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Resumen

Este estudio tuvo como objetivo establecer como incide el diagnostico del VIH/SIDA
en la Calidad de Vida de las personas diagnosticadas con edades que oscilan entre 30 y 50
afios residentes en el Municipio de Guadalajara de Buga, Departamento del Valle del Cauca,
Colombia. Se realizé un estudio de método cualitativo con enfoque fenomenoldgico (tipo
descriptivo), lo que permite resefiar las caracteristicas y percepciones individuales de las
personas abordadas frente a su Calidad de Vida. La técnica de recoleccion de datos se llevo a
cabo mediante la aplicacion de la entrevista que fue de tipo semiestructurada. La muestra
total estuvo conformada por dos hombres y dos mujeres diagnosticados con VIH/SIDA. El
analisis de datos se efectué tomando como categorias de analisis cuatro de las ocho
dimensiones centrales de la Calidad de Vida propuestas por los autores Schalock y Verdugo
las cuales fueron: bienestar fisico, bienestar emocional, bienestar interpersonal e inclusion
social, logrando asi analizar las categorias que se plantearon de acuerdo con la informacion
suministradas por las personas entrevistadas. Los cuales se desarrollaron en los capitulos I,
“mi cuerpo clave para mi salud fisica y vivir en plenitud”, capitulo Il “afrontando
emocionalmente mi diagnostico”, capitulo 11l “interferencia de las relaciones interpersonales
con mi desarrollo” y capitulo IV “Mi interaccion con el entorno”, finalizando con las
conclusiones las cuales reflejan que las dimensiones abordadas de la calidad de vida, no se
cumplen de manera idonea, influyendo el diagnostico de VIH/SIDA, para mantener un

bienestar en el desarrollo de su vida diaria.

Palabras Claves

VIH-SIDA, Calidad de Vida, Bienestar fisico, Bienestar emocional, Interpersonal e

Inclusion social.
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Abstract

The objective of this study was to establish how the diagnosis of HIV/AIDS affects
the Quality of Life of people diagnosed with ages between 30 and 50 years residing in the
Municipality of Guadalajara de Buga, Department of Valle del Cauca, Colombia. A
qualitative method study with a phenomenological approach (descriptive type) was carried
out, which allows review the characteristics and individual perceptions of the people
approached regarding their Quality of Life. The data collection technique was carried out
through the application of the interview that was of a semi-structured type. The total sample
consisted of two men and two women diagnosed with HIVV/AIDS. The data analysis was
carried out taking as analysis categories four of the eight central dimensions of Quality of
Life proposed by the authors Schalock and Verdugo, which were: physical well-being,
emotional well-being, interpersonal well-being and social inclusion, thus managing to
analyze the categories that were raised according to the information provided by the people
interviewed. Which were developed in chapters I, "my key body for my physical health and
living fully”, chapter Il "emotionally coping with my diagnosis", chapter 111 "interference of
interpersonal relationships with my development” and chapter 1V "My interaction with the
environment"”, ending with the conclusions which reflect that the dimensions of quality of life
addressed are not met in an ideal way, influencing the diagnosis of HIV/AIDS, to maintain

well-being in the development of their daily life.

Keywords

HIV-SIDA, Quality of Life, physical well-being, emotional and interpersonal well-being,

and social inclusion.
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Introduccion

La presente investigacion tiene como objetivo analizar como incide el diagndstico de
VIH/SIDA en la Calidad de Vida de las personas diagnosticadas, tomando como referente
cuatro dimensiones centrales de la Calidad de Vida planteada por Schalock y Verdugo,
analizando los resultados de las entrevistas realizadas podemos comprender como se
encuentran de acuerdo a su bienestar fisico, emocional, sus relaciones interpersonales y la

inclusion social.

Reconociéndose que, a partir del afio 1981, con el descubrimiento de la primera
persona con VIH/SIDA en Estados Unidos hasta la actualidad han existido diferentes
estudios, investigaciones y teorias acerca de la enfermedad de transmision sexual y sus
medios de contagio que son a través de fluidos corporales de la persona positiva, sangre entre
otros. Desde entonces la lucha de la ciencia ha sido imparable para lograr una posible cura
que al momento de hoy no se ha logrado en plenitud, a su vez, la ciencia logra un gran avance
significativo al idear tratamientos antirretrovirales, los cuales retrasan la propagacion de la
enfermedad en el cuerpo de la persona ya diagnosticada mejorando considerablemente su
Calidad de Vida.

No obstante, las repercusiones que traen consigo el diagnostico podria afectar el
bienestar fisico y emocional de la persona, transcendiendo hacia sus relaciones
interpersonales que impiden en algunas ocasiones la inclusion de esas personas en diferentes
ambitos sociales, por lo tanto, es importante resaltar que en la actualidad el VIH/SIDA ya no

es visto como una enfermedad mortal sino como una enfermedad controlable.

Continuando con la estructura, se presenta en la justificacion la importancia de esta
investigacion para la profesion de Trabajo Social, dado que en nuestra sociedad sigue
existiendo el estigma! y la discriminacion que trae repercusiones significativas en la persona
diagnosticada. En el momento que decide contar sobre su estado serologico, se presentan
diversas situaciones que alteran su cotidianidad, como, por ejemplo; temor, limitacion de sus

capacidades fisicas, perdida de su nacleo familiar, la exclusién social, entre otras, generando

L Estigma: “Se utiliza para referirse a un atributo o un aspecto del yo que esta profundamente desacreditado. El estigma es un proceso social
que depende de los contextos colectivos en que ocurre, pues el atributo estigmatizante que tiene la persona evaluada depende de otras
personas, y se da en un espacio y contexto subjetivo influenciado por muchos factores” (Moran Silva Mercedes Del Carmen, 2022). El
estigma actda dentro de un proceso social en que existe una estructura de poder, pues la persona se etiqueta, estereotipa, devalta y
discrimina por distintas razones al ser considerado inferior” (Moran Silva Mercedes Del Carmen, 2022).
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asi una vulnerabilidad de sus derechos humanos, negando la oportunidad de que la persona
pueda vivir plenamente en sociedad y se afecte su Calidad de Vida.

De acuerdo a la metodologia implementada durante toda la etapa de recoleccion de la
informacion y posterior analisis de los resultados, se identificaron barreras sociales, culturales
y territoriales, ademas, el poco nivel educativo que tienen las personas del entorno social en
el que se emerge es uno de los factores determinantes en el deterioro de la Calidad de Vida,
como resultado se encuentra que las personas con VIH/SIDA tienen pocas posibilidades en
el mercado laboral, mala o nula relaciones interpersonales y sentimentales ademas de lazos
familiares resquebrajados por el estigma que se sigue teniendo pese a que nos encontramos en
un nuevo siglo con una sociedad gque se encuentra en constante cambio. Aspectos que se
tuvieron en cuenta y cuyo resultado se refleja en las conclusiones, de la presente
investigacion. Los resultados de esta investigacion aportan a la profesion de Trabajo Social,
especialmente en su quehacer en el area de la salud.
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Planteamiento del Problema

En el afio 1981 en Estados Unidos fueron diagnosticados los primeros pacientes con el
virus de inmunodeficiencia humana (VIH) desde entonces el virus del VIH/SIDA ha venido
afectando a millones de personas a nivel mundial convirtiéndose en la enfermedad de
transmision sexual con més mortalidad de la Gltima década. Segun datos regionales de
ONUSIDA? en el afio 2019, 20.6 millones de personas de paises de Africa Oriental y
Meridional viven con el VIH/SIDA seguido de Asia y el Pacifico con 5.8 millones. Africa
Occidental y Central con 4.7 millones continuando con América Latina que para el 2019 era
un total de 2.1 millones de personas que conviven con la enfermedad; el Caribe con 330.000,
Oriente Medio y Africa Septentrional con 230.000, con menos contagios se encuentran paises
de Europa Oriental y Asia Central con 1.6 millones de personas y por ultimo Europa

Occidental y Central, y América del Norte con 2.2 millones de personas. (ONUSIDA, 2019)

El SIDA (Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida) es una de las enfermedades
infecciosas més destructoras en la historia de la humanidad, segun cifras de ONUSIDA
alrededor de 1.5 millones de personas contrajeron el VIH/SIDA y alrededor de 650 mil
personas murieron por enfermedades relacionadas con el SIDA segun reporte global en cifras
hasta el 2021 (ONUSIDA, 2019).

En Colombia la Cuenta de Alto Costo® reporta para el afio 2020 alrededor de 123.490
casos de personas con VIH/SIDA cifras que van en aumento en comparacion a las
estadisticas del afio 2017 donde se reportaron 82.856 casos. El ultimo reporte incluy6 12,528
casos nuevos de VIH, lo que corresponde a una incidencia estimada de 25,36% por cada
100.000 habitantes. Con respecto a la mortalidad durante el periodo, se reportaron 1.626
casos fallecidos (CAC, 2020).

El periodo epidemioldgico XI de 2022 notificd 17.271 nuevos casos confirmados
mediante laboratorios de personas que viven con VIH (PVV). Por lo cual la tasa de

2 ONUSIDA: “Tiene por objetivo impedir la propagacion del VIH, mejorar la esperanza y la calidad de vida de los afectados, asi como
garantizar un enfoque global y coordinado en la lucha contra el VVIH/sida. ONUSIDA constituye una de las principales fuentes de datos
sobre el VVIH/sida, este programa elabora estrategias basadas en dichos datos, para hallar el mejor modo de tratar la enfermedad y evitar
contraerla” (admin.ch, 2022).

3 La Cuenta de Alto Costo (CAC), es un organismo técnico no gubernamental del Sistema General de Seguridad Social en Salud de
Colombia creado mediante el Decreto 2699 de 2007 que obliga a las EPS de ambos regimenes y deméas EOC (Entidades Obligadas a
Compensar) a asociarse para abordar el Alto Costo y opera como un Fondo auto gestionado que contribuye a estabilizar el sistema de salud,
garantizando la operacién real de la solidaridad y desestimulando la seleccion y discriminacién de la poblacién mediante un ajuste de riesgo
de la prima basica en funcién de los casos de alto costo (Cuenta de Alto Costo, s.f.).
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notificacién aumento en comparacion de la tasa nacional (33,5 casos por 100.000 habitantes)
en Barranquilla, Antioquia, Bogot4, Cali, Cartagena, Quindio, Risaralda y Santa Marta. El
analisis de regresion por el instrumento Join Point (software estadistico), sefiala un
incremento porcentual de 6,72 por afio en las tasas de notificacidn, con significacion

estadistica (IC 95% 3,0 — 10,6), para mayor ilustracion obsérvese la figura 1. (Semanal,
2022).

Figura 1. Tenencia de la notificacion de VIH/SIDA, periodo epidemioldgico XI, Colombia

2015 a 2022 Comportamiento de la notificacion de VIH/SIDA, Periodo epidemiologico XI.
(Semanal, 2022).

*  Observed

Tasa de notificacicn * 100 Q00

e

Fuente: Tomado de (Semanal, 2022)

En el Valle del Cauca en la semana 3 del afio 2022 el Boletin Epidemiolégico del
Valle del Cauca (2022)* revela que se notificaron 95 casos de VIH; un 85,3% de ellos fueron

notificados en estadio VIH y 14,7% en estadio SIDA. Esta informacién se detalla en la Tabla
1.

4 Boletin Epidemioldgico: Incluye un analisis comparativo del comportamiento de las enfermedades semana a semana con el mismo periodo
de tiempo del afio anterior, lo que permite al usuario realizar un analisis del comportamiento de las enfermedades de acuerdo con la ubicacion,
repetitividad, intensidad y alerta sobre el incremento en la casuistica inusual de cuadros clinicos que ameritan la adopcion de medidas sanitarias
de tipo emergencia y la apropiacion de recursos para su control (ICA, s.f.).
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Tabla 1. Comportamiento de la notificacion de casos de VIH/SIDA por Municipio de
procedencia de Valle del Cauca, semanas epidemioldgicas 1 a 3 de 2022. (Gobernacion,

2022).

Municipio No. Casos % Incidencia*
BUGA 3 3 23
CALI 58 61 25
CANDELARIA 1 1 1.0
CARTAGO 2 2 1.4
DAGUA 3 3 6.0
EL AGUILA 1 1 11,5
GUACARI 3 3 8.8
JAMUNDI 2 2 1.2
LA CUMBRE 1 1 6.0
LA UNION 1 1 29
PALMIRA 11 12 3.1
PRADERA 2 2 4.1
SEVILLA 1 1 24
TULUA 2 2 0.9
VERSALLES 1 1 14,2
YUMBO 3 3 2.7
Total Valle 95 100 22

*Casos por cada 100.000 habitantes.

Fuente: (Gobernacion, 2022)

A nivel del Municipio de Guadalajara de Buga- Valle del Cauca los casos reportados
en el 2022 fueron en su totalidad tres (3) con una incidencia del 2,3. No se correlacionan mas

datos en el reporte epidemiolégico.

La pandemia del VIH/SIDA sigue latente a nivel mundial pese a los esfuerzos que
realizan los equipos multidisciplinarios e interdisciplinario en los diferentes escenarios de
atencion; ya que se siguen notificando casos independientemente de la edad, sexo, raza o
religién; es por eso que las investigaciones llevadas a cabo sobre andlisis de la Calidad de
Vida en personas diagnosticadas, cobran relevancia no solo en los campos de la salud; sino
también en el campo social ya que determina los factores que inciden en la posibilidad de

intervenir de manera oportuna y propicia.

Cabe mencionar que el Trabajo Social como disciplina es fundamental en el sentido
de que la profesion permite no solo la intervencion entorno a la Calidad de Vida en este caso
de las personas positivas sino, que ademas permite analizar y comprender aspectos
importantes entorno a lo social como por ejemplo el estado socioecondmico, el estatus social,
la tipologia familiar y la dinamica familiar y a sus relaciones interpersonales, su contexto

social, sus redes de apoyo y demas.
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Lo que conlleva a un analisis profundo desde esas perspectivas de como la sociedad
maneja los procesos de inclusion social, igualdad y equidad frente a esta enfermedad de salud
publica. Por lo anterior, es de vital importancia abordar esta problematica desde el area social

y de la salud, que se conjugan actualmente en la profesion de Trabajo Social.
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Justificacion

La Calidad de Vida surgio desde el interés del pensar en el bienestar de las personas,
en los distintos ambitos en los cuales se desarrolla el ser humano, siendo un factor

predominante para desenvolverse a lo largo de su vida.

Un estudio de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) en personas
diagnosticadas con VIH/SIDA.

Se torna relevante en un contexto donde se considera a dicha enfermedad
como cronica, aumentando los afios de vida en personas que la sufren. En ese sentido,
la revision de las condiciones de vida en esta poblacién permitiria entender el efecto
de los tratamientos y los factores psicosociales que afectan el bienestar y los
beneficios del aumento de la vida y fundamentalmente el reconocimiento e
identificacion de los aspectos de mejoramiento de la calidad de vida, generales y

especificos, Gtiles para realizar intervenciones efectivas (Tavera, 2010).

Resulta de gran interés, estudiar las dimensiones que pueden afectar la Calidad de
Vida en personas diagnosticadas con VIH/SIDA, considerandose importante la percepcion, el
autocuidado, la motivacidn, los niveles altos de autoestima ademas de la atencion optima en
salud, las medidas tomadas para conservar el bienestar fisico, su funcionalidad, adherencia a
los habitos de vida saludable, también la importancia de las redes de apoyo tanto familiar
como solidarias y el fortalecimiento de las mismas, la ocupacién de su tiempo libre ya que
son aspectos relevantes para lograr un estado 6ptimo en la enfermedad y sobre todo evitar
recaidas propias del VIH/SIDA.

Es importante, reconocer para esta investigacion, el aporte a la profesion de Trabajo
Social, considerando que el profesional hace parte de un equipo multidisciplinario e
interdisciplinario, en el cual, a través de los programas; interviene, orienta, capacita, en favor
de mantener y mejorar la Calidad de Vida de las personas diagnosticas, realizando la atencion
y el seguimiento requerido; fortaleciendo las redes de apoyo tanto familiares como sociales,
su participacion, integracion y atencién oportuna en el cuidado de su salud. Aprendiendo a
manejar su autoestima lo cual le permite interactuar y expresarse adecuadamente en sus

relaciones interpersonales y también dentro de la sociedad.
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Ante la escasez de estudios recientes frente a la calidad de vida en personas con
diagndsticos de VIH/SIDA en el municipio de Guadalajara de Buga, se justifica la realizacion

de esta investigacion, aportando significativamente hacia la profesion de Trabajo Social.

Pregunta de Investigacion

¢Como el diagnostico de VIH/SIDA incide en las dimensiones de Calidad de Vida en

4 personas que residen en el Municipio de Guadalajara de Buga en el afio 2023?

Objetivo General

Analizar como incide a partir del diagnéstico de VIH/SIDA las dimensiones de la

calidad de vida en 4 personas que residen en el Municipio de Guadalajara de Buga.

Objetivos Especificos

e Indagar sobre la percepcién del bienestar fisico en las personas a partir del
diagnostico de VIH/SIDA.

e Describir como a partir del diagndstico de VHI/SIDA, se perciben las personas en su
bienestar emocional.

e Describir como se han establecido las Relaciones interpersonales de las personas
diagnosticadas con VHI/SIDA.

e Determinar como se ha dado la inclusidon social en las personas con diagnostico de
VHI/SIDA.
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Estado del Arte

Los estudios a nivel mundial sobre el VIH/SIDA a partir de la confirmacion del
primer paciente en 1981 han incitado a diferentes intelectuales a realizar variadas
investigaciones no solo sobre la enfermedad como tal, sino también desde un enfoque frente a

la Calidad de Vida de las personas que han sido diagnosticadas con dicha enfermedad.

En un estudio transversal, descriptivo y correlacional realizado en el Hospital
Universitario la Paz ubicado en Madrid, Espafia en el afio 2002 a 100 sujetos con infeccion
por el VIH/SIDA da a conocer la importancia del apoyo social, la Calidad de Vida y arroja
como resultado un factor determinante; el apoyo social, considerandolo una variable
importante en la comprension del bienestar y Calidad de Vida de las personas con infeccion
por el VIH/SIDA y que dirigir esfuerzos para la mejora de este recurso personal contribuye
directamente a un aumento de la Calidad de Vida de estos pacientes. (Remor, 2002)

Igualmente, en un estudio de las Representaciones Sociales (RS®) sobre la Calidad de
Vida, el cual esté relacionado con la salud de las personas diagnosticadas con VIH/SIDA, que
se llevo a cabo en Medellin Colombia, en el afio 2009, en una investigacion cualitativa, en

que se destaca el papel fundamental de las representaciones sociales, tuvo como resultado:

Los factores bioldgicos; tales como la prestacion de servicios de salud, psicolégicos
para la aceptacion del diagndstico y la relevancia de la informacion en salud, ademas de los
sociales como el estigma y el soporte social como engranaje para evidenciar un resultado
favorable acerca de la calidad de vida de una persona diagnosticada. Al mismo tiempo,
algunos autores han reportado hallazgos similares a este estudio, en lo referido a los
principales problemas que deben enfrentar quienes viven con VIH/SIDA, encontrandose el
aislamiento, estigma social, desempleo, precariedad en la aceptacion de la salud y
desinformacion; estos configuran lo que se ha denominado “muerte social” la cual impacta

negativamente los determinantes fisicos y psiquicos de las personas. (Arias, 2010).

5 RS: “Son conocimientos socialmente elaborados y compartidos que se conforman desde las experiencias, informaciones, conocimientos y
modelos de pensamiento recibidos y transmitidos a través de la tradicion, la educacion y la comunicacion social. A partir de estas se
comprende e interpreta la realidad, se piensa, organiza y aprehende la cotidianidad; se unifica e integra lo individual y lo colectivo, lo
simbélico y lo social, el pensamiento y la accion” (Cardona-Arias, 2010).
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Como puede verse en el siguiente estudio cuantitativo de tipo analitico realizado en el
Municipio de Monteria departamento de Cérdoba, Colombia en el afio 2010 nos aporta la

siguiente informacion:

La poblacién de estudio estuvo constituida por 77 personas con diagndstico VIH
positivo, de todas las edades, de ambos géneros, que fueron atendidos en los diferentes
programas de control de esta enfermedad en las Entidades Promotoras de Salud (EPS) con la
finalidad de determinar la asociacion entre apoyo social y calidad de vida de los pacientes
con VIH/SIDA que reciben tratamiento antirretroviral (Elizabeth Romero Massa, 2010).

Lo anterior arroja como resultado la importancia del apoyo social, ya sea de la familia
0 el de otras personas significativas para cada ser ya que nuestros autores consideran que es
un factor protector para la salud fisica, psicolégica, espiritual y para la autorrealizacion de
las personas, especialmente, de los pacientes con VIH/SIDA, haciendo que los individuos del
estudio tengan una mejor adaptacion a la enfermedad, a la terapia antirretroviral, una mejor
respuesta del sistema inmunoldgico a los antirretrovirales Ilevando a una mejora en la
Calidad de Vida de estos pacientes (Elizabeth Romero Massa, 2010).

Es importante reconocer que en Colombia son pocos los estudios realizados para
evaluar la Calidad de Vida relacionada con la salud de las personas con VIH/SIDA vy a través
de herramientas como MOSSF-36, el WHOQOL-BREF o el WHOQOL-HIV-BREF
podemos calcular diferentes dominios de la calidad de vida dandonos una aproximacion real
de que factores inciden en la Calidad de Vida de una persona a partir de un diagndstico de
VIH/SIDA (CARDONA-ARIAS, 2011).

Es por esa razon que traemos a colacion un estudio realizado en Medellin Colombia
en el afio 2011 sobre la Calidad de Vida relacionada con la salud en personas con VIH/SIDA
en el 2009 utilizando instrumentos especificos de medicion, un estudio de corte transversal en
una muestra no probabilistica de 187 sujetos con VIH/SIDA aplicando dicho instrumento que
arroja como resultado que los mayores puntajes de CVRS se observaron en las dimensiones
de funcion fisica, ambiente, nivel de independencia y espiritualidad ademas demuestra como
El WHOQOL-BREF present6 un excelente desempefio psicometrico en salud fisica,
ambiente y relaciones sociales y bueno en salud psicoldgica; mientras que el WHOQOL-

HIV-BREF presentd excelente en desarrollo psicométrico en relaciones sociales, ambiente,
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espiritualidad e independencia y bueno en salud fisica y psicologica (CARDONA-ARIAS,
2011).

Lo que indica que existe un buen desarrollo de instrumentos para estudiar la CVRS
en las personas con VIH/SIDA en Colombia.

Teniendo en cuenta los resultados de los estudios abordados, se considera que el
apoyo social, la inclusion social, el bienestar fisico y emocional son factores determinantes en
el mejoramiento de la Calidad de Vida. y parte desde las entidades hospitalarias donde
ingresan estas personas desde el inicio cuando reciben el diagndstico o cuando ingresan por
afecciones relacionadas por el VIH/SIDA vy la relevancia que obtiene el circulo social y
familiar de las personas posterior a su diagnostico y algo no menos importante es la

motivacion intrinseca que tiene cada persona para sobrellevar su nueva realidad.

Finalmente, es muy importante considerar los diversos estudios que se han realizado a
lo largo de los afios sobre la Calidad de Vida de las personas con diagnéstico de VIH/SIDA
no solo en nuestro pais, sino también a nivel internacional y como estos estudios han
ampliado el conocimiento de acuerdo a los diferentes analisis percepciones y subjetividades
que se tienen en dimensiones como el bienestar fisico, emocional, las relaciones
interpersonales y la inclusion social conjuntamente con la Calidad de Vida relacionada con la

salud que son los ejes fundamentales que impulsan la investigacion.
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Marco Conceptual

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)® para el afio 1994 definié la “Calidad de
Vida” como la manera en que el individuo percibe su vida, el lugar que ocupa en el contexto
cultural y el sistema de valores en que vive, la relacidn con sus objetivos, expectativas,
normas, criterios y preocupaciones, todo ello permeado por las actividades diarias, la salud
fisica, el estado psicoldgico, el grado de independencia, las relaciones sociales, los factores

ambientales y sus creencias personales (Botero de Mejia & Pico Merchan, 2007).

Para el afio 2002, (OMS) realiz6 una modificacion en el concepto de Calidad de Vida
dandole mas precision, considerandola como un concepto de “amplio alcance que esta
atravesando de forma compleja por la salud fisica de una persona, su estado fisiolégico, el

nivel de independencia, sus relaciones sociales y la relacion que tiene con su entorno”

Asi mismo la OMS en 1986, en la primera conferencia que se llevo a nivel
internacional, acerca de promocién de la salud, se emite la Carta de Ottawa dirigida a la
consecucion del objetivo "Salud para Todos en el afio 2000 y toma como referencia a la salud
como el mejor recurso para el progreso personal econémico y social convirtiéndola en una
dimension importante de la Calidad de Vida”. Segun la carta se encuentra que actores
politicos, culturales, sociales, econdmicos, medio ambiente de conducta y bioldgicos afectan
de manera positiva o negativa en la salud, con el objetivo de hacer que esas condiciones sean

favorables para poder promocionar la salud. (OMS, 1986).

De la misma manera el economista Sen (2000) en su libro Capacidad y Bienestar trae
una propuesta contenida en la teoria de las capacidades humanas, siendo una de las iniciativas
mas influyentes en el ambito de la filosofia practica y las ciencias sociales. La teoria de las
capacidades humanas presenta como elementos constitutivos los funcionamientos y las
capacidades (Sen, 2000).

6 La OMS es la autoridad directiva y coordinadora de la accion sanitaria en el sistema de las Naciones Unidas. Es la organizacion
responsable de desempefiar una funcion de liderazgo en los asuntos sanitarios mundiales, configurar la agenda de las investigaciones en
salud, establecer normas, articular opciones de politica basadas en la evidencia, prestar apoyo técnico a los paises y vigilar las tendencias
sanitarias mundiales (Nations, s.f.).
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Desde ellos Sen analiza problemas sociales que afectan al bienestar humano, como la
desigualdad, la pobreza, la calidad de vida, la ausencia de desarrollo humano y la injusticia

social, permitiendo realizar una nueva mirada de estos problemas (Angarita, 2014).

La pretension de la teoria de las capacidades es evaluar el bienestar y la libertad de la
persona que realmente tiene para hacer esto o aquello, las cosas que le resulta valioso ser o
hacer Desde el concepto de capacidades, Sen analiza problemas sociales que afectan el
bienestar humano, como la desigualdad, la pobreza, la Calidad de Vida, la ausencia de
desarrollo humano y la injusticia social; lo que permite realizar una nueva mirada de estos
problemas y evaluar los alcances y limites de una sociedad verdaderamente libre (Angarita,
2014).

Algunos autores como Rubén Ardila (2003) Celia (1990) poseen definiciones
divergentes. Estas argumentaciones llevadas a personas con diagnéstico de VIH/SIDA nos

transporta a nuevas apreciaciones sobre la Calidad de Vida relacionada con la salud (CVRSY).

Es asi como; Celia 'y Tulsky, (1990) define la Calidad de Vida como: “La apreciacion
que el paciente hace de su vida y la satisfaccion con su nivel actual de funcionamiento

comparado con el que percibe como posible o ideal”.

Contario a ello el autor Rubén Ardila en su Articulo Calidad de Vida: una definicion

interrogada (2003) integra todos los aspectos relevantes y la describe de la siguiente manera:

“Calidad de Vida es un estado de satisfaccion general, derivado de la
realizacion de las potencialidades de la persona. Lo cual dispone de aspectos
subjetivos y aspectos objetivos. Es una sensacidn subjetiva de bienestar fisico,
psicolégico y social. Incluye como aspectos subjetivos la intimidad, la expresién
emocional, la seguridad percibida, la productividad personal y la salud objetiva. Como
aspectos objetivos el bienestar material, las relaciones armdnicas con el ambiente

fisico, social, la comunidad y la salud objetivamente percibida”. (Ardila, 2003).

De acuerdo con el interés de la investigacion de la Calidad de Vida en personas
diagnosticados con VIH/SIDA, las aproximaciones a las definiciones de bienestar o Calidad

de Vida muy pocas veces es dada, muchos autores piensan por ejemplo que no podemos

7 Calidad de Vida relacionada con la Salud (CVRS): surge como un concepto que hace referencia a valoraciones de la percepcion de la
salud por parte del individuo, recogiendo tanto aspectos objetivos como subjetivos (Soto M, 2004).
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hablar significativamente acerca de Calidad de Vida en general; sino que tenemos que definir
dominios especificos de esta (Ardila, 2003).

Ante lo anterior, se reconoce los cambios que ha tenido el concepto de Calidad de
Vida, pasando de una postura de sensibilizacion como eje central en los esfuerzos de las
personas, hacia un constructo social que direcciona las practicas de los profesionales en los
distintos programas, en la evaluacion de los resultados y de la continua mejora de la Calidad

de Vida, es asi, como se ha determinado para medir “la buena vida”. (Antomaés, 2017).

La Calidad de Vida individual se entiende hoy en el modelo propuesto por Schalock y

Verdugo, Como:

“Un estado deseado de bienestar personal compuesto por varias dimensiones
centrales que estan influenciadas por factores personales y ambientales. Estas
dimensiones centrales son iguales para todas las personas, pero pueden variar
individualmente en la importancia y valor que se les atribuye. La evaluacién de las
dimensiones esta basada en indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto en

que se aplica”. (Verdugo, Schalock, Arias, Gomez, & de Urries, 2013).
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Marco Teérico

Para la construccion de este marco tedrico se baso en el autor Alonso Verdugo (2013)
donde se explica que Calidad de Vida es un concepto de uso muy comdn, pero mal definido
habitualmente, Sin embargo, las investigaciones y aplicaciones del concepto han permitido
evolucionar significativamente el concepto en las Gltimas décadas (Verdugo, Schalock, Arias,
Gomez, & de Urries, 2013).

Desde unos usos iniciales exclusivamente centrados en una perspectiva de andlisis de
las sociedades, comunidades y de su nivel de bienestar se paso, progresivamente, a un uso del
concepto desde perspectivas individuales, mas psicoldgicas y centradas en la mejora de la
Calidad de Vida de las personas y, por tanto, de mayor utilidad en los programas y en los

servicios (Antomas, 2017).

El concepto ha llegado a ser el marco de referencia global aglutinador de todo el
proceso de apoyo e intervencion, desde la sintesis evaluativa inicial dirigida a conocer a la
persona y sus necesidades de apoyo, pasando por guiar la implementacion de los programas
individuales, hasta terminar siendo el criterio de valoracién de los resultados personales

conseguidos (Verdugo, Schalock, Arias, Gomez, & de Urries, 2013).

La Calidad de Vida individual la tomaremos de acuerdo al modelo propuesto por
Schalock y Verdugo, (2007). Por lo tanto, podemos decir que el individuo puede tener
Calidad de Vida cuando sus necesidades personales estan satisfechas y tiene la oportunidad
de enriquecer su vida en las principales areas de actividad vital para cualquier persona
(Verdugo & Schalock, 2007).

La Calidad de Vida “tiene componentes subjetivos y objetivos que se pueden medir,
desde un enfoque multidimensional de las ocho dimensiones siguientes: Bienestar
Emocional, Relaciones Interpersonales, Bienestar Material, Desarrollo Personal, Bienestar

Fisico, Autodeterminacion, Inclusion Social y Derechos” véase la Tabla 2.

Los estudios ratifican el modelo de ocho dimensiones propuesto como el més cabal, el
cual consiste de alguna manera acertar en la basqueda de tres aspectos principales por parte
de la persona: independencia, participacién social y bienestar (Verdugo, Schalock, Arias,
Gbémez, & de Urries, 2013).
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En la aplicabilidad del concepto de Calidad de Vida, es fundamental una medicion
que los indicadores evalUen las percepciones, comportamientos y condiciones de cada
dimension, que permita evaluar de manera objetiva las experiencias de vida de las personas
diagnosticadas con VIH/SIDA y sus circunstancias “observacion directa” (Verdugo,

Schalock, Arias, Gémez, & de Urries, 2013).

Los criterios de eleccion de los indicadores; se realizan de acuerdo a los planos del
sistema social los cuales son fundamentales tener en cuenta en los entornos sociales e
inmediatos para la funcionalidad del ser humano entorno a su Calidad de Vida como se

observa a continuacion:

Microsistema La familia, hogar, grupo de iguales y lugar
(Contexto social inmediato) de trabajo, que afecta directamente a la vida

de la persona.

Mesosistema Comunidad, agencias de servicios y
(Vecindario) organizaciones, que afecta directamente al

funcionamiento del microsistema.

Macrosistema Tendencias sociopoliticas, sistemas
(Los patrones culturales mas amplios)  economicos y otros factores relacionados
con la sociedad, que afectan directamente a
nuestros valores, creencias y al significado

de palabras y conceptos.

Elaboracion propia tomado de (Verdugo Alonso, Gdmez Sanchez, & Arias , 2009).

Para la realizacion de esta investigacion se tomara como referente a Verdugo (2013) con
las cuatro dimensiones de la Calidad de Vida; bienestar fisico, bienestar emocional,

relaciones interpersonales e inclusion social.

Tabla 2. Dimensiones centrales de Calidad de Vida, Schalock y Verdugo (2002).
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Bienestar emocional (BE) Segun Verdugo (2013) “hace referencia a sentirse tranquilo,
seguro, sin agobios, no estar nervioso. Se evalia mediante los indicadores: Satisfaccion,

Auto concepto y Ausencia de estrés o sentimientos negativos”

Relaciones interpersonales (R1) “Relacionarse con distintas personas, tener amigos y
Ilevarse bien con la gente (vecinos, compafieros, etc.), se mide con los siguientes
indicadores: Relaciones Sociales, Tener amigos claramente identificados, Relaciones
familiares, Contactos sociales positivos y gratificantes, Relaciones de pareja y Sexualidad”.
Bienestar material (BM) “Tener suficiente dinero para comprar lo que se necesita y se
desea tener, tener una vivienda y lugar de trabajo adecuados. Los indicadores evaluados son:
Vivienda, Lugar de trabajo, Salario (Pension, Ingresos), Posesiones (bienes materiales),
Ahorros (o posibilidad de acceder a caprichos)”.

Desarrollo personal (DP) “Se refiere a la posibilidad de aprender distintas cosas, tener
conocimientos y realizarse personalmente. Se mide con los indicadores:
Limitaciones/capacidades, Acceso a nuevas Tecnologias, Oportunidades de aprendizaje,
Habilidades relacionadas con el trabajo (u otras actividades) y Habilidades funcionales
(competencia personal, conducta adaptativa, comunicacién)”.

Bienestar fisico (BF) “Tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener habitos de
alimentacion saludables. Incluye los indicadores: Atencion Sanitaria, Suefio, Salud y sus

alteraciones, Actividades de la vida diaria, Acceso a ayudas técnicas y Alimentacion”.

Autodeterminacion (AU) “Decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir las cosas que
quiere, cOMo quiere que sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el lugar donde vive, las
personas con las que esta. Los indicadores con los que se evalta son: Metas y Preferencias
Personales, Decisiones, Autonomia y Elecciones”
Inclusidn social (1S) “Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas y
participar en sus actividades como uno mas. Sentirse miembro de la sociedad, sentirse
integrado, contar con el apoyo de otras personas. Evaluado por los indicadores: Integracion,
Participacion, Accesibilidad y Apoyos”.
Derechos (DE) “Ser considerado igual que el resto de la gente, que le traten igual, que
respeten su forma de ser, opiniones, deseos, intimidad, derechos. Los indicadores utilizados
para evaluar esta dimension son: Intimidad, Respeto, Conocimiento y Ejercicio de derechos”
Fuente: Tomada de (Verdugo, Schalock, Arias, Gomez, & de Urries, 2013). P4g.443
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Estrategia Metodoldgica

La presente investigacion aplica el método cualitativo con enfoque fenomenolégico de
tipo descriptivo ya que integra la entrevista, el analisis del discurso y la observacion para asi
conocer las expectativas de vida, experiencias, puntos de vista, capacidad de relacionamiento,
oportunidades dentro de la sociedad, el apoyo familiar y social de las personas con

diagnostico de VIH/SIDA referente a la Calidad de Vida y las dimensiones elegidas.

En cuanto a la investigacion que llevaremos a cabo con la recoleccion de datos, nos
dara una amplia perspectiva de como es la calidad de vida en los pacientes con diagndstico de
VIH/SIDA, para asi posteriormente analizar la informacion relacionada con el estudio y
realizar una idonea interpretacion de los datos obtenidos, con la finalidad de dar respuesta a

lo planteado en la pregunta y los objetivos de la investigacion.

Tipo de investigacion

Esta investigacion es de tipo descriptivo, ya que describira la subjetividad individual
de las personas abordadas frente a su Calidad de Vida, sus percepciones, emociones,
relaciones interpersonales, bienestar fisico e inclusion social a partir de su diagnostico de
VIH/SIDA.

Método

e Entrevista individual
e El andlisis del discurso

e La observacion

Técnica de recolecciéon de datos

Para llevar a cabo la investigacion se utilizé la entrevista semiestructurada como

técnica de recoleccion de datos.
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La entrevista semiestructura se realizara a cuatro personas residentes del
Municipio de Guadalajara de Buga, entre los 30 y 50 afios, en el afio 2023 con el fin de dar
respuesta a la pregunta de investigacion con datos idéneos, veridicos sobre el estado
emocional, fisico y del entorno social de las personas diagnosticadas con VHI/SIDA.
Conjuntamente se utilizaran técnicas de abordaje tales como la observacion y el anélisis del

discurso.

Universo poblacional

Se toma como muestra cuatro individuos; dos hombres y dos mujeres entre los 30
y 50 afios, diagnosticados con VHI/SIDA del Municipio de Guadalajara De Buga.
Criterios de seleccion
e Personas entre los 30 y 50 afios.

e Personas con Diagndstico de VHI/SIDA.

e Residentes en el Municipio de Guadalajara de Buga.
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Categorias de Analisis

Teniendo en cuenta el abordaje conceptual y aproximacion tedrica, para la presente

investigacion, se tomaran las siguientes categorias de analisis segun Schalock y Verdugo

(2002):

Bienestar fisico (BF)

Tener buena salud, sentirse en buena forma
fisica, tener habitos de alimentacién
saludables. Incluye los indicadores:
Atencion sanitaria, suefio, salud y sus
alteraciones, actividades de la vida diaria,

acceso a ayudas técnicas y alimentacion.

Bienestar emocional (BE)

Hace referencia a sentirse seguro, sin
agobios, tranquilo y no estar nervioso. Se
evalUa mediante los indicadores:
Satisfaccion, auto concepto y ausencia de

estrés o sentimientos negativos.

Relaciones interpersonales (RI)

Relacionarse con distintas personas, tener
amigos Y llevarse bien con la gente
(vecinos, comparieros, etc.). Se mide con los
siguientes indicadores: Relaciones Sociales,
Tener amigos claramente identificados,
relaciones familiares, contactos sociales
positivos y gratificantes, relaciones de
pareja y sexualidad.

Inclusién social (IS)

Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde
van otras personas y participar en sus
actividades como uno mas. Sentirse
miembro de la sociedad, sentirse integrado,
contar con el apoyo de otras personas;
evaluado por los indicadores: Integracion,

participacion, accesibilidad y apoyos.

Elaboracion propia Tomada de (Verdugo, Schalock, Arias, Gdmez, & de Urries, 2013).
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Resultados de la Investigacion

Capitulo I: Mi Cuerpo Clave Para Mi Salud Fisica 'y Vivir En Plenitud.

El bienestar fisico da respuesta a las actividades cotidianas de todo ser humano, por lo
tanto, es parte fundamental del progreso de las personas ante el diagnostico; ya que
comprende aspectos necesarios para la eficacia y la Optima respuesta del cuerpo a los
tratamientos y a la incorporacion a los escenarios de la vida diaria, a continuacion, se
muestran las respuestas de los entrevistados sobre su (BF).

Entrevistada N° 1“Fui diagnosticada hace dos afios aproximadamente no ha sido un
proceso facil, pero he logrado llevarlo a cabo, por lo cual no me veo afectada fisicamente
desde el ambito de la movilidad y la facilidad de realizar actividad fisica en casa durante

todas las mafanas; porque antes de mi enfermedad entrenaba todos los dias de 1 a 2 horas
diarias”.

Entrevistado N° 2 “Pues hace tiempo, no recuerdo bien la verdad, hace como 10 arios,
No he presentado cambios fisicos, yo me siento normal, de vez en cuando corro, o subo a la
loma y hago ejercicios, pero de vez en cuando”.

Entrevistado N° 3 “Yo fui diagnosticado hace ario y medio y pues mi salud fisica ha
ido decayendo, porque ya no tengo la misma estabilidad, siento muchos mareos, pues ya no
es lo mismo. Pues mantengo muy cansado, me falta el aire y pues que ya no puedo hacer lo
mismo de antes con la misma facilidad.”.

Entrevistado N° 4 “... Pero cambios fisicos que he presentado de pronto es en el
peso, porque yo antes estaba pesando 72 kg y a hora estoy pesando 65 kg, el médico me dijo
que en un mes habia rebajado 10 kg. Pues caminar, lo he suspendido porque me da miedo
gue me de algiin mareo en la calle, pero yo anteriormente caminaba hora y media, salia en
las mafianas a caminar, pero a hora no, porque es que también he tenido problemas en el
corazon, entonces el médico me prohibié andar en bicicleta y en moto, mientras miran a ver
coémo me tratan lo del corazon, porque ellos dicen que lo tengo muy grande”

En general las posturas anteriores son mas propicias a dar respuesta a que el bienestar
fisico es vital para el funcionamiento y la participacion de una persona positiva, dentro del
proceso de sobrellevar su enfermedad y dar una repuesta optima a la aplicacién de sus

tratamientos y seguimientos adecuados para la vigilancia de su salud.

El hecho de presentar una discapacidad o de encontrarse con la disminucion del
funcionamiento de los sentidos no se debe traducir en una merma de las expectativas de lo
que es una vida de calidad para estas personas” (Cérdova, Rio, Robaina, Ortiz, & Artaza,

2012), pero contrario a lo planteado por Schalock y Verdugo (2013) observamos en el
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resultado de las entrevistas que hay una disminucion tanto visual como auditiva en dos de los
participantes lo cual es un factor que incide y disminuye notoriamente la Calidad de Vida,

puesto que le impide realizar actividades cotidianas por ellos mismos.

Frente a la disminucion de la capacidad del funcionamiento de los sentidos, a partir
del diagnostico de VIH/SIDA en las entrevistas se encontro:
Entrevistada N° 1¢... pero el cambio fisico mas notorio ha sido la perdida de la vision

desde hace afio y medio, porque me impide desarrollar las actividades cotidianas y la
interaccion con mi hijo menor de edad”.

Entrevistado N° 3“... Me ha afectado la vision, ya no es la misma, el oido lo he ido
perdiendo poco a poco y cosas asi. Pues caminar, de vez en cuando se puede, pero no es algo
constante”.

De igual importancia, en Colombia el Sistema General de Seguridad Social en Salud
con sus siglas (SGSS) (ley 100 de 1993) esta compuesto por dos regimenes el contributivo y
subsidiado donde su objetivo es proporcionar la atencion en Salud y garantizar la asistencia
integral de las personas que pertenecen a ellos.

Actualmente el Régimen Subsidiado “es el mecanismo mediante el cual la poblacion
mas pobre del pais, sin capacidad de pago tiene acceso al servicio de Salud a través de un
subsidio que ofrece el Estado” (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2021). Se hall6 que

las personas entrevistadas pertenecen al régimen de Salud Subsidiado.

Cabe aclarar qué es obligacion del Estado colombiano velar por la salud de sus

beneficiarios segun la ley 1122 de 2007.

“La presente ley tiene como objeto realizar ajustes al Sistema General de
Seguridad Social en Salud, teniendo como prioridad el mejoramiento en la prestacion
de los servicios a los usuarios. Con este fin se hacen reformas en los aspectos de
direccidn, universalizacion, financiacion, equilibrio entre los actores del sistema,
racionalizacion, y mejoramiento en la prestacion de servicios de salud, fortalecimiento
en los programas de salud publica y de las funciones de inspeccion, vigilancia y
control y la organizacién y funcionamiento de redes para la prestacion de servicios de
salud y sus decretos reglamentarios, cuyo principal objetivo es garantizar el acceso y

la calidad de los servicios”. (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2021).
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“El acceso a medicamentos forma parte indispensable del derecho al disfrute
del mas alto nivel posible de salud. Al respecto, la Corte ha retomado el criterio sobre
que el acceso a la medicacion en el contexto de pandemias como las de VIH/SIDA,
Tuberculosis y Paludismo es uno de los elementos fundamentales para alcanzar
gradualmente el ejercicio pleno del derecho de toda persona al disfrute del mas alto
nivel posible de salud fisica y mental”. (Zambrano, 2022).

Tres de ellos manifiestan inconformidad, debido que deben realizar largas esperas
para la entrega de sus medicamentos y en ocasiones desplazamientos a otras ciudades o
Municipios que les ocasiona gastos adicionales, lo que en ellos produce una mala

administracion de la medicacion desencadenando alteraciones en su estado de salud.

Entrevistado N ° 1 “a mi me mandan los medicamentos, a mi me los envian de Cali,
pero me los envian, me toca ir a citas en Tulua pues para lo del tratamiento, ahora me toca
sacarme los examenes en Tulud, ya esta mafiana me vio el médico general alli en el Divino
Nifio (hospital) para que el me mandara lo de los transportes, que me ayudaran con los
transportes, debo de ir por la orden y de ahi ir a Emssanar ”.

“A mi me envian a Tulué porque a mi me atienden ahi o en Cali, es Todomedic, y fui
a que me colaboraran con lo de los transportes porque yo les dije a ellos que me quedaba
muy dificil porque me tocaba sacar para la persona que va conmigo, me toca sacar y darle
también a ella, entonces eso se hace muy dificil porque a veces no tenia como ir, entonces
ella me dijo que tenia que pedir cita con médico general me diera lo de los transportes y pues
ahi me los dieron, eso si me toca cada mes estar yendo a pedir cita para seguir con ese
proceso’”.

Entrevistado N° 2 “No, no cumplen porque por lo menos que vez que fui a que me
colaboraran a Emssanar con el transporte porque debia de ir a una cita en Cali, la
muchacha que me atendié me dijo que ella no me podia colaborar porque eso iba en contra
de la ley y que ellos no tenian nada que ver con eso, y llamé a la doctora de Cali y ella me
dijo que paso con usted la estamos esperando para la cita y yo le contesté lo que me habian

9

contestado en la oficina de Emssanar y pues perdi la cita”.

Entrevistado N° 3“No, porque es una lucha constante para lo de los medicamentos,
para las citas, para los controles, es mucha cosa, entonces no es el manejo adecuado”.

Por consiguiente, segin la OMS (2020), “el grado de seguimiento de la toma de la
medicacion, tiene que ver con la conducta de un paciente con su medicacion, dieta o
modificacion de algun habito, acorde a las indicaciones de los profesionales de la salud. La
evaluacion de las consecuencias del seguimiento de estos habitos se halla enmarcados en la

adherencia, siendo de suma importancia para cualquier érgano regular sanitario” a lo que el
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Sistema de Salud incumple con el seguimiento adecuado de una persona con el diagnéstico
del VIH/SIDA vulnerando a las personas por la disminucion de su Calidad de Vida.

Las premisas anteriores llevan a deducir que la mayoria de los entrevistados,
presentan disminucion en su Calidad de Vida, dado que el sistema de salud colombiano no
estd proporcionando adecuadamente la atencion sanitaria necesaria para el seguimiento y el
tratamiento de su enfermedad; esto hace que su Salud Fisica este en constante riesgo o

aumenten los niveles de deterioro.

En las personas con VIH/SIDA la buena nutricion es muy importante para un éptimo
funcionamiento del cuerpo y de su sistema inmunitario, la cual ayuda a que el cuerpo absorba
correctamente los medicamentos que ingiere diariamente, ademas de tener un peso ideal que

es sumamente importante para mantenerse saludable.

Segun la OMS (2020) “la alimentacion saludable es uno de los factores principales
para la promocién y mantenimiento de una buena salud, lo que representaria una reduccion

sustancial de la mortalidad y la carga de enfermedad a nivel mundial”.
De acuerdo al relato de los entrevistados, se encontro:

Entrevistado N° 1 “La nutricionista me recomienda que no deje de comer ni nada de
eso, que comiera moderadamente, y pues yo como controladamente, mi comida es frutas,
verduras, me gustan mucho las ensaladas; me cuido mucho y como de una manera muy
saludable, pues como verduras, frutas, no me gusta la comida chatarra”.

Entrevistado N° 2“4 veces cuando voy a Tulud me dan unas vitaminas, pero ya no
tengo, no hay una dieta que yo tenga que seguir al pie de la letra como de todo, algunas
veces compro unos tomates, los lavo bien, les pico cebolla cabezona y pepino y eso es una
comida en todo el dia o a veces un caldito de gallina y ya no mds”.

Entrevistado N° 3 “La situacion econéomica no da para hacer dietas ni llevar
adecuadamente la alimentacion que me mandan las comidas que yo consumo son las que
preparan en la casa para todos, pero sé que no es la recomendable para uno, pero toca
acomodarse a lo que hay”

Entrevistado N° 4 “Si claro, porque he sido de buen comer, pero debido a mi
enfermedad la nutricionista me ha cambiado los alimentos y me dio una lista de lo que debia
comer yo trato de llevarla al pie de la letra, pero ha sido muy dificil”.

Considerando dichas premisas con el relato de los entrevistados, se puede concluir
que a pesar de que necesitan de una guia nutricional adecuada, debido a su economia no es
posible llevar a cabo las recomendaciones por parte del equipo de salud por tanto se ven en la

necesidad de consumir los alimentos que estén a su alcance, debido a ello irrumpen en
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mantener el dptimo bienestar fisico e inmunoldgico, lo que puede llevar a posibles

complicaciones en su estado de salud.

Ademas, los diferentes estudios que evaltan la Calidad de Vida; recomiendan que el
suefio debe ser adecuado para tomarse como un factor mediador en los tratamientos de
enfermedades auto inmunes, pacientes cronicos, cardioldgicos, neuro —psiquiatricos, renales,
hepaticos, es asi como el suefio juega un papel crucial en la salud en general muy
probablemente debido a su funcidn integradora ya que el suefio saludable tiene un impacto
importante en la Calidad de Vida. (Fabres & Moya, 2021).

De acuerdo con esto a pesar de que no hay establecido cuantas horas de suefio debe
tener una persona para realizar acordemente sus actividades diarias, es entendible que el no
dormir adecuadamente conlleva a la disminucidon del bienestar fisico y por ende a la Calidad

de Vida llevando a las personas a un inadecuado desempefio de sus actividades cotidianas.

Como también hace parte principal del cuidado del bienestar fisico, se resalta los
cambios del suefio después del diagndstico del VIH/SIDA, las personas participantes refieren
que:

Entrevistado N° 1 “... yo duermo bien entonces no me altera nada, yo me levanto
bien para hacer mis ejercicios”.

Entrevistado N° 2 ... tengo problemas para dormir, yo a veces no duermo, tengo
pesadillas (te vas a morir, loca, te vas a morir de sida, morite... morite, me paro de la cama
grito y lloro, al no poder dormir me siento cansada y me dan muchos malestares”.

Entrevistado N° 3 “... en cuanto al suefio hay noches que uno pasa en vela y eso hace
que se descontrole el suefio y uno no descansa como debe ser, al otro dia uno se levanta mas
debil, mas cansado”

Entrevistado N° 4 “... lo que hace que me di cuenta de mi diagnostico yo me acuesto
tarde tratando de disipar la mente, yo no duermo las ocho horas que es lo recomendado para
uno poder descansar bien, y eso hace que uno se levante cansado con malestar en el cuerpo
entonces eso hace que uno de descomponga”.

Por lo anterior, “la necesidad de trabajar por potenciar la Calidad de Vida de estas
personas para que se conviertan en realidad el principio planteado por nuestros autores de que
la Calidad de Vida esta compuesta por las mismas dimensiones e indicadores que son

importantes para todas las personas.

WWW.UNIMINUTO.EDU



t{ SUNIMINUTO
— = Corporacion Universitaria Minuto de Dios
Educacién de calidad al alcance de todos

Vigilada MinEducacion

Capitulo 11: Afrontando Emocionalmente Mi Diagnostico.

Lykken (2000) sugiere que los individuos pueden fortalecer intencionalmente su
capacidad para experimentar y maximizar emociones positivas, lo que ha demostrado,
mejoramiento en la salud fisica, emocional y social, relacionado con la experiencia positiva y

la buena salud. (Francoise Contreras, 2006)

Por lo cual se puede afirmar que el apoyo emocional y la capacidad de sentirse bien
consigo mismo; favorecen los niveles de recuperacion y sobre todo de aceptacion y
adaptabilidad de un proceso aun excluyente y discriminatorio ante la sociedad. Las personas
que tienen una capacidad de afrontamiento ante el diagnostico como el VIH/SIDA logran una

vida mas prolongada y un mejoramiento en su Calidad de Vida.

Es asi, que la apreciacion de las personas referente a su estado emocional, afectivo,
auto concepto, estrés y la ausencia de pensamientos negativos, que aportan para asimilar su

diagnostico y su percepcion en sus cambios emocionales fue:

Entrevistado N° 1 “No, no, normal, pues hay veces de que uno se aburre, porque uno
a veces necesita de pronto salir, o cualquier otra cosa asi y al ver que uno no puede por lo de
gue uno no ve, al principio fue durito pues me puse fue a llorar y todas esas cosas, pero ya
ahora a mi eso me da como igual, yo no me pongo mal por eso...”

Entrevistado N° 2 “Si eso me afecto mucho, tanto que cuando me dieron la noticia yo
le dije a la doctora, jhay doctora y me voy a morir!, aunque ella me dijo que yo no me iba a
morir porque me iban a dar el tratamiento, para que usted se siga tomando los retrovirales,
pues yo a veces me culpo a mi misma por tener esta enfermedad, yo vivo sola”.

Entrevista N° 3 “Si, obvio no es 10 mismo, uno ya no tiene los mismos pensamientos
de antes, uno hay dias que se levanta con ganas de no querer vivir mas, sin ganas de hacer
nada, entonces eso es un cambio emocional para uno con el que uno a veces no sabe
asimilar. Eso le cambia la vida a cualquiera.”

Entrevista N ° 4 “Pues yo he tratado de tomar esto de la mejor manera, tanto por mi
como para mis familiares, pero si uno a veces se aburre, se sumerge uno en pensamientos a
veces tristes, pero yo trato de hacerlos a un lado y pensar de forma positiva. Yo trato de
sentirme bien, yo no pienso en que me voy a morir de esto, trato de distraerme mucho”

Por lo anterior, se observo que los cambios emocionales no han sido destructores para
las personas, que al contario se han fortalecido para llevar su diagndstico, por consiguiente, el

acompafiamiento emocional, es notorio por parte de los familiares durante este proceso desde
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su diagndstico, aportando favorablemente a su bienestar emocional. Encontrandose en los
entrevistados la importancia de este apoyo por parte de la familia:

Entrevistado N° 1 “... mi mayor apoyo ha sido mi esposo, él es el unico que ha estado
alli, siempre ha estado ahi en los momentos buenos y malos” .... “Yo tengo cuatro hermanas,
pero a raiz de mi diagnostico a ellas les da igual, entonces no tengo como una compafiia o

como un reemplazo de tal cosa, pues ellas no me visitan aqui en la casa y mucho menos si
recaigo en el hospital, el unico es mi esposo y mi hijo”.

Entrevista N° 3 “... Yo tengo el apoyo de la familia que es lo mas importante. Pues yo
creo que todo cambia, todo se pierde en la vida, la vida ya no vuelve hacer la misma ni para
uno, ni para la familia”.

Entrevista N ° 4 “... Yo he tenido la suerte de contar con el apoyo de toda la familia,
aunque yo a veces no lo acepto, pero ellos se han portado conmigo de una forma excelente,
mds que todo los hijos me colaboran mucho”.

Ante lo anterior, los autores Shalock y Verdugo (2003) hace referencia que el estado
de bienestar emocional, las persona reflejan en su Calidad de Vida un estado tranquilo,
seguro, sin agobios y no estar nervioso, favoreciendo el cumplimiento de esto el apoyo
emocional y afectivo recibido por su ndcleo familiar inmediato, observandose en los
entrevistados, que por parte de la familia, se aporta en el apoyo hacia la ausencia de estrés y

contribuye al auto concepto; esto conlleva a que con relacion a Valencia (2007)

“Maslow ha catalogado la autoestima dentro de una de las necesidades fundamentales
que tiene el ser humano, la de reconocimiento, referida al respeto y la confianza que se tiene

en si mismo”. (Katherin Panesso Giraldo, 2017)
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Capitulo I11: Interferencia De Las Relaciones Interpersonales Con Mi Desarrollo.

Las relaciones interpersonales son esenciales para el ser humano; ya que este
establece relaciones, sociales, familiares y de pareja, que aportan de manera significativa a la

Calidad de Vida de las personas.

En este sentido encontramos que los cambios en las relaciones de pareja y familiares
en la mayoria de los entrevistados a causa del diagnéstico del VIH/SIDA, se han mantenido
las relaciones establecidas con un fuerte lazo afectivo y consolidado. Teniendo en cuenta la
importancia de la convivencia, los lazos familiares, relaciones de pareja, las personas

entrevistadas refirieron:

Entrevistado N° I “Con mi esposo y mi hijo de ocho arios, solo somos los tres aqui, la
convivencia con ellos es buena. El sabe que tengo la enfermedad, é dice que mi diagnostico
no le afecta, y desde que se entero él ha sido mi mas grande apoyo, mi esposo me dice que a
él eso le da igual, él me consiente mucho, me deja todo a la mano para que yo pueda hacer
las cosas, él es quien prepara la comida, asea la casa, aunque yo le ayudo” ... “Tengo
cuatro hermanas y mi papa, pero ninguno de ellos me apoya, hablan de mi”.

Entrevistado N° 2 “... tengo una hija, pero no la tengo yo, la tienen los familiares del
papé de ella aca en Buga, tengo una prima ella me quiere mucho, ella no me rechaza ni me
da la espalda y ella sabe que yo tengo VIH”.

Entrevistado N° 3 “Vivo con mi esposa y con una hija, la convivencia con ellas es
normal, Ha sido un apoyo la familia, pues del que puede dar cada quien, como a su estilo,
pero pues también es muy regular porque hay mucha gente que se ha ido alejando mucho,
entonces no es ese apoyo al 100% que uno quisiera”.

Entrevistado N° 4 “Vivo con mi sefiora esposa y con mi cuiada, y la convivencia
entre nosotros es excelente, no he llegado a tener disgustos, a pesar de que ya llevamos
varios afios de casados, pues todo es normal, nos respetamos mucho con mi esposa y mi
cufiada para mi es una hermana, el apoyo de mis familiares hacia mi ha sido excelente, no
me puedo guejar, aunque uno a veces es un poco apatico, ellos no me desamparan, siempre
han estado alli para mi”.

Con relacion a lo anteriormente expuesto, se afirma que las relaciones son las méas
complejas y duraderas de todas las que mantenemos a lo largo de nuestras vidas; por lo cual
las relaciones tienen un efecto satisfactorio en el funcionamiento de las personas, pues son
confiables predictores de la autoestima y del comportamiento interpersonal en distintos

contextos. (Braz, Comodo, Prette, Prette, & Fontaine, 2012).
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Aunado a lo anterior, con relacion al manejo de la sexualidad, se hallo, que solo tres
de los entrevistados, expresan abiertamente la percepcion del manejo de la intimidad sexual

en su relacién de pareja:

Entrevistado N° 1 “Con mi esposo... El sabe que tengo la enfermedad, él dice que mi
diagnostico no le afecta... mi esposo me dice que a él eso le da igual, él me consiente

)

mucho...”.

Entrevistado N° 2 “si yo consigo un compariero, un novio y si yo me le entrego a él o
hago el amor con él, no me gustaria enfermarlo a él ni nada”.

Entrevistado N° 3 “a partir de mi diagnostico la relacion es buena, es una relacion
mas de compariia, pues nosotros no tenemos intimidad ya, pues todo cambia”.

Dando lugar a que con el conocimiento de estas situaciones por el entorno en el que se
desenvuelven las personas diagnosticadas; se reducen los estigmas y las catalogaciones
erroneas de la sociedad frente a estos diagndsticos, a lo cual Schalock y Verdugo (2002),
afirma que:

“relacionarse con distintas personas, tener amigos y llevarse bien con la gente
(vecinos, comparieros, etc.). Se mide con los siguientes indicadores: Relaciones Sociales,

Tener amigos claramente identificados, contactos sociales positivos y gratificantes”.

Es decir, que la convivencia entre personas socialmente competentes produce
relaciones significativas y beneficiosas, la comprension mutua de las necesidades, la salud y
el fortalecimiento las redes de apoyo social; que a través de sus funciones emocionales,
instrumentales, informativas y de evaluacion facilitan el acceso a las necesidades para una

vida de calidad: afecto, bienes y servicios. (Braz, Comodo, Prette, Prette, & Fontaine, 2012)

Teniendo en cuenta la importancia de las relaciones sociales, dentro de las cuales, en

algunos entrevistados lo relacionaron con los cambios en su vida laboral, se hallo:

Entrevistado N° 1 “Mis relaciones sociales y de amistades son buenas, pues igual yo
no soy muy amiguera, mis amigas son contadas, no me gusta estar metida en casas ajenas,
siempre he sido asi”.

Entrevistado N° 3 “La vida laboral ya no es la mismo, pues la misma sociedad lo
discrimina a uno, y uno ya con el estado fisico ya no es lo mismo, entonces todo le cambia a
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uno, porque debido al cansancio que uno siente uno no puede trabajar como lo hacia antes
que uno trabajaba todo el dia, y uno ya no puede estar solo, ya tiene uno que estar
acompariado por alguien”.

Entrevistado N° 4 “yo he sido muy sociable, aunque lo de mi enfermedad solo lo sabe
mi familia, porque ustedes deben ser sabedoras de que uno a la gente no le puede ir
comentando todo lo de uno, porque la gente habla mucho, sefialando y juzgando sin saber
realmente lo que paso o por lo que esta pasando ™ ... “Ya uno no cuenta con las mismas
capacidades para salir a trabajar, pues debido a que empecé a sentirme mal, uno se siente
fatigado, la vida le cambia mucho a uno porque uno ya no rinde de la misma manera debido
a la enfermedad que uno tiene”.

Es decir que con lo manifestado de los entrevistados y la afirmacion de los autores; se
puede deducir, es pertinente considerar las relaciones interpersonales como un apoyo a los
diagnosticos y al acompariamiento de los procesos para que las personas aumenten su Calidad
de Vida.
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Capitulo IV: Mi Interaccion Con El Entorno.

La inclusidn social se caracteriza por escenarios donde las personas puedan participar
para la realizacion de actividades y transformaciones tanto personales como sociales; es
decir, que las personas tengan acceso a los diferentes escenarios culturales, recreativos,

educativos, religiosos, facilitando su integracion y contando con redes de apoyo.

Por consiguiente y de acuerdo con el plano del sistema social se encontro en las
personas entrevistadas lo siguiente:

Entrevistado N° 1 “La verdad yo no me entero de nada de eso, dentro del hospital a
uno no le ofrecen nada tampoco, la atencion en este pueblo es muy mala, esto aqui es un

moridero, en Tulué si me han ofrecido programas para hacer parte. yo solo salgo con mi
esposo y pues a lo necesario”.

Entrevistado N° 2 “Yo considero que aca no hay ese tipo de lugares, aqui no hay
lugares que brinde ese tipo de ayuda para las personas que tenemos esta enfermedad, en
cuanto a eso estamos muy mal en todos los sentidos”’.

Entrevistado N° 3 “No Buga no tiene esos escenarios, y fuera de eso ahi es donde
entra la sociedad a discriminarlo a uno. Debido a la misma falta de oportunidades dentro
del Municipio, porgue si a veces no tengo ni para comprar los medicamentos que a veces no
me llegan o no tengo para poder comprar los alimentos recomendados para mi dieta, pues
como voy a tener para pagar otra cosa como el estudio”.

Entrevistado N° 4 “...Uno ya tan viejo, que lo van a tener en cuenta a uno para
estudiar, no la verdad que no”.

Asi pues, se puede apreciar que el Municipio de Guadalajara de Buga no ofrece, ni
cuenta con espacios idéneos para el desarrollo en sociedad de personas con diagnésticos
como el VIH/SIDA, para fortalecer las capacidades, apoyar el desarrollo personal y aumentar

la insercion a la vida comunitaria de dichas personas.

Por otra parte, la religiosidad percibida en los entrevistados que en su totalidad
pertenecen a la iglesia catélica nos da una amplia vision sobre lo arraigado que se encuentra
estas préacticas en la cultura de los habitantes del Municipio de Guadalajara de Buga, asi
mismo, se considera que la Fe ha sido parte fundamental para sobrellevar situaciones que
ponen al ser humano en estado de afliccion, vulnerabilidad y desesperanza, alimentado su

espiritualidad lo cual ayuda en el proceso de motivacion, afrontamiento y esperanza de vida.
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Siendo un objetivo de la Calidad de Vida frente a las necesidades y el desarrollo en la
sociedad para las personas diagnosticadas con VIH/SIDA y dando respuesta a la entrevista,
acerca de escenarios culturales, actividades recreativas programas de educacion, apoyo

religioso y espiritual los participantes refieren:
Entrevistado N° 1 “somos catolicos, vamos a misa de vez en cuando”

Entrevistado N° 2 “Soy catolica, y cuando me siento mal o aburrida me voy para la
basilica, y me pongo hablar con Dios mi Unico refugio es el Sefior todo poderoso, porque
solamente él es quien lo puede todo”.

Entrevistado N° 3 “Uno busca como esa compaiiia espiritual, que es como la unica
que le puede dar ese apoyo a uno, uno va a esos cursos religiosas y todas esas cosas. YO
asisto a la iglesia”.

Entrevistado N° 4 “Nosotros somos catélicos, vamos a un grupo de oracion todos los
martes a la iglesia y oramos por todos y por todo, y eso si no faltamos los domingos a la
santa eucaristia, y yo colaboro mucho con la iglesia y en semana santa mas .

Por lo cual, se observo que un diagnéstico como el VIH/SIDA, no es un impedimento
para llevar una Vida de Calidad, que, al contrario, con el enriquecimiento del apoyo familiar,
se da la desaparicion de la discriminacién y los estigmas sociales y se puede enfrentar como

una enfermedad normal, lejos de los rechazos y las imposibilita iones de la sociedad.

WWW.UNIMINUTO.EDU



L7
1Hh UNIMINUTO

7%
— t\ L&_ Corporacién Universitaria Minuto de Dios

Educacién de calidad al alcance de todos
Vigilada MinEducacion

Conclusiones

La Calidad de Vida es un conglomerado de referentes para que cada persona pueda
asimilar, afrontar y sobrellevar su vida cotidiana, y ain méas cuando se presentan diagnosticos
como en este caso el VIH/SIDA, a lo que podemos demostrar que no hay barreras para
convivir en sociedad con una persona diagnosticada, que a pesar de sus afecciones, con los
avances de la ciencia y la oportuna intervencion de los equipos multidisciplinarios el éxito de
los tratamientos y las percepciones de vida de las personas y los entornos estan en constante

transformaciones positivas.

El Estado, por medio del sistema de salud colombiano, busca garantizar que las
personas tengan acceso al sistema de seguridad social en salud (SGSSS), siendo su objetivo
principal crear condiciones para una efectiva vinculacion para toda la poblacion residentes en
el pais; reflejandose el principio de universalidad en la ley estatutaria (ley 1751 de 2015). Es
asi, que las personas entrevistadas para la investigacion, se encuentran en el régimen
subsidiado; sin embargo, se observa que no es eficaz, ni idénea la prestacion de los servicios;
es decir que las persones presentan dificultad en la entrega oportuna del tratamiento
antirretroviral y los seguimientos con los profesionales de la salud dentro de la periferia, lo

cual conlleva al deterioro de su bienestar fisico y a la disminucion de la Calidad de Vida.

El apoyo afectivo y el estado emocional son factores predominantes para el bienestar
de las personas y el mejoramiento de su Calidad de Vida. Si bien es cierto que existen buenas
relaciones interpersonales y una red de apoyo familiar fortalecida en la mayoria de los casos,
no es garantia de que las personas que padecen VIH/SIDA presenten en algin momento

pensamientos negativos o desmotivacion para realizar sus actividades cotidianas.

Los resultados que muestra la investigacion referente a las relaciones interpersonales
son dados a la subjetividad en cuanto los entrevistados manifiestan que sus lazos de amistad
han sido lejanos a partir del diagndéstico, sin embargo, se puede discernir que por miedo al
estigma y a la misma discriminacion son ellos los que inconscientemente se alejan del

microsistema.

Para finalizar se observa dentro de la investigacion que en el Municipio de

Guadalajara de Buga no cuenta con las politicas idoneas de seguimiento e inclusién social
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que responda a las necesidades de acompafiamiento de las personas diagnosticadas con
VIH/SIDA. Siendo esto un factor de vulnerabilidad, violacion de derechos y abandono social.
A lo que refleja la importancia del aporte de trabajo social en favor de la prevencion y
seguimiento entorno al mejoramiento de la Calidad de Vida de las personas diagnosticadas
con VIH/SIDA.
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Recomendaciones

Como futuras Trabajadoras Sociales es importante reconocer que hace falta en el
Municipio de Guadalajara de Buga, programas y proyectos que funcionen en favor del

mejoramiento de la Calidad de Vida de las personas con diagndéstico de VIH/SIDA.

Aunque se resalta la labor de un equipo multidisciplinario que incluye al Trabajador
Social para el acompariamiento de las personas que son diagnosticadas con VIH/SIDA; se
debe reconocer que, como profesionales de las ciencias sociales, esta la idoneidad para la
creacion de politicas publicas que sean incluyentes a nivel Social, que permita optimizar y
mejorar los seguimientos a las personas diagnosticadas, permitiéndoles que tengan mayores
oportunidades educativas, laborales y que cuenten con un acceso a los servicios culturales,

sociales y de salud, sin barreras, en favor de mantener su Calidad de Vida.
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Anexos:

Anexo del Formato de Entrevista

1. Ficha de identificacion:

Los datos basicos de una ficha de identificacion son importantes a la hora de realizar
un abordaje psicosocial ya que estos datos recolectados se convierten en indispensables a la
hora de realizar la entrevista, de acuerdo con ello nos permite tener mas conocimiento sobre
la persona entrevistada y ademas nos ayuda a reconocer algunos factores que son

determinantes para la persona. Sean buenos o no.

Nombre:

Edad:

Sexo:

Barrio

Estrato

REGIMEN DE SALUD
Escolaridad

Estado civil

Ocupacion

NN

©

| Bienestar Fisico

10 ¢En qué afo fue diagnosticado con VIH/SIDA y desde entonces como se siente en su
salud fisica?

11 ;Qué cambios fisicos ha presentado a partir del diagndstico?

12 ;Como parte de su cuidado en su salud fisica esta actualmente realizando algun tipo de
actividad fisica?

13 ¢ Siente que su EPS cumple con todos los requerimientos que usted necesita, desde que fue
diagnosticado?

14 ;Cuenta con un manejo integral por un equipo interdisciplinario como parte de su
diagnostico?

15 ¢ Usted lleva el tratamiento de acuerdo con la formula medica?
16 ¢Desde su diagndstico, su plan de alimentacién tuvo muchos cambios?

17 ¢Cuéando asistio con la nutricionista, cumple con las recomendaciones de llevar una dieta
especial acorde a sus necesidades?

18 ¢Considera que los alimentos que consume son saludables y aportan a su bienestar fisico?
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19 ¢Desde su diagndstico ha presentado alteraciones del suefio?

20 ¢Considera que la falta de suefio/descanso altera su bienestar fisico?

Il Bienestar Emocional
21 ¢(Considera que desde el diagnostico ha presentado cambios emocionales?
22 ¢ Su diagndstico, ha influido en cdmo se siente consigo-mismo/a?

23 ¢Consideras que cuenta con el soporte emocional y afectivo para dar respuesta ante las
distintas circunstancias que se presentan en el manejo de su diagndstico?

24 ¢ Cdomo percibe su autoestima (amor propio) a partir de su diagnostico?

25 ¢ Desde el momento de su diagndéstico ha tenido pensamientos negativos hacia usted o
hacia los demas?

26 ¢Después del diagnostico, por favor nos describe sus niveles de estrés?

27 ¢Ha contado con las atenciones por psicologia y Trabajo Social, frente al manejo de sus
emociones?

I11 Relaciones Interpersonales
28 ¢ Actualmente con quien vives y como es la convivencia con ellas?

29 (Cdémo describe el apoyo de sus familiares desde que tienen conocimiento de su
diagnostico?

30 ¢ A partir del diagndstico, se han conservado los lazos de amistades y sociales en su vida?
31 ¢Después de su diagndstico, se presentaron cambios, en su vida laboral?

32 ¢ A partir del diagndstico, como han sido sus relaciones de pareja?

IV Inclusion Social

33 ¢Crees que en el Municipio de Buga exista suficientes escenarios culturales donde puedes
participar sin ningun tipo de barrera?

34 ¢ Participa de alguna actividad recreativa y de qué tipo?
35 ¢ Después de su diagndstico ha estado vinculado algin curso o programa de educacion?
36 ¢ A partir de su diagnostico, se ha vinculado algun grupo de apoyo religioso o espiritual?

37 ¢Hace parte de algun programa de integracién, donde pueda contar con redes de apoyo?
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