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RESUMEN

El presente trabgo de Investigacion titulado: VIVENCIAS FAMILIARES EN LA
CONVIVENCIA CON EL PORTADOR DEL VIH/SIDA. QUE ACUDEN AL
PROCETSS DEL HOSPITAL REGIONAL DE CAJAMARCA, 2012. Tuvo por
objetivo conocer las vivencias del familiar que convive con el portador del vih/sida, es
unaexploracion desde la perspectiva de | os sentimientos internos de lafamilia, € impacto
gue causa conocer este diagnéstico y de cdmo puede éste verse reflgado en todo un
sistemafamiliar, en donde los miembros se ven afectados. Presenta unavision general de
las vivencias de los familiares enfocado basicamente a rol que desempefia lafamiliaya
sea, de apoyo paramejorar lacalidad de vida o rechazo y exclusién en laconvivenciacon
el portador. La presente investigacion es un estudio con abordaje cualitativo, paraello se
utilizé el método fenomenoldgico, y en las entrevistas se considero la técnica de “El
Criterio de Saturacion”. El tamafio de la muestra fue de tres familiares directos o |os mas
cercanos que conviven con € portador. Consta de 6 capitulos en donde los familiares
describen y exponen sus diferentes vivencias y de las cuales se han agrupado en siete
categorias. En las entrevistas se ha podido observar que tras enterarse e familiar del
diagnostico de su portador, se produce unaateracion o crisisen el estado emocional tanto
del portador como de su familiar, dando inicio también a un proceso de asimilacion y
afrontamiento psicol dgico, por tanto es algo que produce marcas sobre cuerpos y mentes
pudiendo derivar en problemas y/o trastornos mas 0 menos agudos y graves; trastornos
depresivos o de ansiedad, con ideas 0 no de suicidio, trastornos adaptativos, trastornos de
identidad, sintomas de auto rechazo, culpabilidad, disminucion del autoestima,
alteraciones en las relaciones afectivas, etc. Asi que, € apoyo social, y las relaciones
familiares y compafierismo, son importantes dentro de la vida cotidiana, ya que cuando
uno se siente querido, estimado, considerado, alimentado y cercano a alguien, se tienen
mucho més probabilidades de mejorar la calidad de viday el estado de salud.

Palabra Clave: Vivencias, Portadoresdel VirusVIH.



ABSTRACT

This paper titled: Family experiences in living with the carrier of HIV / AIDS.
PROCETSS attending the Regional Hospital of Cajamarca, 2012. Aimed to learn
about the experiences of the family that lives with the carrier of HIV / AIDS , is an
exploration from the perspective of the inner feelings of the family, the impact caused by
knowing the diagnosis and how can it be reflected in a whole system family , where
members are affected. Presents an overview of the experiences of the family mainly
focused on the role played by the family either, support to improve the quality of life and
rejection and exclusion in coexistence with the carrier. Thisresearchisaqualitative study,
for which the phenomenol ogical method was used, and interviews technique”" Saturation
Criterion” was considered. The sample size was threeimmediate families or closest living
with the carrier. It consists of 6 chapters describe where family and expose their different
experiences and which have been grouped into seven categories. In interviews it has been
observed that after learning the diagnosis of his family carrier, a disturbance or a crisis
occurs in the emotional state of both the carrier and its family , starting also to a process
of assimilation and psychological coping , Thereforeit is something that produces marks
on bodies and minds can lead to problems and / or more or less acute and severe disorders
; depressive or anxiety disorders, ideas or not , adjustment disorders suicide, identity
disorders , symptoms of self-rgection , guilt , decreased self-esteem , changes in
relationships , etc. So, social support, and family relations and partnership, they are
important in everyday life, because when you feel loved, dear, considered, fed and close

to someone, they are much more likely to improve the quality of life and health.

Keyword: Experiences, HIV viruscarriers.



INTRODUCCION

El ser humano se enfrenta a diversos acontecimientos, muchos de ellos inesperados y sin
saber como enfrentarlos, uno de estos, o constituyen las enfermedades cronicas. Si una
enfermedad comun puede hacer que un individuo y su familia entre en crisis, con mayor
razon, es € impacto de conocer que uno de sus miembros presenta el virus de la
inmunodeficiencia humana (VIH) y e sindrome de la inmunodeficiencia adquirida
(SIDA) (1,2).

A nivel mundial, la familia es €l nucleo fundamental de apoyo a enfermo, adquiriendo
unarelevancia especial lafuncion de apoyo y proteccion, sobre todo en el caso de tener
un integrante viviendo con VIH y SIDA, ya que puede gercer un efecto protector y
estabilizador frente a determinadas situaciones conflictivas que influirén en e control y
apego al tratamiento. “Ademas que facilita la adaptacion de sus miembros a las nuevas

circunstancias en consonancia con e entorno socia’ (2).

Esta investigacion presenta un estudio de abordaje cuditativo, con enfoque
fenomenoldgico, la cual llevé a conocer parte de la vida de los participantes de la
investigacion, asi como su propio mundo, relacionados con e fendmeno de estudio,
ademas que se emplearon siete categorias, Desesperanza. Tristeza, Llanto y Dolor.
Sentimientos de Culpa y Depresion. Frustracion. Impotencia Verglienza y Rechazo.
Necesidad de Ayuda. Sentimientos de Responsabilidad y Miedo al Contagio.

Informe realizado por ONUSIDA, para € 2013 existen 39,5 millones de infectados
ademés informa que las nuevas infecciones por VIH han aumentado en Europa oriental
y en Asia central en un 13 % desde 2006, mientras que en Oriente Medio y el norte de
Africa se han duplicado desde 2001 (3).

En cuanto a los Objetivos del Milenio; € Objetivo 6: luchar contra e VIH/SIDA, €
paludismo y otras enfermedades para € 2015; incluye, la prevencion, atencion y e
tratamiento sostenible y efectivo promoviendo conductas sexuales mas saludables,
circuncision masculinay tratamientos paralaprevencion del VIH (4).



En el Avance de este Objetivo con apoyo del Grupo del Banco Mundial, entre 2003 y
2013, mas de 1,3 millones de adultos y nifios con VIH recibieron terapia antirretroviral.
Ademas, se adquirieron y/o distribuyeron 601 millones de condones paraprevenir € VIH,

enfermedades de transmision sexual y embarazos no deseados (4).

El Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA) liderae
inspiraa mundo para conseguir su vision compartida de cero nuevas infecciones por €l
VIH, cero discriminaciones y cero muertes relacionadas con € SIDA. ONUSIDA reline
los esfuerzos de 11 organizaciones de las Naciones Unidas (ACNUR, UNICEF, PMA,
PNUD, UNFPA, UNODC, ONU Mujeres, OIT, UNESCO, OMS y Banco Mundid) y
trabaja en estrecha colaboracién con asociados globales y nacional es para maximizar los

resultados de larespuesta a sida (3).

A nivel mundial, se ha obtenido resultados sorprendentes en muchos de los objetivos y

compromisos de eliminacion parael 2015.

Reducir latransmision sexual del VIH en un 50% para € afio 2015
Se ha logrado de que € numero anua de nuevas infecciones por € VIH en adultos y

adol escentes disminuya en un 50 % o0 més en 26 paises entre 2001 y 2012 (3).

Eliminar lasinfeccionespor € VIH en losnifiosy reducir la mortalidad materna

El mundo tiene la capacidad de ofrecer intervenciones antirretrovirales a, por lo menos,
el 90 % de las mujeres embarazadas que viven con € VIH para 2015. En 2012, la
cobertura del tratamiento antirretroviral en mujeres embarazadas que viven con € VIH
llego a 62 % y e numero de nuevos nifos infectados por € VIH fue un 35 % més bajo
que en 2009 (3)

Eliminar €l estigma, ladiscriminacion, y lasleyesy practicas coer citivasen relacion
con el VIH.

En 2013, 63 paises disponen, al menos en una jurisdiccion, de disposiciones especificas
que permiten el procesamiento de la no divulgacion, la exposicion o la transmision
relacionadas con €l VIH, en 2012, €l 61 % de los paisesinformaron la existenciade leyes
en contra de la discriminacion que protegen alas personas que viven con € VIH (3).



Segun e Banco Mundia en e 2013, fue lider en la entrega de financiamiento mundial
para la lucha contra el VIH/SIDA, efectuando la entrega de servicios de prevencion,
atencion, tratamiento y mitigacion a los afectados por enfermedades infecciosas (5). Ha
financiado 1.500 centros de asesoramiento y analisis, efectuando €l andlisisde sangre en
alrededor de 7 millones de personas. Ademas, ha aportado recursos para mas de 65.000
iniciativas de la sociedad civil contrael VIH en Africaal sur del Sahara, educado a 173
millones de personas sobre la enfermedad y mitigado el impacto del sidaen 1,8 millones
de nifios y medio millon de adultos a través de 38.000 proyectos comunitarios, en €l

mismo afio. (5)

La Direccion General de Salud en Per(, a través de la Estrategia Sanitaria Nacional,
presento la propuesta de objetivos e indicadores para € Plan Estratégico Multisectorial
de Prevencion y Control De ITS/VIH y Sida 2013 — 2017. Quienes expusieron los 6
objetivos especificos del PEM 2013-2017 son: Mejorar la promocion y prevencion;
asegurar atencion y tratamiento de calidad; reducir las barreras para el gercicio de los
derechos de personas con VIH y poblaciones claves; fortalecer e trabajo multisectoria y
multifactorial; fortalecer la gestion y la rectoria de la respuesta nacional a VIH; y
Fortalecer y mejorar |os sistemas de informaci én, monitoreo y eval uacion para contar con
informaci6n oportuna, de calidad y que sea accesible parala toma de decisiones (6).

ONUSIDA, desde e 2004 alafecha 2013, enfatiza en un informe sobre Epidemiaglobal
del SIDA, priorizar a““Las Familias”, teniendo como objetivo principal adoptar politicas
gue refuercen relaciones familiares saludables, proteger y aumentar los recursos
familiares y reforzar € proceso de la adaptacion de las familias que convivan con un
portador de VIH/SIDA, ya que no existe un solo formato, guia o per spectiva para €
desarrollo depoaliticasfamiliaresrelevantescomo respuestaal VIH/SIDA, programas
efectivos que deben ayudar y reforzar alas familias (7).

UNICEF-2013, ayuda a las familias con sus miembros portadores, protegen através de
sus opciones politicas a “las familias” mediante programas que pueden asegurar que las
familias con un miembro yainfectado por el VIH, obtengan el conocimiento, habilidades
y medios paraasegurar que la enfermedad no se sigatransmitiendo. Identificar y reforzar
lacapacidad de las familias afectadas por € VIH pararetrasar el SIDA, y prepararlos para

un eventual progreso de la enfermedad y muerte. Prevenir la estigmatizacion y



discriminacion dentro delasfamilias por |lacomunidad einstituciones sociaes. Identificar
alas familias afectadas por €l VIH-SIDA, brindarles apoyo dentro del desempefio de sus
funciones familiares, proteger los derechosy el bienestar de los miembros sobrevivientes
de familias afectadas por |la muerte con SIDA, proveyéndolas de ambientes familiares y
otras alternativas paralos nifios huérfanos del SIDA y de las familias marginadas por esta

enfermedad. Fortalecer |as familias paralaviabilidad del sostenimiento econdémico (7).

El diagnéstico de una enfermedad crénica como el SIDA representa un impacto parala
familia como sistema, un padecimiento cuyo desarrollo se prolonga a traves del tiempo,
causando menoscabo fisico, mental o ambos, amenazando constantemente la integridad,
por ello & enfermo y la familia enfrentan, quiza por primeravez, alaingudible realidad

de que son mortales (8).

Lanecesidad de confrontar a afectado como grupo familiar que brindael apoyo al mismo,
por larevelacion del diagndstico positivo, puede favorecer o desfavorecer ladindmicadel
grupo familiar. Ambos el ementos parecen influir en lacalidad devida, y avecesinclusive,
en el caso de los factores psicolégicos, esta seriamente ligado con € prondstico y la
supervivenciadel afectado (8).

La acumulacién de evidencias en otros paises sobre €l funcionamiento de la estructura
familiar con relacion alaenfermedad del SIDA, haobligado aunamejor redefinicion del
concepto de familia, y aexplorar con mayor profundidad |os problemas fenomenol 6gicos

en el mangjo del SIDA y en los procesos de estigmatizacion.



CAPITULO |

EL PROBLEMA

1.1 Planteamiento del problema deinvestigacion

Lainfeccién por € virusdel VIH, y laenfermedad por € SIDA, representan un importante
problema de salud publica mundial, después de haber cobrado mas de 36 millones de
vidas hasta el 2013 (10).

L apresenteinvestigacion esta conformada por seis capitul os, en los cuales se detalla parte
de la vida de los participantes, asi como su propio mundo, con relacién a fendmeno de
estudio. Es un estudio cualitativo con enfoque fenomenoldgico, ya que este método
trabaja con significados, vivencias haciendo posible € estudio de las relaciones, procesos
y fendbmenos. El &rea de investigacion se realiz6 con uno de los familiares més allegados
del portador en laciudad de Cgamarca. Posteriormente | as entrevistas se han transcrito y
analizado fenomenoldgicamente para ir a encuentro de las unidades de significado,

mediante lalectura, afin de comprender de formaintuitivaal sujeto.

Finalmente se aplicd los tres momentos de la trayectoria; descripcion, reduccién, y
comprension fenomenol 6gica, luego se articul la comprension a partir de las categorias
teméticas, realizando una descripcion de la estructura del fendmeno estudiado, que en lo

sucesivo nos acercod alas dos dimensiones encontradas.

Seglin ONUSIDA, para el 2013, la epidemiamundial del sida alcanzé un nuevo récord:
39,5 millones de infectados, de los cuales; 4,3 millones se habrian infectado con VIH este

ano, y 2,9 millones de personas murieron a causadel sida (11).

Africa subsahariana sigue siendo |a region més afectada por & VIH. Donde uno de cada
20 adultos esta infectado por € VIH, e 69% de |a poblacion mundia VIH-positivavive
en estaregion, 2013 (10).



La epidemia del VIH/SIDA en € Perd tiende a estabilizarse, manteniendo las
caracteristicas de una epidemia concentrada, donde la poblacién més afectada es la de
hombres que tienen Sexo con hombres. El Programa Conjunto de las Naciones Unidas
sobre el VIH/SIDA (UNAIDS) advirtio en un informe del 2013 que HSH representan la
fuente méas grande de nuevas infecciones” en América Latina, llegando a sumar € 56%
en Pera (11).

Resulta muy importante conocer las reacciones y conductas de los familiares que se
relacionan con las personas que viven con € VIH o SIDA (Pacientes viviendo con €
virus del sida), que puede generar ayuda o rechazo en la familia para con la persona
afectada. Esto se da debido a que la infeccion por VIH, encierra maltiples significados
simbdlicos, lo que hace que las familias se conviertan en un terreno fértil para €
desarrollo de crisis que repercuten negativamente en €l enfermo, la sociedad y lafamilia
misma (12,13).

ONUSIDA ya desde 1997, manifestaron que los expertos consultados por € Ministerio
de Salud en Colombia, Ilegaron ala siguiente conclusion; 88.3%, consideraban que €l ser
diagnosticado con VIH/SIDA, era un trauma emocional moderado, 11% manifestaron
que es leve, mientras que parae 1%, es alto o ninguno (13).

Esto plantea la necesidad de redlizar un trabajo de atencion médica y psicol 6gica dentro
del nucleo familiar delos PVVS, yaqueresultaclaro que seve afectado en susrelaciones

y posiblemente en su productividad atodo nivel (13).

El estigma y la discriminacion que enfrentan las personas viviendo con VIH/SIDA
(PVVS)

son enormes, enfrentar a una sociedad prejuiciosa como la peruana, ya gue todavia se
relaciona el hecho devivir con VIH/SIDA a conductas “moralmente reprobables” debido
alaasociacion que selaatribuye en su formamas frecuente detransmision por viasexual.
Esta imagen esta impregnada de homofobia, de estigma y marginacion impuestos a

mujeres y hombres (9).



Lafamilia comparte €l proceso de la enfermedad, cuando el paciente pasa de una etapa
asintomatica a una sintomatica, no solo alarmaal paciente, sino asu entorno familiar, este
momento se experimenta con tristeza por e dolor que origina a sus miembros y por €

deterioro fisico paulatino que se notaen el enfermo (13).

En Cgjamarca, existen escasos estudios de investigacion, en los cuales no se abordan las
vivencias de la familia, en la convivencia con €l portador de VIH/SIDA, vivencias que
no solo se producen por |os estragos que causa en sus victimas inmediatas, sino también
en los miembros de la familia que palpan , muy de cercalas vivencias de su portador;
por cada persona que padece & VIH/SIDA existe unafamilia o comunidad afectada.

1.2 Antecedentes

Los siguientes estudios son referencias de investigaciones, respecto a las percepciones
familiares que conviven con portadoresdel VIH/SIDA, con respecto al contacto personal,
familiar, social, educacional y sobre todo € rol que desempefia la familia en ésta

convivenciade las personas que viven con VIH.

En un estudio bibliografico, descriptivo, sobre VIH/SIDA-Instituto Naciona de
INSALUD-Espaiia (2010), estuvo orientada a explorar € efecto psicol gico, econémico
y socid del VIH/SIDA en las familias de pacientes seropositivos de INSALUD. Los
resultados fueron; El virus del VIH/SIDA no se limita a los individuos que han
sido infectados sino que alcanza a nuacleo familiar. La familia se empefia en saber por
todos los medios, como ocurrié la infeccién, que en ocasiones conlleva a un mayor
marginamiento o soledad del infectado dentro del nlcleo familiar. Establece también que
en las familias se presentan diferentes manifestaciones gue estuvieron compuestas por
negacion, depresion, rabia, decepcidn y aceptacion. Cabe destacar, que todas las familias
intentaron mantener en secreto e diagndstico que indicaba la presencia del VIH/SIDA
(14).



En un estudio de enfoque cualitativo, aplicado en El Salvador- 2010, en 40 familiares
viviendo con un pariente con VIH/SIDA, Las condicionantes para la aceptacion y €
rechazo, evolucionan ala par de la patologia, y si  se evidencia rechazo, en especia a
medida que la enfermedad estd mas avanzada. Los familiares suelen verse afectados
desde e punto de vistaemocional y practicamente no saben qué hacer, muchas veces por
miedo a contagiarse o por la desinformacion. La mayoria de personas presenta algin
grado de afectividad de tipo negativo, como “tristeza”, y es de notar a su vez que una
parte significativa de las personas entrevistadas no respondieron a la entrevista y
“lloraron”, sin embargo la interpretacion que se le da al llanto denota desesperacion o
impotenciaa conocer que tipo de enfermedad tiene € paciente. Con respecto a abordaje
sobre €l apoyo que se le brinda a familiar con VIH-SIDA, el 32.5% expreso que “Lo
Ileva al hospital, y le llevan sus alimentos”, un 30% expreso que le “dan apoyo moral”, y

solo un 10% sefalo que le da “méas amor” (15).

En un estudio de investigacién realizado con enfoque fenomenoldgico, en México,
muchos de | os cero positivos no aceptan larealidad tan inesperaday dolorosaque lestocd
vivir ya sea por desconocimiento del proceso o por prejuicios que la sociedad impone,
con relacion alainfeccion, destacando ladiscriminacion, que marginay dafiaa éste grupo
imposibilitandolos a desempefiarse normalmente produciéndose marginacién, sin un
trabajo que les permitavivir por |o menos con las mismas condiciones humanasy sentirse
dignos y valorados ya que un buen porcentaje de éstas personas han sido exceptuadas de

sus propios familiares mas cercanos, 10 que lastimay dafia su autoestima (16).
1.3 Contexto historico
1.3.1. Historiadel SIDA.
Desde e descubrimiento del SIDA, en e afio 1981, han surgido varias teorias, acerca de
su origen. El VIH se origing, en 1930, en agun lugar del Africa central. El primer caso

conocido del virus VIH en Africa se remontaal afio 1959, en la sangre almacenada de un

individuo, de sexo masculino del Congo (17).



La teoria més criticada es la que hace referencia a que e VIH fuese introducido en la
poblacion humana, a través de la ciencia médica. Dentro de esta hipétesis existen
diferentes teorias; € virus, supuestamente, se introdujo a los seres humanos, a partir de
los estudios de |as vacunas contra |la poliomielitis realizados en Africa, durante los afios
50. Segun los cientificos que apoyan esta teoria, la transmision hacia los humanos se
inicid cuando se utilizaron rifiones de chimpancés para preparar la vacuna contra la
poliomielitis (18).

Unateoria que otros consideran poco probable; segun los estudios hubiese sido necesario
gue a menos nueve virus distintos hubiesen sido inoculados a hombre a través de estas
vacunas (17,18).

Estos hallazgos explican, cientificamente, por primera vez, como € VIS en los
chimpancés, estrechamente relacionado con € VIH, saltd stbita 'y simultdneamente de
especie, alos seres humanos, en dos continentes | ejanos entre si: Africay Estados Unidos.
Los cuatro lotes de vacunas HB, que se creen estaban contaminados con secuencias
genéticas comunesa VIH, seinyectaron a personas viviendo en laciudad de Nueva Y ork
y en e Africa Central (17).

En 1983 aparecio en € Pert e primer caso de VIH-SIDA, hoy son mas de 70 mil. Fue en
1988 que se ingtituyd el Dia Mundial del Sida, cada 1 de diciembre, con la Unica
expectativa de fortal ecer la sensibilizacidn sobre una enfermedad que alin no se expandia
en lamagnitud gque lo haria en los afios noventa (19).

1.3.2 Estadisticas actuales de VIH/SIDA a nivel mundial, América Latina, Perd y

Cagjamarca.

Panorama mundial

Seguin ONUSIDA- 2013, la epidemia mundial del sida se encuentra en 39,5 millones de
infectados de ellos, siete de cada 10 (25 millones) estan en los paises del Africa
subsahariana.y muchos de ellos han experimentado algun tipo de discriminacion

principalmente por parte de lafamilia, del entorno laboral o personal de salud. También



han experimentado, Pérdida de un trabajo, negacion a derecho de tener vivienda, pérdida
de la custodia de sus hijos e hijas, mal trato en la asistencia sanitaria, entre otras tantas

violaciones de sus derechos (11,19).

Seguiin ONUSIDA-2010, aproximadamente 34 millones de personas (31.6 millones-35.2
millones) vivian con VIH en todo € mundo. El andlisis por regién muestra la mayor
concentracion de los casos de SIDA en |os paises de ingreso bajo, €l 68% de |as personas
que vivian con VIH estaban en e Africa Subsahariana, siendo |aregion més afectada por
la epidemia; con 25 millones de personas. En segundo lugar se posiciona la region de
Asiaoriental y sudoriental, quienes al 2013, tienen 8,6 millones de personas viviendo con
VIH/SIDA. América Latina, Europa oriental y Asia central se encuentran en tercer lugar
con arededor de 1,5 millones de personas con VIH/SIDA (20, 21).

LaOMS- 2013, apuntaque més de dos millones de adol escentes en todo el mundo viven
con VIH y la mayoria de ellos no recibe un tratamiento adecuado, lo cual motivo que la
mortalidad en esta poblacién aumentara un 50 % entre 2005 y 2012 (11).

La cifra de adolescentes con €l virus se increment6 en un 40% desde e 2001 a 2012,
pasando de 1,5 millones de infectados en edades entre 10 y 19 afios a 2,1 millones, y €
numero de muertes por VIH entre ellos cas se triplico, a pasar de 38.000 en 2001 a
107.000 para el 2012. Sin embargo, €l nimero de personas con € virus entre los adultos
jovenes entre las edades de 20y 24 afios disminuyd un 25 %, a pasar delos 4,4 millones
en el 2001 a 3,3 millones en el 2012; mientras que la mortandad se redujo en un 34 %,
desde las 73.000 muertes de 2001 alas 48.000 en e 2012 (11).

En 2011, los Estados Miembros de la OM S aprobaron una nueva Estrategia mundial del
sector salud contrael VIH/sidapara2011-2015, en laque se definen cuatro orientaciones
estratégicas quevan aguiar el trabgjo delaOMS'y |os paises en | os préximos cinco afos:
-Optimizar los resultados de la prevencion, diagnostico, tratamiento y la atencion de la
infeccion por € VIH.

-Propiciar la obtencion de resultados sanitarios mas amplios mediante la respuesta a la

infeccion por € VIH.



-Crear sistemas de salud sdlidos y sostenibles.
-Luchar contralas desigualdades y promover los derechos humanos (21).

Africa

Africa es |aregion més castigada del planeta por esta enfermedad. Con casi 26 millones
de infectados concentra mas de la mitad de los casos que existen en todo e globo. Al
igua que antes, Africa subsahariana fue la méas afectada por e virus de
inmunodeficiencia humana. El 72 por ciento de todos los casos de muerte por sida se
registran en € sur de Africa. 2,1 millones de personas, 2012 (11).

Los datos de las Ultimas encuestas 2013, subrayan el impacto desproporcionado de la
epidemiade SIDA en las mujeres, sobretodo en Africasubsahariana, donde, en promedio,
hay tres mujeres VIH-positivas por cada dos varones (20,21).

Delos 16 millones 600 mil, huérfanos que ha dejado € SIDA, cerca de 14 millones 800
mil viven en & Africa subsahariana. Zimbabue, (Sur del Africa), es uno de los paises con
la mayor proporcion de nifios con padres que han muerto por €l virus o enfermedades
relacionadas con é. “El 30% de los nifios han perdido a uno o dos de sus progenitores,
muchos se quedan a cargo de los abuelos o de algun otro familiar, eh ahi laimportancia

y €l rol que desempefialafamilia de apoyo y ayuda en estos casos” (20, 21).

Asia

Es la segunda region més afectada, viven 8,6 millones de personas con HIV/sida, y se
encuentraligadaaun profundo rechazo social, sin embargo familias enteras apoyan a sus
portadores, ya que en muchas regiones del Asia existe el apoyo de los estados, [o cual va
agenerar mayores expectativas de calidad de vidaen €l portador que af ecta especia mente
alapoblacion femenina 2013 (21,22).

Indiajunto a Sudafrica: Cadavez més mujeresindias contraen el virus porque sus maridos
se infectan teniendo sexo con prostitutas. Segin ONUSIDA-2013, en Bombay hasta €
54 por ciento de las prostitutas tiene VIH (11).



En China, & 44 por ciento de los 650 mil infectados contrajeron el virus por jeringas

infectadas parainyectarse droga (11,21).

Sudéafrica

Cuenta con unos 5,6 millones de casos con VIH, ademas se registré 1,2 millones de
muertes relacionadas con e sida en Africa subsahariana, en € 2010. El sida ha
provocado la muerte de al menos 1 millén de personas por afio en la region desde 1998
(11, 22).

El estigmay la discriminacion siguen obstaculizando lasrespuestas efectivasal VIH

en muchos paises-2011.

Segin los datos recabados através del indice de estigma en personas que vivecon € VIH
entre los afios 2008 y 2011, més de la mitad de las personas que vivian con € virus en
Zambia, (Ubicado en e centro-sur del continente africano). (52%), Rwanda, (Africa
Central) (53%) y Kenia, (Este de Africa) (56%) denunciaron ser victimas de agresiones
verbales por parte de la familia, ya que muestra directamente € rechazo y la

discriminacion por su estado serol6gico (23, 24).

En Nigeriay Etiopia una de cada cinco personas que viviacon € VIH (20%) informé de
gue se planteaba € suicidio debido a su estado serolégico, ya que surge € desamparo
familiar o aisamiento de la propiafamilia, por ladiscriminacion social, laboral, incluso
los nifios son discriminados en sus escuelas, y més alin sin son hijos de negrosy con VIH
(23, 24).

En Camertn (Africa Central), € 13% de las personas que vivian con e VIH son
discriminados y abandonados por familias enteras, y también se les habia negado €l
acceso a servicios sanitarios, incluida la atencion dental, a causa de su estado serol 6gico
(11,21-22).



Américalatina

En América Latina, €l nimero de personas que viven con € VIH asciende a 2 millones,
Seguin las estimaciones, aproximadamente 77 mil personas fallecieron a causa de
enfermedades relacionadas con € SIDA durante el Ultimo afio 2013 (11,24).

Las dos terceras partes de los infectados viven en los cuatro paises mas grandes.
Argentina, Brasil, Colombia'y México. En Brasil, existen unos 620 mil infectados con
VIH. Cubadetectd en unadécadaacas 8.000 personas portadorasdevirusde VIH-SIDA,

de los cuaes unos 1.500 fallecieron a desarrollar la enfermedad (11,25).

Peru

Seguin Direccion General de Epidemiologiadel Ministerio de Salud, Setiembre del 2013
(DGE), lasituacion del VIH/Sidaen e Peru seria: 30 744 casos de Sida, 51 136 casos de
VIH, & 73% de estos casos se encuentraen la ciudad de Limay Callao (26).

De acuerdo con cifrasdel Andlisis de la Situacion de Salud (ASIS) 2013, de la Direccion
de Salud (DISA) IV.A nivel de Lima Este, en & 2012 existio un total de 447 casos
notificados de VIH/SIDA, los distritos con mayor nimero de casos son San Juan de
Lurigancho con 45.5% (199), Ate 18.1% (79); El Agustino 14.2% (62), Santa Anita
11.2% (49); Lurigancho-Chosica5.3% (23), LaMolina 3.7% (16), Chaclacayo 1.8% (18)
y Cieneguilla0.2% (1) (26).

Seguin andlisis de la situacion epidemioldgicadel VIH/sidaen € Per(, 2013, € 62.3% de
los casos de VIH y e 72.2% de casos de SIDA notificados en € periodo 1983-2012, se
han presentado en Lima y Callao, regiones urbanas en las que habita un tercio de la
poblacion de todo e pais. Las regiones que concentran el 80% de los casos de VIH son:
Limay Callao, Loreto, La Libertad, Piuray Lambayeque. L as regiones que concentran el
80% de todos |os casos de SIDA notificados son: Lima, Callao, Loreto y Arequipa (27).

Seguin laGerencia Regional de Salud, durante € afio 2013, en laregion de LaLibertad se
han registrado 1430 nuevos casos de VIH, de los cuales 485 tienen Sida.



En Cuzco, La coordinadora de la estrategia sanitaria de Infecciones de Transmision
Sexual VIH Sida, de la Direccién Regional de Salud, informo que de 1998 a octubre del
2012, se

Registro 350 casos de personas infectadas con € virusdel VIH (28).

En laDIRESA- Cgamarca existen 6 unidades de atencion médica periddica (UAMP),
dichas unidades se encuentran constituidas por; Cagamarca, Chilete, Jaén, Cutervo,
Chota, Bambamarca. Para la Prevencion y Control de las Infecciones de Transmision
Sexua (ITS), ademés administran lo que es Tratamiento Antirretroviral de Gran Ayuda
(TARGA), cada lugar hace periddicamente el reporte de todo cuanto fuera sus pacientes
deITS, VIH-SIDA, etc. (29).

En Cgamarca los infectados siguen en aumento, y para € 2013, son 382 los casos
registrados de personas que padecen esta enfermedad en la jurisdiccion. Gretty Leyva
Chévez, funcionaria del sector salud, a cargo de este programa detall6 que, solo en €
2012 se registraron solo 10 casos de VIH, y para € 2013, se han registrado 20 casos
nuevos, (28, 29).

Seguin revelan Médicos de Es salud y miembros del Comité Multisectorial de Lucha
contra estaenfermedad en Cajamarca, cada semana se reportaun caso sospechoso de VIH
SIDA. Segun el MINSA, en e Pert uno de cada tres pacientes desconoce quetiene SIDA,
mientras que la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), revela que cada 25 segundos
se reportan dos casos positivos del VIH SIDA en el mundo 2013 (28).

1.4 Pregunta Norteadora

¢Cudles son las vivencias del familiar, que convive con un portador de VIH-SIDA, y que
acuden a PROCETSS del Hospital Regional de Cajamarca, 2012?

1.5 Objetivo
Develar las vivencias familiares, en la convivencia con € portador del VIH-SIDA, que
acuden al PROCETSS del Hospital Regional de Cgamarca - 2012.



1.6 Justificacion

En consideracion alaimportancia quetiene lafamilia, y €l rol que desempefia, se hizo un
analisis sobre cudl es el impacto que causaen las familias, laenfermedad del VIH/SIDA,
conociendo muy a profundidad las manifestaciones psicol 0gicas que se presentaron, las
repercusiones sociales que sufrieron, y como esta situacion alteré susvidas através delas

vivencias que se conceptualizan como fendmenos “interiores” de los seres vivientes.

A través del apoyo familiar, se puede determinar € grado de soporte que recibe €
paciente, ya que, no solo € tratamiento farmacolégico y diversas intervenciones
garantizan una evolucién adecuada en los pacientes, e rol que desempefia la familia,
juega un papel importante en e mejoramiento de lasalud y la prevencion de recaidas ya
que contribuira, a meorar la caidad de vida a influir en una meor respuesta

inmunol égica (9).

Lafinalidad de estainvestigacion fue conocer lasvivenciasfamiliaresy aportar e ementos
que sirvan para una mejor comprension de las familias que enfrentan esta vivencia,
pudiéndose implementar estrategias de apoyo y sensibilizacion, ademéas brindar
elementos de base a profesionales de la salud y educacién, para tomar en cuenta, lo
importante que es el trabgjar con las familias de los portadores y contribuir de manera
acertada y favorable para elevar la calidad de vida en este grupo de personas afectadas
por el virus, ademas estainvestigacion servirdcomo referente, asucesivasinvestigaciones
relacionadas al tema, puesto gue existen escasos casos de éste género que no se abordan

hoy en dia.



CAPITULO I

ABORDAJE TEORICO

2.1 Bases conceptuales de las vivencias

2.1.1 Vivencias de una enfermedad.

Un enfermo es un ser humano que padece una enfermedad, sea consciente o no de su
estado. Que las personas enfermas actlian de una forma especia frente a su estado:
| os soci 6logos médi cos | laman conducta de enfermedad atal modificacion actitudinal
(30).

Las vivencias son fendomenos especificos “interiores”, de los seres vivos; modo como
la persona infectada con €l VIH percibe y comprende sus experiencias, dotados de
vida psiquica, motivo por la que se revela una estructura rea y también cualitativa
respecto de la misma “Vida” (30).

2.1.2 Soledad.

Es una experiencia indeseada similar a la depresion y la ansiedad. Es distinta del
aisamiento social, y reflgga una percepcion del individuo respecto a su red de
relaciones sociales, bien porque esta red es escasa 0 porque la relacion es
insatisfactoria 0 demasiado superficia. Se distingue dos tipos de soledad: la
emocional o0 ausencia de una relacion intensa con otra persona que nos produzca
satisfaccion y seguridad, y la social, que supone la no pertenencia a un grupo que

ayude a individuo a compartir intereses y preocupaciones (30).

En un articulo cientifico relacionado con € cuidado a pacientes con enfermedades
estigmatizantes sostiene que la enfermedad sitia al hombre en un modo de ser, de
vivir y derelacionarse cualitativamente, distinto al queteniaen lavivenciade sentirse
y estar sano. La experiencia de la enfermedad aparece como un “Modo de vivir
aflictivo y anémalo” en el que fundan varias experiencias vitales, por ejemplo: la
debilidad, la soledad, etc. (30, 31).



2.1.3 Depresion.

Estado caracterizado por ateraciones animicas como tristeza y sentimientos de
soledad, baja autoestima asociada a auto reproches, retardo psicomotor y, a veces
agitacion, retraimiento en los contactos interpersonales, ocasionalmente deseos de
muerte, asi como sintomas vegetativos del tipo insomnio y anorexia. Estado de
inaccesibilidad a la estimulacién o atipos particulares de estimulacion: poseen baja

iniciativay pensamientos tristes (30).

La Organizacion Mundial de la Saud (OMS), indico que la depresion se convertira
en e ano 2020, en la segunda causa de incapacidad en e mundo detras de las

enfermedades i squémicas (infartos, insuficiencia coronaria) (31).

2.1.4 Miedo.

También se utiliza para nombrar a rechazo o aversion que siente un individuo a que
le pase algo malo u opuesto alo que pretende parasi mismo y para sus seres queridos.
Significado de amenazas y peligros anuestro bienestar tanto fisico como psicol 6gico
(32).

El miedo que siente la persona con respecto de su familiar portador no solo se da por
temor al contagio, sino que surgen también pensamientos que se trasladan en un
futuro y donde solo existe la crudaimagen de verlos morir tristemente en lacama de

un hospital sin poder hacer nada.
2.1.5 Frustracion.

Estado en el cual & ser humano estd sometido aunasituacion insoluble, seve privado
de la satisfaccion de un deseo defraudado en sus expectativas de recompensa o
bloqueado en su accion. Sentimiento que fluye cuando no consigues alcanzar €
objetivo que te has propuesto y por € que has luchado. Se siente ansiedad, rabia,

depresion, angustia, ira. Sentimientos y pensamientos autodestructivos para el sujeto.



Asi que dada esta situacion € ser humano reflgja esta frustracion mediante la

agresion, tristeza'y depresion (33).

Es preciso destacar la presencia de un sentimiento de frustracion ante e diagndstico
del VIH, que convive con €l ser amado, en general larespuestafrente a diagndstico
implica sensaciones y sentimientos encontrados. Existe un impacto doloroso,
producto de conocer dicho diagnéstico positivo, y que una vez enterado el familiar
gue acompafia a su pariente portador del VIH, alo largo del proceso enfermedad,
ponen en juego importantes aspectos personales, ya que lo remite a la idea de la

muerte, frustracion, etc. (33).

2.1.6 Desesperanza.

Estado en e queunindividuo sevelimitado o notiene aternativao el eccién personal
posible y esincapaz de movilizar energia a su favor. Entre las caracteristicas que lo
definen se incluyen la pasividad, disminucion de la verbalizacion, disminucion
afectiva, expresiones verbales con un contenido deprimente, falta de iniciativa,
disminucion de respuesta a estimulos, disminucién del apetito, aumento del suefio

entre otros (34).

La desesperanza, caracterizada por percepciones negativas respecto a las propias
capacidades, interfiere en el desempefio cotidiano de estos familiares que se
encuentran conviviendo con su familiar portador del VIH, influenciando asi €
estado afectivo y motivacional, que de algunaformau otratraera como consecuencia

un distanciamiento entre estos.

2.1.7 Tristeza.

Es un estado de animo que se manifiesta con limitacion de actividad e indiferencia
respecto a las cosas, permite vivir y sentir aspectos personales inalcanzables,
Sentimiento muy amargo por e gue atraviesan todos los seres humanos, estado en
donde las personas no hacen nada para salir de ella, es caracteristica de una soledad

cronica, letargo, poco atractivay contribuye a una baja autoestima (35).



2.1.8 Verglenza.

Es un estado desagradabl e, que provoca interrupcion de la accién, confusion mental,
torpeza para hablar. La persona intentara librarse de este estado emocional ya que
supone un ataque global a yo. Surge de la desaprobacion delos demas, y requiere de
lapresenciarea oimaginadadelos otros, La persona desea esconderse, desaparecer
Y aparece cuando no se alcanzan ciertos estandares 0 metas. Se asocia a diversos
sintomas patolégicos como depresion, ansiedad, baja autoestima, trastornos de

alimentacion (36).
2.1.9 Necesidad de Ayuda.

Esel cuidado intensivo méslaimplementaci 0n de estrategias que ayuden amanejarse
mejor ante una enfermedad, o ante una dificultad por la cual e ser humano esta
atravesando y que posibilitan alcanzar un nuevo equilibrio. En € caso de una
enfermedad el paciente aprende a combinar e integrar los distintos momentos del
proceso de recuperacion reconstruyendo una nueva definicion de si mismo y nuevas
formas de vincularse con el entorno familiar, laboral y social (37).

En & caso de un familiar que se encuentra ante la penosa situacion de convivir a
lado de un ser querido que es portador del VIH, atraviesa una desestabilidad afectiva
ligado al contacto con la enfermedad. El impacto psicolégico producido por €
diagnostico de una enfermedad crénica y la poca certeza de su etiologia 'y posibles
tratamientos, desestabiliza emocionalmente tanto a paciente como a su contexto
generando muchas veces dificultades en la aceptacion y € manegjo de la nueva

situacion

2.2 Bases conceptualesdel VIH

2.2.1El VIH.

Significa “virus de la inmunodeficiencia humana”. Es el virus que causa el SIDA.

El VIH es diferente ala mayoriade los virus porque ataca € sistema inmunitario, €l

sistemainmunitario le permite combatir lasinfecciones. El VIH encuentray destruye



un tipo particular de glébulos blancos (las células T o CD4) utilizados por € sistema

inmunitario para combatir las enfermedades (38).

2.2.2El sida

Es una etapa avanzada de la infeccién por e Virus de Inmunodeficiencia Humana
(VIH). Se trata de un retrovirus gque ataca las defensas del organismo y altera la
capacidad para defenderse de las enfermedades ocasionadas por otros virus,
bacterias, parasitos y hongos (38).

SIDA se forma con las iniciales de la expresion “Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida." Sindrome: conjunto de signos y sintomas e Inmuno: relativo a sistema
de defensas.

Deficiencia: disminucion.

Adquirida: alude a carécter no congénito.

Es decir que se ha desarrollado €l SIDA sblo cuando se presenta un conjunto de
signosy sintomas que indican que las defensas estan disminuidas porque se contagio
el virus. Es posible estar infectado con e VIH, es decir, ser VIH positivo o portador
del virus, y todaviano haber desarrollado €l SIDA. Desde el momento en que el virus
ingresa a cuerpo hasta que aparecen los sintomas puede pasar mucho tiempo, entre
10y 12 anos, periodo que puede extenderse si se comienza un tratamiento temprano.
El virus del SIDA ingresaa organismo atraves de la sangre, e semen y los fluidos

vaginalesy unavez incorporado ataca €l sistemainmunol égico (38).

Este sistema esta constituido por un conjunto de componentes que incluyen células,
anticuerpos y sustancias circulantes que enfrente a todo elemento que sea

reconocido como gjeno o extrano (38).

A medida que €l virus se reproduce, el organismo se hace cada vez més vulnerable
ante enfermedades contra | as cuales, en tiempos normales puede defenderse. A estas
enfermedades se las denomina enfermedades oportunistas. La caida de |as defensas
no es masiva y uniforme sino que permite con mayor probabilidad la aparicion de
ciertas enfermedades: infecciones (las més frecuentes son las pulmonares, y también



otras producidas por diversos virus, bacterias, hongos y parasitos), y distintos tipos

de cancer (los més comunes son lo que afectan la piel y los ganglios linféticos) (38)

Evolucion natural ddl virus

Apenas € VIH, ingresa a cuerpo se produce la respuesta inmunoldgica usual, sin
embargo, muy pronto € VIH encuentra a los linfocitos T4 o CD4 e ingresa a su
interior, los anticuerpos producidos no son entonces eficaces para erradicar la
infeccion. El virus integra su informacion genética de estas células y utiliza su
estructura para multiplicarse. Este es un proceso que contindia a lo largo de varios
anosy gque vaocasionando lamuerte y desaparicion gradual deloslinfocitos CD4 Se

reconocen 4 fases principales en laprogresion del virus: (17, 39-40)

Estadio | (Fase aguda)

Vadesdedl ingreso del virusal organismo hasta cuando el sujeto infectado comienza
aproducir anticuerpos contra el virus (usualmente de 6 a 10 semanas). Cuando esto
ocurre, las pruebas como Eliza o Western Blot se vuel ven positivas. Estafase puede
ser asintomatica 0 presentarse con cuadros tipo faringitis o gripe con fiebres
inflamacion de ganglios y rash cutdneo, ademas de otras manifestaciones menos

frecuentes. Estas molestias se resuel ven después de al gunas semanas. (17).

Estadio Il (Fase Asintomatica)

Es un proceso en donde € individuo luce sano, no tiene manifestaciones clinicas o
sintomas. Puede durar varios afios. El proceso infeccioso contintia hay replicacion
activadd virus y también hay una gradual disminucién de los linfocitos CD4 (17).
Estadio 11 (Fase Linfadenopatica o sintomatica leve)

Este es € tercer periodo, € individuo afectado comienza a tener manifestaciones

relacionadas con € deterioro de la inmunidad. Caracteristicamente se describe €

crecimiento de ganglios linfaticos en diferentes partes del cuerpo también se observa



mayor frecuencia de herpes zoster, candidiasis oral o vaginal episodios de fiebre o
diarrea (sintomas constitucionales).
Se conoce que e curso natural de lainfeccion hasta este punto puede tomar entre 8

y 10 afios en promedio (17).

Estadio |V (SIDA)

En este momento ya hay caida significativa de los linfocitos CD4+ (<200/mm3) vy €
virus se reproduce muy activamente, el sujeto comienza a presentar una serie de
problemas relacionados a la infeccién por e VIH mismo, y ala presencia de otras
multiples infecciones que atacan en vista del deterioro de la inmunidad. Estas

multiples manifestaciones se suelen agrupar en; (17).

Infecciones que pueden afectar acualquier personaV IH-negativa, como tuberculosis
0 neumonias bacterianas, son mucho més frecuentes y serias. Infecciones
"oportunistas” (asi |lamadas porque se desarrollan solo en presencia de deterioro de
lainmunidad) son especia mente caracteristicasdel SIDA. Ejemplosimportantes son
laneumoniapor Pneumocystis carinii, toxoplasmosis, citomegal ovirus (afectaretina,
esofago, colon y multiples érganos), candidiasisdel esofago, diarreas por parasitos

como Isosporao Crytosporidium (17).

Transmision y diagnostico del VIH/SIDA

El VIH se transmite por medio de contactos homosexuales y heterosexuales; con la
sangre y los hemoderivados; y por contagio de la madre infectada a hijo durante el
parto, €l periodo perinatal 0 através de laleche materna. Después de mas de 20 afios
de andlisis minucioso, no se han encontrado pruebas de que &l VIH se transmite por
contactos casuales ni de gque los insectos sean capaces de provocar € virus, por

gjemplo, con la picadura de los mosquitos (17, 40-41).



2.3 Bases conceptuales de la familia

2.3.1 Familia.

Es un conjunto de personas que conviven bajo e mismo techo organizadas en
roles fijos (padre, madre, hermanos, etc.) con vinculos consanguineos o no, con
un modo de existencia econdmico y social comunes, con sentimientos afectivos

que los unen y aglutinan (42).

2.3.2 Rol delafamilia conviviendo con €l portador de VIH.

El modo como lafamilia, que convive con el portador o personainfectada con €
VIH, percibe y compren de sus experiencias, en lasmésvariadas situaciones,
atribuyéndole significados que, con mayor o menor intensidad, siempre son
acompafiadas de algun sentimiento (42).

2.3.3 Vivencias con relacion a su entorno familiar.

Son las Vivencias que experimentael portador de VIH, en relacion asu entorno
familiar, lacual puede ser de apoyo y aceptacion o derechazo y exclusion. Cuando
los familiares del portador de VIH, se convierte en un soporte, apoyo integral
y ayuda continua, brindandoletodo & apoyo emocional necesario para
contribuir a hacer tolerableslavidadel portador. Por el contrario puede surgir la
posibilidad de rechazo y/o discriminacion familiar. Cuando €l entorno familiar

muestra rechazo, no acepta al portador, lo aislay lo excluye de sus vidas (42).
2.4 Lafenomenologia como vertiente
Etimol 6gicamente, Fenomenologia, es €l estudio del fenébmeno, de aquello que se
muestra, aquello que surge para la conciencia, o que se manifiesta se muestra, es

el acontecer o hecho ocurrido (43).

La fenomenologia se define como ciencia descriptiva, rigurosa, concreta que

muestray explicael ser en si mismo, que se preocupa con la esenciadelo vivido.



Por lo tanto; La fenomenologia imprime a la psicologia una nueva postura para
interrogar los fendmenos psicol 6gicos, posibilita ir méas ala del estudio de los
comportamientos observables y controlables como fendbmenos naturales en el
positivismo (43, 44).

Estudia la vivencia del ser humano en una determinada situacion procura
interrogar la experiencia vivida, los significados que €l sujeto le atribuye, es una
aternativa para la investigacion con seres humanos un camino diferente del
método experimental utilizado por |as ciencias natural es (43).

“Heidegger define el concepto de fenomenologia en ser y tiempo como: lo que se
muestra, sacar a la luz, hacer que algo sea visible en si mismo, poner alaluz ,
ahora bien lo que se puede mostrar en si mismo, por si mismo de diferentes

maneras, segun cual sea el modo de acceso a€ello” (43).

Considerado Husserl, el Padre de la Fenomenologia: “Fenomenologia” designa
un nuevo método y una ciencia apridrica que se desprende de é y que esta
destinada a suministrar €l 6rgano fundamental para una filosofia rigurosamente
cientificay a posibilitar, en su desarrollo consecuente, una reforma metodica de
todas las ciencias. La Fenomenologia es “La ciencia descriptivadelas esencias de
la conciencia y de sus actos”, y plantea que la realidad se puede dar a través de la
abstraccion tedrica, analizando las cualidades de la experiencia, que permite
aprehender la esencia misma del fendmeno, por ello € investigador debera
eliminar todo lo subjetivo, excluir todo lo tedrico y prescindir de latradicion solo
asi estaremos en condiciones de acercarnos a fendmeno mismo (43)

El método fenomenol 6gico comienza prescindiendo de larealidad o irrealidad de
sus objetos, para limitarse a una mera descripcion de los objetos como condicién
previade toda explicacion ulterior en términos de existencia. Lo Unico que no esta
inmediatamente dado y que constituye € principio de todos los principios no es
ni €l sujeto ni e objeto, sino larelacion de conciencia (43,44).

Esta trayectoria fenomenol6gica no depende de supuestas proposiciones ni de
teoriaexplicativa, no formulahipdtesis ni contrastaciones previas como ocurre en
lainvestigacion tradicional cuantitativa, € rigor que confiere a su estudio. Busca

comprender laexperienciavivida, sin marco tedrico, através de ladevelacion del



fendmeno, sacando la esencia de |0 expresado por |0s sujetos participantes en sus

discursos (45).

Fendmeno, es “Lo que se muestra a si y en si mismo tal como es”, es decir, un
elemento irreducible, originario y no tiene por qué ser necesariamente algo
sensible. El objeto de la investigacion fenomenoldgica es el “Fenémeno” vy el
instrumento de conocimiento es la “Intuicién”, vision intelectual del objeto de

conocimiento (45, 46).

La intuicion es posible por la “Intencionalidad de la conciencia™, concepto central
de la fenomenologia, pues € ser humano nunca puede estar en una situaciéon de
neutralidad en relacion a mundo, sino que siempre hay una direccion de
conciencia y esta intencionalidad es la que permite la posibilidad de interrogar

parallegar alaesenciade fendmeno (45).

Esta trayectoria fenomenol 6gica no depende de supuestos, proposiciones ni de
teoria explicativa, la investigacion cualitativa fenomenolégica no formula
hipétesis ni contrastaciones previas como ocurre en la investigacion tradicional
cuantitativa, el rigor que confiere a su estudio (47).

La fenomenologia presenta principios basicos que ayudan a comprender esta
trayectoria en la investigacion, todos los actos humanos son intencionales y esa
intencionalidad siempre es un comportamiento dirigido aagunacosaen e mundo
(41, 48).



CAPITULO 111

TRAYECTORIA METODOL OGICA

3.1 Referencia delatrayectoria metodoldgica de la I nvestigacion

La presente investigacion, presenta un estudio de abordgje cualitativo, con enfoque
fenomenoldgico, quien llevd a conocer parte de la vida de los participantes de la
investigacion, asi como su propio mundo, relacionados con e fendmeno de estudio, es
decir su punto de partida es la vida de | as personas, se enfoca en cOmo las experiencias,
significados emociones y situaciones en estudio son percibidos, aprendidos, concebidos
0 experienciados, ademas de una descripcion detallada de situaciones, eventos,

interacciones y comportamientos que son observables (49).

La investigacion cualitativa aplicada en éste estudio ha contribuido a evaluar la calidad
del cuidado de la salud y acomplementar las investigaciones cuantitativas. Los estudios
cualitativos constituyen una aproximacion metodoldgica en la busqueda del sentido de

las acciones sociaes (50).

Lainvestigacion cualitativadirige su estudio, esperaque |os sujetos sean capaces de tener
acceso a los contextos y comportamientos de situaciones que estan viviendo; que sean
capaces de describir 1o que estan experimentando del modo més adecuado para que €
investigador pueda develar el fendmeno (51,52).

3.1.1 Naturaleza de los procedimientos de lainvestigacion cualitativa.

La investigacion cualitativa desarrolla sus procedimientos atendiendo a los siguientes
aspectos:

- Extraen descripciones a partir de observaciones que adoptan la forma de entrevistas,
narraciones, notas de campo, grabaciones, transcripciones de audio y video casetes,
registros escritos de todo tipo, fotografias o peliculas y artefactos. Produce datos
descriptivos, a partir de las propias palabras de las personas, habladas o escritas, y la
conducta observable (53,54).



- Le interesa més lo real, que lo abstracto; lo global y concreto, mas que lo disgregado
y cuantificado (55).

- El proceso es fundamentalmente inductivo, en el sentido de que va de los datos a la
teorizacion, por medio de técnicas de codificacion y categorizacion, empleando lalégica
inclusiva, formal o dialéctica (55).

- El investigador cumple alavez los roles de observador y participante (56).

- El proceso es abierto y flexible, porque se mueve en laambigiiedad, en laincertidumbre
(56).

- Implica comprension mediante la experiencia, la interpretacion como método

prevaleciente, e trato holistico de los fenGmenos, la construccion de conoci mientos (56).

3.1.2 Disefio delainvestigacion.

Se trata de una investigacion alaluz del abordaje cualitativo, fenomenol dgico pues este
método trabagja con significados, vivencias, posibilitando €l estudio de las relaciones,
procesos y fendmenos que no pueden ser reducidos a operacionalizacion de variables,

como €l estudio que se pretende realizar.

Las investigaciones cualitativas se fundamentan mas en un proceso inductivo (explorar,
describir, y luego generar perspectivas tedricas). Se fundamentan en una perspectiva
interpretativa centrada en el entendimiento del significado de las acciones de seres vivos,
principalmente los humanos y sus instituciones. Postula que la “Realidad” se define a
través de las interpretaciones de los participantes en la investigacion respecto de sus
propias realidades (57, 58-59).

La fenomenologia permite buscar la esencia de la estructura del fendmeno que debe
mostrarse através de las descripciones delos discursos delos sujetos, apartir de sumundo
real vivido. Los discursos se refieren a las experiencias que 10s sujetos vivencian en su
vida (52, 60). En este caso la convivencia con €l portador de VIH/SIDA

El interés estara centrado en obtener la esencia de este fendmeno. Por |o que se dgjara de
lado supuestos o0 pre-conceptos sobre la naturaleza del fendmeno a investigar (52,61).

Procurando solicitar alosfamiliares del portador con VIH/SIDA, describan con su propio



lenguaje que estan viviendo o las experiencias que estan teniendo sobre aquella situacion
devida

Sin embargo no se parte de un vacio ni de un marco nulo, pues su perplejidad frente a
fendmeno que desea investigar le da intencionalidad y dirige su estudio; espera que los
sujetos sean capaces de tener acceso a los contextos y comportamientos de situaci ones
gue estan viviendo, que sean capaces de describir 10 que estén experimentando, del modo
mas adecuado para que €l investigador pueda develar e fendmeno (48, 62).

Se tendra en cuenta que a medida que uno se familiariza con las descripciones através de
repetidas lecturas sobre € contenido, iran surgiendo unidades de significados, que son
atribuidos por € investigador de acuerdo a su dpticay se sistematizan delo vivido por €
sujeto en relacion al fendmeno. Al inicio estas unidades deben ser tomadas tal como son
propuestas por € sujeto que estadescribiendo el fendmeno y cuando € investigador llega

aunavision del todo, entonces esté apto parainiciar lareduccion del fendbmeno (62).

3.1.3 Areade investigacion.

Las entrevistas se realizaron en la Ciudad de Cgjamarca, Distrito de Cgjamarca, en €l
domicilio de las personas que se encuentran conviviendo con su familiar portador con
el VIH/SIDA y que voluntariamente decidieron colaborar. Se cito alaentrevistaauno de
los familiares mas allegados, del portador, en una fecha previamente coordinada y
establecida

3.1.4 Situando € fendbmeno.

Significaque e fendmeno solo se puede mostrar cuando esta interrogado. Para situar €l
fendmeno se realizo la investigacion donde aconteci 6, donde se produjo € pensamiento,
asi el fendmeno lo constituyen las familias que conviven con e portador VIH-SIDA y
que acuden a PROCETTS del Hospital Regional de Cajamarca 2012. A quienes se les
presentd el motivo del presente estudio, y en donde su participacién fue voluntaria, con
previo consentimiento informado, para participar en la entrevista, indicandoles en todo

momento que se guardaria el anonimato y confidencialidad respectiva.



El fendmeno situado es una modalidad de lainvestigaci on fenomenol dgica cuyo objetivo
es buscar la esencia o la estructura del fendmeno que se debe mostrar a través de las
descripciones en los discursos de |os participantes (63, 64).

La experiencia nunca es estética y siempre hay una relacion entre € fendmeno que se

muestray el sujeto que lo experimenta (65).

3.1.5 Recoleccion de lainformacion.

Para obtener las descripciones y poder develar € fendmeno se usd la entrevista
Fenomenol 6gica, como técnica, la cual permitié comprender el fendmeno indagado.

Obtencion delas Descripciones

Las descripciones del presente estudio, se obtuvieron a través de los discursos de los
participantes en relacion a la vivencia del fendGmeno en estudio, por tanto se planteo la

pregunta norteadora que fuera propuesta en € capitulo I.

L as descripciones se pudieron finalizar, entrevistando a cada colaborador en por [o menos
tres visitas en dos de los casos, y en cuatro visitas en el caso de una colaboradora.

Estas descripciones son un “Ver y Observar” a partir del espacio y del tiempo del
narrador, lo que significa captar su subjetividad, su manera de vivenciar e mundo (66).
La entrevista se ha transcrito y analizado fenomenol 6gicamente parair a encuentro de
las unidades de significado, las unidades tematicas que llevaron adevelar el fenOmeno y
llegar a una comprension de €, este otro ser humano que vivencia e fenmeno en
determinado momento (67,68).

La obtencion de las entrevistas se reaizo: solicitando previa autorizacion, y aunque fue
muy dificil acceder a las entrevistas, y no fue tan rgpido convencer a los colaboradores
gue participaran en las entrevistas, e mecanismo empleado fue a base de un didogo
sensibilizador, en donde se incidié mucho la importancia y guia que seria éste trabajo



para muchos otros investigadores y asi de ésta manera se apoye y ayude a otras personas

gue pasan por las mismas vivencias.

Estas unidades de significado no se encuentran listas en las transcripciones, sino que se
revelan a partir de la mirada intenciona del investigador, fundado en la cuestion
orientadora. Cada unidad de significado es transformada, a través del trabajo reflexivo,
en discurso psicoldgico por € investigador (68,69).

Cuantos temas se repiten en las unidades de significado, € investigador busca encontrar
las convergencias y divergencias entre ellas, construyendo, a partir de ahi, las categorias
teméticas. La repeticion de los temas indicard que fue posible llegar a la esencia, a
significado del fendmeno estudiado. Finalmente, se articul6 una comprension a partir de
las categorias teméticas, realizando una descripcion consistente de la estructura del
fendmeno estudiado (69).

Para la obtencidn de la informacion en e presente estudio, se establecié la confianza,
considerando un clima emociona positivo que facilité la interaccion con las (los)
participantes, para lo cua se buscO promover la empatia entre entrevistadora y
entrevistada (0) (69).

Esta empatia en un inicio fue muy dificil establecerla ya que e sentimiento que les
embargabaalos colaboradores (as), desde un inicio fue de verglienza, y desconfianza con
respecto a qué fin tendria la informacion que nos darian, pese a muchos obstaculos,
finalmente pude lograr que accedieran a las entrevistas, dialogando e informandoles
primeramente, qué profesion tengo, la importancia de estudiar una maestria en lo
personal, y sobre todo que estos estudios ameritan la necesidad de seguir investigando
diferentes temas de salud publica, cada dia con la finalidad de poder dar posibles

soluciones y aportes que contribuyan con nuestra poblacion.

Con lafinalidad de recoger todos los datos posibles; los instrumentos que sirvieron de
apoyo parala entrevista fenomenol dgica, fue & video filmador y la libreta de campo. El
video filmador, se utilizo, previo consentimiento del entrevistado (a), 1o cual permitié la

filmacion de las entrevistas, con €l Unico objetivo de obtener la descripcion global de los



discursos, que favorecieron en su totalidad ala transcripcion de los mismos sin aterar el

contenido.

Sujetos del estudio

Yaque e nimero de personas a entrevistar no se define de antemano, 10s colaboradores
del presente estudio de investigacion en un inicio fueron sietes. Sin embargo aplicando
el criterio de “Saturacion”, considerada por Bertaux, quien apunta; en que una vez que se
inicio e proceso de entrevistas, cuando las mismas se repitan en su contenido, ya no
estarian aportando a proceso de comprension del fendmeno en estudio, por lo tanto se

determina que este ha concluido (64).

Finalmente la muestra del estudio de investigacion se constituyo, en un niUmero de tres
personas, luego de constatar que fueron suficientes para responder a la interrogante

propuesta.

3.2 Momentosdelatrayectoria

La Investigacion Cualitativa de enfogue Fenomenol égico, requieredeun andisisdelos
datos obtenidos, para asi poder develar e fendmeno en estudio, para ello consta de tres

momentos fundamental es, los que corresponden a:

3.2.1 Descripcion fenomenol dgica.

En este primer momento € investigador se introduce en los discursos através de la
lecturade los mismos. Con € fin de comprender de formaintuitivael modo de existir

de lapersonaen la situacion que describe (70).

Los datos se obtienen a través de las descripciones de experiencias de vida de las
personas, por 1o que esta enfocado en las descripciones, ya que en ellas se encuentra
laesenciadel fendmeno que se quiere estudiar. La transcripcién de lo expresado por
el informante debe realizarse de manera textual para su posterior andlisis, en € cua

se debe intentar descubrir o que generalmente no es visto en un primer momento. El



investigador debe de renunciar a toda premisa previa relacionada con e fenGmeno

que se estudia, esto con €l fin dellegar al fendmeno tal cual es (70).

El andlisis del discurso pronunciado va a permitir que e fendmeno se muestre. Las
descripciones revelan las estructuras del fendmeno, siendo € objetivo buscar la
esencia de la estructura de éste. El discurso representa la posibilidad de comprender
lo aprendido através de laintersubjetividad del sujeto (70).

Que en € caso del presente estudio se refiere alas vivencias en la convivencia de la
familia con el portador del VIH/SIDA, dentro del Distrito de Cgjamarca.

3.2.2 Reduccion fenomenol égica.

En éste momento se busca determinar, a través de la reflexion, que partes de la
descripcion van a ser consideradas esenciadles y cudles no. Para redizar las
reducciones es necesario que € investigador se desconecte de su cotidianeidad, y

ponerse en el lugar del sujeto (67,68).

Cuando se redliz6 la reduccion fenomenolégica, no se dirige a mundo exterior
considerado como parte del ser, ni se sustituye la percepcién interior por la exterior,
lo que se intenta es entrar en un proceso reflexivo y de concentracion con €l fin de
interiorizarse en el discurso e identificar aquellas frases que consideraimportantes y
derelevancia para el estudio (unidades de significado) (52,60).

Entendemos por reduccién fenomenoldgica a la intencion gue pone conciencia en
todo acto, en todo fendmeno. De ahi que en toda descripcion fenomenoldgica lleve
implicitaen su desarrollo su correspondiente reduccién fenomenolégica. Y asu vez,
no es posible hacer unareducci én fenomenol 6gica sin su correspondiente descripcion
fenomenologica. Estudia la vivencia del ser humano en una determinada situacion
(66).



3.2.3 Comprension fenomenol 6gi ca.

En este momento e investigador asume € resultado de la reduccion como un
conjunto de afirmaciones significativas que apuntan a la experiencia de la persona,

transformandol as en expresiones propias que sustentan |0 que esta buscando (67, 68).

A través de este andlisis, es posible que ocurra la transformacion de la vivencia
humana en conocimiento significativo. La comprension, consiste en develar los
significados de las vivencias, que estan presentes en las descripciones (69). En este

caso en los familiares que conviven con los portadores de VIH/SIDA.

Cuando €l investigador pueda reconocer en los datos asi constituidos las condiciones
suficientes y necesarias, los constituyentes y las relaciones estructurales del

fendmeno en general, es  momento cuando e fendmeno se ha dado (68, 69).

Esdecir, cuando se presentan repeticiones en |los discursos, se debe extraer laesencia
de los significados, paralograr que & discurso sea esclarecedor.

El “comprender” es un encuentro de dosintencionalidades, la del sujeto que intenta
conocer y ladd sujeto convertido en objeto de conocimiento. Su conjuncién y por
consiguiente la comprension, supone una el aboracion cientifica que permita reducir

la distancia que lo separa de la conciencia objeto de conocimiento (67,68).

El efecto fenomenol6gico permite al investigador acceder a la conciencia humana,
volver los hechos, a la esencia, para lo cual €l investigador debera establecer un

contacto directo con el fendmeno que esta siendo vivido (69).

Es un despertar fundamentado en e sentido del ser, buscando mostrar su
comprension, considera a la fenomenologia como una via para acceder a la

experiencia humana (52).

Este problema es resuelto por Heidegger, apelando aun andlisis de latemporalidad.
Dir4 que € tiempo para la conciencia que lo experimenta no es una sucesion de

instantes "del pasado al futuro”, sino un "ir hacia el futuro (finitud) que va cobrando



concienciadesuir. Ejemplificando: Uno vahacia su muerte, y en esteir va"siendo”,
de tal maneraque lo que es, es "en lamuerte". Una representacion de conciencia, en
cuanto a su temporalidad, no se entiende si no es "como acumulacién del momento
anterior" que vafluyendo en e tiempo, hasta su final, de momento que ya"es" en su
final. En un momento dado, esa representacion "conserva' los elementos afiadidos
en e tiempo (43, 45).

3.3 Ambito de estudio

El presente estudio se llevo a cabo previa cita con los familiares de los Portadores
del VIH/SIDA que acuden al PROCETSS del Hospital Regional de Cagjamarca.

3.4 Técnicaseinstrumento

Las entrevistas serealizé en e domicilio del familiar mas allegado del portador, que
en forma voluntaria participo, a cual se le hizo una cita previamente coordinada y
establecida

Es necesario que entre ambas partes (entrevistado y entrevistador), se establezca
Empatia; los buenos entrevistadores deben “estar presentes”, el paciente atento,

respondiendo ala comunicacion verba del paciente (59,70).

3.4.1.- Entrevista Fenomenol dgica.

Lainvestigacion fundamentalmente se basd primero, en hacerle firmar a familiar
participante € consentimiento informado y voluntario, luego, laredizacion de una
serie de entrevistas, denominadas, "entrevistas en profundidad”, “reiterados
encuentros caraacara, entre e investigador y losinformantes, encuentrosdirigidos
hacialacomprension delas perspectivas que tienen |os informantes respecto de sus
vidas, experiencias 0 Stuaciones, tal como las expresan con sus propias paabras’;
en las cuaes entrevistador/a, lejos de asmilarse a un robot recolector de datos, es
el instrumento de la investigacion y no es un protocolo o formulario de
entrevista.(comprens én fenomenol 6gica) (53, 55).



El entrevistador/a quiere conocer 1o que es importante y significativo para €
entrevistado/a; Ilegar a comprender como ve, clasifica e interpreta su mundo en
genera o0 algun ambito o tema que interesa paralainvestigacion, en particular (44,
46).

Es una conversacion que se redliza entre dos, y solo dos, personas. Laintimidad y
complicidad que exige laentrevistaen profundidad se romperian s étaseredizara
con mas de un entrevistador/a ya que tanto € nivel de dependencia-sumisién como
el de inseguridad se acentuarian, sendo un obstaculo para crear un clima de

confianza que permitalaobtencion de respuestas vaidas (47).

La obtencion de los datos se realizd mediante entrevista, con la autorizacion de
los colaboradores, para los cuales se entrevistd en forma anénima, usando una
grabadora y un video filmador en un ambiente privado, comodo y seguro. El
didogo fue horizontal y espontaneo, y se dej6é e tiempo adecuado para que
puedan expresar libremente y sin interrupcién sus vivencias. Finalmente sus
discursos fueron redactados fielmente para su andlisisideografico y nomotético.
(Descripcion) (47).

Y finamente € contenido de las entrevistas (Reduccion fenomenoldgica), que a
la hora de la recogida de datos, existen largas disertaciones sobre la negociacion
con las personas gque van a ser estudiadas acerca dd uso que se va a hacer de los
datos recogidos, de aspectos éticos que incluyen cuestiones como su capacidad de

decision en € proceso, transparenciade la informacion, uso fina del informe, etc.

3.5 Consideracionesderigor y ética

Al efectuar investigaciones que involucren a seres humanos es necesario una postura ética
por parte del investigador, se les debe garantizar la proteccion de sus derechos y asegurar
que lainvestigacion estara regida por |os principios éticos fundamentales y de respeto ala
dignidad humana (70).



El entrevistado tiene derecho a que se respete su privacidad, por tanto el entrevistador
tienelaobligacién éicamoral y legal de asegurar €l cumplimiento del secreto profesional,
ademés se debe respetar que e familiar sujeto a estudio, rechace o desista en cualquier

momento de participar en lainvestigacion (70).

Al iniciar e contacto con los familiares se debe informar €l objetivo de lainvestigacion,
lametodologiay € aporte que significara el estudio paralos profesionales de salud, para
mejorar la calidad de atencion. La investigacion debe ser entregada en forma clara y

completa de manera que asegure su comprension.

Laobligacion éticaesdescribir y reportar de lamaneramas auténticaposible, la experiencia

que se desenvuelve, ademas la participacion eslibre, voluntariay anonima (70).

3.5.1 Rigor de lalnvestigacion.

Pararecoger lainformacion de los familiares, y teniendo en cuenta el objetivo del
estudio, se pidid e consentimiento informado para transcribir, analizar y publicar
los discursos. En d rigor se consderd, confidencididad, credibilidad,
confirmabilidad, transferibilidad, y auditabilidad. (71).

Lacredibilidad

Se refiere a como los resultados de una investigacion son verdaderos para los
sujetos de investigacion y para € investigado esta en contacto con el fendmeno
investigado. Se logré cuando e investigador a través de observaciones y
conversaciones prolongadas con los participantes en e estudio, recolectd
informacion que produjo hallazgos que son reconocidos por |osinformantes como

una verdadera aproximacion sobre lo que ellos piensan y sienten (71).

Dealli laimportancia de tener en cuenta que los informantes son |os que conocen
su mundo, € cua puede ser completamente diferente al mundo del investigador;

pues se tuvo latarea de captar e mundo de los sujetos del estudio, es decir captar



lo que escierto, lo conocido o laverdad para ellos en su contexto; |o cual requirio
escuchar de manera activay tener unarelacion de empatia con € informante (71).
En e presente estudio € criterio de credibilidad se pudo alcanzar al regresar alas
entrevistas dos 0 mas oportunidades con lafinalidad de dar la concordanciade los

discursos y revisar algunas expresiones o datos.

Laauditabilidad

Llamada también confirmabilidad, referida al criterio de como la habilidad del
investigador hatenido de seguir larutadelo que & investigador original ha hecho.
Denota la objetividad en la investigacion, dado por € registro y documentacion
de ideas, observaciones y entrevistas realizadas en relacion con el estudio; ello
permitira que otro investigador examine los hallazgos y pueda llegar a

conclusiones iguales o similares en otras investigaciones (70, 71).

Latransferibilidad

Llamada también aplicabilidad, se refiere a la posibilidad de transferir los
resultados del estudio a otros contextos o poblaciones. Se considera que en
investigacion cualitativa el lector es € que determina si puede transferir los
hallazgos a un contexto diferente del estudio. De ali la importancia que se
describa densamente € lugar y las caracteristicas de las personas donde €
fendmeno fue estudiado (70). Por lo que se considera que la transferibilidad tiene
relacion directacon lasimilitud entre los contextos, de los familiares que conviven

con €l portador de VIH/SIDA, en Cgjamarca.

La Confidencialidad

El investigador se convirtié en guardian de la informacion que sus colaboradores
(familiares que conviven con portadores de VIH-SIDA), no deseen se divulgue en
forma genera. Ademés las filmaciones fueron confidencides, para fines del
investigador (70).



La Confirmabilidad

En € presente estudio se tuvo en cuentatodo o informado por |os colaboradores, ya
gue se intento establecer € grado con que los resultados son determinados por 1os

colaboradoresy no por los prejuicios dd investigador (70)

3.6 Presentaciony analisis

El andlisis de la informacion se realiz6 en forma manual con base a
procedimientos de la fenomenologia. El andisis inicio con la realizacion de la
primera entrevista, seguido de lalecturade la transcripcion de las entrevistas y €l
andlisislineapor lineacon e fin derealizar una seleccion de temas significativos.
Se consider6 realizar una observacion para corroborar algunos datos reportados
en la entrevista, especificamente en la ausencia de palabras con e entrevistador
(72).

Posteriormente se realizo e andlisis temético mediante la codificacion, linea por
linea, seleccionando unidades de significado relevantes, cada unidad de
significado estransformada, através del trabgj o reflexivo, en discurso psicol 6gico
por € investigador. El investigador buscO encontrar las convergencias y
divergencias entre ellas construyendo, a partir de ahi, las categorias teméticas. La
repeticion de los temas indica que es posible llegar ala esencia, a significado del
fendmeno estudiado. Finalmente se articul6 una comprension a partir de las
categorias tematicas, realizando una descripcién consistente de la estructura del
fendmeno estudiado (60, 71).

La comprension de los significados de la experiencia fue escrita segun la que
sirvio para la narrativa final. Por Ultimo se escribio un texto donde se devela la

estructurafina del tema.



3.6.1 Andlisisideogréafico.

Serefierea empleo de representaci ones deideas por medio de simbol os o codigos
gue seasignan a cada uno de los significados extraidos de |os discursos (62, 71).

Para redizar € andliss ideogréfico, se obtuvieron de las tres entrevistas a
profundidad, discursos debidamente enumerados, luego se dio lecturaacadauno de
ellos, con la finalidad de captar € sentido globa del fendmeno vivenciado y asi
extraer las unidades de significado y redlizar lareduccion fenomenoldgica. La
interpretacion fue elaborada apartir de las unidades de significado interpretandol as,
meditando, reflexionando, mediante & debate y constatacion de los hallazgos (71,
72).

3.6.2.- Andlisis nomotético.

Este andlisis representa la busgueda de convergencias y divergencias de las
unidades de significado. El resultado seré la estructura esencia del fendmeno de
la vivencia (60,71). En este caso de los familiares en la convivencia con €
portador VIH/SIDA.

El método que se utilizd en la presente investigacion es e método de transito de
lo abstracto a lo concreto, debido a la necesidad de conocer las vivencias de las
propias palabras de los familiares del portador VIH/SIDA, lo cua permitio
comprender el sustrato o trasfondo comuan a las manifestaciones particulares (71)



CAPITULO IV

PRESENTACION E INTERPRETACION DE DISCURSOS

4.1 Andlisis | deografico

Se obtuvieron delas entrevistas en profundidad; tres discursos debi damente enumerados

(I-111), suficientes para responder alainterrogante propuesta.

Posteriormente se dio lectura a cada uno de ellos, con lafinalidad de captar € sentido
global del fendmeno vivenciado y asi extraer las unidades de significado y redizar la

reduccion fenomenoldgica (61).

Las interpretaciones se elaboraron a partir de unidades de significado reducidas, para
luego edificar | as categorias que enmarcaran alas unidades de significado interpretadas,
pasando por muchos momentos de reflexion, debate y constatacion de los hallazgos
(61).



4.1.1 PRESENTACION DE CUADROSDE ANALISIS

Tabla 1. Cuadro de andlisisideografico: | discurso

CUADRO DE ANALISISIDEOGRAFICO |

UNIDADES DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOM ENOLOGICA

1.- Cai en depresion varios mesesy esto creo
empeord mi estado animico, también
sentimientos de cul pa

1.- Cai en depresion por mucho tiempo y
esto empeord mi estado animico, con
sentimientos de cul pa

2.- Los sentimientos que actua mente tengo,
€s pena, mucha pena, crisis de panico, miedo,
mucho miedo, me siento desconsol ada

2.- Siento; pena, panico, miedo y
desconsuelo.

3- Muchas veces me cuestacreer que mi hijo
estadcondenado avivir con éstaenfermedad, y
esto me produce mucha frustracion....mucha
pero muchafrustracion.

3.-Me cuestacreer que mi hijo esta
condenado avivir con éstaenfermedad, y
esto me frustramucho.

4.- Pero si estoy de acuerdo en dgo que los
que son portadores de VIH, es por que son
vdientes y Dios, sabe que son capaces de
resistirlo y sdir adel ante.

4.- Sblo sé que los portadores de VIH, son
muy vaientes y Dios sabe que pueden
resistir y sadir adelante.

5.- Cuando Samuél se vade lacasa, ami
como madre, me embarga un sentimiento de
desprecio haciaél, de pensar; cOmo es que
mi hijo no vadoré el sacrificio que yo hice
por secarlos adel ante.

5.- Siento desprecio, de saber como no
valoro el sacrificio que hice por sacarlos
adel ante .

6.- Sé que tiene unaparejay siento repulsion
y rechazo, yaque imagino que larelacién que
tiene es como unaparejanormd.

6.- Sento repulsidony rechazo d saber que
tiene su pareja




UNIDAD DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOLOGICA

7.- Lo que no sé es como enfrentarlo, y salir
adelante, créanme que Siento desesperanza,
cualquier consejo me sera de utilidad y ayuda a
enfrentar ésta Situacion que dia a dia me destruye
POCO @ poco.

8.- Dios mio como pude confiarme de ésta gente en
el cuidado de mis hijos, no darles corfianza para
(ue todo me contaran.

9.- Me siento confusa, no quiero trabajar......
me interesa, admiro mucho a algunas otras
personas, que han sido fuertes en sdlir adelante con
el mismo caso, me gustaria contactarme con otros
familiares de portadores y compartir experiencias
de vida.

ya no

10.- Sus hermanos no lo quieren ver y le tienen
asco, por eso he gpartado sutasa, cubiertos,
platos servilletas, toallas, cepillo dental, pasta,
jabones, shampo, sandalias de bafio y hesta
sébanas, sempre estoy cuidando de lalimpiezaen
las cosas para que no se contaminen,
constartemente desinfecto con Igjia todas las cosas,
en especial los bafios.

7.- Tengo desesperanza y miedo. Algin consgjo me
ayudaray me seramuy Util, ya que esto meva
destruyendo poco a poco.

8.- Como pude confiarme y dejar amis hijos a
cuidado de lagente, y no brindarles confianzaa
ellos para contarmelo todo.

9.- Tengo confusion, no tengo deseo ni de trabajar,
admiro a quienes han sobrellevado estos casosy
me encantaria compartir experiencias de vida con
otras familias que pasan por lo mismo.

10.- Sus hermanos le tienen asco y no quieren
verlo. He apartado sus (tiles de aseo, sus cubiertos,
platos, incluido tambien sus sibanas, trato de tener
cuidado en la limpieza, siempre desinfecto todo con
lgjia




4.1.2 CUADRO DE CONVERGENCIAS

Tabla 2. Cuadro de Convergenciasen el discurso |

CUADRO DE CONVERGENCIASEN EL DISCURSO |

CONVERGENCIASEN EL DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO

SUFRIMIENTO, DOLOR Y TRISTEZA

SUFRIMIENTO, DOLOR Y TRISTEZA

a.- Los sentimientos que actualmente tengo es
pena, mucha pena, crisis de panico, miedo, mucho
miedo, me siento desconsolada (2). Pero s estoy
de acuerdo en algo, que los que son portadores de
VIH, es por que son valientes y Dios sabe que son
capaces de redistirlo y salir adelante. (4).

a.- Al enterarse del diagndstico VIH, positivo de su
hijo, para ésta madre se le cae todo encima, y ala
Vez representa una carga muy dura, acompariada
de mucho dolor,pena, miedo y tristeza en su
corazén. No concibe que aguien pueda sufrir tanto
en éste mundo, pero cree gque Dios envia sus
designios a quienes son capaces de resistirlo y salir
adelante. Para ella €l impacto de saber que su hijo
tiene VIH, fue muy cruel y doloroso.

SENTIMIENTOS DE FRUSTRACION

SENTIMIENTOS DE FRUSTRACION

b-Muchas veces me cuesta creer que mi hijo esta4
condenado a vivir con ésta enfermedad, y esto me
produce mucha frustracion....mucha pero mucha
frustracion (3)

b.- A veces le cuesta trabajo creer que su hijo vaa
cargar con ésta enfermedad toda su vida, atribuye
que es frustrante.

SENTIMIENTOS DE RECHAZO Y
DESPRECIO

SENTIMIENTOSDE RECHAZO Y
DESPRECIO

c.- Sé que tiene una pargja’y siento repulsiony
rechazo, ya que imagino que la relaciéon que tiene eg
como una pargja normal. (6). Cuando mi hijo seva
de la casa, a mi me embarga un sentimiento de
desprecio hacia él, de ver como no valoré €
sacrificio que hice para salir adelante (5).

c.- Ella sabe que por la opcién sexual de su hijo
tiene una pargja, y siente rechazo y repulsion, a
saber que siempre tiene encuentros con é cono si
fueran una pareja normal; hombre y mujer. Al
abandonar su hijo la casa, tiene desprecio hacia €,
y se pregunta €l ¢Porqué no valoré € sacrificio que
ella hizo por sacar adelante a sus hijos?




CUADRO DE CONVERGENCIAASEN EL DISCURSO |

UNIDADES DE SIGNIFICADO

CONVERGENCIASEN EL DISCURSO INTERPRETADAS
SENTIMIENTOSDE CULPA'Y SENTIMIENTOSDE CULPA'Y
DEPRESION DEPRESION

d.- Dios mio como pude corfiarme de ésta gente en
el cuidado de mis hijos, no darles confianza para
gue todo me contaran (8). Cai en depresion varios
meses 'y esto creo que empeord mi estado animico,
también tengo sentimientos de culpa(l).

d.- No se explica como pudo confiar a sus hijos a
los vecinos, y no brindarles confianza por s algo
les pasaba, paraque se lo puedieran contar. Por
mucho tiempo empeora su estado animico,
llevandola a un estado depresivo, por sus mismos
sentimentos de culpa.

NECESIDAD DE AYUDA

NECESIDAD DE AYUDA

e.- Lo que no sé es como enfrentarlo, y salir
adelante, créame que siento desesperanza,
cualquier consgjo me sera de utilidad y ayuda a
enfrentar ésta Situacion que dia a dia me destruye
poco a poco.(7) Me sento confusa, no quiero
trabajar.....ya no me interesa, admiro mucho a
algunas otras personas que han sido fuertes en salir
adelante con el mismo caso, me gustaria
contactarme con otros familiares de portadores y
compartir experiencias de vida. (9)

e.- No sabe como poder sdlir adelante, necesita
ayuda para poder hacerlo, siente mideoy
desesperanza, alavez esta situacion la destruye
poco a poco.Esta confusa, ha perdido interés por
su trabagjo, alavez siente admiracion por personas
gue han sabido enfrentar estos casos con valentia .
Desea conocer a algunas familias que pasan por lo
MISMO Y reunirse para contar sus experiencias que
viven.

MIEDO AL CONTAGIO

MIEDO AL CONTAGIO

f.- Sus hermanos no lo quieren ver y le tienen asco,
por eso he apartado sutasa, cubiertos, platos
sarvilletas, toallas, cepillo dental, pasta, jabones,
shampo, sandalias de bafio y hasta sabanas,
siempre estoy cuidando de la limpieza en las cosas
para que no se contaminen, constantemente
desinfecto con lgjia todas las cosas, en especial los
bafos (10).

f.- Hatenido que apartar sus Utiles de aseo,
tambien sus cubiertos, platos incluso sus sdbanas,
tiene estricta disciplinacon el aseo y la
desinfeccion, con €l fin de no contaminarse ya que
sus hermanos le tienen asco y no desean verlo.




4.1.2.1 Andlisis ideografico: discurso |

Para la colaboradora del presente discurso, € saber que su familiar habia sido
diagnosticado con VIH-SIDA, significo un hecho muy cruel y doloroso, yaquele generd
un estado depresivo, lleno de sentimientos de tristeza y desesperanza, mas aln
sentimientos de culpa, puesto que s hubiera apoyado a su hijo desde un inicio y no lo
hubiera votado de su casa, cuando se enterd de su opcion sexual, tal vez no hubiese
contraido el VIH.

Pierde interés por las actividades que realizaba, no le importa su trabajo, y alavez siente
admiracion por las personas que salen adelante con este tipo de problema. Se puede
observar claramente la necesidad de ayuda o apoyo que le embarga, puesto que le
gustaria contactarse con algunos familiares que estan experimentando este mismo caso,

para poder compartir experiencias de vida.

Ha tenido que apartar del hijo portador del VIH-SIDA sus Utiles de aseo, también sus
cubiertos, platos, incluso sus sabanas, tiene estricta disciplina con el aseo y la
desinfeccion en su hogar, con € fin de no contaminarse ya que sus hermanos le tienen
asco y no desean verlo.



4.1.3.- CUADRO DE ANALISISIDEOGRAFICO

Tabla 3. Cuadro de andlisisideografico |1

CUADRO DE ANALISISIDEOGRAFICO ||

UNIDADESDE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOM ENOLOGICA

1.- Al escuchar lavoz de la sefiorita
diciendome.... Su hermano tiene SIDA, fue
COMO una voz que nunca olvidaré, senti
morir tube mucha penay dolor de mi
hermano , me puse allorar a gritos, entré a
un bafo y tuve que taparme yo misma la
boca para que nadie escuche mi dolor.

2.- Tuve que contarle am familia llorando
todo lo que pasaba, €ellos no quisieron
brindarle su apoyo, que desconsuelo y
decepcidn alavez

3.-¢Qué quiero de mi vida, Cémo lavoy a
Vivir?

4.- Muchas veces no quiero abrazarlo, ni
besarlo, por que laverdad y con mucha
penay dolor lo manifiesto que me da asco
y aveces hasta repugnancia.

5.- No s2 s volvera a las andadas con sus
"amigos’, ello me aflige, me embarga de
coleray asco.

6.- Por mucho tiempo me sertti tan
responsable por é, que hoy no quiero esa
responsabilidad.

1.- Nunca olvidaré cuando me dijeron que mi
hermano tiene SIDA. Senti morir, tuve penay
dolor, lloré a gritos, me tuve que tapar la boca
en un bafio, para que nadie escuche mi llanto.

2.- Tuve que contarle a m familia, lo que
pasd, méas no brindaron apoyo, me senti
decepcionada.

3.- ¢COmo seguiré viviendo?

4.- No quiero abrazarlo, ni besarlo, por que
me d& asco y repugnancia.

5.- Me aflige saber que mi hermano vuelva a
las andadas con sus "amigos’, esto me da asco
y cOlera..

6.- Yano quiero ser responsable de mi
hermano.




CUADRO DE ANALISISIDEOGRAFICO |1

UNIDADES DE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOM ENOLOGICA

7.- Hay dias que pensar en eso me pone
triste, otros dias estoy mas tranquila.

8.- Esto representa para mi, una
responsabilidad enorme y de la cual tengo
gue saber cargar, nadie me ayuda
econdmicamerte, ni siquiera moralmente.
9.- Tengo verglenza salir con €l a lugares
publicos pienso que todo el mundo lo sabe
y es sefialado.

10.- Llorafuertemente diciendo; La vida
esinjusta, pensar que no podré ni siquiera
tener familia, ya que Cesar consume todo
mi tiempo.

11.- No me nace abrazar a m hermano,
menos besarle, trato de apartarle todas sus
cosas de las mias, ya que me genera cOlera
y asco.

12.- Hay veces que lo veo tan indefenso y
decaido que sblo me dan ganas de
abrazarlo, besarlo y decirle que nunca se
vaya jQue no me dge!, y alavez sento
gue existe una barrera muy grande enla
cual no me permite hacerlo, lo cudl me da
mucha tristeza.

7.- Aveces pensar en esto me pone triste.

8.- Siento una responsabilidad y una carga
grande, nadie me ayuda ni moral ni
econdmicamente.

9.- Me avergienza salir con é, pienso que la
gente sabe todo y lo sefialan.

10.- No podré tener familia, todo mi tiempo
lo consume mi hermano, que injusto.

11.- No abrazo, ni beso ami hermano, aparté
sus cosas de las mias, por que me da coleray
asco.

12.- A veces siento a mi hermano decaido e
indefenso, siento deseos de abrazarlo y
besarlo y decirle que ninca se vayade mi
lado, pero hay algo que me impide hacerlo y
me causa tristeza.




CUADRO DE ANALISISIDEOGRAFICO I

UNIDADES DE SIGNIFICADO REDUCCION FENOM ENOLOGICA

13.- A pesar que lloré mucho, tuve bronca
miedos y hasta odio por m madre, por no
habernos visto en su debido momento.

13.- Lloré mucho, tuve bronca, medo y odio
por mi madre que ninca nos cuido.

14.- Hay que pensar en positivo y ver

tamhién las cosas horitas de este mundo 14.- Hay que ver €l lado bonito de este mundo

15.- Estriste y doloroso, pero € amor ami| 15.- Aungue todo es triste y doloroso, €l amor
hermano, hace que no me sientasolaen | de mi hermano no me hace serttir tan sola.
esto.

16.- Me haria sentir bien compartir 16.- Me sentiria bien, y me ayudaria dialogar

emociones y sentimientos de personas que |con personas, que estan atravezando por éste
estan pasando por este dolor. De alguna | problema, para compartir nuestras emociones.
forma me ayudaria.




4.1.4 CUADRO DE CONVERGENCIAS

Tabla 4. Cuadro de convergencias: discurso |

CUADRO DE CONVERGENCIASEN EL DISCURSO |1

CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO

UNIDADESDE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

SENTIMIENTOSDE DOLOR Y
TRISTEZA Y LLANTO

SENTIMIENTOSDE DOLOR Y
TRISTEZA Y LLANTO

a.- Al escuchar la voz de la sefiorita diciendo; su
hermano tiene SIDA, fue como una voz que
nunca olvidaré, senti morir tuve mucha penay
dolor de mi hermano, me puse a llorar a gritos,
entré aun bafo y tuve que taparme yo mismala
boca, para que nadie escuche mi dolor.(1) ¢Qué
quieo de mi vida?, ¢Como la voy a vivir?(3).
Hay dias que pensar en eso me pone triste, otros
dias estoy mas tranquila (7).Es triste y doloroso,
pero el amor a mi hermano hace que no me
sienta sola en esto (15). Hay veces que lo veo
tan indefenso y decaido gque solo me dan ganas
de abrazarlo, besarlo y decirle que niinca se vaya|
iQue no me dgje! y alavez siento que existe una
barrera muy grande en la cual no me permite
hacerlo, lo cual me da mucha tristeza (12). Llora
fuertemente, diciendo que la vida es injusta,
pensar que no podré ni siquiera tener familia, ya
gue é consume todo mi tiempo (10). Apesar que)
lloré mucho, tuve bronca, miedos y hasta odio
por mi madre, por no hebernos visto en su
debido momento(13). Tuve que contarle a mi
familia llorando todo lo que pasaba, ellos no
guisieron brindarle su apoyo, que desconsuelo y
decepcion alavez (2).

a.- Jamas olvidara cuando le dijeron que su
hermano tiene SIDA. Sintié morir, tuvo penay
dolor, lloré a gritos, tuvo que taparse la boca
en un bano, para que nadie escuche su llarto.
Hay dias que acordarse de lo que esta
pasando la pone triste, causandole dolor, pero
el amor de su hermano, la hace sentir que no
esta sola en esto que tiene a alguien a su lado.
A veces ve decaido a su hermano y le dan
deseos de abrazarlo y decirle cosas bonitas de
afecto, pero siente un algo que no le permite
hacerlo y le da mucha tristeza sertirlo. Cuando
ocurre éste hecho, ellalo vé como si lo que le
esta pasando es injusto, ya que cree que por
dedicarse de lleno a hermano no podra
construir un hogar y tener familia. Ella siente un|
rencor escondido gue le habia generado
mucho llanto, llegando al punto de sentir odio
por la madre que nunca supo cuidar. Sobre
esto una tremenda decepcion y desconsuelo a
ver que su familia no apoyaria a su hermano
diagnosticado con VIH.

SENTIMIENTOS DE VERGUENZA

SENTIMIENTOS DE VERGUENZA

b.- Tengo verglenza salir con é a lugares
publicos pienso que todo el mundo lo sabey es
sefalado.(9).

b.- Le averglenza que la vean con su
hermano cuando salen juntos. Piensa que la
gente sabe y que los sefialan.
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CONVERGENCIAS EN EL
DISCURSO

UNIDADESDE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

MIEDO AL CONTAGIO

MIEDO AL CONTAGIO

c.- Muchas veces no quiero abrazarlo, ni
besarlo, por que la verdad y con mucha
penay dolor lo manifiesto, me daascoy
aveces hasta repugnancia (4). No s s
volvera a las andadas con sus "amigos’,
ello me aflige, me embarga de coleray
asco (5). No me nace abrazar ami
hermano, menos besarlo, trato de apartar
todas sus cosas de las mias, ya que me
generacoleray asco (11).

c.- Tiene penay dolor a revelar que no
abraza ni besa a su hermano, por que
aveces siente asco y repugnancia
incluso a separado sus cosas de las de
él. De igual modo teme siga con su
pareja que tenia, esto lallena de asco y
coOlera.

DESCONCIERTOY
RESPONSABILIDAD

DESCONCIERTOY
RESPONSABILIDAD

d.- Esto representa una enorme carga, de
la cual tengo que saber cargar, nadie me
ayuda econdmicamente, ni siquiera
moralmente (8). Por mucho tiempo me
senti responsable, por € que hoy no
quiero esa responsabilidad (6)

d.- El hermano y su enfermedad,

representan una carga que le aflige,
sente una responsabilidad enorme para
con él, encima nadie la apoya ni con
dinero, ni con una palabra de aliento.

SENTIMIENTOS POSITIVOS

SENTIMIENTOS POSITIVOS

e- Hay gue pensar en positivo y ver
también las cosas bonitas de éste mundo
(14).

e.- Ayudaria mucho tener Pensamientos
positivos, para ver las cosas bonitas de
la vida.

NECESIDAD DE AYUDA

NECESIDAD DE AYUDA

f.- Me haria sentir bien compartir
emociones y sentimientos de personas
que estan pasando por este dolor. De

alguna forma me ayudaria (16).

f.- Le haria sentir bien, conversar con
personas gue atraviesan por €l mismo
problema, para intercambiar
sentimientos y emociones.
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Para Claudia, su hermano representa todo en lavida, y € haber conocido su diagnéstico
de VIH-SIDA, fue un hecho terrible, a punto de anhelar la muerte. Ella siente mucho
amor y carifio por su hermano, sentimiento que desde pequefios los unié y gque por sus
mismas vivencias siempre habian estado juntos, pero a la vez existe un sentimiento
opuesto que no le permite ser afectiva con él, hay una barrera muy grande, “El rechazo y
asco”, que a veces tiene hacia él, incluso siente vergiuienza que lo puedan ver juntosy que

en muchas ocasiones por mas que intenta evadir no lo consigue.

Pese a que € sentimiento de hermanos es grande, ella en e fondo sufre mucho, tiene
tristeza, miedo, desesperanza, etc. Y también surge en ella una preocupacion muy grande
y se siente responsable de é, siendo una carga muy pesada que a veces no puede llevar
consigo, de la misma forma teme no realizarse como madre y mujer, no poder tener su
propia familia, ya que €l hermano le consume todo su tiempo, y dedicacion, desde
preparar sus alimentos, hasta el acompanarlo a sus controles, encimael trabgjo a cual va
todos los dias.

También existe un rencor interiorizado, hacia la mujer que les dio la viday quien
lamentablemente nunca se ocupd del cuidado de sus hijos, se genera un sentimiento de

luchainterna.

Sin embargo existe un lado positivo en ella, desea ver |a parte buena de todo, incluso se
puede apreciar la necesidad de ayuda y deseareunirse y dialogar con personas que estan
pasando por o mismo, y que podrian ayudarla de alguna u otra forma, contando sus
experiencias, de esta manera aportara para poder desenvolverse ante la situacion tan

dificil que atraviesa en estos momentos.
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Tabla 5. Cuadro de andlisisideografico: discurso 11|

CUADRO DE ANALISISIDEOGRAFICO I

REDUCCION

UNIDADES DE SIGNIFICADO FENOM ENOL OGI CA

1.- Tengo verguénza contar tantas 1.- Siento verglenza de todo lo que
COSas €S por eso gque guisiera que contaré.

nunca se revele lo gue contaré.
2.- Soy conciente de mi mal proceder |2.- Soy conciente que he procedido
para con mis hijos y muchas veces me | mal, tengo culpa de lo que ha pasado
culpo por todo lo que ha pasado.
3.- Laverdad es que tengo hasta 3.- Me averglenza no poder explicar
verglienza de no poder explicar como | como sucedio todo

sucede todo esto

4.- Soy conciente que formé parte de |4.- Formé parte de que adquiera €l
gue adquiera € VIH, me siento tan VIH, me siento culpable.

culpable.
5.- Fue muy duro para mi, y sobre 5.- Al enterarme gue mi hijo era

todo para mi hijo, yo la verdad perdi €l| postador del VIH, fue muy duroy me
control y perdi el conocimiento, por desmayé.

gue me desmayé.

6.- Este dia fue, el dia mas triste de mi |6.- Fue el dia méas triste de mi
existencia, nada comparado al dolor | existencia, nada comparado al dolor
gue he tenido con mi hijo muerto gue tuve de un hijo que muridé ya que
anterior, ya gue ese hijo s lo perdi fue | Dios quiso llevarselo.

por gue Dios decidio llevarselo.
7.- Yo tengo mucha culpa, lamayor |7.- Soy quien tiene mayor culpa, no
parte de la culpa, por no haber sabido | estuve cuando mas me necesitaron.
estar con mis hijos, cuando realmente
lo necesitaban.




CUADRO DE ANANISIS IDEOGRAFICO III

UNIDADES DE SIGNIFICADO

REDUCCION
FENOMENOLOGICA

8.- La vida se m= ha cambiado, al
inico con mucha pena, llanto v
depresion de no saber que hacer.

9 - Encima mantener en silencio, todo
esto por verglienza de sus amigos v
familia

10.- La vida que llevo es una
verguenza, no poder salr, ademasra
escondidas al hospital v cuando los
amigos me encuentran ahi imvento
pretextos diciendo que vengo hacerme
controlar de mi hipertension

11.- Lo que siento es un dolor que me
quema por dentro, saber que mafana
mas tarde, mi hijo va no va a estar
presente a milado, por que esta
enfermedad maldaa, o ha de matar un
dia

12.- Me siento mmpotente al ver como
hasta el mismo hospital nos nuran
como si fueramos lo peor.

13 .- Mi hijo; dice que cuando se
encueniran con Sl pareja se protegen
con preservatvos, ésta es la unica cara
de suvida que no vov a tolerar v que
muchas veces, por ello me da mucho

asco, rabia e immpotencia.

8 .- La vida, me ha cambiado, siento
mucha pema, llanto, v depresion, de no
saber que hacer.

9.- Mantener en silencio su diagnéstico
por Verguenza

10.- No puedo salir por vergienza,

salgo a escondidas vy cuando me ven
en e] hospital, excuso diciendo que voy]
por mi hipertension.

11.- Siento dolor saber que mi hijo
no estara a mu lado en el mafiana, va
que= un dia, la enfermedad lo matara.

12 -Tengo impotencia, va que en el
hospital nos miran como lo peor.

13.-No tolero que mi hijo tenga
encuentros todavia con su pareja, esto
me genera,asco, rabia e umpotencia
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UNIDADES DE SIGNIFICADO

REDUCCION
FENOM ENOL OGICA

14.- Tengo impotencia de no poder
decirle que cambie su vida, que esta
infectado, que se degje de cochinadas,
tengo coélerarabiay dolor, aunque sea
mi hijo me duele decirlo, pero esla
verdad.

15- Desinfecto siempre su cuarto,
ambienté el bafio més chico de la casa
para su uso persondl, aislo sus
jabones, su presto barba, sdbanas,
cubiertos, frazadas, platos, etc.

16.- No deseo que este episodio de
mi vida que estoy pasando actualmente
lo pueda vivir otra persona, ya que es
peor que la muerte.

17.- Pido a Sefior que se compadezcal
de guienes estamos en latarea de
luchar llevando a cuestas un familiar en
nuestras espaldas, con tanto dolor y
sacrificio.

18.- Parami fue como s me hubieran
dicho que mi hijo va a morir.

19.- Leemos juntos las novedades de
otros pacientes con VIH, como salen
adelante en especial con €l animo de
estar positivos, y no rendirse ante la

vida.

14.- Tengo dolor, rabiay colera, no
poder decirle, que cambie su vida que
se degje de cochinadas, aunque me
duele decirlo.

15.- Desinfecto siempre su dormitorio,
le acomodé un bafo de uso sblo para
él, y aidé todo su material de aseo.

16.- Desearia que nadie pase lo que
estoy pasando, ya gque es peor que
morir.

17.- Pido a Dios se compadezca de
quienes luchamos por un familiar con
VIH con tanto sacrificio.

18.- Parecia que me dijeron que mi
hijo moriria.

19.- Leemos novedades de como
algunos pacientes salen adelante, con
animo de no rendirnos y ser positivos.




4.1.6 CUADRO DE CONVERGENCIAS

Tabla 6. Cuadro de convergencias: discurso |1

CUADRO DE CONVERGENCIAS EN EL DISCURSO |11

CONVERGENCIASEN EL
DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

SENTIMIENTOSDE
VERGUENZA

SENTIMIENTOSDE
VERGUENZA

a.- Tengo verguenza contar tantas
COSas, €S por eso que quisiera que
nunca se revele lo que contaré(l). La
verdad es que tengo verglenza de no
poder explicar como sucede todo (3).
Lavida que llevo es una verglenza,
ahora de no poder salir, ademasir a
escondidas al hospital inventando
pretextos y cuando me encuerntran,
decir que vengo a controlarme de mi
hipertension (10). Encima mantener en
silencio todo esto, por verglenza de
sus amigosy lafamilia (9).

a.- Le averglenza el hecho de poder
revelar tantas cosas, que ni se explica
como sucedid, desearia no hacerlo. Le
averglenza €l tener que llevar a su hijo
al hospital y aveces encontrarse con
sus conocidos y justificarse siempre
con una mentira, de su presenciaen €l
hospital, ademéas prefiere quedarse
callada, antes de contar el diagndstico
de su hijo alos amigos y familia

SENTIMIENTOSDE
AUTOCUL PA

SENTIMIENTOSDE
AUTOCULPA

b.- Soy conciente de mi mal proceder,
para con mis hijos y muchas veces me
culpo, por todo lo que ha pasado (2).
Soy conciente de que formé parte de
gue adquiriera el VIH, me siento tan
culpable (4). Yo tengo mucha culpa,
por no haber sabido estar con mis
hijos cuando realmente lo necesitaban

().

b.- Ella es conciente y se culpade
haber procedido mal en el cuidado de
sus hijos, y que por ello su hijo haya
adquirido € VIH, no estuvo cuando
mas la necesitaron.




CUADRO DE CONVERGENCIASEN EL DISCURSO I11

CONVERGENCIASEN EL
DISCURSO

UNIDADES DE SIGNIFICADO
INTERPRETADAS

SENTIMIENTOS DE DOLOR
LLANTOY TRISTEZA

SENTIMIENTOS DOLOR
LLANTO Y TRISTEZA

c.- Fue muy duro parami, y sobre
todo parami hijo, yo laverdad perdi el
control y perdi el conocimiento, por
que me desmaye (5). Este diafue el
dia mas triste de mi existencia, nada
comparado al dolor que he tenido con
mi hijo muerto anterior, ya que ese hijo
s lo perdi fue por que Dios decidio
llevarselo (6). Pido al Sefior, que se
compadezca de quienes estamos en la
tarea, de luchar llevando a cuestas un
familiar a nuestras espaldas, con tanto
dolor y sacrificio (17). Lo que siento
€s un dolor que me quema por dentro,
saber que mafnana mas tarde mi hijo ya|
no va a estar presente ami lado, por
que ésta enfermedad maldita, lo ha de
matar un dia (11). Para mi fue como si
me hubieran dicho que mi hijo vaa
morir (18). No deseo que este
episodio de mi vida gque estoy pasando
actuaimente lo pueda vivir otra
persona, ya que es peor que la muerte
(16). Lavida se me ha cambiado, a
inicio con mucha pena, llanto y
depresion, de no saber que hacer (8).

c.- Enterarse del diagndstico de su hijo
fue doloroso, hasta €l punto de
desmayarse .Nada se compara al
dolor que ellatiene, ni siquierael
dolor que tuvo, cuando se le murié un
hijo anteriormente, y que cree fué asi
por que Dios decidi6 llevarselo.
Enterarse del diagndstico fué como s
le hubieran dicho que su hijo vaa
morir y le pide a Dios la ayude a seguir
luchando. A lavez desea que nadie
pase por esto que ella esta viviendo,
ya que es peor gque morir. Yano sabe
que hacer, todo esto le ha cambiado la
vida.
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SENTIMIENTOSDE
IMPOTENCIA, COLERA Y
RECHAZO

SENTIMIENTOSDE
IMPOTENCIA, COLERA Y
RECHAZO

d.- Me siento impotente al ver como
hasta en el mismo hospital, nos miran
como s fueramos lo peor (12). Tengo
impotencia de no poder decirle que
canbie su vida, que esta infectado que
se degje de cochinadas, tengo cllera,
rabiay dolor, aunque sea mi hijo me
duele decirlo, pero eslaverdad (14).
Mi hijo me dice que cuando se
encuentran con su pareja se protegen
con preservativos, ésta es la Unica caral
de su vida que no voy atolerar y que
muchas veces por ello me da mucho
asco, rabia e impotencia (13).

d.- Siente impotencia, ver que los
miran como lo peor en el hospital.
También se siente impotente, por no
decirle a su hijo, que ya cambie su
vida, que yaestacone VIH y que
deje de hacer cochinadas, referidas a
su pargja. Yaque le ha contado que
todabia tienen encuentros, pero se
protegen con preservativos, ella esto
no lo tolera, le genera impotencia,
cOlera, rabiay asco.

MIEDO AL CONTAGIO

MIEDO AL CONTAGIO

e.- Desinfecto sempre su cuarto, tuve
que ambientar el bafo mas chico de la
casa para su uso personal, aislar sus
jabones, su presto barba, sdbanas,
cubiertos, frazadas, platos, etc (15).

e.- Desinfecta sempre su dormitorio,
le ambienté un bafo para su uso
personal y aislado sus Utiles de aseo
personal.

NECESIDAD DE AYUDA

NECESIDAD DE AYUDA

f- Leemos juntos las novedades de
otros pacientes con VVIH, como salen
adelante en especial con € animo de
estar positivos y no rendirse ante la

vida (19).

f.- Lesayuda mucho leer juntos
historias de vida que otros pacientes
sufren con VIH, ver como salen
adelante con el &nimo de ser positivos
y saber como enfrentar su problema.
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Desde € inicio la colaboradora no sabe cOmo empezar, expresa sentimientos de
vergienza, ante e problema que esta viviendo ya que esta consciente que no cuido a sus

hijos como deberia haberlo hecho y se siente culpable.

Cuando su hijo es diagnosticado con VIH, fue e diamaéstriste de su vida, el sentimiento
gue le embarga es pena, dolor, tristeza, impotencia, todo lo relaciona con lamuerte, nada
es igua a dolor vivenciado, incluso este hecho no se compara a dolor que €ella tuvo
cuando muri6 un hijo afios atras 'y por e cua se deprimié mucho y es aqui donde inicia

el descuido con sus hijo.

Todo este dolor a ella le genera mareos en su cabeza, y siente como S quisiera caerse.
Pese a que decide apoyar a su hijo, por temor a contagio, desinfecta siempre su
dormitorio, y aisla sus Utiles de aseo personal, también le ambientd un bafio para su uso

personal.

Oculta el diagndstico aamigosy familiares, y surge en ellamucha verglienza en especial
cuando va a hospital y tiene que enfrentar las preguntas del porqué su presencia ahi. A
pesar de todo acomparia siempre a su hijo, leen historias de personas con € mismo

diagnostico, con €l &nimo de ver € lado positivo y forjar una esperanza.

4.2 Analisis nomotético

El andlisis nomotético se refiere al andlisis general, entendido como € andlisis de la
totalidad de discursos; representa la busqueda de las convergencias, divergencias e
idiosincrasias o individualidades de las unidades de significado y cuyo resultado revela
la estructura esencial del fendmeno de las vivencias de los familiares que viven con su
familiar portador del VIH-SIDA.

En este momento que aparecen las primeras generalidades 0 aspectos mas comunes de

todos los discursos, permitiendo que se muestre la estructura del fendmeno (64, 71).



Procedimiento para construir € cuadro nomotético

Para visualizar mejor los datos encontrados y la construccion de resultados se ha
elaborado una tabla nomotética, con la finalidad de brindar € andlisis nomotético del
fendmeno en estudio, de forma organizada, asi tenemos; (64, 71)

- En la primera columna vertical del cuadro se presentan la totalidad de unidades de
significado interpretadas provenientes de | os 3 discursos analizados, agrupados conforme
a convergencias encontrados en los discursos. Las unidades de significado han sido
identificadas con nUmerosdesde el 1 & 17.

- Enlasegunda columnaindicada por un asterisco, representala procedenciadelaunidad
de significado interpretada. Con nimeros romanos estan |os discursos de | os partici pantes
del estudio, y laletra mintscula se refiere ala unidad de significado interpretada, segiin
las convergencias de |os discursos.

- Horizontalmente en el mismo cuadro, se encuentran enumerados los discursos del | &
[11. En los recuadros de la parte inferior se anotan las Convergencias con una letra “C”,
seguida de un nimero de la Unidad de Significado Convergente. D&l mismo modo se
indican las Divergencias con una letra “D”, seguida del numero de la unidad de
significado Divergente. Cuando las columnas estan en blanco, sin convergencias, ni
divergencias significa que se trata de individuaidades o idiosincrasias que la
colaboradora expresd. Esta representacion permite cruzar lasinformacionesy analizar las
Divergencias de las apreciaciones subjetivas, develando asi el fendmeno (63).

A continuacién se ha creido conveniente elaborar una leyenda, para dar una descripcion
més detallada y entendible, en cuanto a la elaboracion de las tablas de Andlisis
Nomotético.
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TABLA DE ANALISISNOMOTETICO
Tabla Cuadro 7: de Andlisis Nomotético: | — 11 -

TABLA DE ANALISISNOM OTETICO

UNIDADESDE SIGNIFICADO

*

INTERPRETADAS

DESESPERANZA, TRISTEZA,LLA

NTO Y DOLOR

Al enterarse del diagnostico VIH, positivo de su
hijo, para ésta madre representa una carga muy
dura, acompariada de mucho dolor,pena, miedo y
tristeza en su corazon. No concibe que alguien
pueda sufrir tanto en éste mundo, pero cree que
Dios envia sus designios a quienes son capaces de
resistirlo y salir adelante. Para ella el impacto de
saber que su hijo tiene VIH, fue muy cruel y
doloroso.

Cs

Jamas olvidara cuando le dijeron que su hermano
tiene SIDA. Sintié morir, tuvo penay dolor, lloré a
gritos, tuvo que taparse la boca en un baro, para
gue nadie escuche su llanto. Hay dias que
acordarse de lo que esta pasando la pone triste,
causandole dolor, pero el amor de su hermano, la
hace sertir que no esta sola en esto que tiene a
alguien a su lado. A veces ve decaido a su hermano
y le dan deseos de abrazarlo y decirle cosas bonitas
de afecto, pero siente un algo que no le permite
hacerlo y le da mucha tristeza sentirlo. Cuando
ocurre éste hecho, ellalo vé como s lo gue le esta
pasando es injusto, ya gue cree gue por dedicarse
de lleno al hermano no podra construir un hogar y
tener familia. Ella siente un rencor escondido que le
habia generado mucho llanto, llegando al purto de
sentir odio por la madre que nunca supo cuidar.
Sobre esto una tremenda decepcidon y desconsuelo
al ver que su familia no apoyaria a su hermano
diagnosticado con VIH.

IHa

C1,Cs

Cs




TABLA DE ANALISSISNOMOTETICO

UNIDADESDE SIGNIFICADO INTERPRETADAS

*

Enterarse del diagndstico de su hijo fue doloroso,
hasta el punto de hacerla perder € conocimiento, ya
que se desmayd. Nada se compara a dolor que el
tiene, ni Sigiera el dolor que tuvo, cuando sele
muri6 un hijo antes, ya que ocurrio por que Dios
decide llevarselo, entdnces es como s le hubieran

3 |dicho que su hijo vaa morir y le pide a Dios la
ayude a seguir luchando. Desea que nadie pase por
esto que dlla esta viviendo, ya gque es peor que
morir. Yano sabe que hacer, todo esto le ha
cambiado la vida.

Ilc

C1,Cs

C2

SENTIMIENTOS DE CULPA Y DEPRESION

No se explica como pudo confiar a sus hijos alos
vecinos, y no brindarles confianza por s ago les
pasaba, paraque e lo puedieran contar. Por
mucho tiempo empeora su estado animico,
llevandola a un estado depresivo, por sus miSmos
sentimientos de culpa.

Cs

Ella es conciente y se culpa de haber procedido mal
en €l cuidado de sus hijos, y que por ello su hijo
haya adquirido € VIH, no estuvo cuando mésla
necesitaron.

I11b

Ca
Ce




TABLA DE ANALISISNOMOTETICO

UNIDADES DE SIGNIFICADOINTERPRETADAS * I I Il

FRUSTRACION

A veces le cuesta trabajo creer que su hijo va a cargar C3
6 |con ésta enfermedad toda su vida, atribuye que es Ib L(>:122 C5
frustrante. .. muy frustrante D13

IMPOTENCIA VERGUENZA Y RECHAZO

Ella sabe que por la opcion sexual de su hijo, tiene una
pargja, y siente rechazo y repulsion, al saber que siempre

tiene encuentros con él como s fueran una pargja Cs C9,
7 [normal; hombre y mujer. Al abandonar su hijo la casa, Ic C16 C10

tiene desprecio hacia él, y se pregunta €l ¢Porqué no D2 C17

valoro € sacrificio que €ella hizo por sacar adelante a sus

hijos?

Le averglienza que la vean con su hermano cuando c1s gfc;
8 |sdenjuntos. Piensa que la gente sabe todo y gque los b D1 c17

sefialan. D13

Le averglienza el hecho de poder revelar tantas cosas,
gue ni se explica como sucedid, desearia no hacerlo. Le

averglenza €l tener que llevar a su hijo a hospital, y (iz
9 |tener que encontrarse con sus conocidos y justificarse Ila |C7 c15| D2

siempre con una mertira, del porqué su presenciaen €l D9

hospital, ademés prefiere quedarse callada antes de D12

contar €l diagndstico de su hijo a familiares y amigos.

Siente impotencia, ver que los miran como lo peor enel

hospital. También se siente impotente, por no decirle a

su hijo, que ya cambie su vida, que yaestaconel VIH y Cs
10 |que deje de hacer cochinadas, referidasasupargja. Ya | Illd |C7 ci5| D2

gue le ha contado que todabia tienen encuentros, pero se C16

protegen con preservativos, ella esto no lo tolera, le
genera impotencia, colera, rabiay asco.




TABLA DE ANALISISNOM OTETICO

UNIDADESDE SIGNIFICADO INTERPRETADAS

*

NECESIDAD DE AYUDA

No sabe como poder sdlir adelante, necesita ayuda para
poder hecerlo, Siente miedo y desesperarza, alavezesa
Situacion la destruye poco a poco. Esta confusa, ha perdido
11 |interés por sutrabago, ala vez Sente admiracion por
personas que han sabido enfrentar estos casos con valentia
. Desea conocer a algunas familias que pasan por lo mismo
Y reunirse para contar Sus experiencias que viven,

C2 Cn

Ci

Me haria sentir bien compartir emociones y sertimientos de
12 | personas que estan pasando por este dolor. De dguna
forma me ayudaria

I

Cu

Ci
D9

Lesayudamucho leer juntos historias de vida que otros
13 |pacientes sufrencon VIH, ver como sdlen adelarte con el
animo de ser posttivos y saber como enfrentar su problema.

11

Cu

Cr
Cl4
D8

SENTIMIENTOS DE RESPONSABILIDAD

El hermano y su enfermedad, representan una carga que la
14 |dflige, serte unaresponsabilidad enorme, encima nadie la
apoya ni con dinero, ni con una palabra de aliento.

lld

Cl1

C13




TABLA DE ANALISISNOM OTETICO

UNIDADESDE SIGNIFICADO INTERPRETADAS * I I 1

MIEDO AL CONTAGIO

Ha tenido que apartar sus (tiles de aseo, tambien sus
cubiertos, platos incluso sus sabanas, tiene estricta

disciplina con € aseo y la desinfeccion, con € finde no 10
15 | contaminarse ya que sus hermanos le tienen asco y no If 6 | 7

desean verlo.

Tiene penay dolor al revelar que no abrazani besaasu

hermano, por que aveces Siente asco Y repugnancia

inclusq aseparado sus cosas de las de é. De igual modo 10
16 te,rlne siga con su pareja que tenia, esto lallerade ascoy| II¢ | €15 17

cOlera.

Desinfecta siempre su dormitorio, le ambientd un bafio
17 |para su uso persond y aidado sus Utiles de aseo I[lle | C15 | Cl6
personal.




CAPITULO V

RESULTADOS

5.1 Andlisisderesultados

Muchas son las voces gque selevantan para hablar de como sevive a lado de un Portador
VIH-SIDA. Cadaunatrae consigo una historia previa que le daun encuadre ideol6gico y
humano alo que dice. Sin embargo, las personas que viven con €l VIH-SIDA, através de
sus discursos nos aproximan a una realidad humana, intima, y cotidiana hacen un aporte
enriquecedor a mundo que |os rodea.

Estos sentimientos, que fluyen de los participantes a través de las narraciones nacen con
laintencion de dar respuesta a sufrimiento, hermetismo y aislamiento en |os cuales muy
frecuentemente las familias caen, a conocer la seropositividad del propio familiar.
Cuando se confirma € diagnodstico del contagio del virus HIV no es raro observar
reacciones de miedo y confusion extrema entre las personas involucradas: lapargjay los
padres reaccionan con desesperacion, intentando huir, de manera ta que tienden a
multiplicarse los problemas anivel psicol6gico.

Las vivencias de |los familiares que conviven con un portador de VIH- SIDA, no es una
abstraccién, es algo que produce marcas, sobre cuerpos y mentesy que pueden ocasionar
sentimientos de cul pa, rabia, dolor, ira, autoestima disminuida.

Se puede observar la presencia de Estigma y Discriminacion en relacion con los
familiares que conviven con su portador que ha sido diagnosticado con VIH/SIDA, ya
gue existe la presencia de reacciones negativas. maltrato fisico y verbal, pérdida del
hogar, rechazo de familiares, conyuges y amigosy laviolacion de los derechos humanos
basicos. Incluso en los servicios de salud donde |os actos discriminatorios varian desde
violacion de la confidencialidad, y pasar por demoras en €l tratamiento y la negacion de

atencion e higiene basica.

Entonces se puede afirmar que: “El estigmay la discriminacién asociadosal VIH y €

SIDA son los mayor es obstaculos parala luchar contrala epidemia”, “El estigma y



la discriminacion relacionados con el VIH y el SIDA son universales” y “El estigma

y la discriminacién son tan antiguos como la epidemia”.

Puesto que La fenomenologia, es e estudio empirico de un nimero limitado de formas
cualitativas diferentes por medio de las cuales experimentamos, conceptualizamos, y/o
entendemos un fendmeno en particular. Estas experiencias, entendimientos diferentes son
categorizados en forma de categorias y descripciones, |6gicamente relacionadas entre si

y formando jerarquias en relacion entre |os criterios dados (48).

Tal conjunto de categorias ordenadas en ladescripcion esllamado el espacio del resultado
del fendmeno en cuestion. Las categorias de las descripciones corresponden a esas
maneras diferentes de entender y la relacion |6gica que puede establecer entre ellas, 1o

cual constituye e principal resultado del estudio fenomenol dgico (69).

L as categorias son | as clasificaciones mas basicas de conceptualizacion y serefieren alas

clases de objetos de |os que pueda decirse algo especificamente (72).

En la metodologia cualitativa, 10s datos obtenidos pueden ser traducidos en categorias
con € fin de realizar comparaciones (convergencias), posibles contrastes (divergencias)
e individualidades de manera que se pueda organizar conceptualmente los datos y

presentar lainformacion siguiendo un patrén o realidad emergente. (69, 72).

En & presente estudio, estas vivencias se encuentran representadas por siete categorias;
- Desesperanza, Tristeza, Llanto y Dolor

- Sentimientos de Culpay Depresion

- Frustracion

- Impotencia Verguenzay Rechazo

- Necesidad de Ayuda

- Sentimientos de Responsabilidad

- Miedo al Contagio



5.2 Categorias

Categorias N° 1

“Desesperanza, Tristeza Llanto y Dolor”

Esta dada por las convergencias de las unidades de significado interpretadas 1, 2, y 3,
(Discursos |, 11y 111)

“Los sentimientos que actualmente tengo son pena, mucha pena...crisis de panico,
miedo, mucho miedo... me siento desconsolada.” (D-1)

“Al escuchar la voz de la sefiorita, diciendo; su hermano tiene SIDA, fue como una
vOz que nunca olvidaré, senti morir tuve mucha penay dolor de mi hermano, me
puse a llorar a gritos, entré a un bafio y tuve que taparme yo misma la boca para
gue nadie escuche mi dolor”. (D-11)

“No deseo que este episodio de mi vida que estoy pasando actualmente, lo pueda
vivir otra persona, ya que es peor que la muerte”. (D-111).

Las vivencias expresadas, simbolizan en su totalidad, la misma desesperacion y tristeza,
al enterarse del diagnostico VIH positivo de su familiar, lo compara como si todo se le
cae encima, como una carga muy pesada gque le genera dolor y tristeza; encontrandose
con ésta desesperanza, no sabe qué hacer y siente la necesidad de que alguien pueda
ayudarla a salir adelante. EI fenGmeno mismo la hace sentir que se esta destruyendo de

apocos.

La tristeza suele desencadenarse por |la pérdida irrevocable de algo que se valora como
importante, es una emocion que no suele comportar cualquier tipo de accion
caracterizandose por la reduccion de la actividad. Existe una desmotivacion general,
asociada con la pérdida de esperanza. En € extremo, |a tristeza puede desembocar en

depresion o incluso en suicidio (35, 73).

El dolor emocional luego de que a una madre se le diga que su hijo es portador del VIH,
se manifiesta en dolor crénico prolongado, no dejando ala mujer seguir adelante con su
vida (30).



El sentido de la muerte y e dolor que la acompaiia se reflgja en la palabra duelo, que

derivade latin dolus; y es larespuesta afectiva ala pérdida de algo o de alguien (74).

Una madre que tiene el impacto emocional de saber que su hijo es seropositivo no solo
siente dolor de saber que su hijo es portador, sino que teme perder a hijo algun diay
también pierde una parte de ellay es algo que se sitlaen € corazén, en € centro mismo
de su ser, lo cual la lleva al “duelo”, que es la respuesta de la persona ante una pérdida o
cambio sin importar lo insignificante o profundo que sea, en € duelo es frecuente un
periodo de desequilibrio, donde e sufrimiento, la desesperanza, la desilusion y e dolor
profundo son sintomas frecuentes (74).

El diagnostico VIH positivo puede ser considerado como un acontecimiento
potencial mente estresante y traumatico, al estar asociado con un proceso de enfermedad
de carécter crénico, irreversible y morta que involucra, ademas, sentimientos de
verguenza, rechazo social, posible pérdida de trabajo y desprestigio socia (73).

L as presentes expresiones de | as colaboradoras que emitieron sus discursos, en donde nos
refieren;
“Nada se compara al dolor que tengo, al enterarme del diagnéstico de mi hijo, ni

siquiera el dolor que tuve cuando se me murio un hijo hace tiempo atras” (D-111).

El sentimiento que predomina en estos pacientes es latristezay el dolor que los embarga,
mostrando falta de lucidez y justificando con hechos ya pasados y que en su debido
momento fueron muy dolorosos. Este estado confusional se caracteriza por la
desorientacion temporospacia inmediata luego de la toma de conciencia del fendmeno
gue han experimentado y no logran encontrar o articular un criterio 16gico para explicar
los acontecimientos actuales ocurridos (31).

“Porque Dios decide llevarselo, y mas bien le pide ayuda para seguir luchando”.

Justificaque Dios quisollevar a cielo a suhijo anterior muerto y se consuelapidiendo

ayuda para seguir adelante, yaque lafe en Dios es unade las tres virtudes teologales

paralaque, sin ver creemos las verdades delareligion, es el buen conceptoy la



confianza, que tenemos de Dios, la creenciaen un ser superior ayuda a superar lacrisis
(74).

S6lo Dios sabe porque hace las cosas, solo el da la fortaleza, entereza y sabiduria para
afrontar estas situaciones, paraasi sacarnos adelante; esto es €l significado de éstas frases
dichas por las colaboradoras, |as cuales les permite salir de su desesperacién en la que se
encuentran inmersa, mostrando toda su fe y esperanza en Dios.

La vivencia de experimentar €l hecho de que su hijo es portador de VIH, genera una
angustia muy perturbadora en la colaboradora, y esto conlleva a refugiarse en algin
momento ala parte religiosa.

“La angustia en unién con la fe algo profundamente educativo porque consume todas las

cosas finitas, y con la ayuda de la fe educa al hombre a descansar en la providencia” (74)

Categoria n° 2

“Sentimientos de Culpay Depresion”

Esta dada por la convergencia de | as unidades de significado 4, 5 (Discurso 1 y 111)
“Dios mio como pude confiarme de esta gente en el cuidado de mis hijos, no darles
confianza para que todo me lo contaran” (D-I).

“Cai en depresion varios meses y esto creo que empeoro mi estado animico, también

tengo sentimientos de culpa” (D-1).

El sentimiento de auto culpa, por la cual atraviesan las colaboradoras araiz de tener aun
ser tan querido con un diagnéstico de VIH-SIDA, esta asociado a multiples
comportamientos emocionales, como, trastornos alimenticios, autocastigo e injusticia,
por no haber podido de alguna manera u otra evitar, impedir o interferir, que su familiar
se contagie del VIH, y en lacual su ritmo de vida no fue supervisado por las autoras de
los discursos, ni mucho menos haberles brindado proteccion, amparo, confianza, y
dedicacion a quienes se encuentran ligados por un vincul o tan importante que en algunos

de los casos fueron sus propios hijos.



Muchas veces se busca culpar a alguien y e primer foco de recriminacion es interno:
“¢Qué causo el hecho de haberse contagiado con el VIH?”, luego en busca de un escape
comenzara a culpar a otras personas por lo ocurrido; y es aqui donde la persona debera
enfrentarse y confrontara su realidad y buscar sanar la herida que, diaa dia amenaza €l

lazo familiar, sin la necesidad de buscar un culpable.

La autoacusacion y e dolor moral, son sintomas secundarios de depresion, pero tienen

estrecharelacion con las estructuras profundas de |a personalidad de |os seres humanos.

“Yo tengo mucha culpa, la mayor parte de culpa por no haber sabido estar con mis

hijos cuando realmente lo necesitaban” (D-111).

Esta narracion comprende una etapa, en donde se percibe muy claramente un estado de
tristeza profunda, con enlentecimiento motor. “El dolor moral se expresa en su forma mas
elemental por una auto depreciacion gque puede encaminarse bastante pronto hacia una

autoacusacion, una auto punicion, un sentimiento de culpabilidad” (75).

El sentimiento de culpa, es un trastorno de tipo obsesivo, en e que normalmente se
pueden caer en estados depresivos, cuando este es muy grave lleva a sentimientos de

panico y autodestruccion (76).

Categoria N° 3

“Frustracion”

Esta dado por las convergencias de | as unidades de significados 6, (Discurso 1)
“Muchas veces me cuesta creer, que mi hijo estd condenado a vivir con esta
enfermedad, y esto me produce frustracion, mucha frustracion............ no valoro
todo e sacrifico que yo hice por sacarlos adelante, €l trabajo que me costd hacerlo,
dias enteros como una burra lavando ropa para que coman y é me pagaba de esta
manera” (D-I).



Una persona se siente frustrada, cuando en particular se encuentra susceptible a estallar
y desbordar su iraeimpotencia, frente a estimulos agresivos (77).

Esta mujer se desconsuelay se pregunta, como es gque entregd tanto de ella sacrificando
sus dias en € trabgjo, para sacar adelante a sus hijos, y muy por €l contrario larespuesta
ante tanto esmero por parte de ella, smplemente es lo contrario, frustrandola de tal
manera que expone; no valoraron su esfuerzo y finalmente se siente frustrada.

La frustracion con frecuencia provoca hostilidad, es cualquier cosa que “impide” que
logremos un objetivo, la frustracion aparece cuando nuestra motivacion paralograr una

meta es muy fuerte. (77).

“Tan solo imaginarme que mi hijo estda condenado a que en cualquier momento se
me vaya para no mas verlo, sobre todo lo que me hace temblar es la formay €
sufrimiento de como pueda morir, cuanto dolor tendra para que cierre por Gltima

vez sus ojitos” (D-1).

La colaboradora expresa la frustracion que le embarga de imaginar que algun dia su hijo
degjedeexistir, y €l no poder impedirlo ya es frustrante para ella, causandole un incesable
dolor y sufrimiento que la hace temblar.

Esta situacién pone ala colaboradora en un cuadro constante y bastante doloroso, ya que
se ve enfrentada a una experiencia desagradable con la sensacion de no poder evitar €
sufrimiento y las recaidas por alguna enfermedad del su hijo, esto hace dificil € proceso
de aceptacién, propiciando un gran sentimiento de culpa de no poder hacer nada para
evitarlo.

Categoria N° 4

“Impotencia vergienza y rechazo”

Esta dado por la convergencia de las unidades de significado 7, 8, 9y 10, (Discursos |,
[, 11)

“Muchas veces no quiero abrazarlo ni besarlo, porque la verdad y con mucha
pena y dolor lo manifiesto, me da asco y a veces repugnancia” (D-11).

“Tengo vergienza salir con él “(D-11).



La verglienza es un proceso auto protector que intenta evitar |os afectos resultantes de la
humillacion y de lavulnerabilidad ala perdida de contacto relacional con los otros (36).

Nuestra colaboradora siente una limitacién en relacion a demostrar el afecto, hacia su ser
guerido, por un lado fluye e sentimiento de amar y manifestar amor, y por otro lado se
Ilena de verglienza que la pueda ver a lado de su familiar que ha sido diagnosticado con
VIH.

El sentimiento de verglienza que suele atravesar un ser humano por € hecho de estar
ligado por un lazo tan grande a su familiar portador del VIH, muchas veces impide que
este, desee acompafiar en el trayecto de toda la enfermedad a su familiar, e incluso en

aquellos momentos donde el paciente quierair aun Establecimiento de salud aser tratado.

La verglienza es un descenso del sentimiento de su propio valor, por sumision a la
humillacion externa y/o a las criticas introyectadas una transposicion defensiva de la

tristezay del miedo y una desaprobacion delaira (36).

La desaprobacion de lairasirve para mantener una semejanza de union relacional con la
persona de la cual proceden las transacciones humillantes. Pero quien desaprueba su
colera pierde un aspecto vaido de si mismo: la necesidad de ser tomado en serio, ser
tratado con respeto y tener impacto sobre la otra persona. En consecuencia el sentimiento
de su propio valor estatocado (36).

“la verguienza, en su parte principal, es un sentimiento profundo de no ser digna de estar
unida a otra persona y una sensacion profunda de no poder ser amada, acompafiadas de
una conciencia ininterrumpida con toda la intensidad de su deseo de establecer un lazo
con alguien. Si laverglienzaimplica unaintensa concienciadel si mismo sefiadlaa mismo

tiempo poderosos deseos relacionales” (36, 78).

“No sé si volvera a las andadas (salidas), con sus “amigos”, ello me aflige, me

embarga de coleray asco” (D-I11).



Se presenta ante una situacion que se considerainjusta, en la cua se buscan responsables
y culpables. Las personas pueden reaccionar dirigiendo su hostilidad hacia distintos
“blancos”, por ejemplo contra la persona que le trasmitio @ VIH, o indiferenciadamente

contra la “sociedad”, como una reaccion de venganza (79).

Se puede observar claramente un sentimiento de cdlera, por parte del familiar ya que le
afligey tiene asco, que su familiar portador, pueda volver nuevamente allevar lavidade
antes, razon por laque contrgjo € VIH.

Cuando €ella nos relata sus vivencias, hace referencia como era esta vida que lo llevo
finAmente a contraer € Virus, por ello surge la duda en ellay se imagina que
nuevamente lo harg, y termina diciéndonos que le produce cdlera, que a su vez la
definimos;

““como un estado emocional el cual incluye sentimientos que varian en intensidad desde

unaligerairritacion o molestia hastarabia o furiaintensa” (78).

Categoria N° 5

“Necesidad de Ayuda”

Esta dada por la convergencia de las unidades de significado, 11, 12, 13 (Discursos |, |1
y ).

“Lo que no sé es como enfrentarlo, y salir adelante, créame que siento desesperanza,
cualquier consgjo me sera de utilidad y ayuda a enfrentar ésta situaciéon que dia a

dia me destruye poco a poco” (D- 1).

“Admiro mucho a algunas otras personas que han sido fuertes en salir adelante con
el mismo caso, me gustaria contactarme con otros familiares de portadores y

compartir experiencias devida (D-I).

Nuestra colaboradora, se encuentra inmersa en una situacion que poco a poco va

destruyéndola, no sabe como afrontar todo esto, necesita ayuda, tiene miedo.



Dado aquelanecesidad de ayuda estambién poder relacionarse, compartir, buscar ayuda
con otras personas mas 0 menos afines para poder hacer participe de aegrias, tristezas,
temores, dudas, experiencias, situaciones de enfermedad, de peligro, de ansiedad, etc.

“Me haria sentir bien compartir emociones y sentimientos de personas, que estan

pasando por éste dolor, de alguna manera me ayudaria” (D-11).

Escuchar a otras personas que estan viviendo situaciones similares, permite tener otras
referencias y aprender de la experiencia gjena, 1o cua puede apoyar a realizar cambios

positivos.

La necesidad de buscar a otras personas para relacionarse, y ayudarse ante las
adversidades, paracompartir momentos de a egria es unatendencianatural que acomparia

atodas las personas alo largo de su vida (37).

Los cambios sociales, econdmicos y culturales que se han producido en estos ultimos
anos han hecho que las familias sean mucho mas reducidas, que no convivan en € mismo
domicilio familiar y, en ocasiones, ni tan siquiera en la misma localidad. Esto conlleva
que, cuando surge un problema o dificultad, sea mucho més dificil encontrar posibles
soluciones. El hecho de pertenecer a un nacleo familiar pequefio crea ya una sensacion
de fragilidad e impotencia para hacer frente a determinados problemas que puedan surgir
(37).

“Leemos juntos las novedades de otros pacientes con VIH, como salen adelante, en

especial con el &nimo de estar positivos y no rendirse ante la vida” (D-I11)

En todo grupo humano, tiene que haber personas que sientan la necesidad de empezar
algo nuevo, con ilusion y ganas de emprender, ha de saber que cualquier cosa que se
emprende, tiene un tiempo de maduracion, puestaen marchay un largo camino paraponer

en préactica estos principios que daran pie a emprender latarea.

Unirse aun grupo de personas para ella seria de total ayuda de esta manera frecuentaria
a personas que comparten las mismas experiencias y esto les permitiria descubrir y decir

cosas que tal vez no puedan comentarlas con otras.



Conversar con otras personas que comparten su situacion puede reducir su situacion de
aislamiento. Las personas dicen que los grupos les proporcionan una sensacion de alivio
a sus problemas personales y una sensacion de esperanza; también les agrada laidea de
pensar que pueden estar ayudando a otros en su grupo. “Algunas personas se refugian en
lareligion lacual proporcionaalas personas un contexto en el cua € diagnostico parece

menos amenazador” (80, 81)

Categoria N° 6

“Sentimiento de responsabilidad”

Estadado por laconvergenciade launidad de significado 6 y 8 (encontrado en el Discurso
).
“Esto representa una enorme carga, de la cual tengo que saber cargar, nadie me

ayuda econdmicamente ni siquiera moralmente” (D-11)

L a colaboradora asume toda |la responsabilidad y carga econdémicadel hermano portador
de VIH, y selamentay esta centrada en la etapa reproductiva de su vida, etapa en donde
leafligelaideade no poder constituir unafamilia, y formar un hogar, yaquelos cuidados
que le brinda a su hermano le absorbe todo su tiempo, y mucho mas ain nadie la apoya
econdémicamente, menos moralmente, nadie |le tiende una mano aunque fuese con una
palabra de aliento.

“Por mucho tiempo me senti responsable, por él que hoy no quiero esa

responsabilidad” (D-I1).

A lapar quelo cuida, y dice sentirse responsable de é, también dice yano querer sentirse
responsable, porgque es muy pesada la carga.

Ser responsable también es tratar de que todos nuestros actos sean realizados de acuerdo
con unanocion dejusticiay de cumplimiento del deber en todos |os sentidos. Los valores
son la base de nuestra convivencia social y personal.

La responsabilidad es un valor, porgue de ella depende la estabilidad de las relaciones
personales, la responsabilidad es valiosa, porque es dificil de alcanzar (82).



La responsabilidad en la familia implica: Apreciar y reconocer 10 que nuestros padres
hacen por nosotros, aceptar que somos parte de hacer que € hogar funcione 10 més
armonioso posible, respetar 1as buenas acciones de los miembros del hogar, desarrollar

las habilidades y destrezas a méximo de la capacidad de cada uno (83).

Categoria N° 7

“Miedo al Contagio”

Esta dado por las convergencias de las unidades de significado; 10 (D-1) 4,5y 11 (D- 1)
y 5 (D-I11).

“Sus hermanos no lo quieren ver y le tienen asco, por eso he apartado su tasa,
cubiertos, platos servilletas, toallas, cepillo dental, pasta, jabones, shampo, sandalias
de bafo y hasta sdbanas, siempre estoy cuidando de la limpieza en las cosas para
que no se contaminen, constantemente desinfecto con lgia todas las cosas, en

especial los bafios”

En este caso la madre tiene el sentido de proteccion sobre todo para sus demas hijos, los
cuales ya tienen un sentimiento negativo hacia e hermano portador del VIH. En los
términos que emplea diciéndonos que desinfecta todo para que no se contaminen, se
analiza claramente un escaso conocimiento del tema VIH-SIDA, € cua generaen este
caso cierto grado de discordia familiar por el temade la higiene.

El miedo les confiere a las personas una sensacion de tension nerviosa que permite
protegerse desarrollando una tendencia ala accion evitativa. Mediante el miedo surge €l
instinto de proteccién la cual se manifiesta tipicamente mediante la huida y retirada
frente a objeto(s) o0 mediante respuestas de afrontamiento que nos permiten encarnarnos
con €l objeto temido. Si la huida no es posible, o quiza no es deseada, entonces e miedo

motiva ala persona a afrontar los peligros (32).

El diagndstico de infeccién por VIH, genera multiples cuestionamientos y dificultades

dentro de las que cabe destacar: posibilidad de ruptura de la relacién, temor de la



transmision por la infeccion, rabia, sentimientos de engafnio, traicion, desesperanza,
ruptura de la confiabilidad en el otro, en e caso de ser parga, incertidumbre frente al
futuro propio, sentimientos de cul pa, inquietudes frente al mang o de lasexualidad futura,
etc.

“Muchas veces no quiero abrazarlo, ni besarlo, porque la verdad y con mucha pena
y dolor 1o manifiesto, me da asco y a veces hasta repugnancia”.

Nuestra colaboradora en este caso manifiestano poder tener muestras de afecto hacia su
familiar, con caricias que por lo general son producto de algiin tipo de sentimiento hacia
los demas, ya que alavez que tiene & deseo de hacerlo, esto se frena con € sentimiento

de coleray asco que laembarga.

5.3 Aproximacion conceptual sobre el fendmeno

En el presente trabajo de investigacion “Vivencias familiares en la convivencia con el
portador del VIH/SIDA, HRC- 2012, se devela e fendmeno, mediante la pregunta
orientadora ¢Cuales son lasvivenciasfamiliaresded familiar, que convive con portador
de vih-sida?, propiadel estudio seleccionado.

La presente nos muestra que va aflorando € mundo subjetivo e intersubjetivo de las
colaboradoras, 10 cua nos permite conocer nuevas formas de percibir dicho fendmeno
desde un punto de vista externo, como miembros de una sociedad y a la vez como
profesionales en la salud.

Muy aparte de que cada colaboradora tiene sus propias caracteristicas, también presentan
ciertas similitudes discursivas, y en la cua podriamos considerar que los participantes

comparten muchas vivencias.

Lavivencias comunes atodas|as participantes, es que susfamiliaresportan €l VIH-SIDA,
La cual constituye la vivencia fundamental de todas las situaciones ante las cuales se
tuvieron que elaborar los respectivos andlisis, por tanto, los discursos de nuestras
colaboradoras, con las cuales se realizd la entrevista en profundidad, aparecen

propiamente como un discurso acerca del significado de las vivencias con su portador



VIH positivo, y 1o que significaria para ellas, ya que obviamente esto tuvo muchas

consecuencias.

Lafenomenologiaes un método que especulasobre las vivencias de | as personas en busca
de laesenciadel propio ser, a intentar comprender |a esencia, nosotras consideramos |os
fendmenos subjetivos desde e punto de vista de que la redlidad solo se comprende a
partir delaexperienciavivida (68). En este caso sucede luego de enterarse que sufamiliar
portael VIH-SIDA vy las percepciones que estas vivencian y experimentan surgen como

un suceso tan inesperado para ellas.

Yaque €l Virus de Inmuno-deficiencia Humana VIH, es un virus que ataca el sistemade
defensas del cuerpo. Con € tiempo €l virus debilita las defensas de |a persona contra la
enfermedad, dejandolo vulnerable a muchas infecciones y formas de cancer que no se
desarrollarian en personas saludables, una vez que e portador ya es diagnosticado y su
familia ha sido enterada del padecimiento, entonces esto involucra a mismo individuo
con su entorno socia condicionando todas sus manifestaciones culturales. Las personas
infectadas interactUan y conviven cotidianamente con €l virusy las significaciones que le

den, modifican su forma de vida que se expresa en su cuerpo (84, 85).

Tras € diagndstico de la enfermedad, € individuo y la familia comienzan un proceso de
asimilacion y afrontamiento psicologico que, dependiendo de los recursos personales y
sociaes, pueden derivar en problemas y/o trastornos mas 0 menos agudos y graves:
trastornos depresivos o de ansiedad, con ideas 0 no de suicidio, trastornos adaptativos,
trastornos de identidad, sintomas de auto rechazo, culpabilidad, disminucion de la
autoestima, alteraciones en las rel aciones sexo-afectivas, etc. También se pueden producir
dificultades socio-laboral es, debidas alos problemas de salud, tales como discriminacion
en el ambito del trabgjo, tendencia al aislamiento social (reduciendo asi |os contactos con
lared social y familiar), etc. (86, 87).

En las entrevistas se ha podido observar que tras saber €l familiar del diagndstico de su
portador se produce una ateracion o crisis en e estado emociona tanto del portador
como de su familia, ya que laenfermedad se hace mas presente paratodos. En este punto

las colaboradoras generan una sensaci on continua de desconcierto, ante las consecuencias



fisicas y sociales de la enfermedad, pudiendo llegar a la ocultacion, la alteracion de

habitos cotidianos, del ritmo de viday proyectos personales, €etc.

Ante un grupo socia hostil, las familias que cuentan con una personainfectada, tratan de
aislarse de su entorno, de volverse autosuficientes en |o posible para dgjar de necesitar a
quienes les rechazan. Las respuestas negativas tanto afectivas como psicoldgicas de los
familiares, pueden incrementarse en la medida en que estos no cuenten con los
mecanismos adecuados para compartir sus sentimientos con otros, recibir apoyo y

consuelo.

De acuerdo con la opinion de los expertos consultados, e trauma emocional es comun
entre lasfamilias que abergan aun miembro coninfeccion por VIH o SIDA. Por g emplo,
el 88.3% delos expertos consideraron quelasfamilias que albergan asu familiar afectado,
experimentan trauma emocional moderado. Este resultado, trae a consideracion
interrogantes sobre los efectos amediano y largo plazo del estrés emocional, derivado de
un proceso cronico como la infeccion por VIH y € SIDA, particularmente sobre la
productividad, que ameritan ser explorados con mayor detalle en futuras investigaciones
(88).

Esta situacion acaba llenando a estas personas de sentimientos de impotencia,
desesperanza, incluso, rabiay odio por la persona quien no velo por ellos en momentos
criticos de sus vidas. Potenciando el aislamiento de la persona con respecto a su familiar
portador (88).

Cuando estos pacientes con VIH-SIDA, se encuentran delicados de salud quien cuidade
ellos eslamadre, la hermana o la pargga misma, asi, la familia es un espacio productor y
transmisor de pautasy practicas culturales y un lugar donde se busca organi zacion, apoyo
y cooperacion, incluyendo el factor de atencion y cuidado en el desarrollo de la salud-
enfermedad (89, 90).

Asi, € apoyo socia, las relaciones tanto familiares, como de amistad y compafierismo,
son importantes dentro de la vida cotidiana, ya que cuando uno se siente querido,
alimentado, procurado y cercano a aguien, se tienen muchas més posibilidades de
mejorar lacalidad deviday el estado de salud (91).



5.3.1 Vivenciasen € dolor: desajuste emocional

La presente dimensiOn esta sustentada en |as categorias que siguen:

“Desesperanza, tristeza llanto y dolor”
“Al enterarse del VIH positivo para esta madre, no sabe como salir adelante, siente
desesperanza y miedo, necesita ayuda para salir de todo esto y a la misma vez su

vivencia la destruye poco a poco”.

“Sentimientos de culpa y depresion”

“Dios mio como pude confiarme de esta gente en el cuidado de mis hijos, no darles
confianza para que todo me lo contaran”.

“Cali en depresion varios meses y esto creo que empeord mi estado animico, también
tengo sentimientos de culpa”.

“Llora fuertemente, diciendo que loa vida es injusta, pensar que no podré, ni siquiera
tener familia, ya que él consume todo mi tiempo”.

“Soy consciente de mi mal proceder para con mis hijos, y muchas veces me culpo
por todo lo que ha pasado”.

“Soy consciente que formé parte de que adquiera el VIH, me siento tan culpable”
“Yo tengo mucha culpa, la mayor parte de culpa por no haber sabido estar con mis

hijos cuando realmente |o necesitaban

“Frustracion”

“Muchas veces me cuesta creer que mi hijo esta condenado a vivir con esta
enfermedad, y esto me produce mucha frustracion, no valoré todo € sacrifico que
yo hice por sacarlos adelante, €l trabajo que me costé hacerlo, dias enteros como una
burra lavando ropa para que coman y €l me pagaba de esta manera”

“Tan solo imaginarme que mi hijo esta condenado a que en cualquier momento se
me vaya para no més verlo, sobre todo o que me hace temblar es la forma y €
sufrimiento de cdmo pueda morir, cuanto dolor tendra para que cierre por Ultimavez

sus ojitos”.



“Impotencia, verglenza y rechazo”
“Tengo verguenza salir con él “.
“No sé si volvera a las andadas con sus “amigos”, ello me aflige, me embarga de

coleray asco”.

“Responsabilidad”

“Esto representa una enorme carga, de la cual tengo que saber cargar, nadie me ayuda
econdémicamente ni siquiera moralmente”

“Por mucho tiempo me senti responsable, por é que hoy no quiero esa
responsabilidad”.

5.3.2 Concienciadelarealidad: el mundo de orden familiar y social.

“Necesidad de Ayuda”

“Me haria sentir bien compartir emociones y sentimientos de personas, que estan
pasando por éste dolor, de alguna manera me ayudaria”

“Leemos juntos las novedades de otros pacientes con VIH, como salen adelante en
especial con el animo de estar positivos y no rendirse ante la vida”.

“Miedo al Contagio”

“Muchas veces no quiero abrazarlo ni besarlo, porque la verdad y con mucha penay
dolor lo manifiesto, me da asco y a veces repugnancia”.

“No me nace abrazar a mi hermano, menos besarlo, trato de apartarle todas sus

cosas de las mias, ya que me genera cOlera y asco”.

“Sus hermanos no lo quieren ver y le tienen asco, por eso he apartado su tasa,
cubiertos, platos servilletas, toallas, cepillo dental, pasta, jabones, shampoo,
sandalias de bafio y hasta sabanas, siempre estoy cuidando de lalimpiezaen las
C0Sas para que no se contaminen, constantemente desinfecto con lgiatodas las

cosas, en especial los bafios”



CAPITULO VI

RECOMENDACIONESFINALES

6.1 Sugier o Recomendaciones:

DERECHOSHUMANOS

Yaque existen alin serias barreras |egal es que deben resolverse para la atencion de
algunos grupos; como el caso de los menores de mayor riesgo (adolescentes, HSH y
Transexual es adol escentes), las cuales impiden su acceso a tratamiento, prevencion
y pruebas; se requieren acciones inmediatas para la revision de las leyes y normas
que faciliten este acceso. Hay que buscar salidas apropiadas, y aprovechar la

existencia de ventanas legal es.

L as personas portadoras de VIH-SIDA, deben hacer valer sus derechos, y para esto
el gobierno central juega un rol protagonico ya que se deberia dar a conocer a la
comunidad en general, cuales son estos derechos que les asiste, utilizando medios de

comunicacion masivos que lleguen y se haga extensiva esta informacion.

GOBIERNO NACIONAL

Las instancias gubernamentales, son responsables de la formulacion y g ecucion de
politicas publicas, en € area de derechos humanos, pues entonces, deberia de existir
un compromiso basado en normas legal es que sirvan de amparo y apoyo aeste grupo
de personas portadoras de VIH y SIDA que han sido fuertemente golpeados por la
discriminacion, incluyendo sus familias, de igual modo, promover mecanismos de
apoyo, junto con e MINSA vy otras instituciones, para brindar charlas gratuitas de
capacitacion a cerca de la infeccion y enfermedad, principalmente dirigido a las
familias de los portadores que estan en contacto directo y a la sociedad de manera
general yaque, en larealidad en la cual vivimos se sabe que ladiscriminacion inicia
por lafamilia, quienes son los primeros en marginarlos o rechazarlos.



DEFENSORIA DEL PUEBLO

Dado a que la Defensoria del Pueblo tiene una linea de actuacion en la promocion y
defensa de los derechos de | as personas con VIH/SIDA, es de vital importancia que
la poblacion conozca la existencia de esta entidad, por tanto, € personal de
Defensoriadel pueblo deberiapromocionar, hacer llegar eimpartir [os conocimientos
necesarios y primordiales atoda la poblacién en general y a diferentes Instituciones,
Municipalidad, hospitales, Centros Educativos, grupos juveniles, etc. sobre sus
derechos y que existe unaentidad que defiende ala poblacion en general, y de manera
especial aeste sector delapoblacién portadoradd virusdel VIH-SIDA y susfamilias
en Cgamarca, ya que muchos de ellos, ni siquiera saben de la existencia de estas
entidades que alalarga estan destinadas a velar por nuestros derechos, toda vez que
fueran maltratados, asi las personas con VIH/SIDA y sus familias accederan a

servicios publicos de calidad y a mecanismos de proteccion de sus derechos.

Ejecutar Supervisiones minuciosasy continuas a establecimientos de salud, sector
educacion, Instituciones diversas, empresas, etc., por parte de Defensoriadel pueblo,
con el objetivo de Promover |las buenas rel aciones humanas, € respeto por laviday
el buen trato en la poblacion, de manera particular con € portador VIH-SIDA y sus
familias, mediante la gecucion de campaiias, talleres, charlas con temas de
sensibilizacion y mesas detrabgjo. Yaque, en lostres tltimos afios no se hareportado
guejas a este despacho, por parte de esta poblacién vulnerable, que alin es victimade
la discriminacién y marginacion a la que esta sometida, sin respeto alguno a sus

derechos humanos, que deberian respetarse como todo ciudadano.

El personal que labora en ésta instancia, deberia Intensificar sus esfuerzos para
acanzar la justicia socia y luchar contra la discriminacion y la estigmatizacion
respecto del VIH/SIDA, en todos|os aspectosde su labor y de su mandato, trabajando
de lamano con otras Instituciones, por ello es necesaria la presencia de ésta entidad
en muchos ambitos de desempefio, asi como €l dia Internacional de VIH-SIDA,

mostrando su respaldo y apoyo.



MINSA

El trabgo que & MINSA debe redizar con los pacientes y familiares de los
portadores de VIH- SIDA debe ser multidisciplinario, donde se integre todas las
especialidades en salud de manera general prestando y brindando la deteccion y

atencion permanente.

El MINSA debe redlizar convenios con organizaciones que presten e apoyo
necesario, primero para €l acceso rapido y atencion a los servicios de salud sin ser
discriminados y por otro lado el apoyo que requieren las familias de |os portadores,
desde charlas educativas hasta el conocer en que consiste lainfeccion, y el TARGA,

ya que son las familias quienes se convierten en muchos de |os casos en el principal

apoyo.

Capacitaciones permanentes alas familias de los portadores y profesional es de salud,
con €l objetivo principal de sensibilizarlas e involucrarlas directamente en € proceso

delainfeccion o enfermedad.

Debe existir un nexo importante entre e MINSA y e grupo familiar de los
portadores, con la finalidad de organizar grupos de apoyo familiares en diferentes
ambitos de la ciudad.

Cajamarca es un departamento que en comparacion con otros, posee unaincidencia
baja en VIH/SIDA, por |o que las autoridades competentes muchas veces le restan
importancia, por tanto, no se deberia esperar que estas cifras aumenten poniendo en
riesgo ala poblacion, se deberiadar un mango equitativo y adecuado al igua que a

todos |os departamentos, sin tomar en consideracién € niimero de casos.

Utilizar 1os medios de comunicacion masivos como radio, television, prensa escrita
y material informativo para educar a la poblacion, en que consiste la infeccion y
enfermedad, de maneratal que se evite ladiscriminacion alos que son sometidos por
un sector muy amplio de la poblacion, a la vez dar a conocer que € tratamiento

TARGA es completamente gratuito.



El MINSA y LA DIRECCION REGIONAL DE EDUCACION deberian de
integrarse para crear estrategias de apoyo, unir esfuerzos, frente a este problema de
salud poblacional y de como las familias deberian enfrentar y abordar tal situacion.

DIRESA

Trabgjar de lamano con e MINSA, atendiendo ala poblacion en generdl.

Quese amplie laorientacion y consgeria no solo dirigido a familiar de soporte,

sino que se extienda a més miembros de lafamiliatantos como quisieran participar.

Implementar estrategias para que absolutamente todos los pacientes diagnosticados
con lainfeccion reciban € tratamiento, aun no perteneciendo a establecimiento que

le provee € tratamiento antirretroviral o no pertenezca alaregion Cajamarca.

Redlizar programaciones mas continuas de charlas a los familiares del paciente
donde se integren portadores y familiares, ademas de la atencidn psicologica.

Que la familia tenga una participacién mas activa y directa con esta institucion, ya
gue su intervencion garantiza el éxito del tratamiento antirretroviral.

Implementar estrategias de participacion masiva de las familias, ya que la

participacion actual es muy escaza.

Tamizajey diagndstico oportuno, buscando més casos paratener unacifrareal.

MINEDU

Dado aqueenlareformacurricular del MINEDU, se persigue unaeducacion escolar
orientada a lainclusion del tema de la sexualidad en € proceso de formulacion del
Aprendizaje Fundamental “Actua e interactla con seguridad y ética, y cuida su
cuerpo”, se lo deberiatrabajar en formamés enérgica, obligatoria e integral y con un
seguimiento minucioso a las diferentes instituciones educativas, ya que es un

componente que fomenta el desarrollo persona de losescolares, y alavez selograra



el acceso ainformacion oportunay al desarrollo de las capacidades necesarias para
lograr |a autonomia, vincul os af ectivos positivos, e cuidado de si mismosy de otros,
y una sexualidad plena y responsable resulta clave no solo para prevenir los
embarazos en adolescentes, y las infecciones de transmision sexual sino también e
VIH/SIDA, a través de este programa, los estudiantes recibirian capacitaciones
permanentes, hastalograr que se tome concienciay se otorgue laimportancia debida
formando de esta manera ciudadanos con capacidades para construir un proyecto de

viday ser Utiles ala sociedad.

Asegurar la efectiva implementacion de programas de educacién integral para la
sexualidad, en donde se incluya el tema del VIH-SIDA, desde la primera infancia,
respetando la autonomia progresiva del nifio y las decisiones informadas de
adolescentes y jOvenes sobre estos temas, con enfoque participativo, intercultural, de

géneroy de derechos humanos”.

Direccion Regional de Educacion

Presentar un proyecto de ley para que se establezca un presupuesto permanente a
todas lasinstituciones educativas, paraasi contribuir en ladifusion de programasde
informacion y sensibilizar a un gran sector de la poblacion referente a temas que
aborden sobre VIH/SIDA, y la intervencién que tiene la familia como soporte y

acompafamiento para el portador.

Que se formen brigadas en los centros educativos, liderado por los mismos
estudiantes, y en conjunto con un equipo especiaizado de salud, se desarrollen en
forma constante y permanente, talleres de capacitacion, sobre ITS, VIH-SIDA, y

diferentes temas de salud, ademés se podrian incluir alos padres de familia.

Considerar la opcion de participar en programas radial es en donde se difundan temas
relacionados a VIH-SIDA, e incluir aspectos fundamentales del cuidado
domiciliario dirigidos a familiares y allegados de personas que viven con VIH,

actividad que servird como herramienta que contribuya a tener 10s conocimientos



necesarios paramejorar la calidad de vida de estos pacientes y contribuir adisminuir

el impacto de la pandemia.

Difuson masiva: utilizando para ellos medios de comunicacién; como radio,
television, prensa escrita etc. con temas del VIH-SIDA, dirigido no solo a persona

de su propia Institucién, sino mas bien ala poblacion en general.

Ugel

Abordar temas referentes a VIH-SIDA, e incluirlo slempre en los diferentes

programas que se aplican en estudiantes, docentesy padres de familia, orientandol os,

capacitandol os, concientizandolos y sensibilizandol os.
Aprovechar la introduccion de “Tutorias” en centros Educativos, para detallar

informacion relacionada a tema.

Participacion activa en las diferentes campahas de salud relacionadas a VIH-SIDA.
Programacion y Participacion en reuniones multisectoriales, en donde se plantee el
escaso conocimiento sobre e tema VIH-SIDA, como una problemética en

adol escentes.

GOBIERNOSLOCALES:

Y aque Cuba, se encuentra entre las 18 naciones de mas bajaprevalenciadelainfeccion
en e mundo y lade menor contagio en e areadel Caribe, su lenta progresion obedece
alaexistencia de un programa nacional de control y prevencion, que € Pert la deberia
tener en cuenta, este programa sellevaacabo através de fuertes campafias de educaci 6n
y promocion de la salud, un sistema de vigilancia epidemiol dgico, de investigacion y
atencion médica. Ademés realizan numerosos estudios de intervencion comunitaria,
logrando aumentar el nivel de conocimientos sobre la prevencion del VIH/SIDA, lo que
demanda el uso més eficiente de intervenciones de salud encaminadas a promover y
prevenir, ya que en ello radicalaclave dd éxito.



Los Gobiernos locales por tanto deberian trabajar en forma conjunta con €l sector
educacion, ya que la informacion y la adquisicion del conocimiento es primordial en
ésta lucha, como se puede observar Cuba ha avanzado notablemente en la prevencion
de las ITS/VIH/SIDA, esto se reflgja en una serie de acciones que se han venido
realizando que abarcan desde laampliacion de lainfraestructura, creacién del Centro de
Prevencién de las ITS/VIH/SIDA, formacién de los grupos de prevencion que
desarrollan su trabajo en coordinacién con los Centros Provinciales y Municipales de
Promocién y Educacion parala Salud, hastael desarrollo de camparias de comunicacion

con la participacion de los sectores sociales y la poblacion.

MINISTERIO DEL TRABAJO

El ministerio de Trabajo, deberiaincorporar dentro de su programacion, €l trabajar con
personal de empresas e Instituciones, de toda indole, procurando ampliar en su totalidad
a la poblacién Cagjamarquina, ya que cuenta con un Sistema Inspectivo, en donde
brindan talleres, charlas, y orientaciones técnicas a empresas, (empleadores y
trabajadores), capacitaciones de sensibilizacion ala sociedad, para dar a conocer temas
enrelacién aVIH-SIDA.

El Ministerio de Trabajo, como ente de gran trascendencia en éste tema, deberia dar a
conocer y promocionar, usando todo tipo de medios, aspectos de normatividad en
relacion a VIH-SIDA. Asi € ciudadano se sumaré a la lucha contra esta epidemia con
conocimiento de bases legales, desde e lugar de trabajo, ya que se sabe existe la
promulgacion de Ley N° 26626, “LEY CONTRASIDA”, documento normativo que
sefidla aspectos importantes relacionados a VIH y SIDA en € ambito laboral.

Efectuar, mediante la participacion de la Direccion de prevencion del empleo, érgano
perteneciente a Ministerio de Trabgo, en conjunto con otras Instituciones, como
Demuna, defensoria del pueblo, etc., inspecciones de oficio, y actividades de
promocion e Informacion, dirigidas no solo a entidades empresariales grandes, e
Instituciones reconocidas, sino también trabajar con € grupo poblacional siguiente;

mi croempresas, comerciantes, comités de ambulantes, moto taxistas, taxistas, personal



gue también labora en mercados, empleadas del hogar, etc, Puesto que este sector de
la poblacién muchas veces no cuenta con esta informacion, y si a ello le sumamos,
otros problemas como, autoestima, analfabetismo, alcoholismo, etc.

Una de las recomendaciones es que e Ministerio de Trabajo, con el objetivo de
Fortalecer las directrices. El Ministerio de Trabajo deberia ser enérgico y exigente con
las diferentes empresas, en donde exista un compromiso establecido en su reglamento
interno, en cuanto se refieres a tema de la No Discriminacion a sus trabajadores que
porten e VIH/SIDA, de no cumplir con este punto quedaran desaprobados estos

reglamentos. De esta manera apoyan y contribuyen con este grupo poblacional.

A LASINSTITUCIONESFORMADORAS

Universidad

Como institucién formadora de futuros profesionales no solo en el campo de la salud,
sino también en e campo de la educacion y comunicacién, es que tiene una
“responsabilidad social”, frente a este tema de interés publico, que representa hoy en
dialainfeccion por VIH/SIDA, y de como contribuye esta casa superior de estudios
en laeducacion y promocion paralasalud dirigida principalmente alas familias delos

portadores, los portadores y la sociedad en general.

Utilizar los medios de comunicacion que brinda esta casa superior de estudios, como
programas televisivos, radiales, prensa escrita, en esta participacion incluir a docentes
y alumnos gque conozcan sobre €l temay sea de igual manera representado através de
sketch, teatros parallegar y sensibilizar a poblacion.

Proyectarse a la comunidad, través de asignaturas que guardan estrecha relacion con
el tema de VIH/ SIDA para impartir en colegios, grupos juveniles, institutos,

agrupaciones comunales y poblacion en general.

Tener una relacion estrecha con los municipios de las comunidades, para la
coordinacion respectiva en la participacion respecto a orientacion y consejeria sobre
VIH/SIDA, deigual maneracon los presidentes comunal es, lideres de organi zaciones,
agentes y promotores de salud.



Publicar y dar a conocer a la poblacion en genera, investigaciones de esta
trascendencia e importancia que se realizan en esta casa superior de estudios y que la

poblacion debe conocer parala proteccion y cuidado de su salud.

La Universidad debe ser unade lasinstituciones promotoras en la deteccién precoz de
VIH/SIDA através de pruebas rapidas aplicadas dentro del campus universitario, de
igual modo haciéndolo en la comunidad en general ya que como institucion puede
gestionar estas pruebas rdpidas de manera gratuita con la dependencia que

corresponda.

¢ |nstitutos

Las Instituciones Educativas, deberian enfatizar, tanto a padre de familia, como al
adolecente, temas de sensibilizacion sobre autoestima, educacion sexual, ITS, VIH-
SIDA, etc. incorporar dichos temas en sus curriculos, permitiendo de ésta manera
fomentar una educacion en valoresy asi lograr la prevencion, ya que es la clave para

reducir los riesgos de adquirir lainfeccion.

Deberia tener una participacion activa y coordinada entre las diferentes Instituciones
Educativas, padresdefamiliay profesionalesde salud paraparticipar enlaelaboracion
de la programacion curricular de lainstitucion educativa, donde se consideren temas
referentes a ésta problemética.

Colegios
Trabgjar en interrelacion directa con € MINSA, universidades, para que los
profesionales capacitados sobre e tema, brinden charlas de orientacidn, consgjeria,

prevencion y promocion de la salud.

Aprovechar € programa de tutoriay orientacion para abordar temas de interés como

el de estainvestigacion. En este caso los docentes serian los indicados, para dar la



réplica correspondiente a todo el aumnado y demas profesores, sobre temas de
Sexudlidad, ITS, VIH-SIDA, autoestima, etc. que reciban por persona de Salud.

Participacion activa por parte de alumnado, liderado por sus propios maestros, y con
participacion de padres de familia, en donde se realicen marchas por € Dia
Internacional del VIH, apoyo en campafias con informacion ala poblacion en general

sobre € tema.

Creacion de programasradialesy televisivos, por partedel alumnado y con ladireccion
de docentes, para impartir conocimientos del temay promocién de la salud, puesto
que esta via, es un medio de comunicacion e informacion masivay permite muchas
veces romper €l tabu que no favorece en nada ala poblacion, muy por € contrario es

un obstéculo y crea barreras.

MEDIOS DE COMUNICACION

Numerosos organismos nacionaes e internacionales reconocen la importancia de los
medios de comunicaciéon en respuesta a la epidemia. Los medios de comunicacion,
gracias a su alcance, son actores fundamental es para la educacion e informacion sobre el
VIH y juegan un papel determinante en la informacion, de temas de interés ciudadano,
sobre todo los de salud, como es el VIH-SIDA, discriminacion y estigma en la sociedad,
se deberia entonces establecer alianzas con |os mismos, paraemitir programas educativos
y sobre todo en relacion con € presente temade gran importancia, y en dondeintervengan

los propios aumnos de Universidades, Institutos y colegios.

Ejecucidn de campafias en medios masivos de comunicacion, contra € estigma y la
discriminacion (incluye spots radiales y televisivos). Igualmente una campafia de IEC a
poblacion general (boletines electronicos spots radiales, spots televisivos). También
actividades de sensibilizacion dirigidas hacia grupos con atas prevalencias (HSH,

trabajadoras sexuales, jovenes y adultas).



A LOSPROFESIONALESDE SALUD

Apoyo a PVVS, con €l objetivo de mejorar permanentemente el proceso de aceptacion
de vivir con € VIH, es decir, que la continuidad de este proceso y la replicacion del
mismo, permita una mejor aceptacion a vivir con e VIH alavez sea mejor y efectivo,

Ilegando a tener un proceso de afrontamiento optimo frenteal VIH.

Desarrollar talleres de capacitacion sobre cuidados domiciliarios dirigidos afamiliares y
allegados de personas que viven con VIH, actividad que se complementaria con el aporte
de estos temas de Investigacion que abordan algunos profesionales, y en las cuales
muchas veces se podrian recopilar e aspectos y contenidos fundamentales del cuidado
domiciliario, lacual contribuyaaquelosfamiliaresy allegados tengan |os conocimientos

necesarios paramejorar la calidad de vida

Asegurar que las familias con un miembro ya infectado por € VIH, obtengan e
conocimiento, habilidades y medios para asegurar que la enfermedad no se siga

transmitiendo fueradel contexto de estafamilia.

Considerar laposibilidad deintroducir a hogar del portador un profesional capacitado ya
que es importante laintervencion de especialistas en € area de lafamilia, porque cumple
y cuenta con habilidades especificas en € trato a la familia en cuanto a su estructura,
ciclo vita individual, familiar, crisis normativas, grado de funcionaliidad Yy
disfuncionalidad, por los que atraviese lafamilia

Informar y sensibilizar al personal de salud con especial énfasis en el personal técnico
sobre € contagio del VIH, las medidas de bioseguridad y los efectos negativos que
ocasionan €l maltrato y las préacticas discriminatorias en lasalud de las personas que viven
con VIH-SIDA. Se recomienda, ademas, que el persona de salud de los hospitales de la
DIRESA de Cajamarca, ofrezca talleres y capacitaciones constantes a las personas que
viven con VIH-SIDA, y a sus familias que deseen participar en forma voluntaria, para
reforzar la adherencia a tratamiento, la alimentacion y |os cuidados que deben observar

en general.



Apoyo y fortalecimiento a los grupos de ayuda mutua, conformada por las mismas
personas portadoras del VIH-SIDA, y en algunos casos integradas por sus familiares,
estas personas brindan espacios, donde las PVV'S, se brindan apoyo, no se sienten solas,
conocen mas la enfermedad, identifican sus derechos y esto les permite disminuir €
estigma percibido, mejora su autoestimay como grupo pueden exigir el cumplimiento de

su derecho humano alasalud.

A LOSPORTADORESDE VIH-SIDA

Considerar y tener siempre presente que un paciente con VIH, tiene e derecho y la
medicina a través del binomio derechos humanos y salud, que deberia ser considerada
instrumentos y herramientas que contribuyen a la consolidacion del bienestar humano,
por tanto no perder sus derechos, el respeto, y no pierdan su condicién humana, muy por

el contrario hacer valer sus derechos.

Incorporarse en lo posiblelas personas que también estan siendo diagnosticadas con VIH-

SIDA, ya que & simple hecho de acompafiarse mutuamente y compartir experiencias

similares, los fortalecerd, y ala vez, ayudara a no sentirse solos, tanto portador como

familiares.

- Redlizar en forma periddica sus examenes

- Cumplir con € tratamiento en forma estrictay rigurosa.

- Adistir puntualmente a sus controles

- Practicar estilos de vida saludable, que favorezcan € cuidado de su salud.

- Seriaimportante una evaluacion psicol 6gica por lacargaemocional internaen cadauno
deellos.

- Proteger su salud, con las medidas adecuadas indicadas y cuidar alas personas con las
cuales tienen relaciones. (Teniendo en consideracion e uso del condén para cada

relacion).

A LOSFAMILIARESDE LOSPORTADORES

Buscar informacion, por diferentes medios, internet, prensa escrita, television, radio etc.
Y sobre todo asistir en forma constante y perseverante a capacitaciones respecto a tema
del VIH-SIDA, por parte de Instituciones de salud u otras.



Apoyo a otros PVV'S, que no cuentan muchas veces con un familiar cercano, con €
objetivo de mejorar su calidad de vida 'y un buen proceso de aceptacion de vivir con €l
VIH, y sobre todo para que puedarecibir su tratamiento antirretroviral.

Identificar aspectos que les permita mejorar su proceso de aceptacion de vivir con su
familiar que ha sido diagnosticado con VIH, lo que llevaraacambiar suformainicia de
percibir, entender y comprender la situacion que estén viviendo.

Reflexion profundade que s no cambian totalmente su vision, bajo € prismadel estigma
y la discriminacién, no les permitird afrontar la situacion, que en nada favorece a su

proceso de aceptacion de vivir con su familiar con VIH.

A LA SOCIEDAD EN GENERAL

Insercion delafamiliay el conviviente con € virus aunabuenared de apoyo comunitario.

Brindar solidaridad, empatiay practicas humanitarias respecto a este grupo poblacional,
yaque nadie los recibe o les brindan un trabajo, entonces de qué manera podrian vivir en

esas condiciones.

Dado a que esta problematica es de todos, entonces tener siempre presente que €l
problema no solo es de homosexualidad, o prostitucién, ya que todos estamos en riego
de contraer lainfeccion alin con solo practicas heterosexuales.

La sociedad en general debe conocer, que e diagndstico por VIH-SIDA, esla causa que
genera més estrés que cualquier otra enfermedad, por 10 que se debe evitar actitudes
negativas frente alos portadores, que solo contribuye a debilitar su sistemainmunol égico
y hacerlo més propenso a enfermedades oportunistas.

6.2 Consideracionesfinales

La presente investigacion, tuvo como propOsito presentar las descripciones e
interpretaciones de las vivencias, propias de tres personas que tenian en comin un

familiar viviendo con VIH/SIDA, en € trabajo se expone sus diferentes vivencias, de



las cuales se han agrupado en siete categorias. Conforme €l avance de la exposicion se
abordd temas como, € rol que cumplen las familias y e entorno familiar en la
recuperacion de un portador, reflexiones criticas acerca de los sujetos de estudio, que
participaron, € VIH-SIDA, y finalmente carencia de la atencién integral de salud, que

atraviesan por esta experiencia.

Las vivencias segun |o expuesto por nuestras colaboradoras, y con sus propias palabras
como; “Los sentimientos que actualmente tengo son pena, mucha pena...crisis de
panico, miedo, mucho miedo... me siento desconsolada.” “Hay dias que pensar en
es0 me pone triste, otros dias estoy mas tranquila”, nos acerca a la tristeza profunda
gue aberga en su interior, y convive diariamente con estas personas, 1o cual conlleva a
un sufrimiento caracteristico de este tipo de vivencias, existe |a desesperanza. El costo de
asumir el cuidado y proteccion aun pariente con VIH, es muy caro, pero no referido a
un valor econdémico, sino por €l contrario un valor mucho més elevado, la privacion de
muchos sentimientos agradables y positivos y que muchas veces esta lgjos de alcanzar.
Estos sentimientos son muy penosos y tristes ala vez negativos ya que tendran que
compartir diariamente con su portador, verlo enfermo, decaido, deprimido e indefenso
sin poder dar siquiera una muestra de aiento, porque el mismo hecho de tener todo este

dolor, no le permite dar consuelo a otros, cuando éstano lo tiene.

Hay una desmotivacion general, asociada con la pérdida de esperanza, en tal extremo, la

tristeza puede desembocar en depresién o incluso en suicidio (36).

Estos hechos en nuestras col aboradoras marcan un cambio brusco en la trayectoria de sus
vidas, por gemplo; “Llora fuertemente, diciendo que la vida es injusta, pensar que
no podré, ni siquiera tener familia, ya que Cesar (hermano), consume todo mi
tiempo”. Aqui €l futuro de nuestra colaboradora es incierto, ya que todo €l tiempo esta
cuidando del hermano y trabgjando para €, entonces se frustra al pensar que no podra
tener su propiafamilia, como cuaquier jovencita de su edad |o haria, ademés de otro lado

le preocupa no volver a cuidar a hermano, ya que nadie mas lo podria hacer.

Existe una realidad objetiva ala afuera, pero lo vemos a través del lente de nuestras

creencias, actitudesy valores, esta es unade las razones por la cual nuestras creencias son



tan importantes; modifican nuestra interpretacion de todos los demas y puede ser

justificado por la cultura en la gue hemos nacido y creido.

Con todo este enfoque no se justifica el hecho de que e portador contrajo €l virus por
cosas del destino, sino que de algunaforma, estas personas han tenido en el caso de estos
tres discursos una infancia traumética, generada por la carencia de un hogar, una madre
gue nunca estuvo, 0 gque estuvo y no participd de la direccién de poder encaminar en la

crianza a sus hijos, etc.

De cualquier manera debio haber diferentes practicas en sus vidas a diferencia de otras
personas que no adquirieron e VIH, y que por endelestocd vivir frustrando detal manera
al entorno familiar, e impidiendo la culminacién de proyectos en sus vidas que hayan
querido realizar y que ésta noticia de su familiar con un VIH positivo, marcaraunanueva
proyeccion de vida para ellos. Sujeta a sus sentimientos mas tristes encontrados en los

discursos.

Nuestras colaboradoras, son seres humanos, y es nuestro deber como profesionales de
salud, brindar una adecuada orientacion, en donde enmarca charlas educativas,
orientacion y consgjeria, etc. Con laimperiosa necesidad de reflexionar, sobre la actitud,
que tendremos a tocar este tipo de casos, y cabe mencionar para esto que dentro de los
lineamientos de la atencion integral de salud esta e trato a pacientes con un enfoque

holistico, cabe decir desde una mirada biopsicosocial.
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ANEXO |

CUESTIONARIO SEMIESTRUCTURADO

.- IDENTIFICACION:

A - SEUAONIMO . .o e e e e,

Fo- OCUPACION. .. e e e e e e e e e e e
G.-ProCedenCia. . ... cve e v e e
H.- Grado de parentesco con € portador del VIH-SIDA

I[1.- PREGUNTA ORIENTADORA DE LA ENTREVISTA:

Digame:

¢Queévivenciastiene Ud. devivir al lado de su familiar que ha sido diagnosticado
VIH-SIDA?



ANEXO Il

CONSENTIMIENTO INFORMADO.

Y o, (parentesco: Madre, Padre, Hermano(a), tio(a), etc)

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado y he recibido suficiente

informacién sobre € estudio.

He accedido libre y voluntariamente a colaborar con la Obstetra ZAIDA LILIANA
RODRIGUEZ CAMACHO, autora de la investigacion tituladas VIVENCIAS
FAMILIARES EN LA CONVIVENCIA CON EL PORTADOR DEL VIH/SIDA,
HRC- 2012, Por tanto acepto participar en la investigacion y entrevista grabada,
informados que sera confidencial, mi identidad no sera revelada y habra plena libertad

de participar en la presente investigacion.

Cajamarca.......... de..................del 2012.



ANEXO Il

Tomando en cuenta la pregunta orientadora, se llevo a cabo la entrevista con e familiar
prueba piloto.

¢Qué vivencias tiene Usted. de vivir al lado de su familiar que ha sido diagnosticado
VIH-SIDA?

Se reoriento la pregunta orientadora de la investigacion, haciéndola més sencilla para un

mejor entendimiento del familiar que colaboraba para esta investigacion.

¢Quésignifica parausted, vivir con un familiar quees portador deVIH SIDA?



ANEXO IV

PRESENTACION DE CUADROS

CUADRO |

CUADRO DE ANALISISIDEOGRAFICO

UNIDADESDE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOL OGICA

Fuente: Entrevistarealizada por lainvestigadora

CUADRO |1

CUADRO DE CONVERGENCIASEN EL DISCURSO

UNIDADESDE SIGNIFICADO

REDUCCION FENOMENOL OGICA

Fuente: Entrevista Redlizada por la Investigado.




ANEXO V

CUADRO DE REFERENCIA

Tabla7. CUADRO DE LEYENDA

LEYENDA

cODIGOS

INTERPRETACION DEL CODIGOS

COLUMNA VERTICAL

Numeracion del 1

Son las Unidades de significado, que se las identifican con un nimero

al 17
Representa la Unidad de signicado interpretada, debajo designado con
Asterisco (*) nimeros romanos del | al 111, correspondientes a los discursos de los
participantes

Designacion de
letras minusculas
(a,b,c,d, eyf)

Corresponden a la unidad de significado interpretada, segin las
convergencias de los discursos.

COLUMNA HORIZONTAL

Discursos enumerados con NUmeros Romanos, de los participantes.

"Convergencia Yy "divergencia’

Ciy D2

El nimero indica la unidad de significado Convergente, en caso de "C", y
Divergente en caso de "D"

Columnas en
blanco

Cuando las columnas estan en blanco, sin convergencias, ni divergencias
significa que se trata de individualidades o idiosincrasias que la
colaboradora expreso.




ANEXO VI

Recomendaciones Adicionales

Resulta muy importante conocer las reacciones y conductas de los familiares que se
relacionan con laspersonasqueviven cond VIH y SIDA que puede generar ayudao rechazo
en la familia para con la persona afectada. Esto se da debido a que la infeccion por VIH,
encierra multiples significados smbdlicos. Asi mismo hace que las familias se conviertan
en un terreno fértil para el desarrollo de crisis que repercuten negativamente en € enfermo,
lasociedad y lafamilia misma.

Sin embargo, con d transcurso del tiempo, lamayoria de los familiares o alegados asumen
un rol importante en € apoyo solidario alas personas que viven con € VIH/SIDA; Ahora,
no siempre este apoyo es el optimo, debido alafalta de informacion, dificultad de utilizarla
en forma préctica, actitudes inadecuadas, no aceptacion delareaidad, etc. Existen unaserie
de situaciones que pueden ser resueltas en casa, pudiéndose evitar complicacionesy evitar
hospitalizaciones innecesarias que incrementan ostensiblemente los costos en salud y de

posibles complicaciones por lasinfecciones intrahospitaarias.

* En Derechos Humanos:

Es de gran importancia tener presente |os derechos de los seres humanos y muy en especia

de las personas que se encuentran viviendo con VIH/SIDA, los cuales tienen derecho &

La autonomia, es decir: nadie puede ser sometido y obligado a hacerse la prueba sin su

consentimiento, y quien desee hacerse la prueba firmara una autorizaci on escrita.

Tienen derecho alaconfidencialidad: Esto quiere decir que | os resultados de sus pruebas de
VIH no pueden ser dados a conocer a ninguna persona sin su autorizacion, y €l persona de
salud debe respetar € caracter confidencid delainformacion e historiaclinica. Esto ademas

estanormado por € secreto profesional.

Tienen derecho a trabgjo, siendo nulo & despido cuando la causa es la discriminacion por
ser portador del VIH/SIDA. Nadie puede despedir auna PVV S por su diagndstico.



Tienen derecho alaatencion de salud, y esde obligacion de todo establecimiento de salud
a atender de manera digna, respetuosay sin discriminacion alas PVVS'y los resultados de

lapruebade VIH no deben ser solicitados como condicién para su atencion.

* En el Gobierno Nacional:

Serecomiendaque en lalegidacion peruanarelacionadacon € VIH-SIDA, sereconozcan
plenamente |os derechos de los usuarios del sistemade salud, ya que esto ayuda, garantiza
y beneficia de manera directa a las familias del portador. Asimismo, deben incorporarse
mecanismos de denuncia accesibles que evalUen las queas de |os pacientes que perciben

gue se han violado sus derechos humanos.

El estado tiene la responsabilidad de proteger los derechos humanos de las personas que
viven con VIH/SIDA, de los nifios y familias afectadas por la epidemia, entonces se
deberian crear legidaciones y aplicarlas adecuadamente para brindar proteccion lega y

asistencia a estos ciudadanos.

Gobierno Regional:

Yaque el gobierno se hatrazado como OBJETIVOS ESTRATEGICOS: Reducir en 50% €
nimero de nuevos casosde VIH y en 50% laprevalenciade I TS en poblaciones, Reducir en
50% laprevaenciade ITS en la poblacién genera Promover laprevencion de ITS/VIH, la
educacion sexual estilos de viday conductas sexual es sal udables en adolescentes y jévenes,
pues para ello € Gobierno Regiona deberia asumir estos objetivos ya que cumple un rol
protagonico en la respuesta multisectoria regiona frente a la epidemia del VIH/Sida,
promover intervenciones acordes con |as caracteristicas propias de la epidemia en cadauna

de susjurisdicciones.

Descentralizar las actividades dirigidas a Promocion y difusion, sobe temas de VIH-SIDA,
PPFF, toma de Papanicol aou, pruebas répidas para deteccion del VIH, utilizando medios de

comunicacion masiva, entrega de volantes, etc.



El gobierno regional, deberia ser e principal actor y cumplir un rol protagonico y de nexo
permanente entre las politicas a nivel del gobierno naciona y unidades g ecutadoras en las
provincias (hospitaes, centros de saud, puestos de salud, ingtituciones publicas y privadas),
trabgjando a favor de este grupo poblaciona y las familias de estos, en cuanto se refiere a
programaciones presupuestales, paralatoma de acciones favorables, inmediatas, en mejora

delaatencion delasalud.

Trabgjar con todas las Instituciones de Saud de la Region Cajamarca, con la Direccion
regional de Cgamarca, Ugd, etc. para hacer mas eficaces y sostenibles los programas de
lucha contrae VIH, modo de transmision, trato humano, sensibilizar a grupo poblaciona
de su entorno (familia, enfermeras, médicos, docentes, etc.), en miras de lograr que este

grupo de pacientes no sean marginados, discriminados o aidados de |a sociedad.

GobiernosL ocales

Formulacion de Planes locales y regionales de Abogacia y lucha contra € estigma y
discriminaci on hacia poblaciones vulnerabl es, en alianza estratégica con organi zaciones que

trabgjan € temadel VIH y derechos humanos.

Promover un entorno politico, socid y legal favorable para € abordaje integra del
VIH/SIDA vy la diversdad sexua desde una perspectiva de derechos humanos y
participacion de las comunidades con mayores prevalencias de PVVS. A través de este
objetivo se buscaria enfrentar uno de los problemas identificados, cua es € estigma y

discriminacion hacia personas vulnerablesy PVVS.

Realizaci6n de Reuniones de sensibilizacion apoliticosy lideres del gobierno regional-local,
y también con Profesores, profesionales de salud y con responsables de RRHH del sector
privado (empresas); asi como Campafia de informacion ala poblacion generd (através de

bol etines el ectronicos y spots).

Asegurar unarespuesta multisectorial ampliay articulada para el desarrollo intersectoria e
interingtitucional de actividades conjuntas para la prevencién y control de las ITSy €

VIH/SIDA, en donde como gobierno de nuestralocalidad Cajamarquina, selogre enfrentar



uno de los problemas identificados, y que no por € contrario se hable de una respuesta
multisectorid insuficiente con escaso nivel de articulacion. Para €llo se puede desarrollar

las siguientes lineas estratégicas.

*Promocion de una politica multisectorial Regional y el liderazgo Gubernamental en ITS y
VIH/SIDA.

*Acciones de sensibilizacion en el concepto de multisectorialidad en ITS, VIH y SIDA, entre
los diferentes sectores e instituciones. De igual modo, la formulacion de politicas a Nivel
Naciond, regiond y loca gque promuevan la multisectorididad, en € marco del PEM.
radiales.

.Ministeriodelalnclusion

A respuestaalapandemiadel VIH debe ser abordada de formaintegra y no solo desde e

punto de vista médico patol6gico o como enfermedad; larespuesta debe incluir elementos

de apoyo en lo socid, cultural, econdmico y laboral.

El Gobierno Naciona dentro de sus politicas sociales y econdmicas de apoyo a grupos de
atencion prioritaria desarrolla varios programas y proyectos de inclusion econdémica, socid
y laboral; sin embargo, muchos de estos programas y acciones son muy poco conocidas y
utilizadas, por lo que se requiere disefiar y gecutar una propuesta por parte de esta entidad,
para que las personas que viven con VIH sean incluidas, participen y se beneficien de los

programas publicos impul sados por & Gobierno Nacional y Gobiernos Locales.

Se podria realizar un Plan de capacitacién a miembros de organizacionesde HSH, TSy
PVVS. También Informacion a miembros de organizaciones de HSH y TS mediante la

aperturade unapaginaweb, y laimplementacion de un Servicio de consultorio virtual.



.Ministeriode Trabajo

Una de las recomendaciones es que € Ministerio de Trabago, con € objetivo de Fortal ecer
esta problemética, es que deberiaeaborar un plan anua, en donde se programen diferentes
actividades relacionadas d tema del VIH-SIDA, € cua vayadirigido atodoslos sectores
de la poblacion en general con € objetivo de informar y promocionar la existencia a nivel
Naciona del Repertorio de Recomendaci ones Précticas dela Organizacion Internacional del
Trabgjo (OIT), sobre VIH y SIDA y & mundo del trabgo, las cuaes son directrices que
brindan orientacion préctica a los decisores, organizaciones de empleadores y de
trabajadores en laformulacion y g ecucion de una politica apropiadaen € lugar detrabgjo y
de programas de prevencion y asistencia, estos principios fundamentaes estan ligados a
Reconocimiento del problemadel VIH, en e ambito laboral, acabar con la discriminacion,
igualdad entre hombres y mujeres, ambiente de trabajo sano, didlogo social, ninguna prueba
de deteccion dd VIH, con fines de exclusén dd trabagjo, confidencididad, prevencidn,
asistenciay apoyo.

Existe la promulgacion de Ley N° 26626, “LEY CONTRASIDA”, documento normativo
que seflala aspectos importantes relacionados a VIH y SIDA en € &mbito laboral:

1.- El derecho de las personas viviendo con VIH y SIDA (PVV) a continuar
trabajando.

2.- Congderar DESPIDO NULO s un trabajador ha sdo despedido sdlo por su
condicion de VIH positivo.

3.- Nadie puede exigir la prueba de diagnéstico de VIH para iniciar o mantener una
relacion laboral.

. Programas Sociales

Y a que existen grupos de apoyo a nivel naciona, como por g emplo en e departamento de
Lima, se cuenta con ViaLibre, y con Impacta, ONGs, que trabajan en este tema, las cuaes
estédn seriamente involucradas, con la poblacion VIH-SIDA, incluso se cuenta con una
paginaviainternet delacual se puede descargar informacion basicaal respecto del problema

VIH, también laUniversidad Cayetano Heredia trabajamucho con estetipo deinformacion,



incluso hay una pagina de la UPCH, donde brindan informacion béasica y elemental,

logrando que esto sea un apoyo de gran vaor.

Lamotivacion delafamiliaal ingresar en grupos de apoyo fortalece su red socia y alavez
contribuye al manejo de la estigmatizacion por un diagnostico de VIH-SIDA positivo, por
ello es de vital importancia que mediante Programas sociaes se abran puertas a personas
gue deseen conformar estos equiposy alavez, sean apoyados por parte de estos programas
socides, ademas de una planificacion para € desarrollo de Talleres descentraizados en
gerenciasocia y desarrollo de planesdegestion, € cual incluye; equipamiento, capacitacion
tecnol 6gica de informacidn de organizaciones en PVVS'y también € apoyo en aquiler de
locales.

Promover estrategias de generacion de ingresos para PVV S y comunidades vulnerables, en
donde seria incluido un estudio de diagnéstico de microempresa, gecucion de Talleres
ocupacionaes, con € objetivo de lograr la autogeneracion de ingresos y de gestiéon de

microempresas.

Creacioén de Programas socia es rel acionados con VIH/SIDA, presupuestados, de este modo
la estrategia més saludable seria proponer un programa dirigido a adolescentes ya que €

diagndstico de vih-sida se daen e mayor porcentaje en gente joven.

. Gerenciade Desarrollo Social

Se deberia como Institucion gestionar un presupuesto establecido, y asi proyectar un plan
estratégico relacionado a esta probleméticade salud, utilizando |os mismos mecanismos que
las demés Instituciones, en donde se abordarian temas relacionados d VIH-SIDA, formas
de prevencion, autoestima, etc.

Disponer de acciones dirigidas alaeducacion y proteccion del adolescentey del nifio donde
incluyen el temade prevencion del VIH/SIDA, através de la promocion de estilos de vida

sadudable y de educacion sexual.



Analizar y reconocer lanecesidad eimportancia de su inclusién'y compromiso paracon este
sector de la poblacion que se ha visto tan afectada, por tanto su participacion Gerencia no
debe ser limitada



ANEXO VII

NARRACION DE RELATOS

Debo aclarar, antes de |a presentacion sobre los discursos y caracteristicas generales de
los informantes, que e nombre de cada uno ha sido reemplazado y en su lugar se ha
incluido seudénimos. Aunque algunos de ellos no manifestaron oposicion por manejar
su nombre real, opté por mantener su identidad en anonimato para llevar homogeneidad

en este trabgjo.

En e momento de hacer citas textuales he respetado €l 1éxico de cada uno, asimismo "la
voz delosentrevistados' ha quedado en cursivas cuidando el orden, las faltas ortograficas
y las ideas de los comentarios tal y como los fueron proporcionando. De esta forma 'y
gracias aque solo a gunos colaboradores, permitieron que grabaralas conversaciones, fue

posible hacer transcripciones del discurso.



DISCURSO |

Ana, relata

Soy Ana, tengo 52 afos de edad, naci en Cagjamarca, soy madre de cinco hijos, todos
nacieron agui en Cgjamarca; tres mujeres y dos hombres. Contragje un compromiso
desde muy joven, con Carlos € padre de mis dos primeros hijos, ya que me separé de €,

pasado un tiempo tuve otro compromiso con Luis, el padre de mis otros 3 hijos.

Mi nifiez, no fue la megor, mi madre se separ6 de mi padre a muy temprana edad,
degjandome de sdlo 10 afios de edad, junto con mis otras tres hermanas, y laverdad fue
mi padre e que vio por nosotras junto con mi abuelita, mi padre se dedico por mucho
tiempo a acohol, nunca pude gozar de lo que fue la armonia en un hogar feliz. Més
adelante me enteré que mi madre nos habia abandonado por irse con un hombre de mal

Vivir.

Tuve un primer compromiso; Carlos, con € cual no me comprendia y que finamente
descubri que era casado y tenia 3 hijos, luego tuve mi segundo compromiso Luis, padre
del tercero de mis hijos Samuel, quien tiene 27 afos, y es portador del VIH/SIDA, y del
cua les voy hablar, (Ana, suspira y derrama una lagrimas amargas, diciendo; Mi

Samuel........ Dios Mio).

Mi Samuel cuando naci6 apenas e llevaba ami anterior hijo 2 afios y medio, esdecir que
fue el tercero, y parece ser que fue quien creo pago las consecuencias de mi separacion
anterior, ya que Luis, mi actual pareja me pegaba, me humillaba, no me valorabay me
encaraba gue habia tenido otro hombre antes que d y esto no le parecia, incluso se
avergonzaba de mi y nunca saliamos a reuniones ni siquierafamiliares porque para él era

humillante, andar con una mujer plato de segunda mesa, como el solia decirme.

Fue asi que rapidamente paso el tiempo y ya me vi con 5 hijos, realmente Luis no me
daba dinero para los gastos, tomaba casi a menudo y muchas veces ni siquiera llegaba,
nunca estaba en casa y cuando le reclamaba me pegaba, mis hijos eran testigos de

dramaticos cuadros llenos de golpes y amenazas, incluso a veces les pegaba a mis hijos,



cuando intentaban defenderme ( Ana llora nuevamente, y lo hace muy tristemente) e
incluso en varias oportunidades |os vecinos llamaban al serenazgo y termindbamos en la

policia.

Para obtener mas ingreso me dediqué a lavar ropa, visitaba casas en |as urbanizaciones
mas bonitas de Cgjamarca y me degjaban lavar ropa en sus casas, y muchas veces me
tendian un platito de comida, con este dinero podia sacar adelante amis hijos, € gasto era
fuerte eran 5 hijos; colegios Utiles, uniformes, alimento para ellos que era lo que

necesitaban maés, y esto que a veces se me enfermaban.

En mi casa amis nifios |os encargaba con unavecina, y amishijos grandes les pediaque
me ayuden con los mas chiquitos, muchas veces solia visitarlos Carlos, el Padre de mis 2
primeros hijos, €l cual les traia pan y galetas, y en ocasiones pollo, yo llegaba cansada

detodalajornada, y es que si no trabajaba no comiamos, asi de duro era.

Paso € tiempo y sin darme cuenta Samuel fue adoptando conductas diferente como por
giemplo queria solo reunirse con sus comparieras de la universidad, (mujeres), a jugar
voley, 0 a ver peliculas, puesto que habia ingresado a la Universidad Naciona de
Cajamarca a Ingenieria, su carrera no la termind llegd solo hasta tercer afo. Le habia
notado detalles varios, pero nunca se me dio por preguntarle sus inquietudes ni decirle
que pensaba, 0 si necesitaba de mi apoyo, (Ana llora desconsoladamente) y sin embargo
creo no haber cumplido como madre, ya que casi nuncame acerqué aél, ni a ninguno de
mis hijos (balbucea; debi haberlo hecho).

Es entonces gue mi hijo cumpli6 los 18 afios y me di cuenta que mucho salia con un joven
de 25 afios Eduardo, era de una manera exagerada yo laverdad no tenia sospecha de nada
pero me parecia raro que no me haya contado de ninguna enamorada y cuando le dije a

Samuel se molestd muy feo, pero ahi quedo.

Con el tiempo mellegué aseparar de Luisy me quedé solacon mis hijos, segui trabajando
y me ausentaba mucho degjando a mis hijos por las tardes ya que por la mafianas se
dedicaban a estudiar, a veces enfermaba pero iba a trabgjar, luego conoci a Javier, un

hombre maduro con & cual empecé allevar unarelacion.



Un dia cuando fui atrabgjar, y me senti mal, entonces regrese a mi casa porgue tenia
fiebre y escalofrios, nunca olvidaré ese dia esa imagen se ha quedado grabada en mi
mente, escomo si o estaria viendo en éste momento! en eso que estoy entrando veo como
Samuel dentro de mi casa, sin ningun respeto, y ala vez pensando que yo no estaba, se
abrazaba y besaba con Eduardo y se tocaban como una parejanormal sus cuerpos, estaban
casi desnudos, yo no creia la escena que estaba observando, todo era monstruoso para
mi, los dos en esas caricias, senti mucho asco, y ahi es cuando me revelasu opcion sexual,
[laméasu Papay los 2 le dimos laespaldalo botamos de la casano o apoyamos|o vimos
como un bicho raro y le cerramos todas las puertas. (Analloracasi 20 minutos, no puede
contener € llanto, refiere tener sentimientos de culpay le acanzamos un vaso con agua

para gue se came).

Cuando Samuel se va de la casa a mi como madre me embarga un sentimiento de
desprecio haciaé, de pensar cdmo es que mi hijo no valord todo el sacrifico que yo hice
por sacarlos adelante, el trabajo que me costdé hacerlo, dias enteros como una burra
lavando ropa para que coman y é me pagaba de esta manera, pensé que era un enfermo
de la mente, para mi esto fue un golpe duro. ....Muy duro y a la vez doloroso porgue era

mi hijo.

Luego cuando ya Samuel tiene 22 afios, me mandan llamar dos de sus vecinas, porque él
se encuentra hospitalizado con una posible enfermedad respiratoria, es entonces que voy
avisitarloy lo encuentro a Samuel muy bagjado de peso y me dio tanto dolor ver ami hijo
postrado delgado e indefenso, es entonces cuando me di fuerzas yo misma para enfrentar
su opcion y tenderle una mano. Pasaron los dias y fue recuperando incluso Luis, su padre

vinoaverloy Samuel empez6 amejorar.

Cuando yatodo habia pasado, converse con mi hijoy a preguntarle cOmo seiniciaen su
inclinacion, e me revela que habia sido abusado por Carlos e padre de mis 2 primeros
hijos, alos 7 afos, figurense a esos cortos 7 afitos, cuando todavia le limpiaba el potito
paraque oriney yo ni cuentame habia dado, y no solo eso también el esposo de mi vecina
gue lo cuidaba le habia hecho tocamientos indebidosy habia hecho que le practique sexo



oral, ( Analloray repite; Dios mio como pude confiarme de esta gente en e cuidado de

mis hijos, no darles confianza para que todo me contaran).

L uego de enteradame dalapeor noticia de mi vida... y me dice Mama tengo SIDA (Ana,
no puede mésy lloraen voz alta, se paray me abrazafuertemente, como s con ese abrazo
quisiera descargar su dolor y se echa la culpa, diciendo “Si yo no lo hubiera abandonado,
é no hubiera contraido el SIDA, yo tengo la culpa y no deja de culparse”).

Fue entonces que senti se me vino € cielo encima, la tierra y todo lo que quieran
agregarle encimade mi persona, jamas y nunca habia sentido tanto dolor y tristeza en mi
corazén, saben hasta e dia de hoy no he logrado superarlo. Cai mal varios mesesy esto
creo gue empeoro mi estado animico, he intentado todo, psicologia, psiquiatria, medicina
general, antidepresivos, y muchas cosas mas, todo esto empeora ya gque tengo un
sentimiento muy grande de culpa, por haber dgjado a mis hijos solos entregandolos en
confianza de quienes no merecian, y sobre todo por no haber medido los peligros a los
gue yo misma los exponia, ademas vivi sumergida todo € tiempo en mis problemas
conyugales, siguiendo a mis pargjas para que no Se vayan atomar o con mujeres, y €
tiempo libre que podiatener 1o dedicaba a mis parejas no a mis hijos, siento decirlo pero

fui mas mujer que madre.

Ahora por mas reclamos que le hice a Carlos, nada cambiara laacciony el diagnéstico
de mi hijo. Los sentimientos que actualmente tengo es pena, mucha pena...crisis de
panico, miedo, mucho miedo... me siento desconsolada, sobre todo de pensar y tan solo
imaginarme que mi hijo esta condenado a que en cualquier momento se me vaya parano
mas verlo, sobre todo lo que me hace temblar eslaformay € sufrimiento de como pueda

morir, cuanto dolor tendra para que cierre por Ultimavez sus ojitos.

Me siento confusa no quiero trabajar........... ya no me interesa, Admiro mucho a algunas
otras personas que han sido tan fuétes en salir adelante, con el mismo caso me encantaria
contactarme con otros familiares de portadores y compartir experiencias de vida, creo que
nadie en este mundo merece sufrir de estaforma, pero de lo que si estoy segura es Dios
envia sus designios a quienes son valientes y son, capaces de soportarlo y salir adelante.

Lo que no se es como enfrentarlo y salir yo misma adelante, créanme que siento



desesperanza, cualquier consgo me sera de utilidad y de mucha ayuda a enfrentar esta
situaciéon que dia a dia me destruye poco a poco. Lo Unico que si sé, es que existen
métodos para salir adelante

pero ami en lo personal no me han funcionado.

Ahora si creo, reconozco y entiendo, cuando mi hijo mismo me decia que “nunca he
tenido tiempo para él”. Si lo hubiéramos apoyado, cuando nos reveld su opcion sexual y
hubiéramos ido a terapia toda la familia, pues facil ésta pesadilla no estaria pasando en
estos criticos momentos.

Ahora Samuelito Hamej orado (sonrie), vamos constantemente a su chequeo, las personas
gue trabajan en el hospital nos ayudado con los medicamentos, pero solo con eso porque
el trato es muy mal o paranosotros, nos dan un trato pésimo, y peor alos mismos pacientes
con VIH.

Es impactante esta noticia, es cruel y doloroso que le digan auna madre que su hijo tiene
SIDA, ahoracuido ami hijo, y con todasinceridad asi me duelaadmitirlo, alos Pacientes
con Sida se los margina, y mucho mas la familia, sus hermanos no lo quieren ver y le
tienen asco, hemos tenido problemas por eso, actualmente vivo con Samuel y dos
hermanos mas de é, quienes |o hacen siempre de lado, no me apoyan en nada para su
cuidado y me reclaman gue solo presto mi atencién en él, varias veces se han peleado

entre ellos |legando hasta los golpes, y lo han ofendido diciéndole que es un “Cabro”.

Es por esto que decidi atenderlo yo misma, le he apartado su tasa, cubiertos, platos
servilletas, toallas, cepillo dental, pasta, jabones, shampo, sandalias de bafio y hasta
sabanas, siempre estoy cuidando de lalimpieza en las cosas para que no se contaminen,
constantemente desinfecto con lgjia todas las cosas, en especia |os bafios. Ahora hay
mas gasto y no tengo mucho ingreso, solo me dedico a lavar ropa y de esto no se saca
tanto dinero, mis demas hijos ya estan trabgjando y me ayudan con poco, pero sin

embargo algo es algo.

Muchas veces me cuesta creer que mi hijo estéd condenado a vivir con esta enfermedad, y
esto me produce frustracion....... mucha pero mucha frustracion, aunque no lo quiera

muchas veces sale ala calle y sé que tiene una pargja 'y siento cierta repulsion, ya que



imagino quelarelacidn quetienen es como unaparejanormal, esto yo no puedo prohibirle
ya que de hacerlo creo que se retiraria de la casa, pero sin querer 1o algjaun poco de mi,
es duro para mi contarles todo mi sentir, pero siento como si hubiera desfogado, siento
gue me han quitado mucho peso de encima. Pocas veces |0 abrazo! Pero siempre le digo
lo mucho que lo quiero, que es importante para mi tenerlo ami lado que siempre voy a
estar con él hastad final, ya que a veces nos sentamos a conversar de lo que pueda pasar
mas adelante y a veces lloramos juntos y sé que aungue en silencio sufre y tiene miedo

delo que vendra.



DISCURSO Il

El siguiente relato pertenece a la hermana de un paciente con VIH/SIDA, alacud la

[lamaremos; Claudia.

Claudia dice:

Soy Claudiatengo 33 aflos y soy la cuarta de mis hermanos, actualmente vivo con Cesar
mi hermano, quien es portador del VIH/SIDA, y de quien lesvoy aresumir €l relato;

Desde pequerios nos criamos unidos con mi familia, y mas con Cesar, creo que éramos
ambos més apegados, nosotros viviamos en Jaén nacimos ahi pero por cosas del destino

y por trabgjo de mis padres vinimos a Cagjamarca, y actualmente radicamos agui.

Cuando éramos nifios y yo tenia 5 afios Cesar me llevaba por 2 afios, es decir é tenia 7
anos, ahoratiene 35 afios, éramos muy confidentes nos gustaba contarnos todo, creo que

ello sirvi6 para quedarme a su lado.

Vivimos e maltrato desde muy pequefios ya que mi madre se separé de nuestro padre
cuando qued6 embarazada de mi, y nunca supimos nada de él, luego se comprometié con
Benjamin y lo hizo ingresar en nuestro hogar, por casi 6 afios, éste sefior era un borracho
e hizo que mi madre se degrade tomando por las cantinas, posteriormente se creia duefio
de nosotros y nos pegaba cruelmente y mucho més fuerte a mis hermanitos hombres, mi
hermana mayor veia por |os cuatro pero ella en su corta edad no se alcanzaba para todo,
y nosotros nos saliamos a jugar fuera de la casa andabamos descuidados por las puertas

delos vecinos, quienes por solidaridad nos compartian muchas veces un plato de comida.

Y aen ausenciade mi madre, un dia Benjamin habiaingresado a mi habitacion y con sus
sucias manos me viol 6, me tapo la boca y me amenazo para que callara diciéndome que
s hablabale harialo mismo ami hermanamayor, y no tuve masquecallar al diasiguiente
pensé contérselo a mi confidente Cesar, pero no me atrevi tuve miedo, como mi madre
siempre estaba ausente recuerdo vagamente haberme puesto muy mal casi 4 dias no quise

ir al colegio tuve fiebre y Cesar fue quien cuido de mi.



Con €l pasar del tiempo Benjamin se aprovechd de mi inocenciapor casi 2 afios, gratafue
mi sorpresa cuando mi madre lo votd de la casa por andar con otra persona. Gracias ala
proteccion de Dios, segui adelante pero no podia dormir siempre tenia pesadillasy no se

borraba laimagen de Benjamin.

Cuando pasé ala secundaria me hice lainseparable de mi hermano tan querido Cesar, mi
madre empez0 a trabajar vendiendo fruta en el mercado, pero nunca tenia tiempo para
nosotros volvié atener otraparegjalvan, un sefior mucho més joven que ella, pero eramés
tranquilo y més bueno, 1o metié ami casa nuevamentey asi la pasabamos con uno tras de
otro, sin que ella sepa darnos valor no se ocupaba en algiin momento de cuidarnos y no
nos valoraba a nosotros quienes éramos  sus hijos, muchas veces mi hermana mayor la
enfrentd y termino botandola de mi casa, ella se comprometid con un sefior que la quiso

mucho, y yatiene su familia, pero siempre iba avernosy nos traialo que podia

Al transcurrir el tiempo, cuando Cesar tenia 16 afios, con las justas termind la secundaria
y empezo6 con malas juntas, tomaba mucho y en tres ocasiones |0 metieron ala carceleta
por robar, mas adelante empezd a drogarse, no sé porque mi hermano dio un giro tan
enorme, pero la cosa es que resultd con malas personas a su alrededor, un dialo que mas
me conmovio es ver dentro de su grupo a un travesti, todo vestido de mujer y con mucha

confianza hacia mi hermano, cosa que nadita me gusto.

Siempre trataba de aconsgjar a mi hermano pero a veces que ya ni venia a dormir y mi
madre les increpaba y le pegaba, méas adelante mi mamd, conocié a Pedro un vigo
asgueroso, a quien nuevamente metié a mi casa, éste hombre en dos oportunidades que
no quise ir a comprarle su cerveza, me dio una patada y me agarrd de las cabellos en
delante de mi madre, hastad dia de hoy no puedo olvidar porque mi madre dejo que eso
pasara, y cuando yo decidi salirme de mi casafue cuando intentd tocarme entrando a mi
habitacion, pero yo grité y mi madre lgjos de defenderme me dijo que yo habiasido quien

lo habia provocado.

Finalmente decidi ir avivir con Cesar, |o que no entendia yo, era porque Cesar vivia con

un amigo con el cual siempre lo habia visto, pero en fin el permitié que yo entre y nos



pusimos a trabagjar muy duro, yo terminaba ya la secundaria, y no pude pasar a superior,
pero empecé atrabajar como recepcionista en un hotel de Cagjamarca, me pagaban regular
y con eso podiamos solventar |os gastos con mi hermano Cesar.

Al transcurrir €l tiempo yo notaba mucho en Cesar que chateaba siempre con amigos, no
con amigas, y le preguntaba si tenia una enamorada o amiga o algo, y é siempre se
molestaba con la pregunta, un diaingresé a su computadora, y pude ver € conversatorio
gue tenia con amigos, e incluso pude darme cuenta que hablaban de citas. Yo la verdad

no entendia nada.

Pasado ya mucho tiempo casi no me veia en todo e dia con Cesar, é no trabajaba pero
sin embargo Ilegaba con ropa nueva, relojes y me daba hasta dinero, un diallegé con una
lavadora, y yo la verdad me quedé desconcertada, no sabia cua era e modo como lo
habia obtenido, ya que a parecer se habia recuperado y ya no tomaba ni robaba, é me
refirid que era producto de un crédito que un amigo le habia permitido sacar, y que lo

hacia por mi por no verme lavar tantas horas.

Finalmente mi madre nunca venia a vernos, supe nuevamente por una vecina del barrio
que se habia vuelto a meter con otro hombre, y finalmente ella se quedd sola porque mi
otro hermano también salio y formé su propia familia, sdlo mi hermana Rosa la mayor

fue la que siempre estaba en contacto con nosotrosy quien nos ayudo .

Cuando ya Cesar parecia haber compuesto su vida, eincluso empezé atrabajar vendiendo
pasajes en una empresa, empezo a decaer en su salud, un dia encontré una ropa interior
ded escondidallenade sangrey teniamal olor, no sé acausade que pero preferi callarme,
es entonces que conozco a Efrain un muchacho muy guapo, y empezamos una relacion
fue mi propio hermano quien me lo presento, nos llevdbamos, muy bien me recogia del
trabajo, pero desafortunadamente era muy celoso, y cuando un diavio salir de mi casaa
un amigo de Cesar, pensO que salia conmigo, y me lo increpd y rompimos nuestra
relacion, pero @ en un arranque de colera me dice tu hermano es MARICON, no quise
volver averlo mas, y luego ya més tranquila, analizando me preguntaba porgue me ha
dicho esto.



Mas adelante Cesar tubo una bronquitis que lo fue a llevar a hospital cerca de 5 dias,
hubo una técnico de enfermeria quién me conversa y me dice tu hermano esta muy
desmejorado y la mirada en su rostro no me gusta para nada, parece que esta enfermo de
algo, porgue no le sacas la prueba del VIH la verdad es que yo me quedé muy muy
asustada, y selo comenté a Cesar, él me dijo que no hicieracaso de ello, y que no ibamos
aestar gastando tanto dinero en un examen tonto, no pasd ni 10 diasy le dalarecaida, se
puso mal del estbmago y tenia diarreas, y le insisti por el examen, me puse a sospechar
de esto por que vinieron a visitarlos como 5 personas todos hombres y hubo uno que le
tomé muy fuertemente la mano y no me agradé empecé a pensar mal y recordé las
pal abras de mi ex enamorado, "Tu hermano es maricon”. (Claudia derrama unas cuantas

l&grimas).

El 6 de enero del afio 2012, medieron el diagndstico de mi hermano menor, é estaba muy
desmejorado, todo € afio mal con e estdmago y constantes diarreas que le consumié
totalmente su peso. Baj6 mucho de peso, parecia desnutrido. Fuimos a muchos meédicos
clinicos le mandaron estudios y nunca salia nada. No sabiamos qué hacer. Ninguno se
atrevid ni a sugerirnos a hacer la prueba de VIH, hasta que caimos con uno que le dijo
gue habia esa posibilidad. En la desesperacion le hicimos la prueba porque si era eso,
sabiamos que habia un tratamiento que lo iba a mejorar. Los dias anteriores a resultado

fueron los peores, por € miedo, por pensar en cdmo serian nuestras vidas.

Cesar en eso me confiesa que a los 15 afios tuvo su primera experiencia sexual, con los
mismos amigos que saliaajugar, que las mujeres no le [lamaban |a atencion, luego estuvo
con otro y con otro, finalmente me revela que hatenido méas de 15 parejas, me dio terror

escuchar todo esto .

Cuando recibi € resultado fui calmada tranquila, pero a escuchar la voz de la sefiorita
diciendo su hermano tiene SIDA, fue como una voz que nunca olvidaré, senti morirme
tuve mucha penay dolor de mi hermano, me puse allorar a gritos, entré a un bafio y tuve

gue taparme yo misma la boca para que nadie escuche mi dolor.



Luego ya teniamos e camino por donde andar para tratar la enfermedad. Pero ala vez
fue muy duro y dificil porque tenia mi hermano las defensas muy bgjas y alos dias se

tuvo que internar y aln sin empezar atomar tratamiento.

Mas adelante salio de esainternacion y en solo una semana, empezd con mucha fiebre,
los 0jos muy rojos y nuevamente las diarreas. Le hicieron andlisis y tuvo que internarse.
Tuve que contarle a mi familia, llorando, todo lo que le pasaba, Ellos no quisieron
brindarle su apoyo, que desconsuelo y decepcion alavez. (Claudia llora nuevamente y

refiere que esos momentos fueron muy tristes y desconsolados en su vida).

Los médicos nos informaron de o que es, esta enfermedad, La pasé muy pero muy mal,
no mejoraba y en algun momento senti que se moria. Saqué fuerzas de no sé dénde pero

de a poco empez6 amejorar y empezo también con e tratamiento.

Hoy ya hace 7 meses desde que me enteré, aln sigo recuperandome y dia a dia noto la

mejoria. Yahe vuelto al trabajo y voy recuperando poco a poco larutina.

Todo lo que estoy viviendo, es duro y en mi caso lo que mas me cuesta es la parte
emocional, psicolégica. Sé que lo tengo gue cuidar, que puede volver a tener una vida

plena, con mi ayuda, pero siento que no seralo mismo.

No esun temade asumir laenfermedad sino més bien que todo esto hace que me replanteé
un monton de cosas. Qué quiero de mi vida, como la voy a vivir, a lado de Cesar mi
pobre hermanito, y que a cud muchas veces no quiero abrazarlo, ni besarlo porque la
verdad y con muchapenay dolor lo manifiesto, me daascoy a veceshastarepugnancia.
( Claudiallora sin consuelo por cerca de 5 minutos, y dice; todo esto es triste y de solo
imaginarme que puedan tocarlo muchos hombres a mi hermano...jno lo puedo creer! pero

yano tengo vida) .

Hoy estoy en una casa alquilada, mi madre al enterarse enterré en vida a Cesar a igua
gue mis hermanos, solo Rosala mayor nos hatendido la mano.
GraciasaDios é, después de més de un afio de sufrimiento esta excelente, ha tenido una

recuperacion muy rapida, recuperd su peso y esta tomando las pastillas del tratamiento.



Verlo tan bien me pone muy contenta. El tema es que no sé si volvera a las andadas con
sus “Amigos” (me hace con los dedos de la mano una mueca de entre comillas), ello me
aflige, me embarga de célera y de asco, ahora y por mucho tiempo me senti tan
responsable por é, que hoy no quiero esa responsabilidad, ni que é la tenga para

conmigo, es lamentable decirlo pero es asi mi sentir.

Hay dias que pensar en eso me pone triste, otros dias estoy mas tranquila. Lo que tengo
claro es que Cesar quiere vivir y sé que recuperara muchas cosas y que yo agregare
muchas mas. Se puede vivir bien, hay que hacer e tratamiento, ser paciente, que de a
poco se va notando lamejoria.

L as cosas no se pueden cambiar, pero gracias a Dios todo esta excelente y Cesar me dice

gue soy su mano derecha importantisimo paraél en su vida.

Debido a su meora quiso trabajar, y entré hacerlo en limpieza en un colegio, pero con
sus recaidas fatabay lo votaron, ahora solo volanteaen las calles y le pagan muy poco.

Hoy en dia esto representa para mi, una responsabilidad enormey de la cua tengo que
saber cargar, nadie me ayuda econémicamente, ni siquiera moralmente, solo sé que Mi
Cesar, me necesita mas que nunca (nuevamente Claudia llora fuertemente, diciendo que
lavida es injusta), pensar que no podré ni siquiera tener familia, ya que Cesar consume
todo mi tiempo, y tenerla seria abandonar a mi querido hermano, soy actualmente quien
le lava, cocina, atiende y le hace todas las cosas, siempre claro cuidando que no me
contamine. Soy muy sincera en decir que no me nace abrazar a mi hermano menos
besarlo, trato de apartarle todas sus cosas de las mias ya que genera en mi colera, asco,
muchas veces tengo vergiienza salir con é alugares publicos, porque pienso que todo el
mundo |o sabe y es sefid ado, a veces, yo mismale increpo porgue tuvo esa conducta tan

inmoral, y él no me contesta.

Cuando muchas veces nos sentamos a compartir un almuerzo, conversamos poco y a
veces terminamos discutiendo por cualquier cosa y es que todo esta tan fresco que
pareceria ayer que me enteré su diagnostico, pero también hay veces que lo veo tan
indefenso y decaido que sélo me dan ganas de abrazarlo, besarlo y decirle que nunca se
vaya jque no me dge!, y alavez siento que existe una barrera muy grande en mi la cual



no me permite hacerlo y lo cual me da mucha tristeza..( Claudia pide un vaso con agua

para pasar ese trago amargo lleno de dolor)

Las condiciones de vivir a mi lado |0 sabe perfectamente y es que ninguna pareja que
pueda tener puede buscarlo o traerlo a la casa donde vivimos, y por |0 menos eso esta
respetando.

En conclusion, a pesar que lloré mucho, tuve bronca, miedos, dolor y hasta odio por mi
madre por no habernos visto en su debido momento, les puedo decir que hay que pensar
en positivo y ver las cosas bonitas que hay en este mundo, es triste y doloroso, pero €
amor ami hermano, hace que no me sienta sola en esto. Me haria sentir bien compartir
emociones y sentimientos de personas que estén pasando por este dolor, ya sean aspectos

positivos 0 negativos, de alguna forma se me ayudaria.



DISCURSO |11

Mayradice

Soy Mayra madre de Omar, quien tiene 27 afios de edad, vive con nosotros en la casaen
Cajamarca, y es portador del VIH-SIDA, tengo 2 hijos, menores que Omar, Javier de 22
y Migud de 19 afios, ninguno de ellos es casado y todos nacieron aqui, en Cajamarca.

Mi esposo trabaja en un negocio propio, de venta de computadoras y arreglo de equipos,
yo soy auxiliar deinicial, en unaescuela, les hemos tratado de dar amis hijoslo mejor de
ésta vida pero nadie nos ensefia lamentablemente a ser padres, no sé qué le pasd a Omar,
nuncadej é de atender amis hijos por igual pero son cosas de lavidague uno como padres

no podemos muchas veces entender, en fin.

Omar desde pequefio fue un nifio comin y corriente, como cualquier otro, sin embargo
yo tenialaligera sospecha que algo en él no andaba bien, no sabia exactamente que era,
pero como madre lo presentia, por gjemplo; siempre tenia inclinacion por |os juegos de
nifia, nunca jugaba futbol, ni basguet, tenia preferencia, siempre jugar con sus primas, no
seincluia en los juegos de mis demas hijos, menos se reunia con amigos, creo que en su
sangre ya nacia con la inclinacion. Sin embargo hoy en dia me es muy fécil decirlo,
porgue yatengo referenciade que eslo que mi hijo tiene, pero en ese entonces cuando yo
apenastenia 20 afos, no |o sabia, no lo entendiani siquiera sabiade la existencia de tantas

desviaciones sexuales.

Asi quetuve4 hijos, uno fallecié en un accidente, cuando alos5 afios jugaba en su colegio
cayO del tercer piso y se topo la cabeza, 1o hospitalizamos y nunca recuperd, finalmente
muri6, fue un golpe muy duro para nosotros, especialmente para mi, (la sefiora, se pone
suavemente allorar, y dice que nunca podra superar la pérdida de un hijo que perdio).

Al morir mi nifio quedé en un estado depresivo, y enrealidad hasta el diade hoy meduele
recordarlo, es como me tocaran una herida que todavia esta abierta. Es agui que imagino
y estoy més que segura empieza mi descuido por mis demas hijos, es agui cuando los
desatiendo y todo me da igual, creo que si hubiera estado presente tras sus pasos no
hubieran fracasado en tantas cosas, por gemplo mi hijo Ricardo e de 22 afos ya ha

postulado como en 5 intentos a varias Universidades de Trujillo y Cgamarcay no logra



agarrar el ingreso, el de 19 afios, repitio de afio 2 veces en € colegio en diferentes afnos,

y finalmente Omar quien llevala peor parte.

Mi esposo araiz de la muerte de mi nifio se hecho ala perdicion con € licor, hoy en dia
es acohadlico y por nada del mundo quiere dejar € licor, yo sefiorita tengo verglienza,
contar tantas cosas, €s por eso que nunca quisiera que se revele lo que le contaré, ya que
Omar hasido diagnosticado con el VIH hace 3 afios, y mi esposo por lamismacondicion
en la cual vive aun no lo sabe...( trato de asegurarle que su revelacion quedara en
anonimato y que ninguna persona tendra acceso a estainformacion, que no se preocupe!,

paralo cual entra en més confianza).

Omar ha sido siempre un nifio muy responsable cumplia siempre con las tareas, y a su
medida les exigia a sus otros hermanos, yo siempre estuve al lado de ellos fisicamente,
pero no lo estuve en todos los sentidos por e problema de mi hijo muerto, digamos que
me ausenté espiritualmente con ellos, cuando mi esposo empieza a tomar yo puse una

tiendita en mi casa agui en Cgjamarcay con eso comiamosy salimos adel ante.

Soy consciente de mi mal proceder para con mis hijos y muchas veces me cul po por todo
lo que ha pasado; pero lamentablemente han tenido que pasar muchas cosas para que
recapacite, un hijo muerto, mi esposo alcohdlico, yo intenté suicidarme tomando veneno

y pararematar todo mi hijo con VIH positivo.

Hoy en dia estoy consciente que si la madre no esta presente en las diferentes etapas de
vida de los hijos estos pueden ir por mal camino, laverdad es que tengo hasta verglienza
de no poder explicar en qué momento, en qué lugar y cuando es que Omar estuvo con
malas juntas, en malos pasos, cuando es que adquiere este mal.

No puedo culparlo del todo como o hice en un inicio, porgue soy consciente que formé
parte de que adquiriera el VIH, me siento tan cul pable (la sefiora se pone allorar, largo

rato, espero que se reponga para continuar la entrevista)

Cuando Omar tenia los 15 afios ya a punto de culminar su secundaria me di cuenta que
mucho salia, ibaincluso a internet hasta muy tarde, pero con toda verdad para mi era

hasta mejor porgue no me preocupaba por nada ya que se ausentaba, y a final me decia



gue ya venia comiendo algo, que habia estado en casa de su compariero y que su Mama
le habia invitado, mi otro hijo € que le sigue también saliay a veces & més pequefio se

guedaba conmigo y soliair ajugar alavereda con los vecinos.

Mis padres me criaron asi, nunca tuve didogo con ellos slempre fui muy callada, muy
ensimismada, nunca me ocupé de preguntarles a mis hijos si eran felices s les faltaba
algo, si algo les habia pasado, si necesitaban algo, en fin todo lo que una madre deberia

hacer por sus hijos, para poder guiarlo, orientarlo. (Nuevamente empieza allorar)

YaOmar alos 17 afiosingresaalaUniversidad de Caamarca alafacultad de zootecnia
le gustan los animales, incluso tiene un perro pastor aleman aqui en la casa, es agui que
mi esposo pone una tienda por José sabogal, y se ingeniaen el arreglo de computadoras,
luego ya la suerte e inicia vendiendo computadoras, la parte econémica se nos hace

mejor, yo por mi lado, sigo siendo ahi ama de casa.

Mi hijo que ha sido siempre responsable culmina su carreraalos 22 afos, es profesional
y actualmente trabaja en una linea de alimento para canes, que no voy a especificar e
nombre, y negocia este alimento a mayoristas y lugares donde se expenden venta de
alimentos para perros.

A raiz de que Javier, mi hijo, tiene una decepcion amorosa con su enamorada por que la
mujer sale embarazada de un hombre 9 afios mayor que ella, mi hijo empiezaen un cuadro
depresivo, sufriamucho queriamorirse, ahi es cuando recapacito y es que me doy cuenta
el valor que tienen mis hijos aunque sean grandes pero son mis hijos y me necesitan, y
les pongo mayor interés, parece mentira pero me tenia que pasar algo fuerte para
sacudirme y pueda yo reaccionar, recapacitar y darme cuenta cuanto valen las cosas
cuando estamos a punto de perderlas. Y me daba miedo que mi hijo cometaago en contra

desuvida

Es entonces que le pongo méas empefio atodo y |os empiezo acontrolar més en sus salidas,
mi esposo sigue ami lado, y sigue con €l licor pero lo dgjay vuelve por temporadas, a
mis hijos esto no les parece bien, ver asi a su padre, tratan de hablarle, pero esigual, y
luego empecé a tener problemas, a causa de mucho empezar a seguir sus pasos en mis

hijos. A lavez trato también de refugiarme en € trabajo como auxiliar en un jardin, no



me pagan mucho pero hoy més que nunca necesito € dinero parala salud de Omar. En
fin pero finamente ellos me respetan y nunca me han faltado en la casa, incluso nunca
vieron un maltrato ni agresion por parte de su padre hacia mi.

Cuando Omar tenia 23 afios, empieza a bagjar completamente de apetito de lanaday a
bajar mucho de peso, a €llo se le asocié una tremenda gripe muy fuerte que no 1o degjé
casi por 2 meses, acompafiada de mucha tos y sudoracion nocturna, la verdad es que me
preocupé pero no lo suficiente parallevarlo a médico. Pero cuando yame di cuenta que
teniapor lo menos 8 kg menos de su peso normal, es que le sugeri sacarse un andlisis, por
supuesto que no accedié hacerlo. Pasado el tiempo, mi hijo siempre con € trabajo saliay
empez6 allevar aun tal Julio ala casa, junta que no me gustaba ya que éste tipo mucho
lo sacaba y empezaban a llegar ya muy tarde a la casa. Pero bueno pasado € tiempo €

recuperd su pesoy lo vi mucho mejor.

Y acomo en € 2009, hace como 3 afios, se accidenta en un bus provincial quelo traiade
Trujillo ami hijo Miguel, el menor detodos, y o hospitalizo por casi 27 dias, estabamuy
grave, y no lo pude traer a Cgjamarca por su mismo estado, el médico tratante, pide
transfusion de sangre, mi esposo no podia donar, y accedié hacerlo Omar, asi es que vigi6é
a ser donante de su hermano, y se somete a las pruebas del caso.

Cuando la enfermera ingresé a la habitacion, me llamay me dice que quiere conversar
urgente conmigo, me llevaal laboratorio del hospital y me dice Sra. tengo que darle una
mala noticia, yo Srta. Pensé que erami hijo € accidentado que estaba muy grave y que
quiza ya no podria recuperar. Le dije que me sea sincera con su salud aunque sea para
poder trasladarlo a Limay hacer todo lo posible y me dijo que era mejor conversar con
mi hijo Omar € donante, ya que era necesaria su presencia, es agui que ingresa Omar, y
nos hacen sentar yo créame, que parecia una pesadilla de no poder adivinar que se me
venia, cuando la Srta. Nos dice, y nunca olvidaré sus palabras: “Omar hemos encontrado

en el resultado de tu estudio de sangre que eres portador del VIH-Sida”.

Fue muy duro, parami y sobre todo parami hijo, yo laverdad perdi € control y perdi €
conocimiento, porque me desmayé, por un buen rato, cuando desperté ya estaba echada

en una camilla, en donde me daban alcohol, para poder recuperarme, y luego le pregunté



bien ala Srta. Lo del resultado y €ella se encargo de explicarme que era VIH-SIDA, €
habia salido por € pasillo, no quiso escuchar nada, se quedd mudo y finalmente por méas
gue la enfermera intentd explicar que la enfermedad no iba a ser que Omar muera, 0
empeore de la noche ala mafana. Parami fue como s me hubieran dicho que mi hijo va
aMORIR. (Mayra, no logra contener e Ilanto al recordar ese episodio tan triste de su
vida, y llora por un buen rato, la verdad que no se pudo concluir la entrevistay me pide

regresar a diasiguiente, paralo cual accedo a su peticion)

Este diafue el diaméstriste de mi existencia, nada comparado al dolor que he tenido con
mi hijo muerto anterior, ya que ese hijo si |o perdi fue porque Dios decidio llevarselo,
pero a Omar, jno! fue algo que se pudo evitar, y yo tengo mucha culpa, lamayor parte de
culpa por no haber sabido estar con mis hijos cuando realmente o necesitaron.

Aqui es donde Omar me cuenta su verdad, y lo peor de todo es que mi hijo no ha sido
promiscuo, nunca anduvo metiéndose con uno y otro. Solo me confiesa haber tenido 2
parej as sexua mente hombres, yo ni siquiera estaba enterada de su desviacion sexua, me
dice que siempre |le ha gustado | os hombres, pese a que siempre haquerido controlarlo en
meterse a la cabeza que esto no podria ser posible, pero todo pudo mas que €. Me
conversa que su primera relacion sexual fue con una mujer cuando tenia 20 afios, una
relacion que no significd nada importante en su vida. Luego de ella cuando cumplié los
22 anos conocié a un hombre de 43 afios mucho mayor que é, y con €l cual iniciauna

relacion muy importante para él, fue su parejapor casi1 afio.

Mas adelante me dice que tuvo otra relacion con un joven de su edad, y con € que
actualmente siguen todavia, y que probablemente haya sido |la persona que le paso €
contagio, porque también es VIH-Positivo. Es a los 24 afios cuando le diagnostican a
Omar e VIH-SIDA, y desde ahi lavida se me ha cambiado, al inicio con mucha pena, y
[lanto esto me produce mareo parece que me quiero caer. Y encimamantener en silencio,
todo esto, por laverglenza, de sus amigos de lafamilia, alavez lareaccidon que vaya a
tener mi esposo, a veces creo que hasta vaya intentar hacerle algo ami hijo a enterarse
delanaticia, no puedo hablar de esto yacon nadie. Lavidalaquellevo, esunaverglenza,
no poder salir, ademés ir a escondidas al hospital, inventando pretextos, y cuando los
amigos me encuentran ahi invento pretextos de decir que vengo hacerme controlar de

mi hipertension, inventando pretextos. A lavez |o gque siento es un dolor que me quema



por dentro es saber que mafiana mas tarde mi hijo ya no va a estar presente a mi lado,
porque esta enfermedad maldita lo ha de matar un dia. Me siento impotente al ver cdmo
hastaen el mismo hospital nos miran, como si fuéramos |o peor. S6lo de ésta verdad sabe
mi hijo Javier de 22 afios, Miguel no lo entenderia por su mismo caracter que tiene,
decidimos no contarselo, pero si hemos hecho el acuerdo de inventar diciendo que Omar

tiene una enfermedad en €l higado y que podria ser contagioso.

El y yo somos muy buenos amigos més que madre e hijo, leemos juntos |as novedades de
otros pacientes con VIH, como salen adelante en especial con e animo de estar positivos,
y no rendirse ante la vida, ademéas leemos |la parte de la ciencia como avanza, tenemos
mucha informacién acerca del tema, |o Unico que no puedo compartir con Omar es ver
que siga saliendo con €l tal Andrés, que es su pareja, me ha dicho que no tiene la culpa
de nada, pero finalmente tambiéntienee VIH, y hasido el posible causante del contagio,
tal vez no sea asi su real historiacomo me la contd, me dice que cuando se encuentran se
protegen con preservativos, esto esla Unica cara de su vida que nuncavoy atolerar de él
y que muchas veces por ello me da mucho asco, rabia e impotencia de no poder decirle
gue ya cambie de vidaque ya estainfectado que se deje de cochinadas, tengo cdlera, rabia
y dolor aunque sea mi hijo , me duele decirlo pero es laverdad y ya llevo casi 2 afios
separando todas sus cosas aparte, aunque Sé gue no nos contagiara de ese modo pero por
higiene, siento asco de saber que se va con otro hombre, ( Mayrallora muy encolerizada
al contar su drama, no puede justificar asu hijo, por las cosas que estéd en desacuerdo con
é).

Entonces he preferido desinfectar siempre su cuarto, ambienté e bafio mas chico de la
casapara su uso personal, aislar susjabones, su prestobarba, sabanas, cubiertos, frazadas,
platos, etc. Ademas que con ese pretexto de que estd mal con su higado, no me hacen
preguntas en casa porque piensan que es por ese motivo, incluso los familiares mas
cercanos gue han llegado y se han dado cuenta, hemos escondido su diagnostico, les
hemos dicho o mismo. Sé que como madre no es humano de mi parte hacer todo lo que
hago, ya que es una manera de apartarlo, de algjarlo y me hadicho que lo hago sentir mal,
pero no tengo de otra 'y también lo hago por higiene y proteccion de mis otros hijos, por
mi misma, después trato de darle siempre a él, la mejor parte de todo o que reparto en



alimentos, paramis hijos, frutas, , que sea saludable para él, todo se centrasiempreen &,

y demas esta decir que estamos a pie de laletra con sus medicamentos.

Hastala fechalo unico que ha perdido es peso como 6 kilos, y frecuentemente se resfria
pero gracias a Dios, eso ha sido todo, no hatenido otras enfermedades hasta la fecha.

Finalmente no deseo que este episodio de mi vida que estoy pasando actual mentelo pueda
Vivir otra persona yaque es peor que morir, ruego a Dios siempre por todos |os pacientes
gue estan atravesando con esta enfermedad tan triste, y pido a sefior que se compadezca
de quienes estamos en la tarea de luchar llevando a cuestas un familiar en nuestras

espaldas con tanto dolor y sacrificio, sblo nos esperala voluntad del todopoderoso.



