle cuando mi hijo me dijo que tenia esta
enfermedad me invadia la tristeza y dolor era una enfermedad nueva no sabiamos a lo que nos
enfrentdbamos.

Fueron varias experiencias que enfrentamos cuando mi hijo ya fue diagnosticado de esta
enfermedad, la primera experiencia fue de valorarnos como familia estar todos unidos y no
cuestionarle porque tuvo la enfermedad, darle proteccion, cuidado, llevando una vida sana sin
tomar alcohol no trasnocharse, y con esto ¢l se desenvuelve con normalidad en la sociedad y
haber conocido amigos familiares que nos brindaban palabras de aliento ha tenido amigos que le
han apoyado ver que en medio de la obscuridad que tuvimos hubo un rayo de luz no nos
sentimos solos y esto nos ayudod para darle mas proteccion y cuidado a mi hijo.

2. ¢Quésentimientossurgieron en Usted durante la hospitalizacion de su hijo?

Fueron muchos los sentimientos, de impotencia de dolor de rabia por qué no sabiamos como
adquirid la enfermedad y dolor porqué ¢l ha tenido que afrontarlo solo y como madre no sabia
como ayudarle era muy doloroso. Pensé que tenia los dias contados y ya no le iba a tener

conmigo. Ni sabia como atenderle.
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3. ¢Quésignifica para Usted la palabra cuidar?

Abarca muchos puntos de vista: apoyo, proteccion dar una palabra de aliento cuando lo
necesita, es ver que se sienta bien para poder realizar sus actividades diarias.
Familiar 2: Hermana
1.-Cuénteme su experiencia al momento de haber cuidado a su hermano?

Fue una experiencia muy triste muy dificil de asimilar porque pensamos que su tiempo de
vida era muy corto y no sabiamos que hacer para ayudarle y apoyarle, el conocimiento que se
tenia sobre la enfermedad era muy limitado y nos llen6 de dudas y preocupacion muy dificil de
asimilar.

Tener paciencia ya que la susceptibilidad que tenia mi hermano era dificil de controlar y
pensaba que en cualquier momento el s6lo hecho de toparle ya nos iba a contagiar.

2 ¢Quésentimientossurgieron en Usted durante la hospitalizacion de su hijo?

Mi principal sentimiento al saber que mi hermano tenia la enfermedad era el de
impotencia porque al ser considera una enfermedad que no era no conocida no sabiamos como
ayudarle tanto en el campo de su estado de &nimo como médico ver que en su momento tuvo la
manifestacion de varios sintomas que hacia llegar dificil llegar a un tratamiento definitivo

3. ¢Quésignifica para Usted la palabra cuidar ?

Estar pendiente en su tratamiento que tome sus pastillas, en forma correcta sin dejar de no
tomar para que el tratamiento sea efectivo y controle la enfermedad, también una dieta con
alimentos nutritivos y el control de un profesional para que le ayude a sobrellevar la enfermedad,

buenos cuidados y le aconsejé de como cuidarse para tener una mejor calidad de vida.
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Familiar 3: Hermana

1. ¢;Cuénteme su experiencia al momento de haber cuidado a su hermano?

Cuando me informo mi familiar del diagnostico fue una experiencia muy traumatica dolorosa
el saber que estaba con este tipo de enfermedad y que no podia ayudarle ni hacer nada en la
impotencia que uno sentia el saber como se contagio cual fue la forma en la que adquirié su
enfermedad, fue frustrante devastadora definitivamente uno no sabe como tomar una noticia de
esa situacion aunque estando en este medio uno puede entender el porqué de las cosas como se
va a evolucionar la enfermedad pero no siempre uno estd preparado para recibir este tipo de
noticias sobre todo no sabe como apoyar al familiar en este tipo de situaciones.

Bueno, al cuidar a un familiar las expectativas que uno tiene al momento es insisto en eso de
miedo, temor incertidumbre al saber si estoy haciendo bien las cosas que debo hacer en ese
momento o si es que en algin momento mientras yo le estoy cuidando, ;serd que yo también me
voy a enfermar?, serd que a mi también me va a pasar lo mismo me voy a contagiar?, pero de
todos modos uno da los cuidados porque es un familiar al que uno estd ahi dando sus cuidados.

2. ¢Quésentimientos surgieron en Usted durante la hospitalizacion desu  hermana?

Al ver que mi familiar tiene este diagndstico los sentimientos son de incertidumbre,
miedo temor el saber que le puede pasar, como se puede ayudar cual es el tratamiento que se le
puede dar a esta persona el enterarse también de la forma tan fea o por el descuido de una persona
o alguien que no tuvo todas las precauciones para administrar sangre a una persona no se dio
cuenta o si se dieron cuenta no lo hicieron que es lo que fall6 ahi es la impotencia al saber que
uno no esta libre de que vaya a pasar algun tipo de una mala practica o de iatrogenia y por ese
tipo de causa mi familiar, mi pariente, yo alguna de estas personas puede estar contagiada de esta

enfermedad.
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3. ¢Quésignifica parausted la palabra cuidar?

Cuidar es estar junto a una persona a alguien querido apoyandole, escuchandole o no
necesariamente hablandole sino estando ahi presente en el momento que necesita, es dar un
apoyo una mano es pasarle un vaso de agua es darle una palabra de aliento a una persona que esta
pasando por una situacion dificil no solo de salud puede ser una afeccion psicologica, emocional,
espiritual no solamente el dar atencion de salud o dar cuidados a alguien que esta enfermo es
cuidar sino también el procurar que esa persona esté bien que tenga el apoyo su red de apoyo
familiar alguien que este a su qué le dé una mano que le pase un vaso de agua eso para mi es
cuidar.

2.2. MEDICOSPARTICIPANTES.

M édico 1;

1. ¢Quésignifica parausted la palabra cuidar?

Desde la perspectiva de la salud, es preocuparse es una caracteristica particular del ejercicio
de la profesion sanitaria, en donde es preocuparse y asistir a las personas enfermas dar una
proteccion a un enfermo eso significa cuidar

2. ¢Podria narrarme su experiencia al momento de atender al paciente con

VIH/SIDA?

Es una experiencia que cada vez se le toma de una forma mas madura generando un concepto

de integralidad, paciente VIH/SIDA es una persona, no es un objeto enfermo es un individuo

sujeto que tiene toda una serie de problematicas en relacion con la vida de una persona normal.
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Por lo tanto, en una consulta donde ya estamos mirando, pacientes, personas, con
enfermedad de VIH muchos de ellos son productivos podemos entender que la atencion es un
proceso cada vez de integralidad como sujeto como persona.

3. ¢Quésentimientos surgen en Usted al momento de atender al pacientecon VIH?

Ya es mas de un cuarto de siglo de estar atendiendo a personas con VIH ya no se genera
ningin sentimiento mayor no hay que ir superando los prejuicios que puede tener el personal de
salud el médico debe atender a pacientes con una enfermedad que simple y llanamente es
controlable, como una enfermedad crénica cualquiera

4. ¢Cuando atiende a estos pacientes ademas de tratar la patologia que otros aspectos

le considera?

Yo considero muy importante en este concepto de integralidad la cuestion de caracter familiar
es fundamental las personas ligadas de manera directa al individuo a la persona con VIH, yo
confié mucho en el apoyo de la familia, primero de la familia fundamental para que, la persona
con VIH, no se siena solo, es fundamental dentro de este concepto de integralidad la actividad
laboral el apoyo laboral la no existencia de estigmas fundamentalmente en el entorno laboral y
también considero fundamental el proceso educativo, la educacion el conocimiento que el
paciente tenga sobre la enfermedad, sus tratamientos, sus consecuencias, y demas, para lo que he
escrito una guia de asistencia al paciente con VIH ,que el enfermo pueda leer, mirar y que es un
libro virtual de acceso gratis en las redes.

Médico 2:
1. ¢Quésignificapara Usted la palabra cuidar ?
Cuidar significa velar por la salud del paciente, establecer pardmetros de bienestar metas que

contribuyen a mantener al paciente en condiciones buenas que pueda mantener un estado de salud
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estable que pueda realizar sus actividades y que este inserto en la sociedad y mantenerse incluido

en ella.

2. ¢Podrianarrar su experienciaal momento de atender al paciente con VIH?

Coémo médico que atiendo a pacientes con VIH ha sido muy enriquecedor es un tipo de
paciente muy diferente a lo que he atendido es un contingente emocional que el paciente se sienta
incluido respetado valorado no juzgado, es un paciente que merece nuestro apoyo en su atencion.

3. ¢Quésentimientossurgen en Usted al momento de atender al paciente con VIH?

Sentimiento de empatia y de mucho respeto para los pacientes al ser atendidos.

4. ¢Cuéando atiende a estos pacientes ademas de tratar la patologia que otros aspectos

le considera?

A parte de la patologia siempre debemos cubrir el aspecto emocional el aspecto psicologico,
brindar apertura de que nos comente que le sucede y que siente el respaldo que le damos como
personal de salud, no solo tratamos la enfermedad y que hay que cuidarle para prevenir
infecciones oportunistas y molestias en cualquier area como lo emocional, y que no somos solo
médicos que dispensamos medicamentos sino que también puedan ver en nosotros el apoyo que
les brindamos para que sean tratados como seres humanos y con respeto.

Médico 3:

1. ¢Quésignificapara Usted la palabra cuidar ?

Cuidar desde el quehacer médico es entregar al paciente lo mejor del conocimiento médico
para conseguir el bienestar con su salud.

2. ¢Podrianarrar su experienciaal momento de atender al paciente con VIH?
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La experiencia apunta a entender de la mejor manera la problematica del paciente positivo
en todos los aspectos: personal, salud, sociedad, etc. Cada paciente es un ser distinto y el médico
que atiende a pacientes no solo con VIH, se enfrenta a un ser humano al que por conviccidon hay
que tratar de devolverle el bienestar.

3. ¢Quésentimientos surgen en Usted al momento de atender al pacientecon VIH?

Una pregunta muy amplia y subjetiva, pero son sentimientos de solidaridad, ayuda, cuidado,
interés en poner en practica los conocimientos que el paciente necesita para recuperar o mantener
su salud. Hoy menos que antes, pero todavia los pacientes preguntan ;cudnto tiempo me queda?
TARGA ha modificado totalmente la respuesta.

4. ¢Cuéando atiende a estos pacientes ademas de tratar la patologia que otros aspectos

le considera?

Ser humano: confidencialidad, ética, asertividad. Recomendaciones de buen vivir,

prevencion, y Salud Mental.
2.3. PERSONAL DE ENFERMERIA PARTICIPANTE.

Enfermera 1:

1. ¢Quésignifica paraUsted la palabra cuidar?

Para mi la palabra cuidar significa dar toda la atencion posible al paciente en su tratamiento y
en el aspecto humano, fisico, porque este tipo de paciente tiene mucha discriminacion.

2. ¢Podrianarrar su experiencia al momento de atender al paciente con VIH?

Cuando la enfermedad aparecid en su inicio en los afios 80 los pacientes eran muy
discriminados teniamos recelo por contagiarnos de las enfermedades oportunistas como por
ejemplo la tuberculosis, es un paciente muy sensible teniamos que darle confianza porque el

paciente en si tiene mucha debilidad por tomar su tratamiento y nos tenian miedo de que iba a ser
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rechazados, pero no era si porque les tratdbamos como personas. Que significa debilidad que
Usted menciona es decir que no estd comprometido por tomar tantas pastillas y no quiere cumplir

con los tratamientos se vuelve muy fragil y llorar por lo que esta atravesando.

3. ¢Quésentimientossurgen en usted al momento de atender al paciente con VIH?

Un sentimiento a veces de tristeza porque hay pacientes jovenes y tratar de ayudarles
dando consejeria que se cuiden por las enfermedades oportunista que existen en ellos.

4. ¢Cuando atiende a estos pacientes ademas de considerar e aspecto biolégico que

otr os aspectostoma en cuenta?

En lo biolégico no descuidar sus citas médicas, tomar sus pastillas de tratamiento prescrito,
cuidarse en su alimentacion todo bien preparado y cocido, y no olvidarse de tomar los
medicamentos.

En el aspecto emocional apoyarles porque viene de hogares disfuncionales y no conocen de la
enfermedad. Se trata de educar, darles conocimiento de que la enfermedad si no se cuida puede
trasmitir a otras personas, y el cuidado que deben tener para que otros miembros de su familia se
cuiden y no adquieran también la enfermedad.

En lo psicolégico apoyarle que siga viniendo a las consultas y que siga superandose en su
vida personal como laboral. Que no tenga temor de que se va a morir, que continiie con sus
actividades y cumplir las metas que se planteo.

Enfermera 2:
1. ¢Quésignificaparausted la palabra cuidar?
Cuidar para mi es asistir a otra persona de forma fisica y emocional exigiéndonos empatia

profesionalismo y comprension para brindarles bienestar
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2. ¢Podrianarrar su experiencia al momento de atender al pacientecon VIH?

Debemos tomar en cuentas que la persona con VIH tiene una variedad de necesidades de
atencion de salud y apoyo social durante el curso de la enfermedad y en relacion a las infecciones
oportunistas que le afectan al brindarle la atencion trato de despejar dudas de paciente y su
familia explicar cada procedimiento que se le realiza y medicacion que se le administrar para
darle confianza y ellos despejan sus dudas a la vez que cuido del paciente cuido de mi para evitar
accidentes laborales como es el caso de pinchazos y exposicion a fluidos corporales.

3. ¢Quésentimientossurgen en usted al momento de atender al paciente con VIH?

El sentimiento seria la empatia ya que en la actualidad las personas con VIH tienen
situaciones dificiles de afrontar a causa de la repercusion fisica y bioldgica de la enfermedad
sumandole el estigma y la discriminacion social a la que se enfrentan. Como enfermera busco
proporcionar una asistencia que fomente la aceptacion de la enfermedad, la importancia de la
continuidad del tratamiento y la capacitacion para el autocuidado y apoyo emocional.

4. ¢Cuéando atiende a estos pacientes ademas de considerar € aspecto bioldgico que

otr os aspectostoma en cuenta?

También es importante el aspecto humano y educativo especialmente en los pacientes de
reciente diagnostico para ayudarles a reducir la tension a ellos y sus familiares dandoles a
conocer sobre su enfermedad los cuidados, tratamiento, nutricion, higiene y prevencion de la

transmision del VIH.
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Enfermera 3:

1. ¢Quésignificapara Usted la palabra cuidar ?

Cuidar significa dar atencion dar cuidados de enfermeria para lograr que el paciente tenga una
mejor recuperacion disminuyendo los dias de hospitalizacion y lograr que el paciente tenga o ya
cumpla con todas las necesidades basicas para su pronta recuperacion

2. ¢Podrianarrar su experienciaal momento de atender al paciente con VIH?

Para mi atender a un paciente con VIH significa atendera a un paciente con cualquier otra
patologia aqui no hay discriminacion aqui lo que hay es calidad en la atencion de los cuidados de
Enfermeria

3. ¢Quésentimientossurgen en Usted al momento de atender al paciente con VIH?

El sentimiento que a mi me nace es el sentimiento de esperanza sentimiento de que el
paciente va a cumplir con su tratamiento que el paciente va a entender la importancia de cumplir
con su tratamiento dependiendo de las indicaciones médicas para lograr que su vida sea de
calidez de calidad y que no sea discriminado por la sociedad

4. ¢Cuéando atiende a estos pacientes ademas de considerar € aspecto bioldgico que

otr os aspectostoma en cuenta?

A mas del aspecto bioldgico la enfermera también cuida el aspecto psicologico y emocional
del paciente ya que muchas veces el paciente se encuentra abandonado por sus familiares, por su
pareja, por sus amigos al enterarse que el paciente ha adquirido esta enfermedad, asi la enfermera
realiza la escucha activa la aclaracion de dudas y la educacion sobre el cumplimiento del
tratamiento médico que se le ha indicado asi mismo sobre el cambio sobre el estilo de vida.

Logrando de que el paciente tenga una mejor afectividad hacia el personal de salud.
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3. COINCIDENCIAS O INTERSECCIONES EN LOS AGENTES EXTERNOS DE
ACUERDO A LAS RESPUESTAS A LA INTERROGANTE: ¢(QUE SIGNIFICA LA

PALABRA CUIDAR?

Tabla 1. Coincidencias e interpretaciones similares en los agentes externos

sobre el significado de “cuidado”

Entrevistado Respuesta propor cionada

Proteccidn, dar una palabra de aliento cuando lo necesita, es ver que se

Familiar 1 . .
sienta bien.

Estar pendiente en su tratamiento, que su dieta sea con alimentos
Familiar 2 nutritivos y el control de un profesional para que le ayude a sobrellevar la
enfermedad que tome sus pastillas, en forma correcta

Es estar junto a una persona a alguien querido apoyandole, escuchandole
estando ahi presente en el momento que necesita, es dar un apoyo, una

Familiar 3 mano es darle una palabra de aliento a una persona que est4 pasando por
una situacion dificil, el procurar que esa persona esté bien que tenga el
apoyo su red de apoyo familiar

Preocuparse y asistir a las personas enfermas dar una proteccion a un

Meédico 1 o .
enfermo eso significa cuidar.
. Velar por la salud del paciente, establecer parametros de bienestar,
Medico 2 . .
mantener un estado de salud estable que pueda realizar sus actividades
Medico 3 Cuidar desde el quehacer médico es entregar al paciente lo mejor del

conocimiento médico para conseguir el bienestar con su salud.

Dar toda la atencion posible al paciente en su tratamiento y en el aspecto

Enfermera 1 .
humano, fisico,

Enfermera2  Asistir a otra persona de forma fisica y emocional

Enfermera3  Dar atencion, dar cuidados de enfermeria
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3.2. COINCIDENCIAS O INTERSECCIONESEN LOSAGENTESETERNOSDE

ACUERDO A LASRESPUESTAS A LA INTERROGANTE: ¢SENTIMIENTOS QUE

SURGEN AL CUIDAR AL PACIENTE CON VIH/SIDA?

Tabla 2. Coincidencias e interpretaciones similares en los agentes externos

sobre los sentimientos que surgen al cuidar al paciente con VIH/SIDA

Entrevistado

Respuesta propor cionada

Familiar 1
Familiar 2
Familiar 3

Médico 1

Medico 2

Medico 3

Enfermero 1

Enfermero 2

Enfermero 3

Impotencia, dolor y rabia

Impotencia

Incertidumbre, miedo y temor el saber que le puede pasar algo feo.

No genera ningiin sentimiento mayor hay que ir superando los prejuicios que
puede tener el personal de salud

Sentimiento de empatia y de mucho respeto para los pacientes.

Solidaridad, ayuda, cuidado, interés en poner en practica los conocimientos al
brindar cuidado al paciente-

Tristeza
Empatia

Esperanza
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3.3COINCIDENCIAS O INTERSECCIONESEN LOSAGENTES EXTERNOS DE

ACUERDO A LASRESPUESTASA LA INTERROGANTE: EXPERIENCIAS AL

ATENDER AL PACIENTE CON VIH SIDA.

Tabla 3. Coincidencias e interpretaciones similares en los agentes externos

sobre las experiencias al atender al paciente con VIH/SIDA

Entrevistado

Respuesta propor cionada

Familiar 1

Familiar 2

Familiar 3

Médico 1

Medico 2

Medico 3

Enfermero 1

Enfermero 2

Enfermero 3

Tristeza y dolor es una enfermedad nueva

Triste muy dificil de asimilar tiempo de vida era muy corto, no saber coémo
ayudarle y apoyarle.

Experiencia muy traumadtica, dolorosa el no poder ayudarle ni hacer nada en la
impotencia, frustrante y devastadora

Atenderlo en toda su integralidad. Viéndola como persona y no como objeto.

Muy enriquecedor es un tipo de paciente muy diferente a lo que he atendido es un
contingente emocional que el paciente se sienta incluido respetado valorado no
juzgado, es un paciente que merece nuestro apoyo en su atencion

La experiencia apunta a entender de la mejor manera la problematica de salud,
sociedad, etc. Cada paciente es un ser distinto y el médico que atiende a pacientes
no solo con VIH, se enfrenta a un ser humano al que por conviccion hay que
tratar de devolverle el bienestar

Recelo por contagiarnos

Tiene una variedad de necesidades de atencion de salud y apoyo social, despejar
dudas.

Atender a un paciente sin discriminacion aqui lo que hay es calidad en la atencion
de los cuidados de Enfermeria.
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CAPITULO VI
FENOMENOLOGIA DE LASESENCIASY DE LASESTRUCTURAS
Este capitulo contiene: la sintesis narrativa, la categorizacion y codificacion de la
informacion  aportada por los informantes claves en las entrevistas realizadas. También se
detalla el proceso de triangulaciéon para conocer las intersecciones o coincidencias en la
informacion aportada por los informantes claves y por ultimo presenta la estructuracion de las
categorias en la cual se relacionaron cada una delas categorias especificas para llegar al
fenomeno de estudio. Hermeneusis del significado de VIH/SIDA: Una vivencia narrada por

Sus propios actores.

La sintesis narrativa se construy6, mediante la elaboracion de los aportes en las
respuestas de cada uno de los actores sociales, y asi ir eliminando las repeticiones y
redundancia de los mismos, conociendo las similitudes de las respuestas dadas, con ello la
investigadora realiz6 un compendio de las interrogantes obtenidas consiguiendo una vision de
los significados proporcionados con el fendmeno estudiado.

La “categoria” constituye el auténtico “dato cualitativo”, que no es algo “dado” desde
afuera, sino “algo interpretado” por el investigador. La categorizacion “es el proceso de
clasificar,conceptualizar o codificar con un término o expresion el contenido de cada unidad

tematica, que puede ser una frase, un parrafo o un sector mas amplio” (87).
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La categorizacion en una investigacion cualitativa constituye un aporte esencial que va
de lo general a lo particular para analizar los resultados obtenidos de lo mas relevante de la
investigacion, analizar algo mas especifico llamado subcategoria del fendmeno investigado
(87,82).

En lo concerniente a la categorizacion de la informacion, Castillo (82) explica que “en
estudios anteriores se la ha definido como la recopilacion y revision detenida de los datos e
informacion por medio de la interaccion entre el entrevistador y los entrevistados. Dicha relacion
permite que emerjan diferentes categorias y subcategorias hasta alcanzar un punto de saturacion”.

La categorizacién consiste en la asignacion de conceptos con un nivel mas abstracto. Las
permiten reunir grupos de conceptos o subcategorias. Las cuales son de utilidad al momento en el
que el investigador revisa la informacion debido a que le permite establecer las relaciones entre
los distintos conceptos del mismo estudio. Ademas, presentan los fendémenos e ideas analiticas de
los datos que posibilitan tener una idea mas clara del contenido (83).

Al ser una investigacion de tipo cualitativa, se utilizd metodologia inductiva, en la cual s
y presentan categorias y subcategorias, dando prioridad a las subcategorias que son los
significados aportados por los informantes claves. La informaciéon mencionada por cada
informante clave requiere la triangulacion para conseguir confiabilidad, validez y veracidad de la
investigacion e interpretarlos desde distintos enfoques teoricos de la investigacion. Al respecto
Castillo (82) indica que la triangulacion “consiste en contrastar datos provenientes de diversas
fuentes técnicas y métodos”. De igual manera, se expone que es un procedimiento que recoge y
analiza desde distintos angulos la informacién recopilada para compararla, contrastarla e

interpretarla (85). Por lo tanto, permite validar de manera convergente la informacion (85).
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En el presente estudio participaron cinco (5) informantes claves que ofrecieron la informacion
concerniente con el significado de cuidar después de tener su diagnostico de VIH y obtener
diferentes percepciones con este fenomeno de estudio. En esto se centra la investigacion
cualitativa donde emergen los significados sobre el fendémeno de estudio.
1. SINTESISNARRATIVA

Feria y otros (85) senalan que: La sintesis narrativa se construye, mediante la elaboracion
de los aportes que nos dieron las respuestas de cada uno de los actores sociales, y asi ir
eliminando las repeticiones y redundancia de los mismos, emparejar las similitudes de las
respuestas dadas, con ello la investigadora realizé un compendio de las interrogantes obtenidas

consiguiendo una vision de los significados proporcionados con el fendmeno estudiado.

A continuacidon, se presentan las entrevistas realizadas por la investigadora a los
participantes claves en el estudio realizado. Esto se consiguid con las interrogantes que se

enunciaron en la investigacion.

Investigadora

1. ¢Qué significa para usted portar la enfermedad del VIH/SIDA, Cuénteme su
experiencia?

RD: Es como portar una enfermedad como cualquier otra enfermedad cronica, pero sin
rechazo a veces ya no quiero acordarme que tengo VIH casi me muro tenia miedo, hago todo no
tengo limitaciones fisicas.

CF: Para mi al principio fue miedo, es decir tengo el virus dentro de mi cuerpo y si no me
cuido mi virus se puede despertar ya que con los medicamentos el estar dormido mis defensas

suben y tengo que cuidarme para no empeorarme y llegar a la etapa de SIDA.
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SO: Significa una manera dificil de llevar mi vida ante la sociedad porque tener VIH es
muerte ya no voy ver crecer a mi hijo y si yo tengo les van a rechazar en su escuela, tal vez nos
saquen del barrio donde vivimos.

JC: Tener VIH es una enfermedad de transmision de contagio sexual, pero no lo tomaba a
conciencia.

MC: Yo no conocia de la enfermedad, tenia ganas de morirme, porque lo que he
escuchado es cuando se tiene esta enfermedad uno se muere, pensé que iba a ser rechazada y
quiero confidencialidad. No sé si voy a estar bien, que va a pasarme.

2. ¢Quésintio cuando leinformaron que usted era portadoradel VIH?

RD: Cuando me enteré¢ fue muy duro y en realidad me senti sola, pensé que me iba a morir.

CF: Me senti mal, triste, queria morirme porque crei que ya iba a ser el final de mi vida...

SO: Senti que el mundo se me acababa porque tenia miedo de perder a mi familia, a mi esposa...

tenia mucho miedo al rechazo.

JC: Fue muy duro para mi, estuve muy enfermo hospitalizado, la doctora que me atendié fue

muy fria, me dijo mi diagnostico sin prepararme... y como estuve mal no queria recuperarme.

MC: Fue muy duro pensé: ;por qué a mi?, mi pareja ya sabe, no queria hablar con nadie, queria

salir corriendo...

3. ¢Cual essu vivencia desde el ambito familiar, laboral y social que usted ha tenido desde
quelediagnosticaron € VIH/?... Cuénteme como es su dia a dia.

RD Tenia miedo, me siento bien y tranquila por el apoyo de mi familia... Mi trabajo lo realizaba

con tranquilidad, con mis compaieros hay buena relacion laboral. ..
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En lo Social, sigo realizando mis actividades normales, vivia deprimida, pero conoci al
Sefor acudo a los cultos, Mi Dios me de vida, me siento feliz es decir estar bien, poder realizar
mis cosas. Esto quiere decir que ahora yo sonrio.

CF En el ambito familiar, solo le he comentado a mi esposa, no a todos mis familiares. Ellos me
preguntan por qué cambie tanto drasticamente... tengo miedo a que me pregunten. No quiero que
mi familia me juzgue... En lo Laboral, el duefio de la empresa me apoy6...Con mis compaiieros
de trabajo, tengo una relaciéon de respeto.

En lo Social, ahora ya no acudo mucho a eventos sociales y todos me preguntan, mire esta fue la
causa por la que tengo la enfermedad me gustaba mucho las fiestas, tomar y fumar, pero doy
gracias porqué por la enfermedad ha cambiado mi vida.

SO En el ambito familiar, estdn conmigo en todo momento no me han dejado sélo al principio
tenia miedo pensé quedarme solo, es una etapa dificil...

En laboral, esto no tiene porqué saberlo mis compafieros de trabajo, realizd mis
actividades y todo es normal... realizo mis actividades no tengo mucha confianza solo realiz6
mis actividades y nada mas.

En lo social, siempre tuve una vida social muy alejada de amigos y amigas no era
amiguero y buscaba refugio en otras personas no conocidas ...Mi vida no ha cambiado desde que
supe mi diagnostico me tratan igual nos llevamos, bien con mi familia.

Mis actividades diarias en mi trabajo las realizd normal a veces hay episodios en la parte
emocional me cabizbajo, me siento triste me deprimo, pero me recupero y continuo adelante.

JC En el ambito familiar, tengo hermanas que estan preparadas para esta situacion, saben de mi

diagnéstico y las precauciones que deben tener para no contagiar, ellas trataron de ayudar
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internamente dentro de mi familia como tener cuidado conmigo y los cuidados con mi familia y

desde ahi lo he venido haciendo, con mi vajilla, mi servicio higiénico.

MC En el ambito familiar, tengo familia, pero no quiero que sepan hasta que yo me recupere.

En lo laboral, en mi trabajo no saben s6lo que estoy hospitalizada por un problema
respiratorio, pero no he dicho nada. Mis compafieros de trabajo, me llaman por teléfono, pero les
digo que estoy bien.

En lo social: Tengo muy pocos amigos solo trabajo estoy en mi casa y nada mas. Mi dia a
dia es, antes de saber esta noticia yo estaba bien ahora y me siento triste no sé si mi vida cambiara
y podré realizar mis cosas como lo hacia antes.

4. ¢Cudl es d cuidado que usted espera del equipo de salud (Médicos, enfermeras
fisioterapeutas, psicdlogos etc.) y de la familia cuando ingresa a los centros
asistenciales... ¢Cémo le gustaria quele cuiden?

RD: Que no me tengan miedo...Que me cuiden como ser humano, con carifio y como una

persona normal, sin discriminacion.

CF: Qué no me juzguen, porque nosotros como personas a veces desconocemos de las formas de
transmision ...Que me traten como persona por mi nombre no por un cddigo, con respeto como a

todos los demas en todos los establecimientos de salud...Que nos apoyen psicoldégicamente

SO: Lo que espero es todo el apoyo...ante todo la parte humana... Qué no me discriminen...que
no me tengan miedo por tener la enfermedad y que cuando me enferme no me aislen y me traten
con respeto...Cuando llegue a una etapa final en donde no haya mas que hacer, me gustaria que

me traten bien que hagan valer mi decision... que igual que cuando me esté poniendo grave no
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me luchen ni me hagan tratamientos invasivos y luchar por algo que no puedo cambiar que me

dejen tranquilo, y que la enfermedad siga su curso...

JC: Lo que espero es que nos ayuden haciendo la evaluaciéon de como seguimos con los controles
de examen Carga Viral, CD4...Que nos ayuden con las charlas para mantenernos bien con la

alimentacion y deportes. Realizar exdmenes cada 2 meses. ..

MC: Que me traten con respeto y con confidencialidad...Como lo estan haciendo hasta ahora sin
rechazo, ya no tengo miedo, el apoyo que me han brindado las enfermeras es bueno estan

pendientes no me dejan sola.

2. PROCESO DE CATEGORIZACION

A continuacion, se presenta el proceso de categorizacion y codificacion de acuerdo a las
respuestas ofrecidas por los informantes claves. Durante este proceso, se integraron las
respuestasen un solo concepto o categoria de acuerdo a cada interrogante realizada.

Por ser la presente investigacion de indole cualitativa, se utilizo la 16gica inductiva para
representar el orden de las subcategorias y categorias, donde se le da prioridad a las
subcategoriaspor cuanto constituyen los significados aportados por los informantes claves. Las
categorias o epistemes constituyen la construccion de la investigadora para integrar los
significados ya mencionados. Con respecto a la codificacion se asignd un cédigo a cada
categoria mediante lasiniciales de la misma.

1. ¢Quésignificaparausted portar la enfermedad del VIH?
Subcategorias:

RD: En realidad me senti sola, pensé que me iba a morir...tenia miedo...
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CF: Para mi al principio fue miedo...tengo que cuidarme para no empeorar y llegar a la etapa de
SIDA.

SO: Significa una manera dificil de llevar mi vida ante la sociedad porque tener VIH es
muerte...a veces hay episodios en la parte emocional me da cabizbajo, me siento triste me
deprimo.

JC: Tener VIH es una enfermedad de transmision de contagio sexual...Fue muy duro para mi.
MC: Tenia ganas de morirme, porque lo que he escuchado es que cuando se tiene esta
enfermedad uno se muere, pensé que iba a ser rechazada y quiero confidencialidad. No sé si voy
a estar bien, qué va a pasarme.

CATEGORIA 1: Emergiendo las emociones tras el diagnostico de VIH /SIDA

Cédigo: ELETDVIH

Subcategorias
*Soledad, muerte y miedo. _ Cadigo
*Muerte Emel_‘glend; 1351 ELETDVIH
*Miedo, rechazo y muerte. FHOCIONES 1ras €

. i y diagnostico de VIH
*Miedo y rechazo

*Dificultad para llevar la vida

Categoria.

Figura 1. Representacion gréfica la categoria 1: Emergiendo las emociones tras el
diagnostico de VIH/SIDA.
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2. ¢Quésintio cuando leinformaron que usted era portador/adel VIH/SIDA?
Subcategoria
RD: Cuando me enteré fue muy duro y en realidad me senti sola, pensé que me iba a morir.
CF: Me senti mal, triste, queria morirme porque crei que ya iba a ser el final de mi vida...
SO: Senti que el mundo se me acababa porque tenia miedo de perder a mi familia, a mi esposa...
tenia mucho miedo al rechazo.
JC: Fue muy duro para mi, estuve muy enfermo hospitalizado, la doctora que me atendid fue
muy fria, me dijo mi diagnostico sin prepararme... y como estuve mal no queria recuperarme.
MC: Fue muy duro pensé: jpor qué ami?, no queria hablar con nadie, queria salir

corriendo...... estuve mal no queria recuperarme...tenia ganas de morirme...

CATEGORIA 2: Viviendo el duelo tras el diagndstico de VIH/SIDA

Cdédigo: VEDTDVIH/SIDA

/ Subcategorias \

*Fue muy duro, me senti sola, pensé que me iba

a Mmorir.
* Triste queria morirme. Categoria.
*Senti que el mundo se me acababa, miedo al Viviendo el duelo tras el

rechazo. diagnéstico VIH/SIDA
*Fue muy duro no queria recuperarme.

*No queria hablar con nadie,

Codigo
VEDTEDVIH/SID
A

*No queria recuperarme tenia ganas de

Qnorirme. /

Figura 2. Representacion grafica la categoria 2: Viviendo el duelo tras el diagndstico de
VIH/SIDA
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3. ¢Qué siente al saber que es una enfermedad que no tiene cura, que es una
enfermedad cro6nica? ¢Ha cambiado su forma de vida de qué manera?

Subcategorias:
RD: Doy gracias a Dios por que puso en mi camino angeles como usted, que me ayudo, y por eso
estoy viva por su apoyo y entrega a su cuidado hacia mi persona, ademas de la ayuda espiritual,
me levantaron, hoy en dia tengo 19 afios con el virus y sobrevivo gracias a Dios mi Rey de Reyes
el Sefior de Sefiores... El me de vida...ahora doy consejo a mis compaiieros para que cambien
sus estilos de vida y se cuiden para estar sanos, tengo un trabajo ya no dependo de la persona que
me contagio y estoy tranquila.
CF: Yo me encomiendo mucho a Dios... El me da fuerza, es el duefio de mi vida, es el Ser
Supremo y acercandome a El he cambiado y no soy como antes...Ya no voy a fiestas todas las
semanas como antes... ya no tengo relaciones con multiples parejas y sin proteccion ya no tomo
licor... no como en la calle comida que no s¢ como la preparan, como todo bien preparado y
realizo ejercicio. Ahora ya no gasto en mis vicios sino en mi salud.... Mi vida cambio
dréasticamente, dejé mis vicios...ahora me cuido.
SO: Doy gracias a Dios...mi esposa me apoyd y me esta apoyando hasta el momento... A partir
de mi diagnostico me dio un cambio de vida ya no voy a fiestas todos los viernes, me iba con
compaifieras tenia varias parejas sexuales... Ya no lo hago
JC: Confi6 en Dios y por eso sigo aqui...Mi estilo de vida ha cambiado ya no tomo, ya no salgo
a fiestas, y no tengo varias parejas sexuales. Ha sido un giro de 180 grados y estoy mas tiempo

con mi familia.
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MC: Solo pido a Dios me ayude...Esto ha cambiado, soy responsable desde el dia que me
detectaron la enfermedad... El ser responsable significa ya no tener varias parejas, debo tener un
solo compafiero sexual y usar preservativo esto yo no lo hacia... pensé que nunca iba a tener esta

enfermedad.

CATEGORIA 3: Adoptando cambios en el estilo de vida después del diagndstico de VIH/SIDA

Cdédigo: ACEEDVDDVIH

/— Subcalegoriag \\

=Ahora doy consejo a mis compailerospara que cambien sus CAtcEoTia
estilos de vida v se cuiden para estar samos. goria. _
+'He :_ambiadn. ¥a no S0y como antes. A pa{'tir de mi diagnostico Adrﬂmﬂlld_ﬂ ':3111]?105 Cadiga
me dio un cambio de vida tenia varias parejas sexuals ahora ya enelestilodevida || o ceppyvpDD
no. después del DVIH/SIDA
+Mi estilo de vida ha cambiado va no tomo,Soy responsable. va no D '2%’;5;1:‘;1‘15
como en la calle, va nos gasto en vicios. sino en mi salud.
=Tengo una sola pareja. Ha sido un giro de 180 grados y estoy mas
vimapn con mi familia /
Figura3. Representacion grafica la categoria 3: Adaptando cambios en el estilo de vida

después del diagnodstico de VIH/SIDA
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CATEGORIA 4: Creencias religiosas: Una fortaleza para la persona que vive con VIH

Cadigo: CRUFPCVIH

4 N

Subcategorias
. . . Categoria.
*Doy gracias a Dios porque puso en mi ) i
camino angeles como usted. Creencias religiosas como Cadigo
*Hoy en dia tengo 19 afios con el virus y fortaleza %%%g}ﬁf{sona con CRUFPPVVILL/SIDA
sobrevivo gracias a mi Dos.
sRefugio en Dios.
\:Acercamien‘ro a Dios. )
Figura 4. Representacion grafica la categoria 4: Creencias religiosa como fortaleza para la

persona con VIH/SIDA

4. ¢Cual es su vivencia desde el ambito familiar, laboral y social que usted ha tenido
desde que le diagnosticaron €l VIH/SIDA?... Cuénteme como es su dia a dia

Subcategorias:
RD: En el &mbito familiar, mi familia no sabia y decidi decirles tenia miedo, la primera persona
que le dije fue a mi madre, me dijo: “mi hija aqui estamos te vamos apoyar me abrazo y
lloramos” ... me siento bien y tranquila por el apoyo de mi familia Soy responsable con mi pareja
uso preservativo...en el trabajo yo realizaba mis actividades encomendadas. En lo Social, sigo
realizando mis actividades normales. Me siento feliz es decir estar bien, poder realizar mis cosas.
CF: En el ambito familiar: Mi familia no sabe mi diagnostico, s6lo mi esposa... no fui fiel con mi
esposa y por mi infidelidad tengo temor de contagiar a mi esposa y me deje solo. En mi trabajo el
dueno de la empresa me apoyo y le comenté de mi diagndstico. Con mis compatfieros de trabajo,

ellos no saben mi diagnostico, pero me preguntan por qué ya no acudo a fiestas ya no fumo. En lo
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Social: Con mis vecinos, s6lo saludo, paso y bueno tengo una relacion de respeto, ahora ya no
acudo mucho a eventos sociales.

SO: En el ambito familiar: Mi familia estd conmigo en todo momento no me han dejado solo al
principio tenia miedo pens¢ quedarme solo. Mi hijo me quiere mucho y mi esposa también a
pesar de haberle defraudado. He sobrevivido por el apoyo de mi familia y la psicéloga, ya no
tenemos intimidad. Por temor a contagiarle. En laboral: Esto no tiene porqué saberlo mis
compaiieros de trabajo, porque me rechazarian y me preguntarian como me contagie y seria algo
molesto. Mis actividades diarias en mi trabajo las realiz6 normal, a veces hay episodios en la
parte emocional me cabizbajo, me siento triste me deprimo, pero me recupero y continuo
adelante. En lo social: siempre tuve una vida social muy alejada de amigos y amigas no era
amiguero y buscaba refugio en otras personas no conocidas...Con mis vecinos mantengo una
buena relacion los sigo saludando, pero no tengo mucha intimidad...Mi vida no ha cambiado
desde que supe mi diagnostico me tratan igual nos llevamos, bien con mi familia y con la familia
de mi esposa.

JC: En el ambito familiar: Tengo hermanas que saben de mi diagnoéstico y las precauciones que
deben tener... les digo que no toquen mis secreciones que yo las manejo. Me cuidan que no coma
alimentos que venden en la calle, todo debe ser bien cocinada, nada crudo, que no me desvele
no tome licor que tome mis pastillas, que haga ejercicio y que en mi relacién me proteja con mi
pareja usando preservativo. Ellas me cuidan y me apoyan, mi familia sabe de mi
diagnostico...Me llevo bien con mi familia. En lo laboral: le comenté a mi jefe que tengo una
enfermedad, que debo realizar controles cada tres meses, pero no me pregunto de que
enfermedad; les he dicho que debo seguir un tratamiento para estar bien con mi salud. En lo

social: en mis ratos libres comparto con mis vecinos y compaieros jugando futbol los fines de
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semana. Con mis vecinos, tengo mucho respeto, saludo y no saben de mi diagndstico, pero saben
que pertenezco a la comunidad LGBTQIA+. Mis vecinos no me rechazan.

MC: En el ambito familiar: Tengo familia, pero no quiero que sepan hasta que yo me recupere.
Le comenté a mi esposa, tengo el apoyo de ella...En lo laboral: en mi trabajo no saben sélo que
estoy hospitalizada por un problema respiratorio, pero no he dicho nada. Mis compafieros de
trabajo, me llaman por teléfono, pero les digo que estoy bien, que tengo un problema respiratorio
nada mas. En lo social: Tengo muy pocos amigos solo trabajo estoy en mi casa y nada mas, tengo

temor de contagiar a otras con mi secrecion.

CATEGORIA 5: La familia como apoyo para la persona con VIH/SIDA

Cdbdigo: LFAPLPCVIH/SIDA

/_ Subcategorias w

« Mija aqui estamos te Vamos a apovar. Categoria
= Apoyo de mi familia. La familia como apoyo Codigo
. 1;;3 ‘:E:r:all]:ﬂigﬁjado solo. mi hijo me quiere y mi para la persona con LEAPVIHSIDA
g 1 . .
) . . . VIH/SIDA
« Me cnidan mis hermanas. saben mi diagnostico
\*:kpo}'o de mi esposa. J
Figurab. Representacion grafica de la categoria 5: La familia como apoyo para la persona
con VIH/SIDA.
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5. ¢Cudl es d cuidado que usted espera del equipo de salud cuando ingresa a los
centrosasistenciales? ¢Coémo legustaria quelo cuidaran?

Subcategorias:
RD: Que no me tengan miedo...Que me cuiden como ser humano, con cariio y como una
persona normal, sin discriminacion.
CF: Qué no me juzguen, porque nosotros como personas a veces desconocemos de las formas de
transmision  ...Que me traten como persona por mi nombre no por un co6digo... con respeto
como a todos los demas en todos los establecimientos de salud...Que nos apoyen
psicologicamente
SO: Lo que espero es todo el apoyo...ante todo la parte humana... Qué no me discriminen...que
no me tengan miedo por tener la enfermedad y que cuando me enferme no me aislen y me traten
con respeto...Cuando llegue a una etapa final en donde no haya mas que hacer, me gustaria que
me trataran bien... que hagan valer mi decision... que igual que cuando me esté poniendo grave
no me luchen ni me hagan tratamientos invasivos y luchar por algo que no puedo cambiar que me
dejen tranquilo, y que la enfermedad siga su curso...
JC: Lo que espero es que nos ayuden haciendo la evaluacion de como seguimos con los controles
del examen de Carga Viral, CD4...Que nos ayuden con las charlas para mantenernos bien con la
alimentacion y deportes. Realizar exdmenes cada 2 meses. ..
MC: Que me traten con respeto y con confidencialidad...Como lo estan haciendo hasta ahora sin
rechazo, ya no tengo miedo, el apoyo que me ha brindado mi familia me motiva a seguir

adelante, siempre estan pendientes no me dejan sola.
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CATEGORIA 6: El clamor de la persona con VIH/SIDA

Cddigo: ECPVIH/SIDA

( Subcategorias X

*No ser discriminada. Categoria L
+No codigos, sino por nombre. gotia. Codigo
*No llegar a etapa final, respeto decision y no El clamor de la persona con ECPVIH/SIDA
tratamientos invasivos. VIH/SIDA
» Controles continuos, charlas calidad de vida.
kRespe’ro v confidencialidad. j
Figura 6. Representacion gréfica de la categoria 6: El clamor de la persona con VIH/SIDA.

6. Cual es su vivencia desde € ambito familiar, laboral y social que usted ha tenido
desde que le diagnosticaron €l VIH/SIDA?... Cuénteme cdmo es su dia a dia

Subcategorias:
RD: En & &mbito familiar, mi familia no sabia y decidi decirles tenia miedo, la primera persona
que le dije fue a mi madre, me dijo: “mi hija aqui estamos te vamos apoyar me abrazo y
lloramos™ ... me siento bien y tranquila por el apoyo de mi familia. Soy responsable con mi
pareja uso preservativo...en el trabajo yo realizaba mis actividades encomendadas. En lo Social,
sigo realizando mis actividades normales. Me siento feliz es decir estar bien, poder realizar mis
COSas.
CF: En e ambito familiar: Mi familia no sabe mi diagndstico, s6lo mi esposa... no fui fiel con
mi esposa y por mi infidelidad tengo temor de contagiar a mi esposa y me deje solo. En mi
trabajo el duefio de la empresa me apoy6 y le comenté de mi diagnostico. Con mis compaiieros
de trabajo, ellos no saben mi diagndstico, pero me preguntan por qué ya no acudo a fiestas ya no
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fumo. En lo Social: Con mis vecinos, solo saludo, paso y bueno tengo una relacion de respeto,
ahora ya no acudo mucho a eventos sociales.

SO: En e ambito familiar: Mi familia estd conmigo en todo momento no me han dejado sélo al
principio tenia miedo pensé¢ quedarme solo. Mi hijo me quiere mucho y mi esposa también a
pesar de haberle defraudado. He sobrevivido por el apoyo de mi familia y la psicéloga, ya no
tenemos intimidad. Por temor a contagiarle. En laboral: Esto no tiene porqué saberlo mis
compaiieros de trabajo, porque me rechazarian y me preguntarian como me contagie y seria algo
molesto. Mis actividades diarias en mi trabajo las realiz6 normal, a veces hay episodios en la
parte emocional me cabizbajo, me siento triste me deprimo, pero me recupero y continuo
adelante. En lo social: siempre tuve una vida social muy alejada de amigos y amigas no era
amiguero y buscaba refugio en otras personas no conocidas...Con mis vecinos mantengo una
buena relacion los sigo saludando, pero no tengo mucha intimidad...Mi vida no ha cambiado
desde que supe mi diagnostico me tratan igual nos llevamos, bien con mi familia y con la familia
de mi esposa.

JC: En & ambito familiar: Tengo hermanas que saben de mi diagndstico y las precauciones que
deben tener... les digo que no toquen mis secreciones que yo las manejo. Me cuidan que no coma
alimentos que venden en la calle, todo debe ser bien cocinada, nada crudo, que no me desvele
no tome licor que tome mis pastillas, que haga ejercicio y que en mi relaciébn me proteja con mi
pareja usando preservativo. Ellas me cuidan y me apoyan, mi familia sabe de mi
diagnostico...Me llevo bien con mi familia. En lo laboral: le comenté a mi jefe que tengo una
enfermedad, que debo realizar controles cada tres meses, pero no me pregunto de que
enfermedad; les he dicho que debo seguir un tratamiento para estar bien con mi salud. En lo

social: en mis ratos libres comparto con mis vecinos y compaieros jugando futbol los fines de
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semana. Con mis vecinos, tengo mucho respeto, saludo y no saben de mi diagndstico, pero saben
que pertenezco a la comunidad LGBTQIA+. Mis vecinos no me rechazan.

MC: En e ambito familiar: Tengo familia, pero no quiero que sepan hasta que yo me recupere.
Le comenté a mi esposa, tengo el apoyo de ella...En lo laboral: en mi trabajo no saben sélo
que estoy hospitalizada por un problema respiratorio, pero no he dicho nada. Mis compaiieros de
trabajo, me llaman por teléfono, pero les digo que estoy bien, que tengo un problema respiratorio
nada mas. En lo social: Tengo muy pocos amigos solo trabajo estoy en mi casa y nada mas,

tengo temor de contagiar a otras con mi secrecion.

CATEGORIA 7: Medidas preventivas para el cuidado de otros.

Cadigo: MPPECDO

Subcategorias
*Responsabilidad con la pareja usando Categoria. Cadigo
prestvativo. i Medidas preventivas para el MPPECDO
*No manejen mis secresiones. cuidado de otros.

*Relacions sexuales con preservativo.
*No intimidad por temor al contagio.

Figura?. Representacion grafica de la categoria 7: Medidas preventivas para

el cuidado de otros.
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3. TRIANGULACION DE LASCATEGORIASSURGIDAS.

En este proceso de triangulacion se encontraron las Categorias de las respuestas dadas por

los informantes claves, para sefalar las coincidencias e intersecciones de los significados que

surgieron del estudio: Hermeneusis del Significado del VIH/SIDA: Una vivencia narrada por

SuUS propios actores.

Lamatriz1l: presenta las coincidencias o intersecciones que se encontraron
categoria: Emergiendo las emocionestras €l Diagnostico de VIH

La matriz 2: presenta las coincidencias o intersecciones que se encontraron
categoria: Viviendo el duelo tras el Diagnéstico de VIH

La matriz 3: presenta las coincidencias o intersecciones que se encontraron
categoria: Creencias Religiosas: Una fortaleza para la persona con VIH

La matriz 4: presenta las coincidencias o intersecciones que se encontraron
Categoria: Adoptando cambios en €l estilo de vida después del Diagnéstico de VIH

Lamatriz5: presenta las coincidencias o intersecciones que se encontraron

categoria: Lafamiliay el personal de salud como apoyo para la persona con VIH-SIDA

en la

en la

en la

en la

en la

En la matriz 6: presenta las coincidencias o intersecciones que se encontraron en la

categoria: El clamor dela persona con VIH.

En la matriz 7: presenta las coincidencias o intersecciones que se encontraron en la

categoria: Medidas preventivas para el cuidado d otros.
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3.1. COINCIDENCIASO INTERSECCIONESEN LOSINFORMANTESCLAVESDE
ACUERDO A LASCATEGORIAS SUGERIDAS:
Matriz 1 Coincidencias o Intersecciones Identificadas en la categoria: Emergiendo las

emociones tras el diagndstico de VIH

Paciente Coincidencias o I nter secciones
Es como cualquier otra enfermedad cronica, pero sin rechazo, casi me muero tenia
RD
miedo.
Tuve miedo, tengo el virus dentro mi cuerpo, sino me cuido bajan mis defensa y luego
CF
tengo SIDA.
SO Tener VIH es muerte rechazo, miedo.
JC Enfermedad de transmision sexual, no tomaba conciencia
MC Ganas de morirme, ser rechazado, no sé si voy a estar bien.

Matriz 2 Coincidencias o Intersecciones Identificadas en la categoria: Viviendo el duelo
tras el diagnoéstico de VIH

Paciente Coincidencias o | nter secciones

RD Deprimida, desconocia, lloraba. Conoci al Sefior.

CF Evadir, cambio drastico, infidelidad. Cambio de mi vida con la enfermedad

SO Apoyo de mi familia, temor, alejado de mis amigos, tristeza.

JC Me cuidan y respetan.

MC Cambio en mi vida.
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Matriz 3 Coincidencias o intersecciones identificadas en la Categoria 3: Creencias
Religiosas: Una fortaleza para la persona con VIH

Paciente Coincidencias o I nter secciones
RD Muy duro conoci a Dios y ayuda espiritual.
CF Me senti mal, pensé que era el final, pero me he acercado mas a Dios.
SO Rezo a Dos porque no quiero perder mi vida y familia.
JIC Fue muy duro, pero me refugio en Dios.
MC Conoci a Dios.

Matriz 4 Coincidencias o Intersecciones Identificadas en la Categoria 4: Adoptando
cambios en el estilo de vida después del Diagnostico de VIH

Paciente Coincidencias o | nter secciones

RD

Realizo mis actividades normales y encomendadas.

CF Tengo una sola pareja.

SO Mantengo una buena relacion familiar. Realizo mis actividades diarias. Trato de que
mi enfermedad no afecte mi vida. He buscado ayuda psicologica.

JC He dejado el licor y el tabaco. Hago ejercicio y me gusta jugar fatbol. Busco cuidar mi
alimentacion y tomo mi tratamiento.

MC Realizo mis actividades encomendadas en el hogar y trabajo.
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Matriz5

Coincidencias o Intersecciones identificadas en la Categoria 5: La familia y el

equipo de salud como apoyo para la persona con VIH/SIDA

Paciente Coincidencias o | nter secciones
RD Me cuidad con carifio y como una persona normal. No me discriminan.
CF Mi diagndstico solo conoce mi esposa. Me trata con respeto y me apoya a pesar de
que fui infiel
SO Mi familia esta conmigo en todo momento. Mi hijo y mi esposa me quieren mucho.
JC Mi familia me cuida mucho y me apoyan.
MC Mi familia no conoce mi diagnostico solo mi esposa. Ella se preocupa por mi y me
cuida.
Matriz 6 Coincidencias o Intersecciones identificadas en la Categoria 6: El clamor de la

persona con VIH

Paciente Coincidencias o | nter secciones

RD Que me cuiden con carifio, no ser discriminada.

CF Que me traten por mi nombre sin c6digos, que no me juzguen.

30 No llegar a una etapa final, respeten mi decision, no me realicen tratamientos
invasivos.
nos ayuden haciendo la evaluacion de como seguimos con los controles del examen

JC de Carga Viral, CD4, nos ayuden con las charlas para mantenernos bien con la
alimentacion y deportes. Realizar exdmenes cada 2 meses.

MC Que me traten con respeto y confidencialidad.
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Matriz 7

Coincidencias o Intersecciones identificadas en la Categoria 7: Medidas

preventivas para el cuidado de otros

Paciente Coincidencias o I nter secciones

RD Soy mas responsable con mi pareja (uso preservativo) y ya me he enfocado en mi
familia.

CF Ya no practico mis anteriores vicios y no acudo a eventos sociales. No tengo
intimidad con mi esposa.

3O Ya no acudo a fiestas o reuniones sociales porque intento tener un mejor estilo de
vida.

JC Tengo relaciones sexuales con preservativo. No toquen mis secreciones yo las manejo

MC He reducido mi circulo social.

4. ESTRUCTURACION DE LASCATEGORIAS.

En la Figura 6 se presenta la conformacion e interrelacion de las categorias de la

investigacion, que engloba las diferentes categorias del fenomeno de estudio, representada por

cada circulo que estructuran la totalidad del fenomeno de estudio: Hermeneusis del significado de

VIH/SIDA: Una vivencia narrada por sus propios actores.
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Fmergiendo
lis emociones
tras el
diagnostico de

VIH

Viviendo el
duelo tras el
diagnostico de
VIH

El clamor de
la persona con
VIH/SIDA

Hermeneusis del
significado del
VIH/SIDA: una
vivencia narrada
por sus propios
actores

Creencias
religiosas
como
fortaleza para
la persona con
VIH

La familia
COIOo apoyo
para la
persona con
VIH/SIDA

Medidas
Preventivas
para proteger
a otros del
VIH/SIDA

Adoptando
cambios en el
estilo de vida

después del

diagnostico

Representacion grafica de las siete categorias que abarca el estudio Hermeneusis

del significado de VIH/SIDA: Una vivencia narrada por sus propios actores.

La Hermeneusis o interpretacion del significado del VIH/SIDA tras las vivencias narradas
por cada uno de los actores sociales que participaron en esta investigacion inicia desde el
momento del diagnostico médico, donde emergen una serie de emociones en las personas
entrevistadas surgiendo manifestaciones subjetivas del duelo tales como “querer morir, tener
miedo al rechazo, la tristeza,”.; ante esta situaciéon como la mayoria de los seres humanos se
refugian en las creencias religiosas y en la fe, prometiendo cambios en el estilo de vida a través
de la adopcion de medidas preventivas para proteger a otros. Para este escenario necesitaron el

apoyo de la familia como pilar fundamental en el cuidado de estas personas en la evolucion de la
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enfermedad. Siendo un clamor el ser cuidado con carino, no ser discriminado, ser tratado con

respeto y ser apoyado durante su enfermedad.
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CAPITULO VII

CONSTITUCION DE LOS SIGNIFICADOS DEL FENOMENO DE ESTUDIO

La Hermeneusis del significado del VIH/SIDA narrada por sus propios actores fue
apreciada por la investigadora, desde el pensamiento de cada uno de los informantes claves
participantes en el estudio. Este significado se derivo de las respuestas mencionadas por los
informantes, a través de la entrevista realizada. A partir de estas narrativas se elaboraron las
categorias y subcategorias lo cual permitid la identificacion de las coincidencias o intersecciones
en las respuestas ofrecidas; posteriormente se efectud el proceso de estructuracion que permitio la
interrelacion entre las categorias emergidas para finalmente captar el significado de la
enfermedad para la persona con VIH.

A continuacion, se expone cada una de las categorias argumentadas con teoricos a fin de
fortalecer esta investigacion.

La primera categoria encontrada en las respuestas mencionadas por los informantes clave
fue: Emergiendo las emocionestras el diagnéstico de VIH.

“Las emociones desde la edad media eran considerada por algunos autores como instintos
que respondian a excitaciones, y reacciones del cuerpo en diferentes situaciones, sea de forma
espontanea ante una situacion de responder a una accion” (104).

” Las emociones se activan en presencia del sentimiento de aprobacioén o desaprobacion
que surge frente a la percepcion de diferentes conductas humanas” (105).

El VIH sigue siendo una enfermedad de prejuicio donde se estigmatiza a la persona que lo

padece, que tiene una connotacién hacia personas homosexuales, drogadictos y prostitutas
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generando estrés, ansiedad y sensaciones de abandono (105). Estas emociones no solo afectan la
psiquis de las personas sino también los sentimientos de vergiienza, de culpa, de miedo, y muerte
desde que conocen su diagndstico.

Otro de los aspectos que enfrentan es la incertidumbre de que se revele su diagndstico por
la falta de confidencialidad, tomar todos los dias pastillas y regirse a un tratamiento estricto que
mas tarde va a provocar cansancio y a veces hasta abandono del mismo, solicitar permisos
frecuentes en su trabajo por acudir a las citas médicas, sentir un vacié aunque estén rodeados de
familiares y amigos les lleva a no mantener su equilibrio entre la salud y enfermedad, sintiendo
a veces deseos de morir por su inestabilidad psicolédgica y social (106).

Estas emociones expresadas por los informantes claves nos llevan a reflexionar sobre: el
rechazo, casi me muero tengo el virus dentro de mi cuerpo sino me cuidado me bajan las
defensas, y luego viene el SIDA, es una enfermedad de transmision sexual, no tomaba
conciencia, no sé si voy a estar bien. La falta de esta informacion ha llevado a que las personas
que viven con VIH cree una incertidumbre, desesperanza, inseguridad de poder realizar sus
actividades diarias encontrando refugio en la mentira sintiendo el abandono de familiares y
amigos, incumpliendo su tratamiento, no acudiendo a sus citas médicas y descuidar su salud
mientras dure este duelo quebrantado su bienestar, negandose la oportunidad de superar su
enfermedad , o talvez que ser descubierto por su condicion de género, que le hace ver como una
persona promiscua ante los demas.

Esta falta de informacion puede dificultar la comprension de las necesidades especificas
de la persona con VIH y la provision de cuidados adecuados. La educacion y el acceso a
informacion precisa son fundamentales para superar la incertidumbre, el miedo y la ansiedad

asociados con la enfermedad proporcionando apoyo emocional continuo. Los miembros de la
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familia deben ser comprensivos, empdticos y proporcionar un espacio seguro para la
comunicacion abierta.

“Desde el punto de vista psicologico, las emociones son consideradas como extensiones
subjetivas que son explicitas de los sentimientos. y que interactiian con el cuerpo, la mente y en el
entorno socio ambiental” (107). Hablando de VIH se crean en las personas ideas que se
relacionan con muerte, frustracion, estigma y rechazo, detonando determinantes de culpabilidad
en la persona que padece de esta enfermedad. Es importante mencionar que el hombre con cada
practica que ha tenido se enlaza con las vivencias que ha asumido sin desligarse de su existencia
vivida cada dia (108). Estas experiencias vividas y desarrolladas en su cotidianidad nos dan una
vision fenomenoldgica que ocurre en el ser humano.

Por medio de las subcategorias anteriormente descritas y lo expuesto por los autores se
evidencié que al momento en que la persona conoce que es portador del virus surgen
sentimientos depresivos y comportamientos de aislamiento que comienzan a entrelazarse con su
existencia y afectar su cotidianidad. De igual manera, la negatividad experimentada conlleva a
que se mantenga en secreto su condicion, lo cual no solamente afecta a su bienestar emocional,
sino también su bienestar fisico. Como consecuencia se altera el tratamiento y la recuperacion de
la persona.

Es importante mencionar que, si la persona presenta una concepcion negativa de si misma
y de su entorno, esta también puede alterar su relacion familiar. Por lo tanto, es fundamental que
al momento que la persona se entera de su diagnostico y se apega al tratamiento se debe
proporcionar el cuidado integral por parte del personal de salud, y la familia tiene que apoyar a su

familiar y buscar consejeria para sobrellevar la carga emocional.
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Por otro lado, se describe que cuando una persona presenta un problema de salud este
siempre estd acompafiado de un efecto emocional y que las emociones son sentimientos
subjetivos y que éstas van a afectar en la conducta de la persona, en su pensamiento y en su
funcion fisiologica (108). El aspecto conductual del ser humano se rige por pensamientos buenos
y malos; si hablamos de los primeros va a percibir el afecto, el acompafiamiento de sus familiares
y una alternativa de vida en el cuidado de su salud, cumplimiento del tratamiento llevandolo a
restablecer su enfermedad, que esté controlada, se recupere y tener una mejor calidad de vida
(108).

De acuerdo a lo anteriormente planteado, se infiere que, si la persona portadora del
VIH/SIDA, no tiene apoyo, acompafiamiento y seguimiento todo su bienestar fisico-emocional y
psicologico se debilitaria. Estas variables conductuales conllevarian al debilitamiento de su
sistema inmunoldgico haciéndole mas susceptible a presentar diferentes enfermedades
oportunistas que muchas veces lo conducen a la muerte.

Esto se evidenci6 con las respuestas que nos proporcionaron algunos de los informantes
claves: “ Fue muy duro, necesité ayuda psicolégica, pensé que € mundo se me acababa... no
queria recuperarme, tengo limitantes, y me pregunto constantemente ¢por qué a mi?... Queria
morirme cuando me diagnosticaron la enfermedad” .

Cantl y otros (108) exponen que Heidegger indica que volveremos a encontrar el todo de
la realidad-humana, ya que la emocién es la realidad-humana que se asume a si misma y se
dirige-emocionada hacia el mundo. Husserl (108), por su parte, piensa que una descripcion
fenomenoldgica de la emocion pondra de manifiesto las estructuras esenciales de la conciencia,

puesto que una emocion es precisamente una conciencia.
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Para Sartre (109) al concebir la emocién lo primero es entender su dimension estatica, su
dimension de apertura y de significacion. Por eso es preciso entenderla a partir del todo de la
realidad humana y no como un aspecto sustancial y autonomo de ella. La emocién representa una
posibilidad de ser del ser en el mundo que es el hombre. Sélo a partir de esta

premisa, cabe acceder a ella sin menoscabos ni deformaciones.

Las ideas antes mencionadas plantean que las emociones desempeflan un papel
fundamental en la experiencia de las personas con VIH/SIDA. Se menciona que las emociones
tienen un impacto en la conducta, el pensamiento y la funcion fisioldgica de la persona. Si una
persona con VIH/SIDA recibe apoyo emocional, acompafiamiento y seguimiento en su
enfermedad, es mas probable que experimente afecto, tenga una mejor calidad de vida y cumpla
con el tratamiento, lo que puede contribuir a mantener su salud bajo control.

Por otro lado, se destaca que la falta de apoyo emocional y seguimiento puede debilitar el
bienestar fisico, emocional y psicolégico de las personas con VIH/SIDA, lo que puede llevar a un
mayor deterioro de su sistema inmunologico y aumentar el riesgo de enfermedades oportunistas,
incluso la muerte.

Las citas de los informantes clave revelan la dureza emocional que acompafa al
diagnéstico del VIH/SIDA. Expresan sentimientos de desesperanza, limitaciones Yy
cuestionamientos sobre por qué les toco a ellos esta enfermedad. Incluso se menciona el deseo de
morir al recibir el diagndstico.

Desde la perspectiva filosofica, se menciona a Heidegger, Husserl y Sartre, quienes
plantean que las emociones son parte integral de la realidad humana y que la comprension de las
emociones implica entender su apertura y significado en relacién con el mundo. Se destaca que

las emociones representan una posibilidad de ser del ser humano en el mundo.
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Las emociones en pacientes con VIH/SIDA muestra el impacto significativo que tienen
las emociones en la vida de estas personas. El apoyo emocional y el acompafiamiento son
cruciales para su bienestar fisico, emocional y psicolégico, mientras que la falta de apoyo puede
llevar a un deterioro adicional de su salud. Ademas, se destaca la importancia de comprender las
emociones como parte integral de la realidad humana y su relacion con el mundo.

Es importante mencionar que la Se identifican tres condiciones en el proceso de toma
de decisiones: a) La libertad, en que hpersona toma la decision sin presion de otros; b) la
racionalidad en que la decision mejor o la dptima es consistente con los valores y preferencias
de la persona que decide e incluye la reflexion y el juicio y c) la voluntariedad es hacer una
eleccion voluntaria (110).

La segunda categoria: Viviendo €l duelo tras el diagnostico de VIH, la tercera categoria:
Creencias religiosas: Una fortaleza para la persona con VIH y la cuarta categoria: Adoptando
cambios en el estilo de vida después del diagndstico... conoci al Sefior, cambié mi vida con la
enfermedad, apoyo, me cuido, me respeto, tengo apoyo familiar. Estas caracteristicas tienen
relacion con los cambios en el estilo de vida de la persona que vive con VIH.

Los cambios en el estilo de vida de toda persona son inherentes a la toma de decisiones
fundamentadas en la conciencia, estan basados en la autonomia y la autorresponsabilidad de la
persona interesada en proteger su salud.

Se infiere entonces, que es importante reconocer que la persona desde el mismo momento de
su nacimiento tiene dos caracteristicas fundamentales: la autonomia y la individualidad.
Ambeas le proporcionan a la persona su dignidad. Si bien es cierto, que la persona al nacer tiene
libre albedrio que la capacita para tomar decisiones lo cual implica hacerse responsable de las

consecuencias de las mismas, no es menos cierto que la vida y todo lo que ella representa no
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nos pertenece y por lo tanto estamos en el deber moral de cuidarla. En el caso de la persona
con VIH/SIDA, se presume que los cambios en el estilo de vida fue producto del
reconocimiento de debilidades, como por ejemplo la promiscuidad y el no usar los
preservativos. Asimismo, por la connotacién de lo que significa esta enfermedad que la asocian
al momento del diagndstico con la muerte tal como lo manifestaron algunos de los
entrevistados: “Lo que he escuchado es que cuando se tiene esta enfermedad uno se
muere...pensé me iba a morir...Cuando me enteré crei que ya iba a ser €l final de mi vida...
Cuando me enteré Senti que € mundo se me acababa” .

En 1969, Elisabeth Kiibler-Ross publico en su libro On Death and Dying, donde
propuso su modelo de las cinco etapas del duelo para entender las emociones comunes ante una
pérdida significativa. Como psiquiatra que trabajaba con pacientes terminales, supervisaba que el
enfoque sanitario priorizaba la enfermedad en lugar de acompanar al paciente en el proceso de
morir. Este modelo buscaba ayudar tanto a los médicos en su trato hacia los pacientes como a los
propios enfermos y sus familias, impulsando asi los cuidados paliativos. Aunque inicialmente se
aplicaba solo a pacientes terminales, mas tarde se ampliaba a cualquier pérdida importante.
Kiibler-Ross misma reconoci6 que su modelo es una simplificacion; el duelo no siempre sigue un
proceso lineal, y las etapas pueden variar en orden, intensidad y pueden repetirse (111).

Para analizar el duelo en pacientes con VIH, tomando como base el modelo de Elisabeth
Kiibler-Ross, es esencial comprender que el diagndstico de VIH puede desencadenar un proceso
de duelo similar al que ocurre ante la pérdida de un ser querido o un cambio drastico en la vida.
Kiibler-Ross identificd cinco etapas en el proceso de duelo: negacidn, ira, negociacion, depresion

y aceptacion. (111). Estas etapas, aunque no siempre ocurren en orden secuencial, son una guia
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valiosa para entender las reacciones emocionales de los pacientes tras recibir el diagnostico de
VIH.

Negacion: en esta ctapa, el paciente puede reaccionar con incredulidad, negandose a
aceptar el diagnostico. Esto puede manifestarse en la desconfianza hacia los resultados médicos o
en la minimizacion de la gravedad de la situacion. La negacion actia como un mecanismo de
defensa que da al individuo tiempo para adaptarse emocionalmente a la noticia (111).

Ira: Tras la negacion, la persona puede experimentar ira, tanto hacia si misma, hacia
quienes la rodean, o incluso hacia el sistema de salud. En el caso del VIH, esta etapa puede
incluir sentimientos de injusticia, enfado por la percepcion de que su vida ha cambiado de manera
irreversible, y resentimiento hacia la enfermedad (111).

Negociacion: En esta fase, el paciente podria intentar “negociar” con la situacion, ya sea
a través de conductas o pensamientos que buscan posponer o suavizar el impacto emocional del
diagnéstico. Esto puede incluir la esperanza de que el diagnostico haya sido un error o el
convencimiento de que puede evitar complicaciones si sigue ciertas practicas (111).

Depresion: Esta etapa implica un periodo de tristeza profunda y desesperanza. La persona
puede sentir la pérdida de su salud, de su autonomia o del futuro que habia imaginado. En los
pacientes con VIH, esta fase puede ser particularmente intensa debido al estigma social, el miedo
al rechazo y las preocupaciones sobre su salud a largo plazo (111).

Aceptacion: Finalmente, el paciente alcanza una fase de aceptacion, donde empieza a
integrar el diagndstico en su vida y planifica cémo manejarlo. Aunque la aceptacion no implica
felicidad o resignacion, permite al individuo tomar decisiones informadas sobre su salud,

establecer objetivos de vida realistas y, en muchos casos, retomar el control emocional (111).
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Comprender estas etapas del duelo ayuda a los profesionales de enfermeria a ofrecer
apoyo personalizado en cada fase. En la negacion, por ejemplo, se puede trabajar en la
comunicacion efectiva y brindar informacion adecuada. Durante la ira, es importante ofrecer un
espacio seguro para que el paciente exprese sus emociones. En la depresion, el apoyo emocional
y la orientacion hacia redes de apoyo y servicios psicoldgicos son fundamentales. Finalmente, en
la aceptacion, el equipo de salud puede enfocarse en la educacion sobre autocuidado y adherencia
al tratamiento, apoyando la resiliencia y calidad de vida del paciente. El modelo de Kiibler-Ross
permite asi que los cuidadores comprendan el proceso emocional de sus pacientes y respondan de
forma compasiva y efectiva a las necesidades nicas que surgen en cada etapa del duelo.

En el abordaje de muerte y duelo en pacientes con VIH, uno de los principales objetivos
es desvincular la asociacion automatica entre VIH y muerte, asi como atender las consecuencias
emocionales que surgen ante la posibilidad de enfermar y fallecer. La intervencion se orienta a
trabajar con las pérdidas previas al diagnostico, explorar los duelos pasados y su forma de
afrontamiento, para luego plantear estrategias especificas para la situacion actual. Al igual que
ocurre con la sexualidad, la muerte, como tema tabu, se discute abiertamente, ayudando a
procesarla como un fenémeno natural e inevitable. Esto permite que los esfuerzos se centren en
vivir el presente y fomentar un afrontamiento positivo, evitando caer en la desesperanza o la
espera pasiva ante la posible separacion (112).

Varios autores han descrito que la infeccion por VIH tiene una relacion ciclica con la
desnutricion (113). Es decir que la disminucion de la inmunidad de la persona por la malnutricion
y la infeccién conduce a una mayor susceptibilidad a infecciones que a su vez conlleva a mayores
necesidades de nutrientes, los cuales, si no son suplementados, pueden promover una mayor

desnutricion y a la progresion de la enfermedad hacia el SIDA (113). Ademas, se ha descrito que
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la ingesta inadecuada de alimentos, pérdida de nutrientes, cambios en el metabolismo y mayores

requisitos alimentarios también conllevan a este problema de salud.

Debido a que la desnutricion es parte de la enfermedad causada por el VIH, el cuidado
proporcionado por el personal de enfermeria también debe acoger este problema y buscar una
solucion. Tradicionalmente, a los pacientes se los deriva a un nutridlogo y conjuntamente con su
tratamiento se les receta suplementos alimenticios (110). En un estudio reciente se mencionan
que es importante la introduccion del personal de enfermeria en el cuidado nutricional y el
involucramiento en la intervencion nutricional. Ademas, para poder mejorar la nutricion el
personal debe tener conocimiento de practicas basadas en procesos de atencion nutricional y
asistencia alimentaria (113). Esto debido a que existe una relacion interconectada entre el
cuidador y el paciente. Esta interaccion influye en las actividades de atencion y pueden ofrecer
oportunidades para mejorar la salud de la persona enferma. Ademds, se expone que el
asesoramiento dietético oportuno conjuntamente con la adopcion de diferentes dietas
(mediterranea y Dieta de enfoques dietéticos para detener la hipertension DASH, por sus siglas en
inglés) y el uso de probioticos mejora los resultados de peso y salud en las Personas que viven
con VIH. Es asi que la preocupacion de los pacientes por su pérdida de peso y desnutricion es un
caso relevante para el personal de enfermeria debido a que este puede mejorarse por medio de un
asesoramiento nutricional adecuado y suplementos. De esta forma se mejora los resultados de la

gestion del VIH.

Por otro lado, la infeccion y las terapias presentan complicaciones para la salud de la
persona, es por eso que se han complementado terapias no-farmacologicas que tienen como

objetivo prevenir/ controlar las complicaciones de salud. Una de ellas es la actividad fisica. La
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cual es descrita como cualquier movimiento corporal planificado, estructurado y repetitivo que
tiene diferentes ventajas en la salud y vida de las personas que la practican. Esta actividad se
relaciona con la teoria de autocuidado propuesta por Dorothea Orem, quien lo describe como una
funcion regulatoria que los seres humanos deben llevar a cabo para cubrir requerimientos vitales,
funcionar y mantener un desarrollo integral. Ademas, se menciona que es un conjunto de
acciones intencionadas que se realiza para controlar los factores internos y externos que pueden
comprometer la vida y su posterior desarrollo (114). Esta conducta estd estrechamente

relacionada con el cuidado de enfermeria debido a que se busca la promocién de la salud.

En la practica profesional el cuidador considera la universalidad del cuidado, busca el
desarrollo de estrategias para la prevencion de enfermedades y trabaja en procesos de caracter
interpersonal. Relacionando la teorizante con la actividad fisica, antes de las consejerias, el
personal de salud tiene que examinar los factores que influyen en el paciente, conocer el déficit
de cuidado y recabar informacion para planificar las intervenciones (115). En otras palabras, el
personal tiene que planificar intervenciones para regular y aconsejar sobre el cuidado. En
estudios previos se menciona que los cuidadores que han sido entrenados en las alternativas no-
farmacologicas motivan por medio de diferentes estrategias a los pacientes para que participen de
manera activa en el manejo y control de su salud (116). En este sentido resulta importante el
sistema de apoyo proporcionado por el personal debido a que el paciente requiere de guia,
soporte y un entorno que favorezca las conductas adecuadas. Recientemente, se ha descrito que
dentro de las estrategias no farmacologicas se encuentra la actividad fisica de intensidad
moderada (115). Esta actividad tiene la capacidad de despejar la mente de los pacientes, preservar
y mejorar la salud en general. Pero se ha visto que en el caso de las personas que viven con VIH,

ha permitido revertir en un 80% problemas como la lipodistrofia en casos avanzados (117). Esto
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resulta importante debido a que la introduccidon de estas terapias en la vida de los pacientes
demuestra la implementacién de modelos de autocuidado que han sido ensenados por el personal
de enfermeria va encaminando sus conductas para que exista la motivacion de cuidarse y mejorar

su estado de salud.

Ademas, la actividad fisica es una medida de autocuidado, también se ha visto que tiene
diferentes beneficios respecto al estado emocional y mental de los pacientes con VIH. En un
estudio previo se menciona que la actividad les permite mejorar su autoestima, socializar con
otros y reducir los niveles de estrés y ansiedad (117). A pesar de que estos beneficios suenen
repetitivos, se ha mencionado que la actividad permite a las personas educarse en la salud,
valores como el respeto, solidaridad e igualdad, por lo que la convierte en un ambiente que evita
el estigma y discriminacion. Por lo tanto, la adopcion de esta herramienta coadyuvante de los
tratamientos médicos, le permite a la PVV y al personal de enfermeria a involucrarse en el

autocuidado, y también a continuar educandose y de alguna manera eliminar la opinién social.

En pacientes con VIH, la espiritualidad, se concibe como una conexiéon en dos
dimensiones: una relacién trascendente con un ser superior, como Dios, y otra que abarca la
interaccidon consigo mismo, con su entorno y con las personas a su alrededor. Esta dimension
espiritual funciona como un medio para el crecimiento moral e intelectual, ofreciendo sentido y
funcionalidad en la vida. La espiritualidad involucra una busqueda de propdsito y significado,
donde la persona experimenta necesidades de amor, de relacion y de perdon. Estas necesidades
espirituales juegan un papel esencial en la vida de los pacientes, impactando directamente su

bienestar emocional (118).
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En el cuidado de pacientes con VIH, el modelo de cuidado caritas de Jean Watson, que
incluye la fe y la esperanza, cobra especial relevancia. Para estos pacientes, fortalecer la fe en si
mismos y mantener la esperanza puede ser fundamental en su proceso de adaptacion y sanacion
emocional. Dado que el diagnostico de VIH suele implicar retos emocionales y sociales, permitir
que los pacientes practiquen sus creencias y rituales personales ayuda a mantener una actitud
positiva y resiliente. Este apoyo espiritual no solo contribuye a la salud mental y al bienestar
general del paciente, sino que también fomenta una mayor adherencia al tratamiento y una mejor
calidad de vida (118).

Otro cambio en el estilo de vida es la apertura a la espiritualidad y creencias religiosas
como apoyo para ayuda y sobrellevar su enfermedad. Por medio de la perspectiva de la
enfermeria, la espiritualidad es un componente inherente y un concepto subjetivo del ser humano

que promueve su indagacion personal para poder encontrar su proposito de vida (118).

Asimismo, supone una conexion que le brinda esperanza, paz, fortaleza y aceptacion
frente a una experiencia que atenta contra su bienestar (enfermedad) (119). Es por ello que la
espiritualidad es considerada como una estrategia para intervenir en diferentes situaciones que
son producto de la interaccion de la persona con su entorno. Leininger expresa que, durante el
cuidado, el personal de enfermeria debe respetar las creencias de los pacientes y considerar las

diferentes cosmovisiones que tienen sobre el mundo (120).

Los cuidadores ven a los pacientes desde una perspectiva holistica, integrando mente-
cuerpo y espiritu. Esto promueve un mejor nivel de funcion social debido a que se promueve
mayor confianza con el paciente que puede resultar en confianza a sus tratamientos y menor nivel

de soledad. En un estudio realizado por Hanrahan y otros (121), se identificé que la aplicacion de
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estrategias de autocuidado como la oracién han ayudado a pacientes diagnosticados con VIH a
disminuir sus niveles de depresion y mejorar su estilo de vida. Desde la perspectiva psicologica,
la espiritualidad es un sentido de armonia entre si mismo, la naturaleza y un ser u orden superior.
Este sentido de armonia conlleva la realizacion y el crecimiento integrado de la persona que sufre
debido a que comienza a encontrar el significado de su vida (121). Es decir que la persona
encuentra el soporte que requiere antes las diferentes situaciones que se vivencia y una manera de
trascender a través del sufrimiento. De igual manera, esta puede proveer un sentido de auto
integracion después de una crisis que permite el afrontamiento al reto de la enfermedad debido a

que actia como un mecanismo de adaptacion y equilibrio que impacta en sus proyectos de vida.

Neumann en sus Modelo de Sistemas menciona que la espiritualidad es una semilla en la
persona que se cataliza por medio de los eventos de la vida para que la persona reorganice su vida
y alcance la expansion de su conciencia (122) Por tal motivo, el cuidado al ser concebido como la
piedra angular de la enfermeria posee una dindmica excelsa con la espiritualidad. En esta
interaccion que tiene como intencidon favorecer el bienestar y mantener seguro al otro, la
espiritualidad es una forma complementaria que deberia ser cultivada para profundizar el cuidado

personal y asumir roles de compromiso (122, 123).

Del mismo modo, para poder conseguir un mejor acercamiento a los pacientes se
requieren recursos que permiten la creacion de relaciones trascendentes como es la
comunicacion, el lenguaje verbal y no verbal, la capacidad interpretativa, la capacidad de
observacion, escucha e intuicion (123). Estas herramientas de comunicacién requieren ser
equilibradas para establecer una comunion paciente-enfermo (123). Este equilibrio permite a la

vez asumir roles de compromiso ejercitando el potencial del amor, la ayuda y la solidaridad,
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aspectos que nutren la conceptualizacion del cuidado espiritual. Esta integracion se logra por
medio del desarrollo de tacticas que permitan crear momentos de cuidado particulares, cuya
dinamica se centre en la concepcion holistica y transcendente del ser. De este modo, se facilita y
ayuda a interpretar la reminiscencia de la autenticidad de la vida de la persona por medio del

cuidado digno (124).

La quinta categoria: La familia 'y € personal de salud como apoyo para la persona con
VIH-S DA tratan sobre la contribucion de la familia y personal de enfermeria con el enfermo y, a
la vez, el trabajo colaborativo entre los tres agentes para sobrellevar la enfermedad. El apoyo
familiar conjuntamente con el del personal de salud tiene una implicaciéon importante en la
mejora de los pacientes. MI y otros (134) demostraron que la divulgacion del estado serologico
respecto del VIH a las familias es un predictor critico de la adherencia al tratamiento
antirretroviral (TARV). Inicialmente se observé que la divulgacion tenia una relacion indirecta no
significativa con la adherencia. Sin embargo, tenia una relacion directa con el soporte social y
con la autosuficiencia, por lo que esta relacion ayudaba a que las personas que viven con VIH
tengan una mejor adherencia al tratamiento (134). La autosuficiencia aumenta la confianza de la
persona y le ayuda a tener un mayor cuidado de si misma. En este caso, a tener una mejor
adherencia al tratamiento. Del mismo modo, tienen efectos beneficiosos para reducir sintomas de
depresion y ansiedad que pueden ser producto del diagnéstico de VIH (135). Por lo tanto, el
apoyo social/familiar aumenta la preocupacion del autoconocimiento de la persona que vive con
VIH y le ayuda a ser més responsable con su tratamiento y estado de salud.

El apoyo del equipo de salud para la persona con VIH es un aspecto fundamental y
primordiales. Una pregunta que todas las personas que padecen de VIH se realizan es a quién

pueden contar su diagndstico y su mayor preocupacion es saber si van a contar con el apoyo de
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aquella persona. Chiora y Sabattini (94) en su investigacion nos indica que la esencia del cuidado
es proporcionada por el equipo de profesionales de salud, considerado: el médico, la enfermera,
el psicologo, la nutricionista y en algunos casos el pastor espiritual, para brindar consejeria y
asesoria a lo desconocido mitigando el miedo, al temor al rechazo y abandono. Existen a nivel
nacional e internacional deberes y derechos humanos que amparan a las personas con VIH para
evitar actos de discriminacion hacia la persona contagiada.

El ser humano goza de derechos desde el momento de su concepcion, nacimiento y estos
deben respetarse. La Organizacion de la Naciones Unidas (ONU) redacto el documento de los
derechos Humanos en 1948 para su aprobacion y determinacion como Declaracién Universal de
los Derechos Humanos. En esta declaracion se encuentra prescrito las leyes en relacion a
derechos humanos para todas las personas. De igual manera, otro documento que garantiza los
derechos de las Personas viviendo con VIH es la Declaracion de Compromiso en la Lucha contra
el VIH/SIDA aprobada por unanimidad por la Asamblea General de las Naciones Unidas 2001,
en ella se destacan los derechos y libertades para reducir la vulnerabilidad al VIH/SIDA (95;
127).

Ademas, en el Articulo 2 numeral 1 de la misma Declaracion (94,95) se afirma que:
“Toda persona tiene todos los derechos y libertades proclamados en esta Declaracion, sin
distincién alguna de raza, color, sexo, idioma, religion, opinién politica o de cualquier otra
indole, origen nacional o social, posicion econdmica, nacimiento o cualquier otra condicion”. Es
decir, todas las personas somos iguales ante la ley, tenemos los mismos derechos y nadie puede
ser objeto de ningun tipo de discriminacion.

En otro estudio se hace referencia que el trato con las profesiones de salud debe centrarse

en la ética que no todos lo poseen y que es un dilema al divulgar su condicion de ser portador de
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la enfermedad. Creando resistencia y abandono a las consultas por no estar bien preparados para
atender a las Personas con VIH (128, 129).

Es importante destacar que el cuidado de las personas que viven con VIH también recae
sobre sus familiares. El diagnostico de una enfermedad obliga a la familia a adaptarse a una vida
diferente a la comun debido a las repercusiones fisicas y psiquicas, es decir actia como una
limitacion para la familia debido a que altera de forma colectiva sus vidas (130). Las familias
enfrentan diversas experiencias que van desde el dolor e insensibilidad hasta alcanzar la
compasion y guia (129). Por lo cual, la adaptacion familiar tiene un rol importante para el
afrontamiento de esta situacion de alta emocidn y estresante. En este sentido, la actitud de los
familiares es decisiva durante el proceso debido a que median la percepcion y el comportamiento
del paciente.

A partir de las entrevistas se identificd que los entrevistados expusieron respecto a su
familia demostraciones de carifio, cuidado y no discriminaciéon. Sin embargo, también se
evidencid la falta de confianza y temor para informar sobre su diagndstico. Se describen que
existen tres fases en la reaccion de la familia ante el diagndstico de una enfermedad crénica. La
primera fase es el shock inicial, en la cual se produce un periodo de sorpresa, temor, confusion y
rabia (131). Estas reacciones son comunes debido a la incertidumbre y el miedo por la asociacion
de la enfermedad con debilidad, vulnerabilidad y muerte. La segunda etapa es un periodo de
desequilibrio emocional y tristeza en el que predominan la ansiedad, sobreproteccion, sintomas
de frustracion y tristeza junto conflictos entre los familiares. Estos sentimientos se asocian con la
primera etapa y pueden tomar tiempo para ser sobrepuestos. La ultima etapa es una progresiva

restauracion del equilibrio familiar. La cual resulta de la necesidad de las dos etapas anteriores.
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Sin embargo, lo importante de esta etapa es que la familia replantea sus prioridades para apoyar
en la recuperacion de la persona enferma (131).

Al conocer las diferentes fases de la respuesta adaptativa de las familias a la enfermedad
se puede identificar que en las familias de los entrevistados ya experimentaron el shock inicial
conjuntamente con el periodo de tristeza y desequilibrio emocional y se encuentran en la
restauracion del equilibrio familiar. De acuerdo con Rubio (130) durante el proceso de la
enfermedad, en las etapas iniciales de la respuesta, las familias se van haciendo conscientes de
que el cuidado es el objetivo primordial, y van encontrando formas de estar mejor preparados
para cumplir dicho propdsito. Por tanto, buscan ayuda de otros familiares y amigos cercanos,
mantener una comunicacion abierta con el personal de salud, informarse y educarse sobre la
enfermedad, acudir a consejeria y buscar un profesional de psicologia (132). Riffin y otros (133)
en su estudio exploraron los enfoques para gestionar las interacciones paciente-familia durante el
cuidado y se identificaron tres enfoques: colaborar, manejo y centrarse. En el primer enfoque se
resalta el trabajo en conjunto con el personal de salud y personas externas cercanas para brindar
el cuidado y sentir mayor apoyo. En el segundo enfoque, se resalta principalmente las formas de
manejo, en las que se encontrd la busqueda de ayuda psicolégica para el enfermo y la familia, la
comunicacion abierta con el personal de salud, participacion del enfermo en la toma de
decisiones y ayuda espiritual. En el tercer enfoque, se resalta que las familias buscan educarse
sobre los tratamientos, ayudar a la adherencia de los mismos y otras medidas que le pueden
ayudar a su familiar a mantener una buena calidad de vida.

Por medio de la ayuda externa y de las diferentes formas de manejo del diagnéstico de la
enfermedad, se obtiene el apoyo necesario para que las familias brinden un apoyo adecuada a su

familiar. La frustracion inicial y sentimientos negativos se van superando conforme la familia
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colabora, busca diferentes maneras de manejar la situacion y se centra principalmente en ser el
sistema de fortaleza que la persona enferma necesita. Ademas, es importante mencionar que el
involucramiento familiar no solo tiene implicaciones en la mejora de la persona, sino también en
ellos mismos. Debido a que el cuidado es un acto netamente humano, que al ser practicado
enriquece y le da un sentido mas profundo de la naturaleza a la persona que lo pone en practica
(130, 132).

Por otro lado, se evidencio que algunos de los entrevistados han ocultado su diagnoéstico a
sus familiares argumentando que no quieren lastimarlos. Es decir, se busca evitar la experiencia
de incertidumbre y el desequilibrio familiar. Este desconocimiento puede tener un mayor impacto
en la familia y el circulo en el que la persona se desenvuelve debido a que conlleva al aislamiento
social y alteracion de la relacion familiar (130). A pesar de que la persona busque mantener su
autonomia e independencia para sobrellevar su enfermedad, esta actitud puede resultar perjudicial
para su salud fisica y emocional. Se ha visto que la falta de apoyo puede conducir a conductas
desadaptativas y depresion (132). Esto debido a que al ser seres sociales necesitamos de la
interaccion con otros, mas aun cuando se experimenta situaciones de angustia, dolor y miedo.

Respecto al apoyo del personal de enfermeria se ha evidenciado que existe un
acercamiento con el paciente y la relacion paciente-enfermero contribuye en el proceso del
cuidado. Si bien se conoce que el personal de salud responde de manera competente a las
necesidades del paciente, su cuidado tiene que fortalecer la relacion con el paciente. Wang y otros
examinaron los efectos del cuidado de enfermeria por medio de visitas domiciliarias combinadas
con intervenciones telefonicas a las Personas que viven con VIH. Identificaron que habia un
incremento en la preocupacion fisica, psicologica y social de los pacientes, ademas una mejor

adherencia s sus tratamientos y calidad de vida. Estos resultados se dan debido a que la aplicacion
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de técnicas de distraccion y estrategias de complemento ayudan a establecer redes sostenibles de
cuidado (136). Dichas redes se construyen en base al cuidado tradicional ofrecido por los
enfermeros, pero también la combinacion de conocimientos hace que el cuidador pueda actuar de
manera efectiva y cubrir las necesidades de los pacientes por su capacidad de gestionar la

atencion.

De acuerdo Florence Nightingale, las conductas técnicas y el conocimiento en otras areas
de la ciencia le brinda al profesional de enfermeria nuevas posibilidades para brindar asistencia
de calidad (137). Asi mismo, Katie Erikson menciona que la enfermeria cientifica promueve una
mayor relacion entre el paciente y el cuidador debido a que la atencidon tiene un sentido mas ético
(138). En base a los resultados de los estudios y las teorizantes de cuidado se puede inferir que la
combinacion de la educacién promueve una atencidon mas centrada en el paciente y sus
emociones debido a que el personal tiene las capacidades técnicas para cubrir un mayor rango de
necesidades. Por otro lado, el conocimiento brinda mayor informacién sobre la enfermedad y les
permite a los pacientes y familiares identificar las barreras de adherencia y establecer un plan de
atencion individualizado. Lo cual promueve una atenciéon mas colaborativa y mejora el estado de

salud de las Personas que viven con VIH.

Por ende, los cuidadores deben ver a los pacientes desde una perspectiva holistica. No
solo porque promueve un mejor nivel de funcion social que conlleva a una mayor confianza a sus
tratamientos y menor nivel de soledad, sino porque también la persona encuentra el soporte que
requiere antes las diferentes situaciones que experimenta y una relacion que le permite

transcender el sufrimiento.
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En cuanto a la sexta categoria: El clamor de la persona con VIH. Al inicio de la década de

los ochenta se creia que la enfermedad del VIH estaba relacionada para las personas
homosexuales, y que han sido tildadas de promiscuas y que portar el virus es un castigo divino,
un sufrimiento, olviddndose de los valores morales y religiosos (98). Una respuesta a lo que ha
sucedido, es buscar un refugio en las creencias religiosas y en el Ser Supremo Dios preguntando
(Por qué a mi? ;por qué yo? Preguntas que retumban a cada momento para tranquilizar en algo
la conciencia de las acciones realizadas y que no fueron controladas (98, 99).
Se hace referencia que la percepcion de los cuidados que se deben dar a las personas con VIH
deben relacionarse con la empatia y un cuidado holistico, ademas debe ser primordial la
comunicacion, el apoyo espiritual y emocional esto basando en la Teorizante Jean Watson,
debido a que asi se conseguira que las personas se sientan atendidas con integridad y seguras, y
que confien en el personal que les esta proporcionando atencion (129).

En la actualidad la asociacion del VIH con la muerte es menor debido a que los
tratamientos antirretrovirales aumentan su expectativa de vida y les permite tener una tener una
vida normal. Sin embargo, el estigma planteado desde los afios ochenta continua y empuja a que
las Personas con VIH adopten diferentes estrategias para adherirse estrictamente a su tratamiento
y evitar complicaciones de resistencia a los mismos para poder cumplir sus deberes como
cualquier persona (129, 139).

El VIH sigue siendo una enfermedad de prejuicio que tiene una connotacion hacia
personas homosexuales, drogadictas y prostitutas generando estrés, ansiedad y sensaciones de
abandono (105). Estas emociones no solo afectan la psiquis de las personas sino también los

sentimientos de vergiienza, de culpa, de miedo, y muerte desde que conocen su diagnostico.
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Otro de los aspectos que enfrentan es la incertidumbre de que se revele su diagnostico por
la falta de confidencialidad, tomar todos los dias pastillas y regirse a un tratamiento estricto que
mas tarde va a provocar cansancio y a veces hasta abandono del mismo, solicitar permisos
frecuentes en su trabajo por acudir a las citas médicas, sentir un vaci6 aunque estén rodeados de
familiares y amigos les lleva a no mantener su equilibrio entre la salud y enfermedad, sintiendo
a veces deseos de morir por su inestabilidad psicoldgica y social (108).

Se ratifican que el estigma del VIH sigue relacionandose con las formas de transmision
especialmente la via sexual. Por lo cual, las personas deciden ocultar su enfermedad y Ia
mantener en silencio su diagnéstico ante la sociedad, afectando de esta manera no sélo a la
persona que lo padece sino también a sus familiares. Es importante mencionar que el hombre con
cada practica que ha tenido se enlaza con las vivencias que ha asumido sin desligarse de su
existencia vivida cada dia. Estas experiencias vividas y desarrolladas en su cotidianidad nos dan
una vision fenomenoldgica que ocurre en el ser humano (107).

Por otro lado, el aspecto conductual del ser humano se rige por pensamientos buenos y
malos. Si hablamos de los primeros va a percibir el afecto, el acompafiamiento de sus familiares y
una alternativa de vida en el cuidado de su salud, cumplimiento del tratamiento llevandolo a
restablecer su enfermedad que esté controlada, se recupere y tener una mejor calidad de vida
(107). Pero al contrario si no tiene apoyo, acompafiamiento y seguimiento todo su bienestar
fisico, emocional y psicologico se quebrantaria y estas variables conductuales llevaria a la
persona a un peligro dentro de su salud debido a que sus defensas bajarian y si estd en una etapa
de seropositivo pasaria a una etapa de SIDA. Esto se evidencié con las respuestas que nos

proporcionaron los informantes claves. Fue muy duro, necesité ayuda psicoldgica, pensé que era
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el final del mundo se me acababa, no queria recuperarme tengo limitantes, y me pregunto
constantemente ¢por qué a mi?

Los comportamientos de las personas de acuerdo a lo enunciado se desarrollan con las
experiencias que cada ser humano ha tenido y que se relacionan con su psiquis, en la etapa
cognitiva se relacionan a lo que las personas con VIH tienen sus creencias y a la opinidon que cada
uno le proporciona relacionadas con el medio social en el que interactia. En lo afectivo es lo que
mas influye en su realidad social ya que al conocer su diagnostico siente su rechazo y
culpabilidad de ser portador de la enfermedad y su comportamiento va a depender de la situacion
en la que se encuentre “ya no hay fiestas’ y esto se manifiesta con su cambio de vida, de los
sentimientos y acciones van a ser determinadas por su forma de actuar ante esta realidad. Si tuvo
el apoyo y acompafiamiento de profesionales que le ayudaron a recuperarse de si situacion fisica,
emocional y psicologica.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (16) define la salud como "un estado de
completo bienestar, fisico, mental y social". Es por eso que mas que de una vida sana habria que
hablar de un ambiente saludable en el que existen varios factores imprescindibles para encontrar

el equilibrio.

De acuerdo a la Comision Nacional de los Derechos Humanos (6) la discriminacion es un
fenomeno social que vulnera los derechos humanos y la dignidad humana, al tratar con
inferioridad o rechazo a las personas por su origen étnico, religion, género, preferencias sexuales
y politicas, condiciones de salud, estado civil, capacidades entre otras. Todas las personas son

susceptibles a ser objetos de discriminacion, sin embargo, aquellas que se encuentran en un
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estado de desventaja o vulnerabilidad son quienes experimentan con mayor frecuencia dicha

situacion.

La discriminacion se origina de las distintas relaciones sociales que los seres humanos
tienen por medio del estigma y de los estereotipos. El estigma es proceso social que depende del
contexto colectivo debido a que el atributo que tiene una persona depende de la opinion de otras,
y se produce en un contexto subjetivo influenciado por diversos factores (140). Los estereotipos
son ideas o imagenes comunmente aceptadas al atribuir caracteristicas generales a un grupo o
tipo de personas (141). Estas actitudes promueven la incomprension y la falta de respeto,
promoviendo a la intolerancia, la cual imposibilita una convivencia armoniosa y la funcion de la

igualdad (140).

La discriminacién es un problema social que prevalece y que ha afectado a diversos
estratos de la sociedad. Estas actitudes han afectado de manera directa a las personas que viven
con VIH. Las personas con VIH/SIDA son consideradas como un grupo socialmente vulnerable
por las consecuencias de la enfermedad y modos de contagio. Dos Santos y otros (141)
evidenciaron que, en su grupo de estudio de estudio en Africa, mas de la mitad habia sido
estigmatizado y discriminado después de su diagnostico. La ONU/SIDA (143) en 2021 reportd

que mas del 50% de las personas que viven con VIH han sufrido actos de discriminacién.

Como se menciond previamente por medio del estudio y lo reportado por la entidad
internacional, la discriminacion y el estigma son problemas de gran magnitud para las personas

que padecen la enfermedad.
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La discriminacion y estigmatizacion que experimentan las personas que viven con VIH se
asocian particularmente a las formas de contraer la enfermedad y su género sexual. Estos factores
determinan hasta qué punto la persona es vulnerable al VIH, asi como su habilidad para tener
acceso a los servicios de prevencion, atencidon y tratamiento. Ademas, tienen una gran influencia
sobre hasta qué punto la persona podra soportar econdomica y socialmente la enfermedad y las

enfermedades relacionadas (142).

Las normas de género atribuyen los roles reproductivos y productivos de hombres y
mujeres por medio de las construcciones sociales impuestas sobre la feminidad y masculinidad,
las cuales varian dependiendo de la etnicidad, estrato social y edad en cada sociedad (143).
Existen multiples concepciones de la masculinidad y la feminidad, sin embargo, existe una
ideologia dominante en el poder se le otorga y favorece al hombre. Es por ello que, al hablar de
VIH, los hombres son el grupo experimenta desigualdad de recursos claves, ingresos, empleo,
educacion y créditos cuando se conoce de su diagnoéstico (143). Esto resulta importante debido a
que al comparar lo expuesto por los informantes, ellos muchas de las veces no cuentan a sus
compafieros de trabajo u amigos su estado de salud para evitar perder su fuente de ingreso o
poner en riesgo sus diferentes actividades. Es importante mencionar que también el hombre es
quien carga con el poder de la sexualidad. Lo cual produce la desigualdad de género y el
desequilibrio en las relaciones. Autores exponen que el placer del hombre reemplaza el de la
mujer y €l es quien tiene un mayor control sobre cuando, como y donde tiene relaciones sexuales.

Estas dinamicas son criticas para poder comprender la sexualidad (144).

Los asuntos de sexualidad debido a las normas morales pueden traer consecuencias de

estigma, discriminacion, marginalizacion y aislamiento. Pero estos asuntos también incluyen a las
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minorias sexuales, las cuales estdn compuestas por personas cuyos comportamientos y practicas
no coinciden con lo que es considerado socialmente aceptable (144). Estas minorias son mas
vulnerables al VIH, al estigma social y a la discriminacion, y esto conlleva a que no acepten su
orientaciéon sexual y al aislamiento (143-145). Esta agresion a las minorias también se ve
favorecida por leyes y politicas. En algunos paises como India, Nigeria y Jamaica la
homosexualidad es criminalizada. Estas leyes contribuyen al extorsion, amenaza, acoso y
violencia contra estos grupos (145). Dado su estado legal, las personas homosexuales no
denuncian los actos de violencia y violaciones de sus derechos. Al hablar de VIH, estudios
muestran que la discriminacion legal y politica crea barreras para que reciban atencion. Al no ser
atendidos tempranamente, no conocen oportunamente su diagndstico, ni tampoco obtienen

informacion y el tratamiento adecuado; lo cual agrava su salud.

De igual manera, otra forma de discriminacion es por parte del personal de salud. Este
tipo de comportamiento es frecuente en paises de bajos recursos, donde las personas con VIH
enfrentan otros tipos de agresion (146). Esto vulnera sus derechos y cuestionan la integridad de la
persona de salud, quienes deberian actuar en base a cddigos deontoldgicos y los principios
bioéticos internacionales. La relacion de confianza entre el equipo de salud y los pacientes es
crucial para generar una actitud positiva ante la enfermedad. Inicialmente, los pacientes intentan
auto ayudarse, pero al agotar sus recursos buscan apoyo social. Por lo que en este momento es
vital que el personal de salud brinde cuidado para evitar crisis emocionales. En los servicios de
salud, el modelo de atencidon paternalista prevalece y contribuye de manera indirecta a la

discriminacion. A pesar de que el objetivo sea procurar el cuidado y el bienestar de la persona
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enferma, se limita la autonomia de los pacientes, un claro ejemplo es el uso de codigos para

nombrar a los pacientes y la prohibicion a las mujeres con VIH a tener hijos (147).

Debido a la discriminacion y estigma que sufren las personas que viven con VIH se han
establecido diferentes estrategias en diversos ambientes para superar estos problemas. La
ONUSIDA (142) establece que, para reducir la discriminacioén hacia las personas con VIH, los
gobiernos y autoridades politicas deben establecer leyes antidiscriminatorias, asegurar la
proteccion de los derechos humanos y proporcionar mecanismos accesibles y eficaces para que

las con VIH denuncien y obtengan justicia.

La Organizacion Mundial de las Naciones Unidas (ONU) por medio de sus agencias
como el Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA) han
reconocido que la discriminacion es un problema que afecta a las personas que viven con VIH y
que atenta contra sus derechos. Por lo que por medio de la Declaracion Politica sobre el VIH y el
SIDA de 2016 reafirma el compromiso mundial de acabar con la epidemia del VIH para el 2030
y subraya la importancia de promover la igualdad de trato y no discriminacion como
componentes esenciales para una respuesta efectiva a la enfermedad (142). Asi mismo, la
ONUSIDA lanz6 la campana “Cero Discriminacion” que busca movilizar a los individuos,
comunidades y paises a eliminar la discriminacién, y promover la aceptacion, igualdad y respeto
a la diversidad (143). Conjuntamente este proyecto con la Iniciativa de Ciudades de Via Réapida
(Fast-Track Cities Iniative en inglés) trabaja para acelerar la respuesta urbana al VIH,
enfocandose principalmente en reducir el estigma y la discriminacién, mejorar el acceso a los
servicios y alcanzar los objetivos de 90-90-90 de tratamiento y prevencion. Ademads, la ONU y

las agencias desarrollan y apoyan campafias de educacion publica para desmitificar el VIH y
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promover una educacion integral en sexualidad. Da apoyo en la revision y reforma de los marcos
legales de los paises para asegurar que protejan los derechos de las personas con VIH y se
proporcione la asistencia técnica para evitar la discriminacidon en el empleo, la educacion, los

servicios de salud y otros &mbitos (142).

Por otro lado, se han desarrollarlo los Principios de Yogyakarta. Los cuales son un
conjunto de principios sobre la aplicacion de la legislacion internacional de derechos humanos en
relacion con la orientacion sexual y la identidad de género (148). Estos principios proporcionan
una guia para combatir la discriminacion y promover la igualdad para las personas LGBTQIA+
(Lesbianas, gay, bisexual, transgénero, queer, intersexual y asexual, el + son las identidades que
no estdn contempladas n estas letras). En ellos se establece que todas las personas
independientemente de su orientacion sexual o identidad de género tienen derecho a gozar de sus
derechos humanos, el derecho a la iguala y no discriminacion y el reconocimiento ante la ley. En
cuanto a los principios especificos, se encuentra el derecho de proteccion a la vida, a la seguridad
personal y proteccion contra la violencia y abuso, derecho a ser tratados con humanidad, la
proteccion contra la tortura y malos tratos, derecho a la igualdad y no discriminacion en el
trabajo, derecho al disfrute del més alto nivel posible de salud fisica y mental, derecho a la
educacion, derecho a la libertad de opinion y expresion y derecho a la libertad de reunion y
asociacion. Estos derechos abogan por la plena igualad y no discriminacion de las personas
LGBTQIA+ sin y con VIH, y establecen una serie de derechos y obligaciones de los Estados para

asegurar la proteccion y promocion de estos derechos (148).

Es importante mencionar que en algunos paises se han establecido politicas que

contribuyen de manera significativa en la reduccion de la discriminacion contra las personas con
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VIH. En Estados Unidos, la Ley de Estadounidenses con Discapacidades (ADA) prohibe la
discriminacion en el empleo y otros servicios incluye protecciones para las personas con VIH
(150). En Brasil por su parte se ha implementado leyes especificas que penalizan la
discriminacion contra personas con VIH en varios sectores, incluyendo el laboral y el educativo.
En Sudéfrica, la Ley de VIH/SIDA y Derechos Humanos en su marco legislativo robusto protege
a las personas con VIH de la discriminacién en muchos ambitos de la vida (150). Sin embargo,
en diferentes naciones de Latinoamérica, Europa y Africa se han impuesto sanciones para los

individuos e instituciones que por algun motivo discriminen a las personas con VIH/SIDA (150).

De igual manera, para reducir la discriminacion, los Estados conjuntamente con
organizaciones gubernamentales y no gubernamentales han implementado diferentes medidas en
varios ambitos. En cuanto a la educacion y sensibilizacion, se han desarrollado campanas de
concientizacién publica que informan sobre el VIH, sus diferentes formas de transmision y la
realidad de vivir con la enfermedad para combatir el estigma y los mitos asociados a la
enfermedad. Se ha buscado incluir informacion sobre el virus y la no discriminacion en los planes
de estudios y programas comunitarios en escuelas y comunidades (151). De igual manera, el
sector de salud debe controlar que las personas con el virus tengan acceso a los medicamentos
antiretrovirales para que tengan una mejor calidad de vida evitando su discriminacién como lo
menciona el Art, 66 numeral 4 en la Constitucién de la Republica del Ecuador (152, 153). Se ha
establecido que se deben crear ambientes sean accesibles y respetuosos con las personas con VIH
en los servicios de salud. Es importante mencionar que debe garantizar la confidencialidad del
diagnéstico y los datos del paciente, y obtener su consentimiento informado antes de realizar

pruebas o tratamientos no farmacologicos relacionados con el VIH.
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En cuanto a las diferentes instituciones donde se desenvuelven las personas con VIH. Los
gobiernos han implementado politicas que prohiben la discriminacion en los lugares de trabajo
(154). Debido a que la discriminacion en el empleo es una de las causales que obliga a las PVV a
ocultar su diagnéstico. Como lo menciona los actores principales: “ ... esto (diagnostico de VIH)
no tiene porgué saberlo mis comparieros de trabajo, porgue me rechazarian y me preguntarian
como me contagie y seria algo molestoso” y “en mi trabajo no saben sdlo que estoy
hospitalizada por un problema respiratorio, pero no he dicho nada” . Ademas, la UNAIDS en
2014 recomendo6 a los gobiernos a implementar politicas que prohiban la discriminacion por el
estado de salud en los diferentes lugares de trabajo. Asimismo, pidi6 a las diferentes empresas
publicas y privadas la creacion de ambientes laborales inclusivos para todos los empleados y las

personas que viven con VIH (142).

Por otro lado, se han descrito otros esfuerzos para reducir la discriminaciéon y en estigma
que enfrentan las personas que viven con VIH/SIDA. Se ha reportado diferentes tipos de
intervenciones que han ayudado a disminuir el estigma y la discriminacion hacia las personas que
viven con VIH. Entre las intervenciones se encuentran: formas lideres de opinién popular,
intervencion de grupo por pares con asistencia profesional, educacion grupal, capacitacion
modular interactiva y debate, y talleres de capacitacion y difusion de politicas y materiales

educativos (155).

En las categorias de lideres de opinion popular y formacion interactiva modular se
describe que, por medio de la discusion, el juego y juegos de rol las personas que viven con VIH
conjuntamente con el personal de salud y otras personas de la comunidad acuden a sesiones

grupales semanales (156). En un estudio se identificd por medio de las puntuaciones de la escala
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de Likert que habia una reduccién de la actitud prejuiciosa de por parte del personal de salud y
las personas de la comunidad a los 12 meses (156). Estos resultados resultan importantes porque
la intervencidon promueve la difusion de la informacién de una forma innovadora, que a la vez
permite corregir conceptos erroneos que tienen relacion con el VIH y las personas que viven con
el virus. Este tipo de intervencion conductual aborda y busca equiparar el conocimiento y
habilidades, y también las emociones (156). Por lo tanto, la interaccion entre los diferentes

actores promueve la reduccion del estigma y la discriminacion.

La intervencion en grupo de pares asistida profesionalmente, se ha visto que es otro
método para reducir prejuicios contra las personas que viven con VIH. En cada intervencion se
abordaron temas diferentes, como: la importancia de la prevenciéon comunitaria del VIH, las
precauciones estandares en el area de salud, pruebas y tratamientos, atencion y respeto de la
confidencialidad y dignidad humana, sexualidad y su relacion con el VIH y otras enfermedades
de transmision sexual, las drogas y la transmision del VIH, comunicacion a la pareja y
prevencion de la enfermedad, asesoramientos sobre la infeccion, y la prevencion del VIH en la
familia (157). Al evaluar el efecto de la intervencion, se evidenciaron que el nivel de estigma
medido por la escala Likert entre los participantes del grupo de intervencion fue menor (157). Las
intervenciones mediadas por profesionales tienen un efecto importante debido a que no abordan

el estigma y discriminacion basados en el miedo, sino que se provee asesoramiento y apoyo.

La categoria capacitacion del personal presenta dos enfoques: el desarrollo participativo
de politicas hospitalarias, suministro de materiales, y expansion de los servicios de pruebas y
consejeria sobre VIH. En el primer enfoque se realizoé una evaluacion e intervencion participativa

facilitada por representantes de organizaciones de servicio de SIDA y personas que viven con
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VIH. Los participantes desarrollan y difunden politicas y materiales educativos sobre la
infeccion, asesoramiento y pruebas de VIH. Posteriormente, se midio el efecto de la intervencion
mediante encuestas transversales, las cuales indicaron que habia una disminucién significativa de
actitudes negativas hacia las personas con VIH y una mayor preocupacion comunitaria. En el
segundo enfoque Pulewitz y sus colegas (158) compararon dos intervenciones entre diferentes
trabajadores de salud. A un grupo se les dio una capacitacion sobre conocimientos basicos del
VIH/SIDA Yy las precauciones universales para tratar el estigma y discriminacion basados en el
miedo de contagio; mientras que al segundo grupo se les dio una capacitacion sobre
conocimientos basicos del VIH/SIDA, las precauciones universales y estigma/discriminacion.
Los resultados demostraron que los dos enfoques disminuyeron la probabilidad de usar
extremadamente barreras protectoras y diferentes acciones negativas hacia las personas que viven

con VIH.

Otros estudios de interaccion grupal se identifico reduccion de discriminacion y estigma.
En el estudio realizado por Williams y sus colegas, se combind conferencias con discusiones
sobre VIH/SIDA entre el personal de salud y personas que viven con el virus. Se evidencid
mejorias en la empatia, reduccion en las actitudes de evitacion y un aumento en la disposicion de
cuidar a los pacientes (159). Uys y otros realizaron un taller por dos dias reuniendo a personas
que viven con VIH y personal de enfermeria. En cuanto a las personas que viven con VIH, la
intervencion aumentd su y disminuyé la autopercepcion negativa. Mientras que el personal de
enfermeria presentd menos estigma y discriminacion en el lugar de trabajo (160). Por medio de
los estudios reportados en la literatura, se puede evidenciar que los programas grupales

produjeron efectos pequefios en la mejora de las actitudes hacia las personas que viven con VIH.
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Esto debido a que el entorno en el que se llevd a cabo las diferentes intervenciones promueven a

un mayor contacto.

Otro punto que es importante destacar en esta categoria relacionada con el estigma y la
discriminacion, es que se considera a la educacién es una estrategia para reducir las actitudes
negativas y violentas que experimentan las personas con VIH. Pantellic y otros mencionan que
las intervenciones educativas por si mismas rara vez cambian las actitudes debido a que suprimen
las actitudes negativas y el efecto del estigma. En un estudio realizado por el mismo autor en
paises de ingresos bajos y medianos, observaron que, al realizar las intervenciones grupales,
abordar temas relacionadas al tratamiento y empoderamiento social, y terapias cognitivo-
conductual a nivel individual habia reduccion del auto-estigma (161). En Kenia, la intervencion
integral centrada en el paciente y el equipo de salud, permiti6é identificar el desarrollo de
mecanismos simples de apoyo, mayor compasion, y mejora en la comunicacion; las cuales
aumentaron la autoestima de los participantes, la capacidad de resistencia al estigma y la
confianza para sobrellevar su diagnostico (162). Ademads, una intervencion conductual basada en
grupos para jovenes y adultos en Estados Unidos, centrada en la conciencia del VIH y
habilidades de afrontamiento, redujo el estigma en los dos grupos en todas las dimensiones de
manifestaciones de estigma (163). En Sudafrica, una iniciativa de apoyo comunitario entre
personas que viven con VIH y personas cercanas de su comunidad redujo sosteniblemente el
estigma, y se observo que este disminuia tras una intervencion de liderada por pares mediante
video y escritura (164). Es asi que las intervenciones grupales han ofrecido una alternativa para
reducir el estigma y la discriminacion debido a que se proporciona una red de apoyo entre los

participantes que permite reducir el aislamiento y compartir diferentes experiencias. Al actuar
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con otros que se encuentran en situaciones similares, las personas pueden cambiar y desafiar sus
propias percepciones porque el contacto personal humaniza a las personas y reduce las
manifestaciones individuales negativas. De igual manera, promueve el aprendizaje compartido
que ayuda al desarrollo de estrategias de afrontamiento y empoderamiento al crear un espacio
seguro para expresar sus preocupaciones. Por ultimo, las dindmicas de grupo aumentan el interés
por mantener una participacion activa entre los participantes. Por lo tanto, la reduccion del
estigma y la discriminacion se ha visto que se puede alcanzar por medio de las intervenciones
grupales. Sin embargo, se necesita una mejor comprension de las intervenciones para reducir el
estigma y la discriminacion. Es necesario invertir mas alld del ambito de la atencion médica, ya
que el estigma y la discriminacion relacionados con el VIH pueden ocurrir en todas las areas de la
vida social y a multiples niveles, incluyendo dentro de las familias, comunidades, escuelas y

lugares de trabajo, asi como en el sistema de justicia.

En la ultima categoria: Prevencion del VIH/SIDA, los actores principales indicaron las
diferentes acciones que han adoptado para prevenir su enfermedad. Un claro ejemplo, es: “He
reducido mi circulo social; Me he enfocado en mi familia; Tengo relaciones sexuales con
preservativo”. Como se puede evidenciar han adoptado las recomendaciones médicas como es el
uso de preservativo durante las relaciones sexuales, tomar sus tratamientos y estar atentos de su
estado de salud. Es importante hacer énfasis en que se considera una forma de prevencion la

reduccion de su circulo social y actividades sociales.

La prevencion del VIH es una dimension que requiere de mayor intervencion tanto
médica como social. Como se menciona anteriormente la prevencion es multifacética y requiere

de un enfoque integral que incluye estrategias de salud, de comportamiento y sociales. En cuanto
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a las estrategias médicas esta el uso consistente y correcto del preservativo durante las relaciones
sexuales. De acuerdo a la ONUSIDA, el preservativo puede reducir en un 85% a 90% el riesgo de
transmision del VIH. Del mismo modo, la adherencia al tratamiento antirretroviral como
prevencion (TasP) puede reducir la carga viral a niveles indetectables, de igual manera, la
profilaxis preexposicion (PrEP) puede reducir la probabilidad de infeccion cuando existe alto

riesgo (143).

Otra forma de prevenir la transmision de VIH es la deteccion regular por medio de
pruebas y diagnoéstico temprano. Realizarse las pruebas de VIH de manera regular permite un
diagnostico temprano y el inicio oportuno del tratamiento (142, 165). Lo cual no solo mejora la
salud de la persona infectada, sino que también reduce el riesgo de transmision. Esta estrategia
esta relaciona con los programas de concientizacion debido a que fomentan practicas preventivas.
Erikson y otros (166) exponen que la capacitacion continua a las personas que viven con el virus
y los trabajadores de salud sobre las pruebas y practicas seguras promueve una atencion adecuada

y reduce el riesgo de transmision en entornos clinicos y comunitarios.

De acuerdo a Babel y sus colegas se ha observado que las personas que viven con VIH
como prevencion reducen su antiguo circulo social al conocer su diagndstico. A pesar de que el
aislamiento no es recomendable, puede ser una estrategia para dejar de lado practicas peligrosas.
Se ha descrito que evitar relaciones negativas tiene impacto en la salud emocional y mental de la
persona debido a que puede reducir el estrés, ansiedad y depresion, y le ayuda a aumentar su
autoestima al reconstruir su autoconfianza y sentido de valia personal (167). Del mismo modo,
buscar relaciones positivas promueve un espacio para rodearse de personas que le brinden

comprension y apoyo emocional (168). Ademas, el entorno seguro permite que la persona que
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vive con el virus pueda alejarse de influencias negativas que pueden conllevar al desarrollo de
otras enfermedades o infecciones oportunistas (168, 169). De este modo, al comparar la literatura
con las respuestas de los actores principales se identifico que al reducir su circulo social se busca
la creacion de un ambiente positivo que les permita conducir con mas claridad sus decisiones y

elecciones al cuidado de su estado de salud.

Por otro lado, como se mencioné en la categoria anterior que abarcaba la discriminacion y
estigma, en los diferentes estudios se evidencié que el apoyo grupal fue la estrategia que
promovio6 una reduccion significativa de estas dos problematicas. En relacion a la prevencion, se
han creado grupos de apoyo que tienen como objetivo la creacion de redes de apoyo comunitario
que brinden informacion y recursos para la prevencion del VIH. Ademas, los programas grupales
promueven el empoderamiento social y en algunos casos econémico de las personas que viven
con VIH (169). De este modo, las intervenciones grupales por medio del apoyo comunitario
reducen el estigma y la discriminacion, pero también tiene un gran impacto en la prevencion del

VIH.

Se ha descrito también que la familia, los parientes, las parejas de las personas que viven
con VIH y otras entidades individuales y sociales pueden ayudar a prevenir la transmision del
VIH desde una perspectiva social (170). En un estudio realizado en Canada, se identifico que el
apoyo social emocional que recibieron los pacientes adultos positivos de VIH promovidé una
mejor adherencia a los tratamientos antirretrovirales y reduccion de la carga viral (171). Una
revision reciente identificdé que el apoyo social mediante diferentes programas de inclusion e
informativos sobre el VIH tuvo impacto en personas infectadas y no infectadas debido a que se

produjo una mayor preocupacion sobre su salud y también factores socioeconomicos (172, 173).
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La preocupacion por otros factores como la pobreza, edad, educacion y desempleo es
importante considerar para la prevencion de la transmision del VIH/SIDA. Los diferentes niveles
de ingresos son un factor determinante para desarrollar estrategias de prevencion debido a que
pueden empeorar de manera extrinseca la salud y calidad de vida de las personas infectadas y sus
familias (173). Ademas, los niveles econdmicos minimos se relacionan con un nivel educativo
bajo y un menor sistema de apoyo social. Dadas las circunstancias, las personas no estan
preparadas adecuadamente para enfrentar los resultados de la infeccion y adoptar estrategias de
afrontamiento efectivas. Por lo que abordar estos factores en los planes de prevencion es vital y
deben ser considerados tanto por las autoridades de cada nacion y las diferentes organizaciones

de salud, gubernamentales y no gubernamentales.

Al considerar la informacion impartida por los informantes claves, las diferentes
estrategias para reducir la discriminacidon y prevenir la transmision del VIH se puede deducir que
el nivel del apoyo social es crucial para promover mejores comportamientos de afrontamiento de
la enfermedad. Cuando la persona que vive con VIH experimenta el miedo de la enfermedad
requiere de ayuda y apoyo familiar y social. La prevencion social esta estrechamente relacionada
con la discriminacion debido a que la adversidad es una oportunidad para cambiar y tomar
medidas correctivas. Si bien es cierto que el aislamiento como se menciona previamente no es
una estrategia ideal, este le ayuda a la persona a reflexionar sobre sus acciones pasadas, como:
vicios, acciones que atentan contra su integridad, malas amistades, entre otras. Los placeres y el
dolor estan determinados por las elecciones que las personas hacen. Si lo malo es mas fuerte que
lo bueno, entonces la persona sufre mas al momento de desapegarse. Sin embargo, al reducir la

frecuencia de su estancia en entornos negativos, la persona acepta sus errores y mejora su
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relacion consigo mismo. La mejora de su estilo afectivo le ayuda a no decaer ante los altibajos y

buscar las herramientas para arreglar su vida.

Como se ha descrito las intervenciones grupales son una herramienta importante al
momento de hablar de VIH/SIDA en el ambito social y de salud. Estas intervenciones se basan en
la interaccidon social que le permite a la persona obtener apoyo de otras personas que
experimentan una situacion similar. En la intervencion, los participantes encuentran un espacio
seguro donde comparten sus experiencias, aprenden y ensefian. Ademas, adquieren habilidades
de afrontamiento y descubren recursos utiles. El intercambio no solo enriquece el conocimiento
de cada participante, sino que también empodera a los participantes al mostrarles que no estan

solos en su lucha.

La conexion que se genera durante estos momentos fomenta un sentimiento de
pertenencia porque promueve el refuerzo positivo. Saber lo que otras personas han hecho para
mejorar su estado seroldgico, estar mas sanos y tener una vida saludable puede inspirar y alentar
a los participantes a perseverar en su propio camino. En el contexto de la salud, el compartir con
el personal de salud, les ayuda a aprender sobre los métodos de prevencion bioldgicos y los
diferentes tratamientos pre y post- infeccion, mejorar la relacion paciente- cuidador, y reducir el
miedo de contacto. Al abordar la enfermedad desde un enfoque colectivo y de salud, se optimizan
los recursos y se maximiza el impacto. Debido a que se proporciona atencion y apoyo de manera
mas sostenible. Desde la perspectiva de enfermeria, la interaccion es fundamental y multifacética
porque se evaluan las necesidades de salud. El personal de enfermeria actiia como facilitadores de
las sesiones guiando las discusiones y asegura un ambiente de confianza y respeto. Ademas, su

participacion es crucial debido a que realizan el seguimiento del progreso de los participantes
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para identificar las necesidades cambiantes del grupo y trabajar con otros profesionales de salud,

organizaciones y lideres locales para maximizar el impacto de las intervenciones.

Por lo tanto, abordar la prevencién desde interacciones grupales permite fomentar el
bienestar emocional de las personas que viven con VIH, proporcionar motivacion y desarrollar
habilidades sociales. Los beneficios colectivos combinados con la eficiencia en el uso de los
recursos y diferentes herramientas hacen que las intervenciones se conviertan en una estrategia
valiosa y efectiva llevar a mejores comportamientos de afrontamiento de la enfermedad y, a su

vez, aumenta la motivacion para adherirse a los tratamientos.
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CAPITULO VIII

FENOMENOLOGIA HERMENEUTICA

En este capitulo se muestra la interpretacion del fendémeno investigado a partir de los
significados de la conciencia

El VIH sigue siendo una enfermedad de Salud publica y que ha ido en crecimiento para
el afio 2020 se estimaron que en Ecuador habra 45.057 personas viviendo con VIH especialmente
en la poblacion joven desde los 15 hasta los 49 afios (174).

En Ecuador, el VIH sigue siendo una enfermedad en que no tiene cura y que no hay
vacuna para detener el contagio en las personas y que los costos por tratamiento son altos, asi
como controlar las infecciones oportunistas que se presentan cuando la persona llega a la etapa
de SIDA (174).

Es importante conocer los significados aportados por los informantes claves, a través de la
saturacion de las respuestas de las entrevistas a profundidad que se realizaron; esto permitié que
se construyeran las categorias a partir de las subcategorias las cuales se reflejan en el proceso de
triangulacion las coincidencias o intersecciones en las respuestas dadas.

. La categoria 1: Emergiendo las emociones tras €l Diagnéstico de VIH surge tras las
respuestas a la interrogante: ¢Qué significa para usted portar la enfermedad del VIH? El
VIH/SIDA es soledad... pensé que me iba a morir...tenia miedo... Tener VIH es muerte...Me

siento triste me deprimo... Ganas de morirme...El VIH/S DA esrechazo...
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Al recibir el diagnostico de VIH/SIDA por lo general emergen en la persona una serie de
emociones que lo conducen en ese momento a un estado de shock por estar asociada esta
enfermedad a la muerte, al rechazo social, ruptura de relaciones familiares y laborales entre otras
consecuencias. Es por esto que es necesario la sensibilizacion en la sociedad a través de
programas integrales donde se eduque a la poblacion sobre lo que significa esta enfermedad y los
avances tecnocientificos que hoy dia ocurren. Por otra parte, es fundamental que el equipo de
salud aborde de manera integral cada una de estas personas a fin de prevenir estados emocionales
profundos como la depresion por ejemplo la cual puede desencadenar sucesos tragicos como lo es
el suicidio.

El miedo que experimenta la persona a la cual se le diagnostica el VIH/SIDA puede
generar el abandono de su estilo de vida ademas de abandonar proyectos de vida sobre todo en
los adolescentes y adultos jovenes, generando aislamiento, frustracion y amargura hasta llegar a
la depresion lo que sin duda lo expone a una mayor inmunosupresion haciéndola proclive a
enfermedades oportunistas.

Al preguntarles como quieren que se les trate nos respondieron que se les trate COMO
seres humanos sin discriminacion y que se respete su intimidad sin juzgarles y no herir sus
emociones y sentimientos. por ser una enfermedad de conductas y valores. Las categorias y
subcategorias encontradas  nos demuestran las percepciones que tuvieron las personas cuando
conocieron su diagnostico de VIH. Entonces el tema trabajado. Her meneusis del significado de
VIH/SIDA. Una vivencia narrada por sus propios actores. Donde los informantes claves nos
dieron sus respuestas adoptaron diferentes conductas dentro de las que tomamos como referencia
los cambios en los estilos de vida, apoyo de sus familiares, ser fieles a sus parejas, usar medidas

de proteccion para evitar no hacer dafio, adherirse al tratamiento antirretroviral, cuidarse en su
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alimentacion realizar ejercicio acudir a sus citas médicas. Controlar mis aspectos emocionales.
Ya que si no realizo esto se ve en peligro mi salud y mi vida.

Como investigadora analizo y me pregunto, ;por qué los seres humanos no tomamos
conciencia de cuidarnos y nos damos cuenta que nuestra vida se destruyo, cuando algo debe
suceder en nuestro diario vivir afectando nuestra salud y en ese momento tomar conciencia de lo
valioso que era estar sano y que lo perdimos por no cuidarnos? ;Por qué no controlamos nuestras
emociones y pasiones? ;Por qué somos vulnerables y nos dejamos arrastrar por lo mas facil que
hay en nuestra sociedad y no medimos las consecuencias de nuestros actos? ;Por qué poner en
peligro mi vida y también la de mis seres queridos?

Cuando una persona conoce de su diagnostico de VIH sufre un proceso de negacion, de
ira y luego viene la tapa de aceptacion, pero todo esto implica muchos cambios en su estado
emocional (103). La culpa, el miedo y el temor hace que las personas con VIH manifiesten sus
emociones con furia, rechazo, considerando que a partir de estas emociones su poco autocuidado
y las relaciones con otras personas de su misma enfermedad le ayuden para su recuperacion, el
ser escuchado y manejar su vida sexual con mas responsabilidad.

Saber que una persona tiene VIH, ademas de las implicaciones fisicas y psicologicas
también afecta el patron del suefio provocando un fuerte estrés ansiedad e insomnio (175).
Asociada con una enfermedad cuyo tratamiento es caro, esto conlleva a mas problemas como
econdmicos, pobreza, problemas laborales como lo manifiestan los actores sociales, y problemas
en la relacion de la pareja.

Con respecto a la categoria 2: Viviendo e duelo tras el Diagnodstico de VIH aflora tras
las respuestas a la interrogante: ¢Qué sintié cuando le informaron que usted era portadora

del VIH? Cuando me enteré fue muy duro y en realidad me senti sola, pensé que me iba a
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morir...Me senti mal, triste, queria morirme porque crei que ya iba a ser e final de mi
vida...Senti que e mundo se me acababa porque tenia miedo de perder a mi familia, a mi
esposa... tenia mucho miedo al rechazo...Fue muy duro para mi, estuve muy enfermo
hospitalizado... estuve mal no queria recuperarme...Fue muy duro pensé ¢por qué a mi?, no
queria hablar con nadie, queria salir corriendo...... estuve mal no queria recuperarme...tenia

ganas de morirme...

Luego de recibir el diagnostico del VIH/SIDA, la persona va a entrar en un duelo el cual
puede manifestarse en la primera fase como es la negacion, tal cual como lo expresé uno de los
entrevistados “Fue muy duro pensé: ¢por qué a mi?, luego pueden aparecer la fase del duelo con
sus respectivas manifestaciones subjetivas y por ultimo la aceptacion del diagndstico, donde
comienza la adaptacion a la nueva condicién de vida. En estos momentos es fundamental el
apoyo de la familia, el equipo de salud y los amigos para brindar apoyo a esta persona que esta
sufriendo.

Las Persona que vive con VIH comentan que sus experiencias son muy frustrante y
dolorosas, recordando que su primera impresion es saber que va a morir por su condicion de
seropositivo. También resaltan que el mejor refugio es el personal de salud con el que desde el
primer instante que tienen contacto sabe que van a desarrollar una relacion cercana debido a que
le ayudaran con un tratamiento, lo protegeran y no lo rechazaran. Es decir, mantendran su
informacion de manera confidencial. Las experiencias de no guardar su confidencialidad, no
afecta solo al estado de salud fisico sino también al psicoldgico y emocional tratando de eludir

sus deberes como la adherencia al régimen de su tratamiento (175). Asi podemos reflexionar que
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como personal de Enfermeria crear este vinculo enfermera -paciente proporciona confianza para
dar un cuidado integral reconocido por las Personas que vive con VIH.
A través de los siglos, segin Kristjansson (175):

Pensadores como Aristoteles, los estoicos, Hume y los sentimentalistas britanicos se referian a
las emociones en términos de aquellas reacciones que expresaban, o generaban un rechazo
o condena a cierto tipo de conductas que estaban estrechamente asociadas a una norma
moral.2 Aristételes el fildsofo que inici6 el trabajo sistematico sobre la relacion entre las
emociones y la vida buena, sus reflexiones en la Etica Nicomaquea y en la Retérica dan
cuenta de como las emociones estan estrechamente vinculadas a las conductas virtuosas que
ayudan a edificar la vida en sociedad y también como el descontrol de las emociones

genera vicio y acciones que perjudican a los demas (175).

Las reflexiones dadas por el autor nos hacen pensar que el ser humano, es un espécimen
especial creado por Dios a su imagen y semejanza ddndole libertad de actuar sin colocar
obstaculos con actuaciones buenas o malas. Ademas, que el hombre tiene conciencia y esto le
diferencia de los animales y si no se actudé de manera correcta tiene que afrontar realidades duras,
dolorosas dejandose llevar por sus instintos sin nocién de lo que pueda pasar a futuro para
satisfacer sus emociones y pasiones. Refiriéndonos a las debilidades el consumir licor, llegar a
la embriaguez, inclinarse por el consumo de drogas, y tener relaciones sexuales sin proteccion
con parejas desconocidas son exposiciones amenazadoras con su salud y su vida.

Esta reflexion también se relaciona con la autoestima que tiene el ser humano. Debido a
que es un ente pensante y que reconoce que, si las debilidades malas son las mejores que le dan

placer y satisfaccion, pero también tendrd sus consecuencias, afectando a su cuidado y existencia
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(175, 176). Cuando algo negativo sucede, la psiquis promueve la reflexion, el analisis y la
concientizacion para buscar ayuda, en el caso de la salud para evitar que esta se deteriore. En
cuanto a las PVV, la reflexion y analisis les ayudan a tomar consciencia de su diagnostico, asumir
su responsabilidad, buscar ayuda y adoptar cambios en su estilo de vida para sobrellevar su
enfermedad.

El estigma segiin Goffman (176) fue descrito como un atributo que desacredita, perjudica
la dignidad y que tiene un efecto indeseable en la condicion humana. Existen mitos creencias,
prototipos sociales y culturales que van a afectar la actuacion de los profesionales especialmente
cuando se realizan practicas estigmatizadoras y discriminatorias que van a afectar en la atencion
de las personas con VIH.

A través de los tiempos la estigmatizacion en las Personas que viven con VIH se ha
convertido en una situacion donde la persona tiene verglienza por manifestaciones que percibe de
las personas (176). Se ha descrito que pueden sentir las miradas acusantes de su conducta inmoral
que tuvieron cuando les indicaron que son portadores del Virus de inmunodeficiencia humana y
que su mundo su entorno se destruyo, sus expectativas de vida terminaron como lo mencionan los
informantes claves lo indicaron S DA esigual a muerte.

La palabra “Estigma” previene del término griego que significa “atravesar, hacer un
agujero”. El término fue creado para referirnos a signos corporales con los que se intentaba
exhibir algo malo (177). El término se ha empleado a lo largo de los siglos para indicar que
ciertos diagndsticos despiertan perjuicios contra las personas, por ejemplo, el SIDA
discriminacion de las personas. Para la persona estigmatizada la inseguridad relativa al status

sumada a la inseguridad laboral prevalece sobre una gran variedad de interacciones sociales hasta
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el contacto que no se ha realizado el enfermo no puede estar seguro si la actitud de la persona que
acaban de conocer sera de rechazo o de aceptacion (178).

Este proceso que tiene el ser humano de relacionarse con su todo en la parte emocional,
espiritual buscando su discernimiento y el compromiso de cambiar su condicién de vida de
cuidarse de regirse a su tratamiento de tomar decisiones que luego no tenga que lamentar y que
destruyan mas su estado emocional y moral para evitar los discrimines que luego repercuten en el
cuidado el tesoro mas preciado que nos otorg6 el ser Supremo como es la vida (177, 178).

Con las respuestas de los informantes claves en base al significado del VIH se evidencio
la descripcion de expresiones tales como: muerte, rechazo, estigma, discriminacién que no sélo
fue sentida por los informantes sino también por sus familiares. Ademas, se menciond que vivir
su realidad permitio reflexionar que gracias a la enfermedad su estilo de vida cambio, se
acogieron a la Fe en Dios. Es decir, aceptar su enfermedad les ayudo para valorarse como
personas y seres humanos, teniendo un autocontrol en su comportamiento en sus debilidades que
cada momento se presentan en su diario vivir mediante cualidades desagradables pecaminosas

develando su estado de salud actual.
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CAPITULO IX

APROXIMACION TEORICA DE LA HERMENEUSIS DEL SIGNIFICADO DE VIH-
SIDA NARRADA POR SUSPROPIOSACTORES.

En este capitulo se aborda la contribucion teorica, desde el enfoque ontoepistemologico y
axiologico derivado de tres vertientes: Los significados surgidos en la conciencia de los
informantes claves sobre el significado que tiene la enfermedad para estas personas, la segunda
vertiente es el aporte de los tedricos con respecto a cada una de las categorias surgidas y por
ultimo mi Hermeneusis de lo que significa para la persona diagnosticada con VIH/SIDA su
enfermedad.

Las personas diagnosticadas con VIH-SIDA se enfrentan a una serie de limitantes
sociales, familiares y laborales que pueden llegar a generar repercusiones desde el punto de vista
personal, como consecuencia de la estigmatizacion social. Esta enfermedad suele ser asociada a
una sentencia de muerte tal como lo manifestaron algunos de los entrevistados; sumado a esto
estan el prejuicio, los juiciosy la discriminacion que se le ha dado a esta condicion en los
diferentes contextos sociales.

Desde el enfoque ontologico es fundamental que el equipo de salud donde se destaca el
profesional de enfermeria jamas debe olvidar y es el derecho que tiene la persona diagnosticada
con VIH/SIDA su condicién de ser humano concebida desde la dignidad humana lo que significa

que nunca debe ser cosificado o etiquetado desde esta condicion.
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Es fundamental que los profesionales de Enfermeria conciban a la persona portadora de
esta enfermedad desde la complejidad como un ser multidimensional, que esta en constante

interrelacion con el ambiente, con otras personas, seres vivos y con el mismo.

El cuidado integral de la persona que padece esta patologia es una gran oportunidad para
el profesional de Enfermeria de demostrar el caracter humanistico que identifica a esta profesion,

la cual se fundamenta en una interaccion humana, compleja, dindmica y continua.

Al referirnos a la persona con VIH- SIDA, debemos hacerlo desde la complejidad, verla
como un ser de multiples dimensiones que estdn en constante cambio, de alli la necesidad de
poner en practica todos los valores y principios en la praxis de enfermeria destinadas a lograr un

equilibrio en cada una de las dimensiones que conforman a esta persona.

Desde el ambito axiologico el profesional de Enfermeria debe estar llamado a
proporcionar

un cuidado ético a la persona con VIH- SIDA, el cual debe estar sustentado valores como
altruismo. Es asi, como el cuidado ético de enfermeria se entiende como un compromiso y
reconocimiento de la fragilidad de la persona con VIH/SIDA; valores personales como la
compasion, amor, obligacion moral; por tanto, el buen cuidado encierra atencién de las
dimensiones fisicas, relacionales, sociales, psicologicas y espirituales del paciente como elemento
orientador de la relacion enfermera —paciente.

El profesional de enfermeria debe apoyar a la persona cuidada, en este caso la persona

portadora de VIH/SIDA, por medio de actitudes y acciones que muestren interés por su

bienestar y su aceptacion como persona que piensa, siente, y padece. Evitar considerarlo como
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un ser cosificado, que solo responde a un desequilibrio biolégico manifestado por signos y
sintomas. Enfermeria jamas debe olvidar que la esencia de su profesion es el acompafiamiento, la
ayuda y el servicio al projimo, es asistir al mas débil y estar presente de manera significativa en

cada contacto con la persona con diagnostico de VIH/SIDA y con sus familiares.

En consecuencia, el cuidado integral impartido por el profesional de Enfermeria, a la persona
que vive con VIH/SIDA, requiere de la empatia que debe existir entre paciente y enfermera
cuidador/a. El acercarse al mundo de la persona cuidada con afecto y calidez permite el
desarrollo de actitudes humanistas que impulsan el crecimiento emocional y espiritual de estas
personas dandole un sentido a la vida y la oportunidad de incorporarse a la sociedad como un ser
productivo. Estas acciones se complementan con saberes, interés, comunicacion efectiva,
sentimientos y emociones que permiten el crecimiento como persona tanto del cuidador que en
este caso es el profesional de Enfermeria como de la persona cuidada que es el paciente con VIH-

SIDA.

Las vivencias de los participantes luego de conocer su diagnéstico de ser portadores del
VIH, fue de muerte y discriminacioén, lo cual ayudé para que ellos valoren su existencia, ya que el
VIH altera la realidad ontologica del espécimen humano con el abandono de familiares, amigos y
negando toda oportunidad de su existencia en el ambito laboral, familiar y social que conozca y
que se valore como ser humano siendo mas responsable en su estilo de vida que debe tener cada
dia de su existencia.

La percepcion que tuvieron las personas con VIH fue el rechazo, que les juzguen, el
aislamiento psicologico que percibieron y que enfrentarlo repercute en su vida, haciendo que su

situacion sea de angustia y desesperanza en todo momento, se encuentran en situaciones de riesgo
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ocultando su diagndstico perjudicando su salud y ésta se vea afectada haciendo que sus defensas
bajen y puedan llegar a la etapa de SIDA.

Si consideramos que a mas de las expresiones mencionadas, como el dolor es una
manifestacion en donde afecta al aspecto fisico y psicologico, este dolor que se controla con
analgésicos, pero la afectacion emocional y psicoldgica es lo mas devastador para la persona
que vive con VIH que no se cura con pastillas llegando incluso al abandono, suicidio y muerte,
al ver que algunos familiares les aislen y dejan abandonados, por temor al contagio.

Desde el ambito epistemologico surgieron algunos conceptos construidos por Ia
investigadora desde las respuestas emitidas por los entrevistados, las mismas fueron consideradas
como temas derivados de las narrativas.

Al ser el VIH una enfermedad de salud publica y que los informante claves expresaron
sus narrativas en cuanto a querer recibir respeto y ser tratadas como personas, especialmente del
personal de salud que son los primeros en conocer su diagndstico siendo el primer contacto que
aparece en su vida ya que ayudara a un acercamiento y empatia para proteger su privacidad y
evitar divulgaciones, evitando la discriminacion en contra de las personas con VIH/SIDA,
especialmente de las mas vulnerables que son las mujeres y los nifios, que el trato que quieren
recibir sea un trato digno y sin rechazo. Ya que con esta cercania van a sentirse protegidos,
seguros y no desvinculados de su nucleo familiar ni ser juzgados por sus acciones cometidas.
Esta interaccion le brinda confianza y asegura su confidencialidad, ademas le ofrece respeto
como seres humanos porque va a concientizar sobre las acciones que hizo y que le llevaron a
estos riesgos poniendo su vida en peligro.

Considero que la Hermeneusis del significado del VIH, por parte de las personas

participantes les hizo reflexionar y comprometerse que al tener el virus, las acciones que estaban
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mal encaminadas han cambiado de rumbo, la ayuda psicoldgica y espiritual que buscaban les
llevo a cambios saludables en su vida, es una enfermedad cronica que no tiene cura, que los
tratamientos son costosos pero ahora hay accesibilidad a ellos y por lo tanto si antes no se
cuidaban ahora lo van a realizar con mas responsabilidad ya que todos estamos en riesgo de
adquirir la enfermedad si no somos responsables con nosotros mismos, porque el VIH nos respeta
edad, sexo, raza ni clase social, colocando en peligro la salud fisica, psicoldgica en el entorno

social y familiar.
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CONSIDERACIONESFINALES

Fomentar programas de educacion no sélo el dia 1 de diciembre que se recuerda al VIH /
SIDA vy el resto de los dias pasa desapercibida ya que la educacion es la parte medular de los
seres humanos desde los hogares, indicando a los nifios lo que es bueno y lo que es malo para que
formen valores de respeto hacia ellos especialmente de su cuerpo de su dignidad humana y los
demas seres que se encuentran a su alrededor.

Tal vez no podemos hablar en la actualidad de monogamia, pero si concientizar que cual
sea el género de cada persona respete a su pareja para evitar reportes de nuevos casos de VIH,
que se controlen sus ideas y pensamientos antes de actuar porque a diferencia de los animales el
ser humano piensa y actia por la conciencia que tenemos. Cuidarnos, con prevencion y
conocimiento de lo que es la enfermedad para evitar luego sentimientos de culpa y de rechazo por

familiares y la sociedad, cuando se adquiere el virus de Inmunodeficiencia humana.

Es prioritario educar a los jovenes sobre la importancia de protegerse para prevenir el
contagio de VIH en sus relaciones sexuales. Como personal de salud y formadores, tenemos la
responsabilidad de proporcionarles informacion clara y basada en evidencia sobre el uso de
métodos de barrera, como los preservativos, y otras practicas de sexo seguro. Es esencial que los
jovenes comprendan que el autocuidado en su vida sexual no solo previene el VIH, sino también
otras infecciones de transmision sexual y les permite tomar decisiones responsables y conscientes
sobre su salud. Fomentar un espacio de didlogo abierto y sin juicio ayuda a reducir el estigma ya
que los jovenes se sientan seguros al preguntar y expresar sus dudas, lo que fortalece su

capacidad para protegerse y desarrollar relaciones basadas en el respeto y la comunicacion.
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Es crucial que el personal de salud promueva un cuidado humanizado y libre de
discriminacion para personas con VIH, ya que los profesionales son los primeros en conocer su
patologia y pueden ser clave para fortalecer la adherencia a un tratamiento de por vida. Muchos
pacientes con VIH abandonan el tratamiento al sentirse abrumados por la rutina diaria de la
medicacion, especialmente cuando carecen de una explicacion adecuada y de un seguimiento
constante. El personal de enfermeria, con su formacion en apoyo integral y su papel en la
educacion sobre la enfermedad, estd en una posicion unica para brindar el acompanamiento

necesario, responder a inquictudes y fortalecer la relacion terapéutica.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, , titular de la cédula de identidad

N.° , mayor de edad, expreso a través de este medio mi

voluntad de participar libremente en el estudio titulado: “HERMENEUSIS DEL
SIGNIFICADO DEL VIH /SIDA: UNA VIVENCIA NARRADA POR SUS PROPIOS
ACTORES,” realizado por la Licenciada Ximena Andino G. titular de la cédula de identidad
N.° 170966279-3 en cumplimiento de los requisitos establecidos en el Doctorado de
Enfermeria de la Direccion de Postgrado de la Facultad de Ciencias de la Salud de la
Universidad de Carabobo.

Declaro haber sido informada/o sobre las caracteristicas, propdsito, posibles riesgos y
beneficios de la investigacion. De manera libre y consciente, acepto participar aportando la
informacion necesaria mediante entrevistas grabadas y escritas, cuantas veces se considere
pertinente hasta la culminacion del estudio, manteniendo el derecho de reservarme aquellos
aspectos personales o intimos que no desee compartir.

Asimismo, reconozco mi derecho a retirar este consentimiento en cualquier momento, sin que
ello implique perjuicio alguno, y a recibir las aclaraciones o respuestas necesarias ante
cualquier duda que pudiera surgir durante el proceso. Autorizo, ademas, que las entrevistas
puedan realizarse en mi domicilio o en otro lugar de mi eleccion donde me sienta comoda/o y
segura/o.

Expreso ademads que, si considero necesaria la presencia de un familiar o amigo durante la

entrevista, el/la investigadora mostrard disposicion y apertura ante dicha solicitud,
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comprometiéndome a mantener una actitud de respeto y seriedad durante el desarrollo de la
misma.

De igual manera, autorizo que el/la investigadora pueda estar acompafiada por otra persona
exclusivamente con fines de apoyo técnico o académico en la realizacion de la entrevista.
Ademas, manifiesto mi conformidad para que el/la investigadora pueda contactarme en el
futuro con el proposito de complementar informacion relevante para la culminacion del
estudio o, en su caso, para comunicarme los resultados obtenidos.

Solicito que toda la informacidén que proporcione sea tratada con estricta confidencialidad, y
que solo sea conocida por la investigadora, su tutora y los asesores vinculados al proyecto,
garantizando su eliminacion una vez concluidos los analisis y resultados de la investigacion.
De manera voluntaria, proporciono mi direccion de domicilio y ntimero telefonico para
facilitar mi localizacion por parte de la investigadora, en caso de ser necesario y siempre que
no exista algun motivo personal que impida el encuentro.

En Quito, a los dias del mes del afo 2023

Informante: Investigadora:

Mgtr. Ximena Andino
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