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Prologo

Generalmente se observa que el enfoque que el VIH ha tenido en Guatemala esta
dirigido principalmente hacia las personas portadoras, siendo la ayuda y apoyo a ellos
principalmente, pero viendo desde mi perspectiva pude observar que también es
necesario realizar el trabajo multidisciplinario con los familiares porque el problema es
asumido por ambas partes y si las personas no estan preparadas se producen mayores
conflictos, y eso es precisamente lo que las personas portadoras y sus familias estan

viviendo, conflictos en su psicodinamica personal y familiar.

El trabajo psicologico es muy amplio y no se ha asumido totalmente algunas tareas,
quizas porque no se le ha tomado la importancia necesaria o porque el presupuesto no
alcanza para poder abarcarlo o porque el estigma hacia el VIH ha crecido tanto que
pareciera ser hasta un tabu hablarlo y sobre todo, haberlo adquirido. Pero cualquiera
sea su razon, se investigo este tema para darle una mayor importancia a lo que no se

ha trabajado y se requiere de manera urgente realizar.

Estamos en un mundo materialista, por tal razén la vision y el sentir de las personas en
general no alcanzan a ver la magnitud de los conflictos que destruyen la estructura
psiquica de las personas portadoras del VIH, al no analizar ni concientizar el efecto del
desamor ante la discriminacién y el rechazo que el estigma conlleva y que de alguna

manera es absorbido por los familiares.

La familia que es donde se forman y fomentan los valores con el objetivo de ser
participes de un mundo mejor se desestabiliza en su funcién ante la presencia del VIH
en algunos de sus miembros. Y es alli donde surge la necesidad de producir alguna
informacion que detalle lo que para los involucrados es conocido pero también es

callado para la sociedad.

En la exposicion de las historias personales de las personas portadoras se observa
gue la misma sociedad influye grandemente en la ruptura familiar que se deja llevar por

la influencia cultural que denigra a quienes estan infectados por el VIH y que algunos



miembros de la familia se vuelven participes de este maltrato. Se espera que esté
trabajo despierte la inquietud en todo nivel de estudiante, de profesional y en los
organismos involucrados para realizar un trabajo psicolégico mas profundo hacia las
personas que por alguna razon estan siendo estigmatizadas y discriminadas,
despertdndose aun mas la sensibilidad que debe de caracterizar al SER HUMANO.



Resumen

El propésito de este trabajo fue investigar cémo el estigma del Virus de
Inmunodeficiencia Adquirido (VIH) es abordado culturalmente, desde la poblacion en
general y principalmente en la familia de las personas portadoras del VIH, quienes bajo
la influencia cultural han generado formas de pensamientos y actitudes discriminativas
hacia los miembros que son portadores del VIH. Esto crea un doble problema pues uno
es el estigma y la discriminacion hacia la persona portadora y por el otro lado la familia

vive problemas emocionales que desgarran la integridad familiar.

Este informe presenta el trabajo llevado a cabo en el Hospital Roosevelt en la Clinica de
Infectologia, donde se entrevistd a los pacientes mayores de edad y de ambos sexos
portadores de VIH, que asistian a su cita para su tratamiento y consulta médica.
Asimismo, se abordé a los familiares mayores de edad y de ambos sexos que
acompafaban al paciente, realizando una entrevista relacionada al vinculo familiar con
una persona portadora de VIH y los problemas que se desarrollaron en la familia a partir

del conocimiento del diagnoéstico.

También se realiz6 una encuesta dirigida a la poblacibn general con un nivel de
educacién diferente sin relacién alguno con personas infectadas por el VIH. Realizado
en un Mercado de la zona 11, en un Centro Comercial de la zona 7 y en la Universidad
de San Carlos de Guatemala, una encuesta que consistia en 25 preguntas clasificando
sus resultados, con el objetivo de investigar la influencia que ha tenido el estigma del

VIH de acuerdo a su nivel de conocimiento regulado por su nivel de escolaridad.

Los resultados obtenidos a través de esta investigacibn muestran (a pesar de que la
muestra es pequefia), el nivel de estigma y por lo mismo de discriminacién que en
Guatemala existe. Se espera que la informacion aqui recopilada sea util para abordar
los problemas que han prevalecido e influenciando el pensamiento y actitudes que

estigmatizan a otro ser humano.



Este informe estd relacionado mas con el estigma, porque es la raiz de la
discriminacion, debido a que por medio del estigma se han construido aspectos que

desfavorecen a las personas discriminadas por la sociedad en general.

Son varias las razones por las que las personas portadoras pueden separarse de la
familia, desde la influencia econémica de la familia, las caracteristicas familiares que
unen o desunen a la familia ante un problema o la suma de problemas o los valores que
en la familia se manejan entre otros. Invitdndole a usted a analizar los problemas que

se plantean en relacion al VIH y su interrelacion familiar.



Introducciodn

El presente trabajo identifica los factores externos negativos que influyen en las
personas portadores del VIH que les hacen no comunicar su diagndstico a sus
familiares asi como las reacciones familiares que pueden influir en el trato hacia las

personas portadoras del VIH.

El desarrollo del virus de inmunodeficiencia adquirida (VIH) en Guatemala se ha
incrementado debido a la falta de educacién sobre el tema difundiéndose algunas
formas erréneas de transmision que han creado el estigma hacia el VIH que conlleva a
la discriminacion y rechazo hacia las personas portadoras del VIH, y la propia familia
tiene miedo de compartir con alguien que esté infectado haciéndoles actuar de maneras

gue desvalorizan y denigran a quienes son poseedores de esta fatal enfermedad.

Las familiares de quienes son portadores del VIH son influenciados por una cultura
estigmatizante que demuestra insuficiente educacion sobre el tema, de concientizacién
y de sensibilizacion que hacen que se nieguen algunos valores humanos. También la
familia se ve afectada por la economia y la distancia para poder desplazarse a los
lugares donde las personas portadoras pueden recibir ayuda médica; todo ello entre
otros factores pueden impulsar a los familiares al abandono de quienes son portadores
del VIH.

La estigmatizacién generalizada se enmarca principalmente dentro del aspecto sexual
de la promiscuidad, la homosexualidad y el servicio sexual, discriminandoles por ser

portadores de un virus mortal bajo creencias y prejuicios culturales.

Los factores externos negativos que influyen en las personas portadoras del VIH para
no comunicar su diagndéstico a sus familiares ha sido objeto de desintegracién familiar
que ha creado depresion, angustia, culpa, miedo, resentimientos y hasta

autodiscriminacion en las personas que estan afectadas por el VIH.

Para exponer la informacion que se desarrolla en esta investigacién se realizaron

encuestas y entrevistas a personas gue no tenian relacion con personas portadoras del



VIH para conocer el pensamiento y posible reaccion ante una personas portadora.
También se realiz6 una entrevista a personas que son portadores del VIH y a sus
familiares que comparten la experiencia de vivir bajo una enfermedad fisica pero que
realmente parece ser mayor la enfermedad social que degrada a todas aquellas
personas que viven con el VIH o cerca de él, se exponen los resultados con datos

estadisticos para una mejor comprension de este problema social.

En el primer capitulo se encuentra la informacion relaciona al VIH en Guatemala y las
politicas de gobierno demostrandose la necesidad de una mayor cobertura a nivel
nacional de programas educativos como de atencién médica integral debido al aumento

de personas que adquieren este virus.

El VIH por las caracteristicas de su transmision ha sido de gran impacto social y
emocional afectando no solo a las personas que llegan a contraer el virus sino que
también abarca a las personas que estan a su alrededor, principalmente a la familia por
los estigmas con los que esta vinculado, mostrandose efectos que moldean las formas

de pensamiento y de actuar influenciados por una cultura estigmatizante.

En el segundo capitulo se presentan técnicas e instrumentos que recopilan informacién
real de las personas que han experimentado no sélo tener el virus en su organismo sino
gue también el virus psicologico del rechazo y la discriminacion y seguidamente se
presenta la informacion recopilada junto a su andlisis e interpretacion. Realizando al
final su conclusion y se hacen las recomendaciones necesarias de acuerdo a toda la

investigacion realizada.



Marco Tebrico

1. Salud en Guatemala
En este momento de la historia el VIH incrementd el nimero de personas que lo
padecen propagandose de forma silenciosa, alcanzando hasta a los recién nacidos y
afectando el deterioro de la salud fisica y los aspectos: econdémico, social, cognitivo y

emocional a tal punto que se convierte en un fendémeno de tipo social de gran impacto.

Las leyes y las politicas sufren constantemente violaciones, en la actualidad ante la
pandemia de VIH se hace necesario ajustar nuevamente las normas que regulan las
ITS (Infecciones de Transmision Sexual) y VIH en forma especifica. “Tal es el caso del
Decreto No. 27-2000 Ley General para el Combate del Virus de Inmunodeficiencia
Humana —VIH- y el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida —SIDA- y su reglamento

ante el Cédigo de Trabajo y el Cédigo Penal, entre otros™

, Y que en el momento de
reconocerse en la realidad de las personas con VIH estas leyes se observan con

limitaciones de confiabilidad.

La legislacibn guatemalteca proporciona un marco normativo insuficiente para
desarrollar una politica publica respecto al VIH, debido al rechazo continuo de familias e
individuos seropositivos, por ejemplo a través de exdmenes de laboratorio obligatorios
para la deteccion del VIH que restringen viaje e incluso deportaciones, despidos

laborales y no contrataciones.

El desarrollo del VIH en Guatemala se ha incrementado por la no aceptacion del uso del
preservativo durante las relaciones sexuales genitales, debido a los bajos niveles
econdmicos y educativos que no permiten cambios en las ideologias que impiden el uso
del preservativo, por la creencia de que al usarlo se es infiel 0 no se tiene suficiente

amor por la pareja. “En Guatemala, se han descrito algunas caracteristicas

! Ministerio de Salud Publica, Plan Estratégico Nacional para la Prevencion Atencién y Control del
ITS, VIHy SIDA. lbid., 15 Pag.



socioculturales asociadas a la infeccion por ITS y VIH, sobre todo en el plano de la

inequidad de género y el machismo persistente:

» Los hombres tienen mdltiples parejas sexuales con una baja frecuencia en el uso del

conddn. Esto expone a sus parejas a un mayor riesgo de infeccion por ITS y VIH-SIDA.

» La mayor parte de las mujeres carecen de autonomia para tomar decisiones sobre su

sexualidad y por lo tanto para protegerse de las ITS y el VIH-SIDA.

* El abuso del alcohol y la violencia de género favorecen los contextos de vulnerabilidad
que facilitan una potencial infeccion por ITS y VIH-SIDA™. Esto genera mayor
crecimiento de la epidemia por la inexistencia de actitudes conscientes y solidarias.

2. Virus Inmunodeficiencia Humana, VIH

La palabra SIDA frecuentemente es utilizada para identificar al virus por VIH como un
término generalizado, palabra que por su enorme significado ha llegado a ser
discriminativo y de rechazo hacia las personas que lo poseen, siendo la palabra
adecuada para referirse al mismo segun sus siglas como VIH, que conlleva a designar
gue las personas desde su inicio son poseedoras de VIH. EIl SIDA es sélo una etapa
de una serie de sucesos de la infeccion por VIH Las tres formas principales de contacto
que pueden transmitir el VIH son: transmision por contacto sexual genital, es decir por
el contacto de secreciones genitales infectadas (semen, liquidos vaginales, sangre
menstrual), la inyeccion de sangre utilizada en la transfusion o por compartir agujas
contaminadas, por via vertical (lactancia materna o por via del embarazo de una madre

infectada).

La escasez de programas de VIH dirigidos a las areas donde existen grupos que el

idioma materno no es el castellano obstaculiza el acercamiento a esas poblaciones y

2 Cuaderno de Desarrollo Humano No. 2001-10 EXCLUSION SOCIAL Y VIH-SIDA EN
GUATEMALA. 1bid.14 PAag.



ademas tienen percepciones distintas a la realidad bajo una connotacién de doble moral

con una cultura estigmatizante.
Culturay Estigma

“La cultura se define como un sistema colectivo de existencia organizada, en la
gue todos se rigen bajo un modo o forma de vida. Los factores o pautas
culturales resultan de una construccién social que dependen de aspectos y
comportamientos de los grupos humanos, asi como las circunstancias historicas,
politicas y sociales, que rigen las relaciones e interacciones entre las personas”,?
siendo a veces defectuosa sobre todo cuando el comportamiento se sale de los
patrones que la cultura en general marca como normales, y bajo este lente las
personas portadoras de VIH son juzgadas y sefaladas por haberse salido de las
normas sociales, devaluando a unos y creando superioridad en otros y bajo esta

perspectiva la sociedad se vincula con desigualdades.

El estigma es un concepto universal de origen griego que se relacionaba con la marca
fisica hecha con fuego o con un instrumento cortante que sefialaba a las personas
consideradas como inferiores, extrafias o fuera de lo comdn. Actualmente no se
realizan marcas fisicas, pero el estigma prevalece a nivel psicoldgico, llegando a

distorsionar el estado mental, emocional y afectivo de las personas estigmatizadas.

El estigma conlleva a la discriminacion porque el estigma promueve las actitudes
discriminatorias y a la vez, la discriminacion enfatiza el estigma; discriminar significa
diferenciar.  Las respuestas de discriminacion hacia las demas personas hacia el VIH
han sido activas y/o pasivas, perjudicando a las personas infectadas al recibir tratos
injustos y que dependen en gran medida de la educacion sobre el tema, de la
concientizacion y de los valores humanos en las personas, principalmente en la familia

gue es donde se da una repercusion especial y luego en la sociedad en general.

® Valentine, Ch. “LA CULTURA DE LA POBREZA”", Editorial Amorrortu. Buenos Aires, 1970.
unesdoc.unesco.org/images/0012/001298/129889spdf



3. Los Valores Humanos
Los valores humanos en relacién a las personas infectadas por VIH ocupan un lugar
destacado, siendo de gran preocupacion especialmente para quienes recién conocen el
resultado positivo del examen médico de VIH, porque los comentarios y actitudes
tienden a ser desvalorizantés hacia las personas que poseen esta infeccion.
Sentimientos negativos que se refuerzan en los momentos de crisis como son los
procesos de las enfermedades oportunistas, que influyen sobre las demas personas
evocando respuestas psicolégicas negativas que han sido influenciadas por la cultura
de una sociedad donde el elemento clave es la falta de reconocimiento como ser

humano y por esa misma falta se activa una lucha en contra de las personas infectadas.

La empatia es la capacidad para establecer relaciones sociales donde se desarrollan
habilidades de valor humano que enriguecen y manejan de manera adecuada las
emociones de forma inteligente. “La inteligencia emocional abarca cualidades como la
comprensién de las propias emociones, la capacidad de saber ponerse en el lugar de
otras personas y la capacidad de conducir las emociones de forma que mejore la

calidad de vida”.*

La vida moderna ha llevado a las personas ha deshumanizarse por falta de empatia,
creando una separacion significativa hacia las personas afectadas por el VIH, sintiendo
pena por la persona pero al mismo tiempo, alejandose mas de la relacion para evitar el
sufrimiento, que debilita el impulso innato de ayuda fragmentando muchas veces las

relaciones interpersonales.

Estas actitudes humanas negativas demuestran un gran vacio de multiples
necesidades educativas, morales, economicas, familiares y la necesidad de

sensibilizacién hacia quienes padecen este virus.

4 Martin, Doris y Karin Boeck, EQ QUE ES LA INTELIGENCIA EMOCIONAL. Edicion 1997,
Editorial EDAF, S. A. Madrid, Espafa 21 Pag.



4. Trastornos Emocionales y Sentimientos

Los trastornos emocionales son estados de animo negativos, persistentes y
prolongados que pueden interferir negativamente con muchos aspectos de la vida de
una persona, afectando al cuerpo y a la mente. En las personas portadoras del VIH se
les puede encontrar los siguientes trastornos emocionales: depresion grave que Si no
se trata puede durar meses y tender a reaparecer. Cada nueva aparicion suele durar
mas y ser mas debilitante que la anterior. Distimia: que es una depresion leve, a largo

plazo y que puede durar toda la vida.

Los sentimientos afectivos si son negativos afectan la salud de las personas portadoras
de VIH, sobre todo cuando son sentimientos negativos tales como: la ira, la ansiedad, la
depresion, la culta, la impotencia; el estrés, el nerviosismo, la represion o la negacion.
“Estos estados, si son intensos y prolongados pueden aumentar la vulnerabilidad a la

enfermedad, empeorar los sintomas o dificultar la recuperacion™

Los estados mas positivos, como la ecuanimidad y el optimismo tienen efectos
saludables a pesar que el impacto de las emociones positivas no es tan fuerte como el

de las negativas.

Los trastornos emocionales generalmente se acompafian con alteraciones del
funcionamiento del suefio, del apetito y del equilibrio interno (homeostasis), y se activan
en muchas personas portadoras de VIH cuando conocen su diagnostico causando
también la acumulacién de estrés que desarrolla en el organismo un estado de

excitacién, provocando dentro de un lapso de tiempo problemas de salud.

Las situaciones emocionales negativas a las que se enfrenta el ser humano crea
diferentes niveles de estrés que se refleja en el sistema inmunitario cuando baja sus
defensas dando lugar a enfermedades leves de pronta recuperacion “una reaccion de
estrés es una respuesta fisica y mental ante una situacion adversa que moviliza los

recursos de urgencia del cuerpo, el mecanismo de lucha o huida, que inunda el cuerpo

5 Goleman, Daniel “LA SALUD EMOCIONAL” Ibid. 42 Pag.



con hormonas que le incitan a enfrentarse al peligros. Desgraciadamente, la vida
moderna desencadena constantemente este tipo de respuesta cuando no podemos ni
luchar ni huir, lo que conduce a una aumento crénico de la presién sanguinea, de la
tension muscular, la irritabilidad, la angustia y la depresion, haciendo que descienda la

eficacia del sistema inmunitario”®.

La resistencia a responder de forma positiva se genera debido a la incapacidad de no
saber como afrontar la situacién, respuesta que le lleva al agotamiento en donde el
organismo se vuelve mas susceptible a enfermar, pues las Unicas reacciones posibles
los paraliza al no poder funcionar adecuadamente o por el empleo de conductas

erradas como intento de ajuste que resulta infructuoso.

Es necesario considerar que algunos factores que sostienen al virus de VIH estan
sujetos a ciertas causas, esto se asocia con los trastornos emocionales y los
sentimientos afectivos que lo complican mas, y hasta que no se logre minimizar estas
situaciones afectivas negativas se continuaran concibiendo para muchos como

amenazantes.

5. El Virus de Inmunodeficiencia Humana, el Sistema Inmunoldgico y su
Interrelacion Emocional

El VIH significa Virus de Inmunodeficiencia humana, es decir que el sistema inmunitario
se ha debilitado por lo que se vuelve susceptible a infecciones por muchos otros
microbios que causan lo que se llaman infecciones oportunistas que dan lugar a las
complicaciones hasta una fase relativamente tardia de la enfermedad después de que
su sistema inmunitario se ha deteriorado profundamente, sin embargo, no solo los
microbios son los que aceleran una enfermedad, sino que se enlazada a las
circunstancias emocionales que puedan estar surgiendo dentro del aparato psicoldgico

del ser humanos tales como depresion, frustracion, miedo, angustia, etc.,

6 Goleman, Daniel LA SALUD EMOCIONAL?”, Biblioteca de la Nueva Conciencia, Editorial Kairos,
Espana, octava edicion, Agosto 2003. 104 Pag.
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En la reaccion emocional participan casi todos lo érganos y funciones del cuerpo,
incluidos cerebro, los nervios, el corazén, el flujo de sangre, el nivel hormonal, la
digestion y la funcion muscular haciendo que descienda la eficacia del sistema
inmunitario, que de hecho esta ya debilitado en las personas con VIH. Las situaciones
por si mismas no son las que producirdn estrés sino que es el modo en que la mente

interpreta la situacién y como le hace frente.

Las personas portadoras de VIH sufren trastornos emocionales. Algunos portadores
“sufren depresion y otros tienen problemas relacionados con cambios en su estado de
animo, a menudo de caracter imprevisible y muy intenso’”. Estos trastornos
emocionales son transmitidos al cuerpo por medio de sensaciones, que han pasado de
la parte cognitiva como percepciones. Este mensaje es enviado a alguna parte del
cuerpo que de alguna manera tiene conexion con ese pensamiento y ese sentimiento
negativo sea este de rechazo, de angustia, de tristeza, de infortunio, u otro. Estos
afectos pueden ser tan fuertes que cuando se transmiten al cuerpo el sistema

inmunoldgico capta el mensaje bajando sus defensas.

En la actualidad existen personas o parejas portadoras del VIH que han adoptado la
actitud de mantener en silencio su diagnostico o lo comparten Unicamente con alguien
de extrema confianza, esto se debe al miedo a ser despreciado por actitudes que van
mas alla de la critica y que con frecuencia toman la forma de insulto, y ante esta
situacion hay portadores que les afecta grandemente sintiendo resentimiento hacia si
mismos, esto les lleva a sumergirse en consecuencias fisioldgicas graves como el
aumento de la presion, sanguinea que disminuye la efectividad del sistema

inmunoldgico por la acumulacién de emociones negativas que recarga a las hormonas

7 Smith Ronald, Irwin Sarason y Barbara Sarason “PSICOLOGIA FRONTERAS DE LA
CONDUCTA” Segunda Edicién. Por Harla S.A. de C.V. 1984. 267 Pag.

11



de estrés. “Presumiblemente, cuanto méas frecuente e intensa se repite esta secuencia

de furia muda, més riesgos hay de un permanente dafio biologico™

6. Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) y Familia
La familia se describe como formadora de valores de un sistema abierto que interactia
entre si, relacionandose y manteniendo estimulos hacia el interior del nucleo familiar y
hacia el exterior del mismo; por medio de patrones socioculturales, reglas familiares,
cbédigos de comunicacion para la convivencia, sistema de creencias y significados,
funciones, figuras identificadoras, tipos de relaciones y vinculos, desenvolviéndose
todos ellos dentro de un proceso de cohesidn y cooperacion, con significados
especificos y distintos para cada familia y adjudicandose a ciertas formas de
comportamiento de acuerdo a su escala de valores. La cultura enfoca a la familia
como la célula de la sociedad que se encarga de fomentar valores que se desarrollan

bajo su propia forma de vida.

La familia maneja una serie de creencias subjetivas siendo influenciadas por la cultural
en relacion al VIH que intervienen en la percepcion y codificacion de las diferentes
situaciones, predisponiendo a sus miembros a determinadas reacciones que inducen a
un comportamiento adaptativo o de desaprobacion del familiar portador de VIH,
pasando estas creencias en una especie de filtro a través del que se canaliza toda la
informacion que gira en el entorno, situacidbn que puede conducir a la familia a
determinados comportamientos generando afectos y sentimientos desequilibrados

como resultado de la valoracion de las interacciones del entorno social.

La influencia cultural no permite que las familias manejen adecuadamente sus actitudes
ni sus emociones cuando existe una persona infectada por el VIH, sin embargo, para
algunos de sus integrantes convivir con una persona infectada por el VIH hace que la
vida sea mas compleja ante una situacion que les incapacita hasta en su estructura

intrapsiquica, debido a los multiples comentarios y actitudes rechazantés sobre el VIH

8 Goleman, Daniel, “INTELIGENCIA SOCIAL", Editorial Planeta Mexicana, S.A. de C.V., Primera
Edicién 2006. 437 PAag.
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gue marcan una serie de situaciones y conceptos que refuerzan y legitimizan la
estigmatizacion, existiendo temor y rechazo en acciones tales como dar la mano, toser,
compartir objetos, abrazar, etc. Notandose el “estigma preexistente del VIH y su
estigma simbdlico del SIDA. El primero refleja el miedo que la familia siente al VIH
como enfermedad transmisible y mortal; y el segundo es producto de la vinculacion que

tiene la enfermedad con grupos ya estigmatizados™.

La familia es la méas vulnerable al estigma y es alli donde se va procesando su
construccion en la interaccion simultdnea y subjetiva del modo de pensar y actuar
dentro del nucleo familiar y hacia las personas de su entorno social. La familia como
matriz de intercambio se constituye como uno de los pilares principales de la vida
psiquica de las personas portadoras del VIH.

La decision de a quien comunicar el diagnoéstico, significa también tener que decir
como contrajo el virus, hablar de los habitos sexuales o del consumo de drogas,
cuestiones que para muchas personas portadoras del virus pueda ser dificil de decir por
la falta de aceptacion que pueda existir dentro del ambiente familiar, esta situacion
incrementa la angustia por el temor a que los juzguen con el mismo criterio que la

sociedad los rechaza.

Todas las personas mantienen un incesante monologo interno, pero para quienes son
poseedores del VIH su monologo se vuelve negativo y se convierte en un habito
constante, aun cuando no sean conscientes de ello, esto crea sentimientos y actitudes
de auto discriminacion debido a la interiorizacién de los estigmas por los que son

sefalados.

El grado de contacto humano varia de acuerdo a la distancia que puede existir entre
los individuos, y se refleja en las personas cuando se aislan ocupando un espacio

especifico, pronto y deseando que las demas personas se mantengan fuera o lejos de

° Organizacion Panamericana de la Salud “COMPRENSION Y RESPUESTA AL ESTIGMA Y LA
DISCRIMINACION POR EL VIH / SIDA EN EL SECTOR SALUD”.
www.paho.org/spanish/ad/fch/ai/stigma.ppt, 17 de marzo 2011.
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ellos, perfilandose muchas veces cuando las personas que antes ocupaban un lugar
especial dentro de los sentimientos de la persona, ahora se le aparta con el objetivo de
no sentirse comprometido a entablar con ellos un dialogo, siendo este el caso de las
personas seropositivas que por los estigmas y los diferentes grados de exclusién dados
hacia quien posee el virus del VIH, prefieren evitar y rehuir, no solo de la familia sino

gue también de las amistades.

Las sociedades modernas amenazan el bienestar de las personas y sobre todo de la
familia cuando tiene un miembro portador de VIH, causando que el sentido de identidad
familiar muchas veces se pierde cuando sobresalen los estigmas y se reflejan en el
espejo de las relaciones bajo un lente humano defectuoso, “el individuo no puede
permitirse tener conciencia de pensamiento o sentimientos incompatibles con los

patrones de su cultura y, por ello, se ve obligado a reprimirlos™°.

El desprecio familiar lleva implicito el mensaje de que el otro no es digno de empatia y
mucho menos de amor, por el hecho de ser portador del VIH haciéndolos sentir que su
dignidad humana se pierde, por lo que las personas infectadas han optado por reprimir
sus sentimientos, esto les hace sentirse mas desamparados y ansiosos llegando a
condenarse asi mismo y necesitando el perddn de los demas y sobre todo de si

mismos.

El VIH ha alterado la estructura basica de la familia, creando impacto en cada uno de
sus miembros, y se define como: “un estado temporal de trastorno y desorganizacion
caracterizado principalmente por la incapacidad de los individuos para manejar
situaciones particulares, utilizando métodos acostumbrados para la solucion de
problemas; la desorganizacion, confusion y trastornos del estado de crisis pueden

afectar diversos aspectos de la vida de una persona, al mismo tiempo que sus

1% Suzuki, D,T. y Erich Fromm “BUDISMO ZEN Y PSICOANALISIS” Biblioteca de Psicologia y
Psicoandlisis. Fondo de Cultura Econdmica. México 1960. 115 pag.
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sentimientos, pensamiento, conducta, relaciones sociales y funcionamiento fisico.”** El
miedo a infectarse, el peso financiero y el trauma emocional de perder un nifio o un
familiar cercano en la plenitud de la vida suelen llevar al alejamiento y al aislamiento

social y al silencio por parte de las familias.

Los sentimientos de exclusion no dependen de tener frecuentes contactos sociales o
numerosas relaciones sino de cuan aceptables se sientan las personas portadoras del
VIH ante la familia o en su grupo social, aun cuando depende de pocas relaciones

claves, pero que son de gran valor y significado.

Es necesario que la familia evolucione sus formas de pensar y actuar en relacién a
determinadas realidades y deje de existir este puente de diferencias humanas, cuando
mayor es el conflicto entre los fines sociales y los fines humanos mas se desgarra la
persona entre dos polos de aislamiento. “No hace falta afadir que en la medida en que
una persona —por su propio desarrollo intelectual y espiritual- siente su solidaridad con
la humanidad, puede tolerar mas el ostracismo social y a la inversa. La capacidad de
actuar de acuerdo con la propia conciencia depende del grado en que se haya
trascendido los limites de la propia sociedad y se haya convertido uno en ciudadano del

mundo, en “cosmopolita™*?

Las reacciones afectivas de las personas infectadas de VIH son muy variables y su
orden no es establecido, pero casi todas comparten en cierta medida ira, culpa, temor
depresion, baja autoestima, auto discriminacion, falta de perdon en grados diferentes de
intensidad, sintiendo un soélo sentimiento o una mezcla de varios a la vez, “estos
sentimientos son parte de la naturaleza humana y ademas son la reaccion légica de una

persona al enterarse de que esté infectada por VIH™".

" Moreno Monroy Tiberio, Psicélogo. “BASES SOBRE EL CONOCIMIENTO DEL
VIH/ETS:CURSO ABIERTO Y A DISTANCIA SOBRE SIDA Y ETS". Consejo Nacional para la
Prevencién y Control del SIDA. Editado por GlaxoWellcome. México D.F. 1999. 9 Pag.

12 D.T. Suzuki y Fromm Erich, “BUDISMO ZEN Y PSICOANALISIS”, Opus cit. 115 P4g.
13 Bartlett, John G. MD, “GUIA PARA VIVIR CON VIH Y SIDA” Ibid. 9 Pag.
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Por esta razon, la familia debe de ser tomada en cuenta con el objetivo de desmontar
aguellos motores culturales, sociales y religiosos que sustenten las formas negativas de
pensamientos de desigualdad e injusticia hacia un miembro portador del virus sobre
todo cuando sus patrones de crianza familiar sefialan baja autoestima, por lo que
valorar la familia o a un miembro del mismo depende del contexto donde se

desenvuelvan.

Las valoraciones que se tengan en relacion al VIH y la eleccion entre las posibles
alternativas para la toma de decisiones dependen de las creencias familiares de
acuerdo al entorno personal y social lo que le dara las habilidades cognitivas para el
reconocimientos del problema, para la capacidad de diferenciar sucesos de opiniones,
para reflexionar sobre las posibles alternativas y la capacidad para llevar a cabo las

acciones consideradas como mas beneficiosas.

Las creencias, percepciones y valoraciones se encuentran bajo ciertas condiciones de
asimilacion y ajuste ante la situacién que se brinde por aprendizaje y error, aunque esta
perspectiva de aprendizaje no es la mas adecuada para este caso. El trabajo prioritario
a realizar es el moldeamiento de conductas, siendo lo ideal la exposiciébn a personas
gue puedan capacitar modelando el comportamiento, las respuestas emocionales y

conductuales especificas y asertivas.

La familia se sitia en un papel importante en la vida de la persona portadora del virus,
porque al sentirse comprendido y apoyado durante su camino de vida hace mas
aceptable el proceso de enfermedad, permitiendo a la persona infectada como a la
familia realizar los cambios necesarios ante el estrés situacional y de comunicacion, con
manifestaciones empaticas, escucha reflexiva y apoyo, condiciones que permiten
madurar de forma positiva las emociones a las que se vean sometidos. Todo proceso
debe de pasar por una etapa de aprendizaje y de formacién para familiarizarse con los

nuevos puntos de vista para afrontar la situacion.
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8. Reacciones Familiares
a) Solidaridad
Las reacciones de las familias en relacion al VIH varia en continuo que va desde las
conductas abiertas de solidaridad a las de franco rechazo. Entre ambos extremos,
existen quienes actian de acuerdo al conjunto de conductas ambivalentes que se
nutren de ambas tendencias y se desarrollan debido al estigma social que rodea a las
personas estigmatizadas, siendo en su mayoria de veces manifestaciones de rechazo
por parte del resto de la familia hacia las personas seropositivas, luego este rechazo se
transforma en aceptacion después de pasar un largo tiempo para que la familia lo
asimile y pueda sobreponerse a la adversidad ademas de aprender a controlar las

amenazas del medio en que viven.

La solidaridad hacia la persona portadora de VIH en ocasiones se ve obstaculizada
mas que negada por factores externos, ante esta situacion el alejamiento de la familia
no necesariamente implica discriminacién, porque al no contar con el factor econémico
suficiente surge el impedimento de no poder recorrer largas distancias para poder llegar
a los Centros de Atencion, debido a que la familia priorizar otras actividades para poder
subsistir, tales como trabajar para poder obtener los alimentos basicos, mantener la
educaciéon de los hijos, y otros gastos de manutencién. Esto se observa
principalmente en los casos en que los integrantes del grupo familiar desisten de

visitarlo sobre todo cuando la persona se encuentra hospitalizada.

b) Apoyo Financiero y Material

El apoyo puede evidenciarse dentro del grupo familiar pero este puede ser Unicamente
a nivel material. La familia se encarga de pagar todos los gastos que se requieran:
médicos, hospitalarios y de atencion o busca un hogar donde puedan mantener al
familiar portador del VIH sobre todo en los momentos criticos, visitandole y
ausentandose por un mediano o largo plazo, dandose al mismo tiempo el rechazo
moral y psicoldgico, nuevamente esto se debe a la estigmatizacion que existe hacia las
personas infectadas, llevandoles a proyectar diversas reacciones de orden afectivo en
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donde resaltan los conflictos y las recriminaciones sobre la responsabilidad del propio

enfermo con relacion a su padecimiento y al origen del mismo.

En otros casos las valoraciones mutuas que los integrantes de un hogar intercambian
entre si pueden operar como justificante para negar cualquier clase de apoyo material

una vez que aparece una persona infectada por VIH en el grupo familiar

c) Cuidados Paliativos
Las manifestaciones de atencién hacia la persona portadora del VIH en la familia suelen
presentarse sobre todo cuando hay una dolencia fisica, pero suelen descuidar las
reacciones emocionales de sus enfermos ignorando buscar los cuidados paliativos que
acompafan a los sintomas de alguna enfermedad oportunista, los efectos secundarios
del tratamiento de los antirretrovirales al que se someten las personas infectadas por el
VIH o los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales relacionados con la infeccion y

Su tratamiento.

Los cuidados paliativos ponen énfasis en la calidad de vida del infectado de vivir en un
ambiente de paz con los recursos necesarios que le permitan cierta comodidad y sobre
todo de vivir con dignidad humana. Esta falta de atencion hacia la realidad emocional
soslaya la creciente evidencia que demuestra la importancia que desempefia el estado
emocional de todos los involucrados en la vulnerabilidad a la enfermedad y en la

prontitud del proceso de recuperacion.

d) Abandono
Los detonantes del abandono pueden deberse también a los conflictos individuales que
la pareja haya tenido en el transcurso de su vida, por situaciones de monotonia, rutina y
aburrimiento que provocan hastio y por divergencias de opinién politica, religiosa o
ideologica. No se descartan las intervenciones de terceros cuya influencia sea
significativa y que frente a la dificultad del VIH las personas intuitivamente busquen
soluciones adversas como negar esfuerzos, castigar o manteniendo una reciprocidad

negativa. Esomal llevado es contra producente originando conflictos de mayor
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gravedad, por lo que se requiere una orientacién especializada que analice los patrones

y proponga las salidas a cada entrampamiento.

La persona poseedora de VIH esta sujeta a las decisiones que la familia tome a favor o
en contra de si misma sin embargo, a veces las razones negativas hacen que la
interrelacion se debilite, esto no significa que se tenga que cortar los lazos familiares
por muy grave que pareciera ser, pero en muchas parejas esta es la causa del
abandono que se va reduciendo pausadamente o de forma determinante, por muy
dificultosa que pareciera ser la situacion, se debe de hacer lo que se pueda para
modificar el comportamiento probleméatico y no deshacerse de la persona.
Generalmente, las personas con VIH ademas del rechazo familiar, también deben de
sobreponerse al rechazo social.

e) Autoestima
El valor que la familia significa les da a las personas el sentido de pertenencia sin
lugar a dudas, brindandole una cosmovisién que le permite orientarse en el mundo y
crear su propio proyecto de vida, estimulando el sentido de trascendencia que es
participe de la condicion y calidad de vida humana.

La interrelacion positiva familia-infectado desarrolla efectos de crecimiento de la
autoestima en ambos sentidos: en la persona portadora del VIH la autoestima le hace
sentirse merecedora de aceptacion y comprension. En la familia la autoestima mejora
cuando observan en si mismos la capacidad de brindar el apoyo, la comprensiéon y la
solidaridad, cumpliendo su funcién de protector psicosocial de cada uno de sus

miembros.

f) Trabajo Familiar
Es necesario buscar elementos que permitan a los familiares participar en sesiones de
grupos que tengan la misma probleméatica y darle el respectivo seguimiento, con el
objetivo de enfocar situaciones que puedan ser de utilidad para todos fortaleciendo e

incrementando  las habilidades de afrontamiento necesarias para manejar con
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efectividad este evento de la vida. Esta intervencion grupal les permitira a las personas
portadoras sentirse mas seguras y acompafadas, llegando a disminuir las
preocupaciones con otras personas o familiares que también estén pasando por la

misma situacion.

Los miembros de la familia deben de mantener una actitud mental basada en el deseo
de que se realicen catarsis frecuentes o cuando sea necesario, asociado con el sentido
del compromiso con responsabilidad y con el respeto a los demas; respondiendo de
forma oportuna; que en otras palabras seria: “te veo, siento contigo y entonces actuo

para ayudarte”.

La familia es sensible a todos los comentarios e influencias externas de estigma y
discriminacion hacia el VIH por lo que se debe de realizar una adecuada intervencion
donde se estimule a la familia en relacién a sus creencias, sus roles, sus prejuicios y su
cultura; porque todo ha formado una determinada actitud hacia un ser humano que
haya adquirido el virus y hacia el VIH que tiene como consecuencia la no aceptacion y
temores que surgen frente a lo desconocido y que atenta contra los valores, esto se
manifiesta debido a las ideas o normas que prevalecen en una sociedad concreta

provocando emociones viscerales tales como el miedo y el rechazo.

La participacion de la familia debe de cumplir con los requerimientos necesarios que los
enlacen a los valores humanos para que su construccion social se desarrolle mas sana
y aceptable para todos, sobre todo en y alrededor de quien posea el VIH o cualquier

otra enfermedad estigmatizada.

La psicoterapia debe de tener soportes adecuados porque es alli donde se vera un
juego de transferencia y contratransferencia, por lo que se hace indispensable para
evitar errores de apreciacion, el trabajo interdisciplinario real, que ayudara a percibir con
claridad la disfuncionalidad familiar alrededor del VIH. El tipo de apoyo social que las
familias pueden brindar a las personas portadoras se asocia estrechamente a la forma

en que la familia en su conjunto maneja el problema que representa esta infeccion
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Las respuestas hacia el VIH deben estar basadas en la comprensién y juicios bajo el
objetivo de “informar y formar”, que busquen cambios reflexivos de pensamientos con
el reconociendo que la persona infectada por VIH es un semejante, por tanto, alguien

revestido de derechos y sobre todo con el derecho a ampliar sus derechos.

La consejeria y terapia familiares deben de ser continGas para orientacion y manejo de
las emociones para que la rehabilitacion y el tratamiento tenga un mejor resultado en la
aceptacion y adaptacion fisica, respetando la historia personal, los miedos y rabias con
la observacion de transmitir el mensaje verbal en su expresion corporal en un mismo
sentido con la idea de respeto, aceptacion y dignidad para que en su momento se

pueda despertar o iniciar un proceso de cambio.

El trabajo en equipo cuando aborda el tema de VIH desde el nivel familiar debe de
extenderse hasta la comunidad. Este ha sido un tema de gran relevancia debido a las
diversas actitudes manifestadas por los vecinos, compaferos de trabajo, amigos y
familia hacia quienes son poseedores de este virus, quienes han creado una especie de
monstruosidad no solo por poseer el virus, sino que también por la forma de como pudo

haberlo adquirido.

9. Educacion, Concientizacion y Sensibilizacion
La educacion en VIH y otros temas deben de estar bajo un proceso de vinculacion y
concientizacién cultural, moral y conductual que permita en su encuentro una fuerte
proteccion en los usos y costumbres para que la educacién familiar de un pueblo tome

la forma de una firme tradicion.

El problema del VIH también depende de la informacion que se proporciona en relaciéon
al tema de acuerdo a las funciones socio-politicas del sistema de gobierno y de la
importancia que se les dé a los derechos humanos; los niveles de aceptacion social de
las diferentes opciones y practicas sexuales, las influencias y caracteristicas de las

distintas religiones enlas pautas culturales y las normas sociales, del manejo de los
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patrones de género porque todas ellas pueden influenciar en el crecimiento de la

epidemia y en la forma como se le esta dando respuesta a ella.

Las organizaciones de ayuda al VIH y los grupos de personas portadoras han realizado
diferentes campafias donde su principal objetivos es promocionar los derechos
humanos y disminucion del estigma, sin embargo, las campafias de difusion y
sensibilizacion social han tenido poca cobertura en el territorio nacional y han sido de

escaso impacto en la sociedad en general.

Los programas sociales de prevencion, adaptacion y recuperacion se relacionan
directamente en como la sociedad a estado afrontando el problema del VIH, y de como
se han logrado ajustar estrategias diversas que las vinculan con las oportunidades para
mejorar la calidad humana, pero a pesar de los logros obtenidos se viven procesos que
se caracterizan por su paso transitorio o que legalmente ha sido aprobado

determinadas leyes pero no se le ha dado la importancia que merece.

El acompafiamiento afectivo, esfuerzos y apoyos econdomicos de la familia, la pareja
o los amigos, de manera formal o informal, facilita que las personas portadoras de VIH
puedan adoptar conductas de auto cuidado, de valoraciébn hacia si mismo, de
entusiasmo y lucha por la vida, disminuyendo asi los comportamientos de riesgo y los
animos bajos que junto a ello llegan mas facilmente las enfermedades oportunistas; lo
gue se traduce en proteccion a la persona infectada, tranquilidad familiar. A nivel social
se reducen costos por medicinas y encamamiento, regula la asistencia laboral que
permite el ingreso econdmico al hogar. Las proyecciones hacia el futuro deben de

contar con una vision donde se considere al estigma fuera de lugar.

La esperanza de vida debe de sensibilizar a las comunidades para lidiar con la
epidemia de manera valorativa hacia otro ser humano. La cooperacion para con los
demas se da cuando existe respeto mutuo, visibn en comdn, intercambio de
experiencias y sentido compartido de que las politicas y programas establecidos son

efectivos y sostenibles.
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Delimitacion

Los resultados obtenidos de las encuestas realizadas a la poblacién en general no
constituyen una muestra significativa de acuerdo a la cantidad de habitantes del pais.
La muestra tomada abarca lo suficiente para tener una referencia general de las
personas que viven con VIH en la ciudad, pero no a las personas que residen fuera de

la capital, siendo la vivencia una fuente importante para la experiencia.

Los resultados conseguidos en relacion al estigma que viven las personas portadoras
de VIH y sus familiares se apoyan en datos reales, siendo cuantitativa la informacién
gue se requiere para esta investigacion tomada en un solo lugar de asistencia médica,

sirviendo como una vivencia profunda de gran concientizacién sobre el problema.

Las entrevistas a los familiares se realizaron de acuerdo a la asistencia de las personas
portadoras del VIH, siendo muy pequefia la muestra debida a la poca asistencia al
centro hospitalario y no se solicité a las personas portadoras de VIH poder entrevistar a
los familiares que conocian del diagnostico y visitarlos en otro lugar debido a lo delicado
gue pueda ser llegar a los Hogares donde puedan haber mas familiares que no

conozcan esta situacion.

Las entrevistas a la poblacion en general se realizaron con personas que no tenian
ninguna relacion con las personas portadoras de VIH, esto permiti6 conocer la
informacion real o errobnea que las personas manejan acerca del tema y de su posible

reaccion.

Las personas al terminar la entrevista se hacian cuestionamientos relacionados al tema,
teniendo la oportunidad de poder divulgar la informacién correcta de las formas de

transmision del VIH asi también se resolvieron otras dudas relacionadas.
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Capitulo I
Técnicas e Instrumentos
Disefio

Se considerd un estudio exploratorio debido a que a pesar que es una infeccién que
tiene muchos aflos de conocerse aun existe poca informacion académica
principalmente en Guatemala en relacion a la interaccion psicologica entre las

personas involucradas con el VIH y la familia.

La presente investigacion consistio en la aplicacion de varios cuestionarios que refleja
el pensamiento y la actitud de las personas implicadas en este tema, como son la
familia y las personas infectadas, asi como también el punto de vista de las personas
gue aparentemente no estan relacionadas de forma cercana al tema y se establecié

parametros cualitativos y cuantitativos.

Los resultados se analizaron de acuerdo al modelo cualitativo-descriptivo a través de
una tabla de clasificacion por tema, afladiéndose al andlisis las expresiones de las

personas abordadas escritas de forma literal para enriquecer los datos aqui expuestos.
Técnicas de Recopilacion

Se utilizé para esta investigacion cuatro fuentes: dos entrevistas, un cuestionario y
testimonios de personas portadoras del VIH, cada una sin identificacion personal por
respeto a su deseo de permanecer en el anonimato y se ofreci6 la confidencialidad y
garantia profesional para que las respuestas fueran proporcionadas con la mayor
sinceridad.

Las guias de entrevistas contienen preguntas de indole directa en relacién al estigma
del VIH y al estigma familiar. Para una mejor obtencion de la informacion se escribid

con letras taquigraficas. Clasificandose de la siguiente manera:
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a) Entrevistas.

a.l) Personas portadoras del VIH. Se uso el muestreo incidental que consistio

en solicitarles a las personas portadoras del VIH que asistian al Hospital o Centro

de Salud para su tratamiento o seguimiento médico para que respondieran a esta

entrevista de forma voluntaria.

a.2) Familiares de las personas portadoras del VIH. Se usé el muestreo

incidental que consistié en la solicitud directa a los familiares que acompafian a la

o las personas portadoras del VIH a los Centro de Salud y Hospital. Entrevistas

realizadas de forma voluntaria.

b) Cuestionario dirigido a la poblacion en general se us6 para ello un

muestreo aleatorio estratificado porque la muestra que se tomdé para ser
evaluada fue de acuerdo al nivel educativo, representado de la siguiente
manera: universitarios, de educacion media y con un nivel educativo de nivel
primario o de ningun grado; se observo los diferentes criterios que facilitaron
datos importantes para este estudio. Se usé también el muestreo incidental
porque para la captacion de esta informacion se contactd a las personas en
lugares publicos donde se considera mayor facilidad para encontrar a la
poblacién de cada nivel educativo para que los datos que proporcionados
fueran de acuerdo a la muestra seleccionada y dados de forma voluntaria.

Testimonios de personas portadoras de VIH efectuados en un estudio
durante el proceso del proyecto realizado en la Fundacion Marco Antonio en
julio del afio 2007, considerandose valida esta informacion por haber sido
proporcionada por personas portadoras del VIH victimas del estigma,

transcribiéndose literalmente estos testimonios.
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Instrumentos

Para la seleccion de la forma a evaluar en esta investigacion se tomo6 como enfoque las
caracteristicas psicologicas principales que enfatizan el problema de la estigmatizacion

hacia las personas portadoras del VIH.

Los temas seleccionados para los 3 cuestionarios estdn compuestos en bloques
relacionados a: conocimiento del diagnéstico y del VIH, estigma y cultura, apoyo
econdmico u otro apoyo, afectividad y sentimiento, relaciones sociales, familia.

Divididos de la siguiente manera:

a) La guia de entrevista No. 1 consta de 25 preguntas con respuestas abiertas y
cerradas con temas relacionados al estigma y la relacion familiar en relacion a
la aceptacion o rechazo de quien es poseedor del VIH.

b) La guia de entrevista No. 2 consta de 25 preguntas con respuestas abiertas y
cerradas relacionadas a la visiébn que la familia tiene al convivir de forma
cercana con un familiar que es portador del VIH. Se anot6 informacién que el
entrevistado haya agregado.

c) El cuestionario consta de 25 preguntas con respuestas abiertas y cerradas y
su objetivo es verificar el tipo de pensamientos y actitud en relacion a las
personas portadoras del VIH.

Los tres instrumentos que se describieron anteriormente se pueden consultar en

el anexo.
Descripcién de la Muestra

Se seleccion6 la poblacion de muestra sin reemplazo, es decir que las personas
entrevistadas no participaron dos 0 mas veces. En la investigacion participaron 141

personas de la siguiente manera:

a) 43 personas:.20 mujeres y 17 hombres entre las edades de 23 a 61 afos, sin
importar su preferencia sexual, portadores del VIH que tenian de dos afios en
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b)

d)

adelante de estar bajo tratamiento médico y que asisten a la Clinica de
Infectologia del Hospital Roosevelt, a quienes se les solicitd la colaboracion
voluntaria para responder a la entrevista.

Ocho personas mayores de edad: cuatro madres, un padre, dos hijas y una
hermana; todos familiares que acomparfiaban a la persona infectada a realizarse
sus chequeos correspondientes o para recibir sus tratamientos; se entrevisto
solamente a un familiar por cada persona portadora del VIH a quienes se les
solicitd su colaboracion para entrevistarlos sin la presencia de sus familiares
infectados. Se encontr6 que los personas portadores de VIH que asisten a su
consulta médica generalmente asisten solos y algunas pacientes se acompafian
Uunicamente de los hijos pequefios entrevistandose Unicamente a una mimica
parte de los familiares.

90 personas de ambos sexos, mayores de edad que forman parte de la
poblacién en general tomadas al azar y de acuerdo a la categoria solicitada.
Muestra dividida de la siguiente manera: 30 personas universitarias, llevandose a
cabo para tales fines en las diferentes unidades académicas de la Universidad de
San Carlos. 30 personas de un nivel educativo medio llevandose a cabo las
entrevistas en el centro comercial Galerias Prima donde se selecciond a las
personas de acuerdo a su nivel educativo y 30 personas de un nivel educativo
primario, llevandose a cabo las entrevistas en el mercado del Guarda, se
seleccioné alli también a las personas de acuerdo a su nivel educativo.

Muestra de testimonios de personas de ambos sexos, mayores de edad,
portadores del VIH que asistian a la Clinica de la Fundacién Marco Antonio para
recibir sus medicamentos provenientes de la ciudad capital y de los
departamentos de: Escuintla, Petén, Salama, Jalapa, Mazatenango y San
Antonio Suchitepéquez.
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Procedimiento de Analisis

El analisis de las entrevistas y de los testimonios dados de acuerdo a las

respuestas fueron agrupadas de forma cualitativa y cuantitativa observando lo siguiente:

I.  Seidentifico las respuestas comunes a la discriminacion y rechazo por estigma y
por aparte las respuestas poco comunes sobre estos temas.
[I. Se agrupo el tipo de vivencia de aceptacion o rechazo por parte de los familiares.
lll. Se evidencid los efectos emocionales del estigma aceptados por el mismo
portador del VIH en su relacién social.
IV. Se identifico las acciones familiares mas comunes respecto a las personas
portadoras del VIH.
V. Se verificd la percepcion de las personas portadoras del VIH en relacion al trato
gue reciben de solidaridad y apoyo que las demas personas les demuestran.
VI.  Se identific6 el pensamiento comun que las personas manejan de acuerdo al

nivel académico.
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Organizacion de la Guia para la Entrevista de Acuerdo al tema

En el siguiente cuadro se muestran los temas que fueron tratados en las guias

para la entrevista y del cuestionario especificandose en las columnas el nimero de

pregunta que corresponde en cada tema clasificAndose de la siguiente manera:

Tabla No. 1
No Entrevista Entrevista Cuestionario a
TEMA con el con la Poblacion en General
Paciente Familia

Conocimiento | 1, 2 3, 4, 6,
01 del

Diagnéstico
02 Comunicacion 48,23,

Estigmay 5,6, 7,14,16, | 9,13,15,18,1 | 1,7,8,13,16,18,21,22,25
03 | Cultura 17 9,

Apoyo 8, 9,10, 20,
04 | econémico u 15,21,

otro apoyo

11, 12, 13, 2,12,14,17, 5,10,11,12,14,17,20,21,23

05 | Conocimiento ,24,

del VIH

Afectividad y 18,19,20,22,2 | 1,3,10,11,25
06 | sentimiento 3,24

Relaciones 5,7,21,22,
10 | sociales
11 Familia 16 2,3,4,9,15
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Capitulo 11l

A) Encuesta alas personas de la poblaciéon en general

En base a los resultados obtenidos en la encuesta dirigida a 90 personas de la
poblacion en General agrupados de la siguiente manera: 30 personas de educacion
primaria o ninguno, 30 personas de nivel basico y diversificado y 30 personas de
nivel universitario y de acuerdo a la organizacién de la Guia para la Entrevista segun

el tema se obtuvo las descripciones siguientes:

Gréafica No. 1

Porcentajes afirmativos de las personas que contestaron el cuestionario
de acuerdo a su nivel educativo: Aspectos Relacionados a los Valores

B Primaria

B Basicos y Div.

E Universitario

Pregunta No. 1
Pregunta No. 22

Pregunta No. 24

Preguntas realizadas (ver tabla No. 5 en anexo)

1. ¢Una persona con VIH merece una oportunidad de vida?
22. ¢Una persona con VIH sigue valiendo como persona?
24¢Una persona con VIH deja de recibir los derechos de todo ser humano?

Fuente: Elaboracion propia con base en el cuestionario General.
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En la pregunta No. 1 y conforme a la grafica en el nivel primario se observa de acuerdo
a los otros dos niveles educativos un pequefio porcentaje de personas que tienden a
rechazar la vida de las personas portadoras del VIH. Esto refleja, como se vera en las
siguientes preguntas, la falta de empatia o de informacion que prevalece en las
personas no infectadas y que ademas es un observador lejano de quien pueda

padecerlo.
No hubo comentarios a esta pregunta en ningun nivel educativo.

De acuerdo a las pregunta No. 22 mostrdndose en la gréfica que la mayoria de
personas piensan de quienes son portadores del VIH siguen valiendo como personas y

estan conscientes de que pueden seguir adelante con sus vidas.
Primario

En este nivel el 3% no supo que contestar a esta pregunta.
Basico y Diversificado

e “Por lastima”.

e “Porque a pesar de su enfermedad pueden desempefiarse en su trabajo, la
Unica diferencia es que por la enfermedad tienen que luchar por mantenerse”.

e “Se discrimina mucho”.

e “Depende por terquedad si, por accidente no”.

e “Es dificil para el paciente y para la familia”.

Universitario

e “Eso lo estoy investigando porque parece ser que en Guate hay muchos
chistes”. La persona que dio este comentario se refiri6 a los comentarios no

reales que las personas con VIH son poseedoras.
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En la pregunta No. 24 se puede observar en la gréfica que se unifica con las otras
preguntas demostrando la falta de valoracion hacia las personas que son portadoras
del VIH debido al estigma por el que son juzgados. Haciendo la observacion que el
trato que la sociedad les da es de no valoracion como persona porque le son vedados
sus derechos. A continuacion algunos comentarios que sobresalen en el cuestionario en

relacion a esta pregunta:
Primaria

e “Si porque dentro de la familia no se tiene la educacion sobre el tema”.
e “Porrechazo”.

e “Si, porque la enfermedad es dificil”

e “Lamentablemente”.

Basico y Diversificado

e “Segun laley”.

e “Parala sociedad si, para la ley no”.

e “El ser humano lo toma asi y no deberia ser eso, parece que un preso tiene mas
derechos”.

e “Asilo toman varios por lo regular si”.

Universidad

e “Discriminacién, la sociedad los aparta”.
Al observar todos los componentes que se grafican de acuerdo a las preguntas de este
grupo, se muestra que sin importar su nivel educativo la mayoria de personas piensan
gue todas personas que son portadoras del VIH siguen contando con los valores al que
todos ser humano tiene derecho, pero también hay un grupo semejante en todos los
niveles que piensa que estos derechos se pierden por el solo hecho de haberse
infectado de un virus que niega la oportunidad a cualquier persona de seguir
sintiéndose valioso. Esto aun no se puede constatar pero veamos lo que las gréficas

siguientes nos muestran.
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Grafica No. 2

Porcentajes afirmativos de las personas que contestaron el cuestionario de acuerdo a

su nivel educativo: Aspectos Relacionados al Estigma
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Pregunta No. 8 Pregunta No. 18 Pregunta No. 25

Fuente: Elaboracién propia con base en el cuestionario General.

08 ¢ Continuaria hablandole a una persona con VIH?

18 ¢ Sitiene frio y le ofrecen un suéter que estaba usando una persona infectada del VIH, ¢usted se
lo pondria?

25 ¢Usted continuaria expresandole su carifio por medio de abrazos o besos a una persona que es
portador del VIH, igual que antes de conocer su diagndstico?

Preguntas realizadas (ver tabla No.6 en anexo)

De acuerdo a la pregunta No. 8 se observa en la grafica que las personas en su
totalidad no estan lo suficientemente convencidas de continuar hablandole a la persona
infectada de la misma manera sobre todo los del nivel universitario que aunque el

conocimiento es mayor se establece también una barrera que podria significar cierto
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prejuicio. Entre los comentarios recogidos en la pregunta No. 2, llaman la atencion los

siguientes
Primaria
En este nivel el 3.3% de las personas encuestadas no sabian que contestar.

e “Sin discriminacion”
e ‘“Le apoyaria fisica y mentalmente”.

Universitario
En este nivel el 6% de las personas encuestadas que sabian que contestar.

e “Posiblemente no”

e “Me gustaria pensar que si, pero en el momento no lo sabria”. Este comentario
pareciera encajar ante todas las preguntas expuestas porque las personas tienen
el deseo de cumplir con los valores humanos, pero esto se contradice ante los
prejuicios y juicios ya establecidos ante determinada situacion.

e ‘“Le apoyaria fisica y mentalmente”

De acuerdo a la pregunta No. 18 Se puede observar en la grafica una gran diferencia
entre cada nivel educativo, sin embargo los universitarios respondian a esta pregunta
luego de afirmarse hacia si mismo que el VIH no se infectaba a través de la ropa. Pero

aun asi existe desconfianza en todos los niveles.
Primaria

¢ “No, por desconfianza”
e “Saber”.

Basico

e “Dudoso por prejuicio”.

e “Saber”.
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Universitario

e “Después de lavarlo si”.

De acuerdo a la pregunta No. 25 se observa en la grafica que aun existe estigma en
todos los niveles que da lugar a los prejuicios no s6lo emocionales sino que también
fisicos por temor a infectarse y que esto se expresa de acuerdo a esta investigacion en

todos los niveles educativos. Sobresaliendo los siguientes comentarios:

Primaria

e “Con prudencia”
e “Le expresaria mi carifio de lejos”.
e “Sélo le hablaria”

Basico y Diversificado

e “Carifio verbal”.

e “Esposo no, amigos si”.

e “No lo trataria igual, pero no lo haria de menos”.
e “Solo motivarlo”.

Universitario

. “Con mucho talento porque no sé que tiene en la cabeza”

Observando la grafica en su conjunto se nota que las preguntas estan relacionadas al
estigma existiendo en todos los niveles un porcentaje aun mayor que vincula esta
problemética, donde el prejuicio y los estereotipos juegan con el concepto al que una
persona con VIH pueda ser merecedora, observandose mas claramente entre las
preguntas 8 y la 12 influyendo en gran medida el estigma.  Se continda viendo que

existe un porcentaje aun alto en todos los niveles educativos, influyendo en las formas
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de pensar o expresarse de las personas hacia quienes son poseedores del VIH. Y otro

porcentaje de personas que no sabrian qué hacer ante estas situaciones.

GRAFICA 2.1

Porcentajes Afirmativos de las Personas que Contestaron el Cuestionario de Acuerdo a
su Nivel Educativo. Aspectos Relacionados al Estigma y la Desinformacion

70% v
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Pregunta No. 10 Pregunta No. 16 Pregunta No. 23

Fuente: Elaboracion propia con base en el cuestionario General.
10¢, A todas las personas con VIH se les nota el virus?
16 ¢ Es castigo de Dios que una persona tenga VIH?
23¢,Solo las personas promiscuas, trabajadores del sexo y homosexuales pueden adquirir el VIH?

(Ver tabla No. 7 en anexos)
De acuerdo a la pregunta No. 16, las personas del nivel universitario respondian “No”
sin pensarlo, y para algunas personas era motivo de sonrisa porgue les parecia ser una
pregunta ilégica. Al revisar las respuestas de los universitarios hay alusiones a

“castigo”, aunque no por Dios, si sefiala “culpa’”.  Se observa que aun existe el
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pensamiento estereotipado en relacion al VIH, ejemplo de ello se describe de forma

literal las siguientes citas:
Primaria
El 3.3% de este nivel no supo que contestar a esta pregunta.

e “Es un pago por el comportamiento”

e “Por imprudencia”.

e “‘Dios permiti6 esta enfermedad porque donde quiera dejan hijos
abandonados”.

e “Sise cuida con fe puede sanar”.

Béasicos y Diversificado

e “Es un castigo porque se lo merecen”.

Universitario

e “Si se muere la persona portadora es una condena de muerte que saber que

andaba haciendo para contagiarse”.

De acuerdo a la pregunta No. 10 Se puede observar en la gréfica la falta de
informacion que todavia poseen las personas en relacion al virus, teniendo algunos
la creencia de que si las personas son poseedoras de determinados rasgos es
porque han adquirido el VIH Siendo los siguientes algunos comentarios relacionados

a esta pregunta:
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Primaria

e “Cuando empiezan no, avanzado si”.

e “Enlasalud, en el caracter y en la forma de hablar”

e “Por su color y vista amarilla”

e “Se ponen flagquitos, se va terminando la sangre y alli esta la muerte”.
e “Pierden color y se ponen delgados”

e “Algunos por falta de atencion médica”.

e “Por su fisico”.

e “Se adelgazan, se les cae el pelo y la piel se les pone café dorada”.

e “Les duele todo y se cansan mucho”.

Basico y diversificado

e “En el color, la caida del cabello, en el adelgazamiento”.

e “Algunos por su estado corporal”.

e “Hay personas asintomaticas”.

e “Se ponen delgados, pierden estatura, pierden peso”.

e “Si esta muy avanzado si porque ya se va a morir”.

e “Se adelgazan y su piel cambia de color café dorado y cualquier infeccion
torna peligrosa”.

e “Ensuimagen”.

e “Enfase avanzada”.

e “En su fisico, en la forma de tratarlo, es una persona sana”.

e “De piel con el tiempo”.

e “Seco sin pelo”.

e “En fase terminal si”.
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Universitario

“Solo en la etapa final”.

e “En estado avanzado”.

e “Por su depresion, adelgazamiento, su forma de vivir ya no es la misma”.
e “Algunos, so6lo quien lo tiene ya desarrollado”.

e “Su estado de animo y por la desnutriciéon”.

e ‘“Estado terminal.

e “No muestra sintomas hasta que la enfermedad esté avanzada”.

e “Por su cansancio”.

En la pregunta No. 23 se muestra en la grafica que aun existe en el nivel primario un
porcentaje que todavia piensa que solo determinado tipo de poblacion son quienes son
mas vulnerables al VIH. A continuacion se encuentra de forma literal los comentarios

gue resaltaron a esta pregunta:
Primaria

Las respuestas a esta pregunta fueron cerradas, pero se puede comprobar por la

caracteristica de sus respuestas la falta de conocimiento en relacién al VIH.
Basico y Diversificado

e “Ellos son los mas vulnerables, es la forma mas comuin de contraerlo”.
e “Y por negligencia del Doctor”.

Universitario

e “En su mayoria”.
e “En su mayoria son quienes se contagian”.
e Sin embargo no se dice nada de la sociedad de las lesbianas que son discretas”.

e Se transmite mas entre personas homosexuales”.
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Se puede observar en esta grafica y su conjunto de preguntas mostrandose un
porcentaje alto debido a la falta de conocimiento, la creencia de que el VIH es una
enfermedad con reacciones fisicas visible en especial para los dos primeros niveles
educativos sefialando a quienes son portadores como culpables por sus actitudes
negativas. Esto sin duda es una creencia que es manejado dentro de la cultura y se

suma a las caracteristicas que se suma al estigma y la discriminacion.

Gréafica No. 3

Porcentajes Afirmativos de las Personas que Contestaron el Cuestionario de Acuerdo a
su Nivel Educativo: Aspectos relacionados con la Familia

90% -
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40% [ Bas. Divers.

30% O Universitario

20%

10%

0%
Pregunta No.9  Pregunta No. Pregunta No. Pregunta No.
12 13 15

Fuente: Elaboracion propia con base en el cuestionario General.

9. ¢Una persona con VIH debe separarse de su familia para no infectarlos?
12 ¢Deben las personas con VIH separar sus objetos del resto de la familia?

13 ¢ Si un familiar le dice que tiene VIH usted lo contaria al resto de la familia?

15 ¢ Debe ocultar la persona con VIH su diagndstico a la familia y en el trabajo?
Preguntas realizadas (ver tabla en anexo)
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En la pregunta No. 9 se observa en la grafica que en los niveles primario, basico y
diversificado un porcentaje menor (aunque no muy bajo porque es mas de la cuarta
parte) de personas que creen que es mejor que las personas infectadas emigren de sus
hogares, por la creencia de que el mantener contacto con alguien infectado pueda
infectar a los demas sin pensar en la dinAmica familiar. Es decir deben irse para
prevenir contagio, no para que se sientan mejor. Los comentarios que sobresalieron a

esta pregunta son los siguientes:
Primaria

e “Cuando se ve serio”

Bésicos y Universitario

e “En algunos casos”.
e “Sélo si son pareja”.

Universitario

e “Posiblemente no”
e “Depende de la persona, es su decision”

e “Solo cuidando con lo que usa”.

De acuerdo a la pregunta No. 12 en los porcentajes se observa que los puntos de vista
se van ampliando en relacion al grado escolar siendo mas acorde el listado de articulos
a separar. A continuacion algunos comentarios dados que llaman la atencion por el tipo

de respuesta
Primaria:

e “Si, por miedo”.
e “Vasos, cepillo, jabdn, pashte, sanitario”.
e “No usaria prendas de vestir de una persona contagiada por desconfianza”.

e Las personas se pueden contagiar en el bafio, depende de la constitucion”.
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e “Regalaria la ropa de una persona infectada, no la usaria”.

e “Si, bafo, utensilios como cuchara, plato, vaso”.

Bésico y Diversificado

e “Personales”
e “Cepillo, lo higiénico”
e “Vaso, plato, sanitario”

Universitario

e “Personales si”.
e “Ropa de coma, por coincidencia un zancudo le pica y si se tiene una herida”.

e “Higiene personal y objetos punzocortantes”.

Las respuestas graficadas en la pregunta No. 13 demuestra el porcentaje de personas
gue si contarian a alguien el diagndéstico de una persona portadora y como en las
anteriores graficas siempre existe un porcentaje aunque sea mas pequefio en el nivel
universitario, aunque el tipo de respuestas se asemejan con los niveles basico,
diversificado y universitario. Y el 17% no supo que contestar en el nivel universitario.
Las respuestas fueron mas determinantes bajo una postura que dependia del caso al
asumir esa responsabilidad dependeria del permiso de quien es portador del virus para
comunicarlo. A continuacion algunos comentarios que resultan interesantes y que
ilustran las diferentes posturas al proteger a quien es portador del VIH y por el otro lado

protege a la familia, presentandose de manera literal los comentarios:

Primaria:

e “Para que no infecte a los demas”
e “Para comunicacion y proteccion”.

e “Por prevencién para no seguir contagiando”
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“Para que lo sepan y que lo traten de la misma manera”

“Es una enfermedad que da pena y para que la familia no caiga en lo mismo”
“Para que sepan que tiene la enfermedad”

“Para saber de que murig”.

“Porque no es facil la situacion”.

No lo contaria:

“Solamente si él me lo pide”.

“Solo Dios que lo sepa”.

“Se sentiria mal que toda la gente lo sepa”.

“Para evitar criticas y que no le quieran hablar”.

“Solo le ayudaria para que se trate”.

“Depende si la familia estd en capacidad de asimilarlo, sino seria un secreto
como un sacerdote”.

“La relaciéon familiar se afectaria porque no hay mucha capacidad para aceptarlo

por la cultura”.

Béasico y Diversificado

“Si lo contaria para llevar mejor la situacion y salir adelante”.
“Para que se den cuenta y lo ayuden”.
“Si tiene un logro lo contaria, ¢ porgue no una enfermedad?”.

“Para que no le hagan reproches y estén preparados”.

Universitario

“Si lo contaria para que lo apoyen”.
“Por Apoyo”.

“Para que lo sepan”.

“Si él me lo pide”.

“Depende de la condicién y confianza del infectado”.
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e “Para que se le pueda ayudar y también para que no se contaminen las cosas
gue todos usas, para tener cuidado y poderlo ayudar”.

e “Porlo mismo, a veces se comparten cosas”.

e “Para estar enterado y poder ayudarlo”.

e “No, porgue es algo que no me corresponde, sino que mas bien le toca a esa
persona”.

e “Respeto su voluntad”.

En las respuestas graficadas correspondientes a la pregunta No. 15 se muestra que
existe diferencia en las respuestas entre el nivel primario y los dos niveles siguientes,
sin embargo la razén por la que debe de ocultarse esta bastante relacionada con la
discriminacion, situacién que todos comparten. Y que ademas existe un porcentaje (7%
del nivel universitario) de personas que no sabrian que contestar, esto hace notar una
diferencia importante entre las respuestas a esta pregunta y las experiencias obtenidas
al atender las consultas e inquietudes de universitarios en la Universidad o en

camparfas de informacion.
A continuacion se describe de forma literal algunos comentarios dados:
Primaria

e “Debe de decir la verdad”.

e “En la familia no, pero en el trabajo si por la discriminacién”.

e “Depende de como sean los demas”.

e “No lo apoyarian”.

e “Depende si la familia est4 en capacidad de asimilarlo seria un secreto como un
sacerdote”.

e La relacion familiar se afectaria porque no hay mucha capacidad para aceptarlo

por la cultura”.
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Bésicos y diversificado

“Solamente en el trabajo”

“Si llegan a saberlo lo discriminan”.

“No, por la discriminacion”.

“No, por temor”.

“Si, si hay comunicacion y confianza”.

"En el trabajo si le pasa algo ya se sabe porque”.
“Familia no, trabajo la relacién cambia”.

“El tiempo lo dice”.

Universitario

Los porcentajes dados en la grafica No. 3 y de acuerdo a la respuestas se observa que
las personas en su mayoria

portadores del VIH de la familia.
del marco social, donde la gente se infecta del virus de manera psicolégica haciendo
mayor la problematica porque las personas infectadas no soélo tienen que luchar de

manera fisica su salud sino que también psicolégica al sufrir rechazos por sus familiares

“Si sobre todo en el trabajo”.

“Debe de ser sincero para evitar enfermedades a los demas”.
“No lo respetaran”.

“No saben las normas del trabajo”.

“Deberia, pero por miedo si lo hace la familia lo despreciaria”.
“Deberia pero en Guate es dificil”.

“Deberia pero la situacion con los prejuicios es muy dificil”.
“Familia no”.

“No sabe por la discriminacion”.

y de la sociedad en general.
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El siguiente cuadro muestra las formas de trasmision del VIH mencionadas en el
cuestionario dirigido a las personas en general y se colocan de acuerdo al nivel
educativo de las personas sus criterios manejando algunas personas conceptos

erréneos.

Tabla No. 2
Formas de Transmision del VIH de acuerdo a las Personas Entrevistadas

Analfabetas Basico y Universitarios
Formas de Infeccion
Primaria Diversificado.
Fluidos corporales v v
Sangre v v v
Heridas por contacto directo v
Saliva v v v
Sudor v
Tos v
Relaciones sexuales v v v
Violacién v
Embarazo y/o Lactancia v v
Besos en la mejilla v
Saludos de mano v
Cepillos infectados v
Rasuradoras infectadas v v
En el bafio depende de la constitucion v
Con el mismo cubierto v
Zancudos, pulgas v
Elementos quirtrgicos v v v
Drogas v
No saben como se adquiere v

Fuente: Elaboracién propia con base en el Cuestionario General.
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Luego de haber expuesto las respuestas y los breves comentarios se presenta un

analisis del cuestionario.

Primaria

v' Falta de conocimiento en relacion al virus, notandose por el tipo de respuestas

gue no estaban basadas en lo real, relacionando las formas de infectarse, con
conceptos equivocados. Asi también falta informacion en el proceso de
enfermedad observando a las persona portadora del VIH con una enfermedad
gue se generaliza en sus caracteristicas. “Se necesita que haya mas informacién
al respecto”. “¢Qué es VIH?". “Las personas con VIH se mantienen todo el
tiempo enferma”.

Estigma: por la colocacién de conceptos discriminantes siendo para algunas
personas un tema taba al no querer referirse al tema.”Esos temas no se tratan en
la iglesia, aunque han habido casos”, como en el momento de abordarlos
algunas personas negaron su participacion de manera rechazante al tema “ese
tema mejor ni tocarlo”. . “No usaria prendas de vestir de una persona
contagiada por desconfianza”. “Si entran al bafio que echen bastante agua”.

Las personas encuestadas reconocen que las personas portadoras de VIH se
torna triste, sin embargo existe incapacidad para aceptar a quien pueda ser
poseedor de este virus, manejando una cultura de rechazo psicolégico hacia
ellos. “Aceptaria a un familiar en casa siempre y cuando no se intercambien
cosas”. “Mantendria un control estricto por la contaminacion”. “El enfermo llega a
ser victima de la familia y es despreciado y es cuando necesita tener apoyo”. “La
relacion familiar se afectaria al comer en el mismo plato”. “Aunque se sepa
cuales son las formas es mejor prevenir”.

Existe temor a que los demas puedan conocer que alguien de la familia pueda
estar infectado. “no le contaria a nadie por temor a que lo divulguen”. “Muchos

mueren por falta de apoyo”.
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v' Las personas han escuchado que al menor contacto fisico no sexual pueden
infectarse, siendo aconsejados de que es mejor alejarse “ya tiene SIDA, no nos
juntemos con esa persona’.

v' Para algunas personas el VIH tiene cura “Con fe puede curarse”.

v Para otras personas es un tema normal donde la principal forma de prevencion
es el de protegerse usando preservativo.

v' Todas las respuestas tuvieron su punto de vista relacionado a las relaciones

sexuales.

Sobresale la siguiente sugerencia:
v' “Deberia de haber una institucién como los A.A. para las personas infectada”.
Basico y Diversificado

Se hacen las siguientes observaciones por el tipo de respuestas dadas en las

entrevistas:

v Falta de conocimiento sobre el tema manejando conceptos equivocados. “Si la
persona se contagia en el hospital vive més afios pero si se contagia por
relaciones se muere mas rapido” “Si es mujer vive muchos afos, pero si es
hombre no sé exactamente, tal vez 10 afios”.

v' Piensan que es mejor no acercarse a una persona infectada por que al menor
contacto pueden transmitirlo. “Sélo le hablaria”

v' También existen estigmas hacia las personas portadoras del VIH que tiene la
creencia de que es una enfermedad que los marca con las siguientes
caracteristicas: se les nota que estan enfermas porque se les cae el pelo, por las
manchas en la cara, por su delgadez, porque su piel cambia de color a café

dorado.
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v Las personas temen porque creen que es una enfermedad donde la gente fallece

mas rapido. “Si se infectan en el hospital viven mas tiempo, pero si lo contraen en

la calle se mueren rapido”.

v' Las personas ademas de temor le daria vergiienza si lo adquirieran. “’"Me sentiria

con depresién y huiria”. “Me asustaria, pero a la vez buscaria contar con la

familia”.

Universitario

A pesar de gue el nivel de educacién es mayor aun existe un pequefio porcentaje
en el que prevalece el estigma, notdndose ante algunas preguntas tales como:
usaria el suéter de una personas portadora de VIH en el momento de responder
aunque conocieran la respuesta no dejaban de expresar cierto temor
reafirmandose para si mismos las formas de transmision antes de contestar
agregando una persona que “usaria un prenda de vestir después de lavarlo”.
Como en la pregunta de que si visitaria a alguien en el hospital algunos
comentarios son: “Visitaria a una persona con VIH en el hospital pero tomando
demasiadas precauciones”, “visitaria con el debido cuidado una mascarilla y
bata”. También algunas personas mencionaron que “Existe mucho tabu por eso
la gente no habla de eso”

La vision que tienen las personas es de poder apoyar en la familia a la persona
gue esté infectada por el VIH, sin embargo como bien dijo una persona “me
gustaria pensar eso, pero hasta ese momento sabria qué haria” es la respuesta
gue parece ser la mas indicada, ya que todos tienen el deseo pero el estigma que
los guatemaltecos manejan es grande y por lo mismo puede que le apoyen pero
siempre tendrian el temor de que alguien que no corresponde a la familia lo llegue

a saber.
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Estos son algunos comentarios que las personas han escuchado en otras personas en

relacion al VIH:

Estigma

“Que es una enfermedad sexual en la mayoria, solo las personas que no se
cuidan se enferman de eso, los “sidosos”

“Que es malo, que se pega, que es por tener sexo descontrolado”.

“Que son promiscuos, quien se contagia se lo merece, son sucios con falta de
moral”.

“Sefalamientos”.

“Que es un horror, que pobre la gente, castigo de Dios por sucios aunque no sea
el caso”.

“Es un tema tabu, no tengo ningun problema en hablarlo, pero por Io mismo no

sé lo que dice la gente, lo mismo para con la sexualidad”.

Falta de Conocimiento

“Creen que se pega con estar cerca o hablandole y que se contagia con tocar
también por tocar un objeto que de la persona”.

“Que naci6 en Africa y nacio en los monos”.

Que la gente con VIH se busco esa enfermedad.

“Que es una enfermedad de la gente homosexual y trabajadores del sexo”.

“Es un tema tabu y que por lo mismo no han escuchado nada relacionado al
tema”.

“Que es una enfermedad que poco a poco mata a la gente, que son varios afios
de sufrimiento”.

“Que se contagia, que dan asco y que deberian de morir.

“Por falta de informacién lo ven como lo peor”.

“Tienen temor a que se puedan contagiar con un abrazo o un beso”.
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e “Que es un virus de transmision sexual que al desarrollarse se vuelve SIDA”.

e “Solo formas de transmision”.

e “Que se transmite por relaciones sexuales sin proteccibn y que es una
enfermedad degenerativa”.

e “Que es una enfermedad venérea, contagiosa”.

e “Es una enfermedad terminal que se transmite por tener relaciones sin

proteccion”.

“Que es una enfermedad mala, que es un castigo”.

“Por tener relaciones sexuales sin proteccién sabiendo que estan infectados”.

Analisis Global de las Encuestas Realizadas a la Poblacién en General

En las respuestas dadas se observa en los dos primeros niveles educativos falta de
conocimiento sobre el tema, porque se manejan mas conceptos equivocados en
comparacion con el nivel universitario quienes denotan tener mayor comprension, pero
aun asi hace falta conocimiento, por ejemplo: “Una persona con VIH debe de separarse

de su familia para no infectar a los demas”.

Esto incide con el estigma que en este ultimo nivel se presenta como prejuicio, aunque
la informacidn que manejan sea mas acertada. En los niveles: primario, basico y
diversificado el estigma se presenta mas estereotipado debido a los conceptos

equivocados en la transmision del VIH.

En los tres niveles educativos las respuestas fueron mas de aceptacion y valor humano
hacia el apoyo y la union familiar, sin embargo, ante las preguntas sobre determinadas
acciones las respuestas contradicen esta aceptacion porque el miedo a infectarse en la
convivencia es mayor y el temor a que otros conozcan que tienen relacion (familiar o de

amistad) con portadores de VIH y les sometan al sefialamiento.
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En los tres niveles educativos se reconoce la necesidad de apoyo hacia quienes son
portadores del VIH, reconociendo la discriminacion de que las personas portadoras del

VIH llegan a ser victimas.

Esto es lo que las personas en general manejan en relacién al VIH y su conocimiento
haciéndoles pensar en cudl seria su reaccion en el momento de estar frente a alguien
que sea portador del VIH, sin embargo aunque no se tenga un vinculo hacia alguien
gue sea portador los juicios y conceptos ya han sido establecidos por medio de la

cultura del miedo.

Se propone a todas las organizaciones que trabajan en la capacitacion del VIH que se
extienda el tema en lo psicoldgico dandole mas importancia a los valores humanos
gue fomenten la solidaridad, el respeto, la aceptacion, la empatia y que en su conjunto
proyecte como resultado una mejor autoestima al sentirse necesarios, con la capacidad
y flexibilidad para afrontar la situacion, tanto para quienes son portadores del VIH como

también de las personas que estan a su alrededor (principalmente la familia).

Gran parte de la problematica que afrontan las personas con VIH es el estigma de las
personas que estan mas cerca de ellos, debido al insuficiente apoyo psicolégico y
seguimiento no sélo para quienes son portadoras sino que también hacia los familiares
ante cada paso, desde que conocen su situacion como al comunicar y saber de su
diagnoéstico, necesitando orientacion y acompafiamiento, con el objetivo de que ese
espacio psicoldogico les ayude a todos a sobrellevar esa situacion libre de prejuicios y
condicionamiento y les dé la seguridad de sentirse con tranquilidad en un entorno que
podria ser para ellos amenazador.
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B) Entrevista a Personas Portadoras de VIH

La experiencia con las personas entrevistadas que son portadoras del VIH, como con
quienes dieron sus testimonios en el afilos 2005 en la Clinica de la Fundacién Marco
Antonio también poseedores del VIH, tienen caracteristicas similares a pesar de que

fueron hechas en fechas distintas. A continuacion se detalla la informacion recopilada.

Se entrevisto a 43 personas portadoras del VIH que asisten a su consulta en la Clinica
de Infectologia del Hospital Roosevelt, recolectando los datos personales que se

especifican en la siguiente tabla.

Tabla No. 3

Datos Generales de las Personas con VIH Entrevistadas

FEMENINO MASCULINO TOTAL
Numero de
26 17 43
entrevistados
Edades De 23 a 57 afios De 24 a 61 afos
Procedencia Ciudad capital 15 Ciudad capital 6 Guatemala 27
Villa Nueva 1 Amatitlan 2
Amatitlan 1 San Juan Sac. 1
Fraijanes 1
Otros departamen-
Suchitepéquez 3 Chimaltenango 1 tos 14
Escuintla 4 Zacapa 1
San Marcos 1 Escuintla 1
Chiquimula 1
Solola 1
Petén 1
Nicaragua 1 El Salvador 1 Extranjeros 2
Forma de conocer | Por esposo 12 Por esposa 0
el Diagndstico Por Enfermedad 6 Por enfermedad 17 Pareja 12
Por embarazo 7 Enfermedad 23
Otros 1 Embarazo 7
(Comadrona) Otros 1

Fuente: Elaboracién propia con base en el Cuestionario General.
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La mayoria de las personas que fueron entrevistadas adquirieron el VIH por via sexual,
siendo Unicamente una persona quien lo adquirié en su trabajo al ser comadrona al no
tener medidas de seguridad. Y como se ve hay diversidad de género suficiente, asi

como de su procedencia para considerar esta muestra valida en esta investigacion.
Comunicacion del Diagnostico a la Familia

En la siguiente tabla se ilustra la relacion actual de las personas portadoras del VIH. De
las 43 personas entrevistadas 5 personas eran solteros (as) y contindan asi. 30

personas tenian pareja al enterarse del diagnéstico. Quienes mencionaron lo siguiente:

Tabla No. 4

Comunicacion del Diagndstico

Personas Situacion actual
entrevistadas
08 Se separaron o abandonaron a la pareja luego de informarles de su
diagnostico (18.60%)
04 Cambiaron de pareja (9.30%)
11 Continuan con las misma pareja (25.58%)
4 No han comunicado su diagndéstico a su pareja ni a la familia (9.30%)
11 Pareja fallecid viviendo con los hijos (25.58%)
05 Eran solteros y contintan solteros (11.62%)

Fuente: Elaboracién propia con base en las entrevistas realizadas a las personas portadoras del VIH.

Como se pudo observar las reacciones son muy diversas, dependiendo de la persona
portadora del VIH y de su familia y/o pareja. Dos personas infectadas refirieron que
sus parejas no estan infectadas y que contindian viviendo con ellos. Las respuestas a la
pregunta de que si su familia conocia el diagnostico fueron diferentes, sin embargo se

encontré que el 48.84% de los portadores entrevistados habian sido apoyados por los
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integrantes de la familia que conocian el diagndstico, encontrdndose con una parte de
aceptacion de algunos miembros y otra parte de otros miembros de la familia que en
parte los acepta y otra parte los rechaza. El 34.88% de entrevistados que informaron su
diagnostico a la familia no se sentian apoyados por la familia y el 16.28% de las
personas portadoras siguen ocultando su diagnostico a sus familiares por temor al
rechazo y a la discriminacion. Por ejemplo en un caso la persona refirio que: “Sé como
son por eso no les digo nada”. “En la familia hay peleas por herencia y por su forma de

ser no quiero contarles”. “Mi demas familia esta separada y no nos visitan”.

GréaficaNo 4
Porcentajes de Personas Portadoras que han Comunicado 0 no

su Diagndstico a la Familia

Porcentajes de Personas Portadoras que han
Comunicado su Diagndstico a la familia

Ocultan su
diagndstico
16%
Informaron a la
familia y recibieron
apoyo
49% Informaron a la

familia y no se
siente apoyados
35%

Fuente: Elaboracién propia con base en las entrevistas realizadas a las personas portadoras del VIH.

55



De acuerdo a la pregunta: ¢a partir de su resultado positivo como es la comunicacion

con la familia?

Las relaciones entre las personas que son portadoras y su familia no tienden a ser
estables, dandose entre sus actitudes rechazos de manera indirecta. Al igual que

aceptacion manifiesta.
Se presenta de forma literal los comentarios de las personas entrevistadas:

e “Mi mama y mis hermanos antes me rechazaban un afio mas o menos después
cambiaron, ahora me apoyan y no me discriminan”.

e “Hay dias que se molesta la familia de mi esposa y desean que nos separemos”.

e “Bien, la familia no cambi6 y me separé de mi esposo porque si estuviera con él
me impediria continuar con el tratamiento, él niega estar infectado, me di cuenta

en el embarazo y hay veces que no cree”.

Las relaciones entre las personas que son portadoras y su familia no tienden a ser
estables, dandose entre sus actitudes rechazos de manera indirecta. Comentarios

extraidos de la pregunta No. 6, 7y 9. Se detallan de forma literal a continuacion.

e “Mi esposa esta a veces bien, a veces mal, mi familia por ser el mas pequefio
me quieren pero la familia de ella no lo saben”.

e “Mi familia si me apoya y comprende, pero la familia de mi esposa no nos
apoyaron”.

¢ Mi mama actla pésimo, me queria matar y a veces esta bien, otras veces no”.

Algunos miembros de la familia han reaccionado de modos distintos llevandolos por
ejemplo a ingerir licor y a la demostracion de actitudes de odio y de falta de respeto. Los

entrevistados manifestaron también el rompimiento de la comunicacion.
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e “Mi hija me aborreci6, mi hijo se echa ahora sus traguitos y se han separado de
mi, estoy sola”.

e “Ha mejorado porque ahora me escuchan”.

El expresar los sentimientos permite una mayor unidad con los otros miembros de la
familia o amigos cercanos permitiendo que la situacion se estabilice porque la gente a
pesar de no expresarles rechazo verbal expresan temor al acercarse por miedo a

infectarse.

e “Me costo aceptar la relacion con mi esposo, pero por las cosas de Dios, la
relacion ha mejorado y sano el corazon”.

e “Hay personas que piensan que con platicar se pega”,

e "Mi mama, mi hermano y cufiadas piensan que es obra del diablo y no le

comento al resto de la familia porque no van a callar lo que tengo”.

Porque creen que la muerte esta demasiado cerca esto se refleja en los rostros,
comentarios que valen la pena mencionar porque hace mencién del pensamiento de las

personas en relacion al VIH, a continuacién algunos comentarios:

e “Mi familia me ha ayudado bastante pero ellos tienen miedo porque creen que se
pega, hay un lugar de autoayuda pero no quieren gue asista porque tienen
miedo porque esta cerca del pueblo”.

e “Con la familia estamos bien, pero a veces se ponen tristes porque piensan que

me voy a morir”.

e “Se ponen tristes y lloran cuando estan solos, pero delante mio no me dicen

nada”.

e “Mis hijos no lo saben y cuando se los diga pienso que me van a comprender”.
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Para otro grupo la relacién de pareja y familia habia empeorado porque las mismas
personas portadoras se habian alejado de los demas evitando cualquier contacto por
sentirse culpables por estar infectados. A continuacion alguno comentarios dados en la

pregunta No. 5.

e “Ya no quiero mas relaciones cuando los hombres me enamoran pienso que eso
es malo”.

e "A veces me da miedo contestar el teléfono porque creo que alguien me va a
discriminar”.

e “me sentia mal porque no me consideraba una persona sana, no hallaba como
adaptarme a mis hijos, la vida con mi familia ya no es la misma y ellos me han

ayudado a adaptarme”.

Empeorando también porque la familia de la pareja buscaba la separacion o la pareja

ha decidido separarse, estos son algunos comentarios dados de la pregunta No. 5.

e “Casi la mayoria de la gente lo sabe, se enojaron con mi esposo y mi familia mi
apoyo pero trataron de separarnos con mi esposo”.
e “Mi mama utiliza a mi hija menor para que le diga a su hermano y lo que tiene

SIDAy lo rechace”

De acuerdo a la pregunta No. 3 y 4 segun las personas que optaron por mantener en
secreto su diagnostico consideran que la relacidon sigue igual, aunque en su mentalidad
existe temor a la reaccion de los hijos y de la demas familia, por lo que es posible que

ellos (as) se estén distanciando aunque no lo reconozcan. Por ejemplo:

e “Solo mi esposo y yo y nadie mas lo sabe, me falta valor con la familia porque

no lo van a tomar bien, nos van a despreciar”.
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“Nunca, solo a una amiga, en mi mama confio pero no me gustaria decirselo,
seria una tristeza para ella”. Después de 5 afios: “Se lo conté a mi papa, él esta
en los E.E.U.U. y me dijo que no me preocupara que alld hay mucha gente asi, a
mis hijos tal vez se los cuente algun dia”.

“Normal porque nadie lo sabe”.

Las expresiones de desagrado manifestadas por la familia fueron comunmente referidas

en la pregunta de la entrevista No. 6, respondiente los entrevistados lo siguiente:

“Alguno de los miembros de la familia me ponen en mal con los vecinos”.

“Al principio habia rechazo y discriminacién apartandome los trates, ropa, u otros
objetos, con el tiempo la situacibn cambio por la informaciébn que iban
conociendo al pasar el tiempo”.

Expresiones que bajan la autoestima como: “ya no servis para nada”.

“A veces me tenian asco y me querian echar a la calle”.

“La familia me dej6 de querer a partir de conocer el diagndstico”.

“Prefiero apartar mis cubiertos para comer y otros objetos de uso”.

“Los nifios pequeiios dicen que se aleje de ellos porque tiene eso y la familia ha
sospechado”.

“Mi mama manipula a la hija que no estéa infectada para que rechace a mi otro
hijo que si esta infectado”.

“Mis hijos perdieron el respeto a mi esposo por ser él quien me infectd”

Reacciones Positivas por parte de la familia referidas por la persona entrevistada,

relacionada a la pregunta No. 21y 22

“No existen expresiones de rechazo en mi familia”.
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“Cinco afos después de once afios de haber mantenido en secreto de haberme
infectado tuve una enfermedad donde mi familia tuvo que hospitalizarme, alli
ellos se enteraron de mi diagndéstico y mientras estaba hospitalizado una sobrina
reunié a toda mi familia y llevo a una psicéloga que les habla acerca de esto, eso
ayudo muchisimo porque ahora siento que me quieren mas todavia, no me
desprecian ni me rechazan, dejan que juegue con sus hijos, a mi eso me gusta
porque soy soltero y no tengo familia, me visitan y hasta me dicen que los visite
seguido, estoy muy agradecido con mi familia y con las personas de esta clinica
porque me han tratado muy bien”.

“Ha mejorado porque antes no me escuchaban”.

“Mi esposo ahora es mas carifioso”.

“Ahora me ayudan bastante”.

“En la iglesia me han apoyado y mi familia me apoya moralmente”.

“Bien, sélo me dicen que tome el medicamente, ninguno me ha rechazado, ni mi
familia ni la de mi esposo”.

“Un cufiado que es doctor ha ayudado en la orientacién de la enfermedad”.

En la pregunta: ¢hatenido deseos de suicidarse? De las pregunta Nos. 19y 20.

Las personas refieren que aun principio sintieron ganas de abandonar la vida, sintiendo

el dolor de lo que les esperaba, pero algo que ayudé mucho a las mujeres fue que sus

hijos las necesitan. En los varones el sentimiento de pérdida es mas presente sobre

todo en los primeros afios de conocer su diagnostico, sobre todo porque algunas veces

tenian que disfrazar su realidad. A continuacion se describe de forma literal algunos

comentarios relacionados a esta pregunta:

“Al principio, pero con el tratamiento me he sentido mejor”.
“A la fecha por momentos, por ser madre soltera.”
“Al leer el diagndstico”.

“Con desesperacion de ya no estar viviendo con esa enfermedad”.
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e “Si, y he dejado de tomar el medicamento en algin momento”.

e “Pensamientos de que en cualquier momento puedo morir”.

e “Varias veces, hasta de hacer dafio, sobre todo cuando me siento triste y
ninguno me visitaba, pero me he detenido”.

e “Si por la relacién sentimental, porque mi pareja me sigue engafiando y se droga
y me abandona por meses”.

e “Ante cualquier problema, pero aumenté a partir del diagnostico”.

¢ “No he llegado a pensar en suicidarme”.

e “Aprovechaba cuando las defensas estaban bajas para encontrar la manera de
morirme, hundiéndome en la depresibn por no estar lo suficientemente

informado”.

Generalmente ¢coOmo se mantiene el estado de animo de las personas

entrevistadas? de la pregunta No. 24 de la entrevista.

Las respuestas a esta pregunta son variables notandose que a pesar de haber pasado

varios afios con la infeccidn el dolor emocional se demuestra con depresion ciclica.
Se enfatizan las respuestas siguientes:

e Estables muy pocos.

e Animo ciclico por temporadas.

¢ Prefieren no hacer amigos, porgque a veces les ofenden.
e Desesperados, tristes, con dolor de poseer SIDA.

e Por la enfermedad llora, y se deprime.

e Le afecta no tener pareja.

e Enojado.

e laiglesia les ayuda a mantenerse de un mejor &nimo.
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Apoyo por parte de la familia

Independiente del impacto y la reaccion inicial, la relacién con la familia un tiempo

después puede ser distinta. En algunos casos ofrecen valiosos apoyos:

Por la situacién econdmica que el pais esta atravesando las personas infectadas han
buscado salir adelante siendo independientes del resto de la familia. Para algunas
pocas personas infectadas (17.39%) la familia ha sido una fuente de apoyo

brindandoles la vivienda, principalmente a las mujeres solas con hijos.

Por otro lado, las familia que han apoyado a sus familiares infectados les han apoyado
afectivamente demostrandolo al estar pendientes del estado emocional y motivandolos
para que salgan adelante (28.26%). “Vivo con la familia de mi esposo, ellos
construyeron arriba de la casa que es donde vivimos”.”"Mi mama y mis hermanas me
consienten y apoyan en todos y siempre estan pendientes de mi”. “Me apoyaron desde

el primer momento mis hermanos y familia cercana, mi hermano es Doctor”.

Para las personas infectadas que no han mencionado su diagnostico a la familia
(16.28%) su creencia es que no le apoyarian porque han visto la discriminacién hacia
las personas infectadas sintiéndose con verglienza si lo llegaran a saber. “S6lo mi
mama lo sabe, porque si lo saben otros me discriminan”. “Ninguno porque se ha criado
solo”. “Mi familia es desconfiada, y para que no me salgan problemas no les cuente y
me siento bien sin contarles”. “Tengo 13 afios de tenerlo y no le he comunicado a nadie
porque sé que la gente cree que con solo tocar se van a infectar o con hablar peor si

saben que tengo esta enfermedad”

Otras personas portadoras (3%) en cambio sienten el apoyo pero de las amistades y al
no tener el apoyo de la familia. El 12% de las personas entrevistadas acudieron a un

lider religioso, por ejemplo: “Soélo el padre de mi iglesia sabe mi situacion”.

En la pregunta No. 17 en la que menciona las reacciones familiares ante los

comentarios de las demas personas en general han sido los siguientes:
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e “Han influido en el comportamiento de los miembros de la familia.

e “Lafamilia no pone importancia a los desaires hacia las personas infectadas”.

e “Las personas hablan indirectas que aunque no lo digan de forma directa, se
siente”.

e “Algunos miembros han dado informacion educativa en relacion al virus aclarando
dudas sin mencionar su realidad”.

e “Existe molestia al escuchar comentarios negativos”.

e “Por el buen estado fisico aparente no existe credibilidad por parte de la familia de
gue estoy infectada”.

e “Lafamilia no ha escuchado comentarios negativos”.

Las respuestas dadas a la pregunta No. 18: ¢ Siente que se merece lo que la gente dice

de las personas con VIH? Son las siguientes:

Las personas portadoras del VIH a partir de conocer su diagndstico sienten que su
vida ha dejado de valer, sintiéndose culpables y sefialados por la sociedad, llegando
hasta a auto sefialarse a si mismos, siendo esta una de las razones por las que muchos
han preferido ocultar su diagnéstico incluso a si mismos. A continuacion se describe

literalmente algunas de las expresiones que son manifiestas por ellos:

e “No, no llevaba una vida desordenada”.

e “Al principio, sentia que no valia nada para la gente”.

e “Cualquiera puede cometer un error”.

e “Por la vida promiscua que habia tenido, llegué a pensar que era una castigo de
Dios”.

e “Siento que es una situacion muy dura”.

e “Tengo en la mente que la vida es desgraciada y no puedo olvidarlo”.

e “Pensamientos negativos que he dejado de manejar”.
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e “Las personas somos como los payasos: sonriente por fuera, pero hecho
pedazos por dentro”.

e “Pienso que son mitos lo que la demas gente habla, que no estan educados”.

e “Las personas creen de lo que se dice una parte, no todo”.

e “Siento méas grave lo que dicen, mas que la propia enfermedad, es como una

enfermedad cualquiera que hay que tomar medicina”.

De acuerdo a la pregunta No. 11 de como esta el conocimiento que la familia posee en

relacion al VIH, las respuestas enfatizan en lo siguiente:

Se observa que el conocimiento de las personas portadoras en su mayoria es obtenido
Unicamente de lo que en la clinica les es dado, siendo ellos reproductores de esta
informacion para con la familia quienes generalmente se conforman con lo que
escuchan o ven por los medios de comunicacion. El 10.87% de las personas entrevistas
afirmaron que han investigado por otros medios (internet, libros, asistiendo a
capacitaciones) sobre el VIH, esto les permite ampliar sus conocimientos pero saberlo

les ha desmoralizado.

Algunas personas infectadas refirieron que para ellos ha sido mejor no hablar sobre el
tema en la familia aunque conozcan su diagndéstico desconociendo la informacion que la
familia posee prefiriendo no hablar sobre este tema, correspondiente a la pregunta No.
11. También se pudo observar que la asistencia de las personas portadoras a la clinica
en sus citas son muy pocos los que se acompafan por un familiar. En el momento de
la entrevista hubo cuestionamientos en relacion a la sexualidad de las personas

infectadas. A continuacion se describe de forma literal sus comentarios:

e “Mi familia sabe solo lo que les comento que me dicen en la clinica”.
e “Ni platicamos de eso, sélo una sobrina lo comenta pero de forma equivocada,
ella me quiere acompanar pero yo no quiero”.

e ‘“Igual, no me sacan platica acerca de eso”.
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e “Saben por los programas en la tele, por la informacion que dan en el hospital y
lo comparten y si muestran interés”.

e “Saben, pero a la vez no, ignoran no quieren ver las cosas”.

e “El conocimiento que mi familia tenia era confuso, ahora saben mas porque les
he comentado lo que me han explicado aqui en la clinica”.

e “Solo formas de transmision”.

e ‘“Investigaron para apoyarme”.

e “Mis hijos, hermana y mama son integrantes de un grupo de apoyo”.

e “Mi hermano escuchoé una platica y se lo paso a los demas”.

Analisis Global de las Entrevistas Realizadas a las Personas Portadoras de VIH

Segun los resultados expuestos anteriormente se puede observar que existe estigma y
discriminacion hacia quienes son portadores del VIH por parte de sus familiares, y
comparandose los porcentajes y comentarios recopilados se deduce falta de
conocimientos y que esa misma falta conduce a las personas no infectadas a la
separacion por temor a infectarse, esto incluye el trato afectivo, perdiéndose la empatia

familiar, principalmente.

Los nucleos familiares de las personas entrevistadas sufren el inconveniente de tener
malas relaciones entre si, sin embargo, como una doble via, existe una comunicacion
mas o menos armonica. A partir de la comunicacion del diagnéstico de VIH, estas
relaciones se rompen o se transforman en maneras de insultos y rechazos, siendo esta
la causa de que otros portadores del VIH repriman su sentir y sobre todo, oculten su
diagndstico por temor a ser sefalados y desplazados por los deméas. Esto sin lugar a
dudas es sumamente inconveniente para quienes reciben su tratamiento de retrovirales,
pues, no solo tiene que luchar con sintomas secundarios fuertes al iniciar su
tratamiento, sino que también tiene que luchar con su psicodinamica personal y de sus

seres queridos, ya que busca no perder esa pertenencia familiar.
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Ante la situacién anterior, la familia no debe ser juzgada de manera negativa, pues
existen varios factores que contribuyen con esas reacciones inconscientes e
inconsecuentes y que no solo pertenece a la familia, sino que también a la sociedad,
gue esté llena de comunicaciones que denigran la integridad de todo ser humano que

aparentemente “se salio de lo normal”.

Se propone nuevamente a las organizaciones que trabajan con el VIH y a otras
organizaciones que trabajan con otras enfermedades que han sido estigmatizadas y
sufren de discriminacion, ampliar los mecanismos de acompafamiento hacia la familia,
en la medida de lo posible y que busque ademas, abarcar los medios de comunicacion
y capacitaciones con enfoques donde no solamente hablen sobre las formas de
transmision y abstinencia, sino que también en el acompafiamiento psicologico que
valora la identidad humana ante cualquier situacion, sin enfatizar en la trayectoria de
vida, rompiendo la relacion entre VIH y sexo desordenado. En la familia, que se
amplien y reconozcan los valores humanos para sobreponerse a cualquier dilema de
una enfermedad estigmatizada y busque una posible solucién a los prejuicios y juicios
gue se apoderan de la cultura guatemalteca. Asi como también profundizar en la
comunicacién no verbal que rompa las barreras que impiden el contacto fisico.

Para llegar a un mejor resultado, es necesario profundizar mas alla de los problemas
emocionales que la enfermedad conlleve, puesto que muchas familias tienen problemas
de interrelacion y cuando llega el problema de salud, se activa la mala relacion, pero
esto ultimo es el resultado de la mala interrelacion que existia anteriormente y que no

fue resuelto en su momento.

C) Entrevista a familiares de las personas portadoras de VIH
La oportunidad de escuchar la experiencia desde la familia fue escasa, debido a la poca
presencia de los familiares en las clinicas de Infectologia del Hospital Roosevelt. Razon
por la que se entrevistd Unicamente a 8 familiares, debido a que las personas
portadoras generalmente asisten solas o acompafiadas de los hijos menos, esto
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dificulté llegar a la cantidad de familiares que se pretendia entrevistar (30 familiares, un
integrante por persona portadora del VIH). Por tanto, el analisis que se muestra es

breve y se presenta como un andlisis global de las entrevistas.

Las personas entrevistadas mencionaron que generalmente no acompafian a sus
familiares a la clinica, razén por la que no han recibido ninguna charla informativa en
relacion al tema del VIH, el conocimiento ha sido obtenido por lo que los familiares de
las personas portadoras les comentan y del proceso médico que realizan durante la

consulta.

Ha existido la sorpresa de que la familia llega a enterarse del diagnéstico por la
necesidad de hospitalizacién de la persona infectada y como son los familiares quienes
lo han llevado es a ellos a quienes les han mencionado dicha situacion. En otros casos
ha sido por decision de la persona infectada contarlo principalmente a los padres
guienes lo comentan con los demas hijos, mezclandose en la familia los sentimientos de
miedo, tristeza, lastima e ira por estar infectado, sentimientos que para algunos
miembros de la familia prevalecen a pesar de que ya ha pasado un tiempo. Es una
noticia que les ha impactado.

Se pudo observar que quienes acomparfaban a las personas portadoras a sus visitas
son los miembros de la familia que mas atencion tenian sobre el bienestar de las
personas portadoras, manifestando que la relacién en el nucleo familiar principalmente
habia mejorado y estaban mas atentos, pero siempre existian miembros en la familia

gue no lo aceptaban.

Se da la situacion que cuando son los padres que estan infectados, los hijos mantienen
el sentimiento de ira o indiferencia hacia quien llega a infectar a la pareja (que

generalmente es el padre hacia la madre).

La comunicacion con otras personas que no sean familiares de confianza se da en
algunos casos por temor al rechazo y a las criticas familiares. “Sélo un amigo lo sabe,

guien me ha apoyado en todo este tiempo”.
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De acuerdo a los familiares entrevistados, como familia no han dispuesto separar los
objetos, sin embargo, algunos miembros de la familia se alejan o separan los objetos
por temor a la infeccién. Refiriendo que a veces es la misma persona infectada quien
ha separado sus objetos aunque conozca que no se transmite de esa manera. En los
inicios de la infeccion generalmente se ha dado la separaciébn de objetos temiendo
cualquier forma de transmision aunque no sean reales como los zancudos, siendo esta

una expresion: “Que en el sanitario echen suficiente agua antes de salir”.

Al tener un miembro infectado dentro de la familia toman conciencia de que las
personas con VIH pueden vivir muchos afios mas y que esto depende de los cuidados y
la alimentacion que tenga, aunque el temor prevalece al pensar que de un momento a

otro sus familiares infectados pueden dejar de existir.

El VIH se vincula mas a la promiscuidad y la prostitucién por lo que los comentarios que
giran alrededor de las personas infectadas los sefialan por salirse de las normas, razon
por la que son juzgadas y criticadas. Siendo los comentarios negativos hacia quienes
son poseedores de este virus, y la familia al escuchar dichos comentarios negativos
temen ser objeto también de criticas refiriendo que “en los pueblos la gente es muy

cruel y discriminadora”.

En el proceso de la infeccion, la familia aumenta sus dudas médicas, psicologicas, y de
cuidados. También se da en el otro extremo que la familia prefiere no saber mas por no

preocupar mas a la persona infectada.

Al preguntar a la familia cuéles son las formas de transmisién del virus contestaron: por
transfusiones de sangre, relaciones sexuales, al besarse, en grandes cantidades de
sudor, por extraccién de dientes, inyecciones. Esto demuestra nuevamente la falta de

informacion que existe, dando lugar al estigma y a la discriminacion.

Las personas entrevistadas refieren que es necesario que quienes son portadores del

VIH deben de mantenerse emocionalmente bien, sin maltrato y evitando los
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pensamientos negativos, pues esto puede perjudicar notablemente sobre la salud

emocional de las personas infectadas.

Cuadro No. 1

De acuerdo a la informacion recopilada el siguiente cuadro muestra los problemas que
tienen que enfrentar las personas portadoras de VIH y los problemas que se desarrollan

en la familia cuando se enfrenta a un diagnéstico de un familiar.

Persona portadoras de VIH

inmunologico por lo que la persona es
mas vulnerable a cualquier enfermedad

autoestima, deseo de morir y temor a la
muerte, depresion, aislamiento.

PROBLEMAS LABORALES: falta de
empleo, economia baja para mantener
y trasladarse, necesidad de apoyo
econdmico y afectivo.

t
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Familiares de Personas Portadoras de
VIH

e SALUD: tratamiento, nutricion : Empatia Y Solidaridad: falta de
higiene, visitas a la aceptacion.
clinica, hospitalizacion.
¢ DESARROLLO DE LA SALUD: continio __, | * Falta de cuidados paliativos hacia la
estrés repercutiendole sobre el sistema persona portadora del VIH.
<,__

Estigma

* SOCIALES: estigma, discriminaciony —® 1 cultural, prejuicios, esteriotipos, falta de
auto discriminacion, falta de <«—| informacién, conflicto de
informacion. valores, concientizacién y
sensibilizacion.
¢ EMOCIONALES:
culpa, vergiienza, negacion, baja : Ira, rechazo, miedo, lastima.

Alteracién de la rutina, aumeto del
estres (por la situacion y por la atencién
a los hijos de la persona

portadora), aumento de la carga
econdmica.




En este cuadro se puede observar los problemas a los que se enfrentan las personas
portadoras de VIH son de varias indoles, relacionandose cada una de ellas en aspectos
individuales y sociales y que al mismo tiempo se desencadenan otros problemas en las
personas mas cercanas a ellos como es la familia, quienes a su vez también pasan por
un proceso de alteraciones psicolégicas, sociales y econdmicas, influyendo la
desinformacion en relacion al VIH y el miedo a ser sefalados e infectados en la
convivencia diaria. Como puede verse en ambos lados el VIH rasga la integridad de
cada individuo y va dejando huellas que van mas alla de lo que las personas en
general puedan imaginarse, y los conflictos y los miedos que viven las personas son
muchas veces silenciados para no despertar el estigma por el que puedan ser

senalados.

Andlisis Final

La experiencia de las personas portadoras ante la vision aqui expuesta es asumida con
dolor psicolégico mas que el fisico, porque para la mayoria de las personas ser
constante y puntual en la toma de su medicina no es motivo de queja, a pesar de que
para algunos son varias las pastillas que deben de tomar, sin embargo, las emociones
gue van adquiriendo por el sefalamiento y rechazo que llegan a recibir les hace
mantenerse con emociones que disminuyen su autoestima y su dignidad, asi como el
silencio que adoptan ante su propia familia o para la mayoria de sus miembros y hasta
hay quienes prefieren callarle a todos por temor a ser abandonados y juzgados. El
silencio aumenta el riesgo de que mas personas se infecten del virus, y por ello la

cantidad de niflos infectados va en aumento.

A pesar de que han pasado varios afios desde que el VIH llegé a Guatemala, aun no se
ha llegado a concretar los mecanismos necesarios para expandir el conocimiento
acerca del mismo, porque la familia guatemalteca teme de manera consciente e

inconsciente infectarse al mantener unlazo fisicoy afectivo con alguien que sea
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portador del mismo. Ante la vision de las personas portadoras los lazos familiares que
puedan existir se rompen y aunque prevalezca la comunicacion no dejan de ser
excluidos. Por otro lado, la familia que ha apoyado a sus familiares (aunque para
algunos miembros sea mas aceptable) no deja de perturbarles la idea de que la muerte
puede estar muy cerca, acarredndoles dolor y tristeza, sintiendo su partida
anticipadamente (un ejemplo de ello es: “tuve que pedirle al Doctor de la sala de
Medicina que suspendiera las visitas de mi mama@, porgue ella siempre que llegaba me
decia que ya todo estaba arreglado, que el nicho y la caja ya estaba lista, y eso me
dejaba muy mal”.)

Asi mismo, aunque exista un sentimiento amoroso hacia la persona portadora, el
estigma no deja de prevalecer porque la desinformacion estimula actitudes
discriminatorias inconscientes que golpean psicolégicamente a quienes son portadores
del VIH. Esto se hace evidente cuando viven las personas portadoras con la demas

familia y comparten los objetos.

También parejas donde una familia los apoya y acepta y la otra familia los rechaza, esta
situacion no permite la completa comunicacion del diagndéstico porque la pareja puede
pronosticar desde antes ambas situaciones o vivir entre ambas circunstancias que

ocasionan conflictos.

Para la poblacion en general de acuerdo a los niveles educativos al ser encuestados,
pareciera ser que aceptarian y apoyarian a una persona portadora del VIH, sin
embargo, no queda duda que también ellos manejan el estigma y por lo mismo la
discriminacion por la falta de conocimiento, creando alguna informacion irreal basada
en lo que han escuchado o compartido con otras personas no portadoras, acerca de

las caracteristicas y cuidados de quien pueda ser poseedor del virus.

Es lamentable que los conceptos equivocados en relacion al VIH permanezcan por
tanto tiempo en los pensamientos Yy creencias de las personas, sin darse cuenta que

lastimany atemorizan a quienes pueden llegar a ser portadores del VIH y a quienes
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estan cerca de ellos, y aunque es un riesgo que todos corremos no deja de ser objeto
de sefialamiento por conductas incorrectas.  Sin reconocer que hay muchas personas
gue poseen el virus aun poseyendo una actitud y conducta intachable, un ejemplo de
ello son las esposas (en su mayoria) que se han dedicado a su hogar y a su pareja
ignorando la infidelidad, que con el tiempo se hace obvio ante el padecimiento de
alguna enfermedad oportunista. Y ademas los valores humanos deben ser comunes a
todos pero son relegados a un segundo y tercer plano hacia las personas que son

portadoras.

Todo ser humano sin importar su procedencia, su nivel educativo o nivel social debe
mantener la conciencia de igualdad hacia todas las demas personas cualquiera sea su
condicién, véase en este caso las personas estigmatizadas y discriminadas, que
aunque se revistan de corazas fuertes, llegan a debilitarse cuando una cultura entera
los margina desde la familia hasta el estado. No debe perderse el sentido humanitario
porque todos tenemos la capacidad de elegir y hacer menos dura la vida humana tanto

nuestra como el de las demas personas.
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Testimonios

Los siguientes testimonios fueron recabados en el afio 2007, sin embargo hasta el dia
de hoy se puede observar que el estigma sigue prevaleciendo en funcion de las mismas
actitudes estigmatizantes reproduciendo heridas psicologicas profundas, donde se
reconoce que la enfermedad no es tan grande sino que son los sefalamientos,

enjuiciamiento y rechazos que hacen a la infeccibn mayormente dolorosa.
Falta de Informacion
“Antes no habia mucha educacién mi familia creia que iba a morir rapido”.

“Una vecina fue a un centro de salud, y alli los practicantes le dijeron que no habia
medicamento y que si encontraba era muy caro y no le mencionaron otros lugares.
Cuando le dieron el diagnéstico se lo dijeron frente a otros enfermos en el hospital, y no
tuvo una buena orientacion en el hospital estando 8 dias hospitalizada, yo la lleve a una

clinica de apoyo de VIH".

“Muchos saben que lo tienen pero no se protegen”.

“Muchos saben y no se protegen” (Suchitepéquez, San Antonio).
“En Salama no se escucha el virus”.

“La familia piensa que es obra del diablo y estan esperando que Dios haga un milagro

en ella”.

“De tres a cuatro afios tuvo mucho miedo de hacerle dafio a alguien por el uso de algun
objeto personal, hasta que comprendid que era una persona saludable utilizando el

tratamiento como debe de ser, como dicen que un catarro puede matar”.
“Por no estar informado me hundia en la depresion”.

“Me siento desanimado sobre todo porque mis fuerzas disminuyen”.
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“Me enteré en el 97 en un centro de salud de la zona 1, alli me dijeron lo que tenia 'y me
desearon suerte, hasta hace 3 meses me puse mal y estuve hospitalizado alli me

mandaron a esta clinica para el tratamiento”.

Rechazo

“No ha sido facil, con el tiempo me han ido aceptando”.

“No he perdonado a mi esposo y a la fecha me he refugiado en el cristianismo”.
“Era consentido por el Jefe y mis compafieros me envidiaban, ahora ha cambiado”.
“En el hospital he sido sefalada y rechazada”.

“Mi familia tiene poco tiempo de saberlo y no acepta la situaciéon”.

“Mis suegros de mi actual esposa me rechazan y desean que deje a mi esposa porque
creen que puedo infectar a los nietos”.

“En el hospital de Petén hay mucha discriminacion. La enfermedad hizo un cambio
positivo sobre todo con mi esposa, pero la familia de ella si me rechaza a pesar de que

ya hubo antecedentes, ahora ha cambiado pero después de varios afios”.

“Un amigo de la familia me saco de la casa, siento que de 100, 3 han sido aceptados”.
“Mis amigos se han alejado”.

“Me miran con rechazo y sefalamiento”.

“Me rechaza mucho mi familia y mi hermano lo tenia de meses antes y yo lo

discriminaba y rechazaba sin saber que yo también iba a tenerlo meses después”.
“La gente lo sabe y me discriminan, hablan con sarcasmo, pero a mi me da igual”.
“Me relaciono con un grupo de médicos pero veo rechazo en ellos”.

“Mi concufia hizo averiguaciones y falsifico un papel para que me fuera del trabajo”.
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“Mis vecinos me rechazan”.

“En el colegio me despidieron por mis constantes visitas al IGSS, alli no me
mencionaron el decreto que me protege y al salir de alta y reanudar mi trabajo me

despidieron”.

“Mi esposo me saco de la casa en el juzgado dijo que ella se lo habia pegado, él sabia

la verdad y lo seguia ocultado, Le pide la familia a Dios que con el tratamiento se cure”.
“A veces le da miedo contestar el teléfono porque cree que alguien la va a discriminar”.

“Ahora la familia prevee cuando alguien de la casa debe hacerse la prueba, y ha

mejorado mi caracter pero antes pase rechazo”.
Culpa

“Mi hija estd infectada, y quien nos infecté tiene lastima y coélera porque no sabe la

reaccion de mi hija cuando realmente lo sepa”.

““Un sobrino fue abandonado en un hospital luego de que alguien les explico y las hijas
también son positivas, mis cufiadas me discriminan y me reprochan, sé que muchos
hombre prefieren morir, mis compafieras de trabajo estan enteradas y tengo problemas
con mi familia. Pertenezco a un grupo de Mujeres Positivas y siento que alli si me
apoyan. En el nacimiento de mi hijo me enteré y estoy bien desde hace 14 afos pero

tengo problemas psicolégicos para con mi hijo y cargo de conciencia como mama”.
“Me siento sano, pero me afecta la depresion”.

“Tengo mala relacibn con mi esposa, ella saca a relucir la enfermedad, ha sido

negativo, la enfermedad vino a desmoronarme como persona’.

“Mi esposo es un portador no detectado, y mi relacién con él se rompié y el sigue siendo
infiel y me deseo separar pero por los hijos no lo hago”.
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Estigma

“Soy de Petén pero no voy al hospital de alli porque me van a sefialar cuando me vean

alli”.

“Las madres de algunos nifios al saber que otros nifios estan infectado los discriminan,

tengo temor a que lo sepan otros”.

“Mi esposa se apartd y la familia cuando se acerca a abrazarme o mostrar carifio se

observa que tienen miedo”.
“Prefiero venir hasta aca (Salama) para evitar comentarios”.

“Me han gritado, la gente ve lo fisico y un vecino la ha amenazado diciendo que la va a

matar”.
“Mis compafieros lo han presentido y me he sentido”.

“En el hospital de Salama han muerto varios y se ha dispersado la noticia a donde

trasladaron a los otros enfermos, y hay quienes me conocen y lo pueden divulgar”.
“Tiran chifletas, aun las personas que tienen antecedentes”.
Represién

“Mi &nimo bajo por el alimento, he ido bajando en comparacion de antes y mi mama no

sabe nada”.

“La gente me trata bien porque no saben que tengo el virus, si supieran seria una

tragedia, no son civilizados” (Jalapa)

iA mis hijos no les informo por temor de que rechacen a mi esposo que es quien me

infectd”.

“No digo nada porque en Mazate son habladores y se expresan mal”.
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“Mis hijos lo sabran en el momento indicado. Me siento positivo y ahora valoro mas mi
vida”.

Solidaridad y Positivismo

“Mi pensamiento ha sido siempre positivo, yo me siento bien, como que no tuviera

nada, mi papa me apoya mucho”.
“Ser positivo me ha ayudado a mantener la salud”.
"No hubo rechazo gracias a las platicas”.

“Hemos crecido espiritualmente como familia, porque he sabido de casos donde se han
suicidado”.

“Médicos sin Fronteras me ha orientado mucho y tengo 23 hijos por todos lados”.
“A partir de que me lo detectaron deje el alcohol, eso es bueno”.
“Los pensamientos positivos me han permitido salir de la enfermedad”.

“Tengo buena relacion en alcohdlicos Anonimos la catarsis me ha ayudado a dejar de

ser dependiente porgue siempre me victimizaba”.
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Capitulo IV

Conclusiones

El VIH en Guatemala ha tocado las vidas de miles de personas que lo padecen, y es un
problema no solo en salud, sino que también conlleva problemas psicoldgicos, sociales

y econémicos.

La falta de conocimiento ha creado pensamientos y creencias que no son validas
aumentando el estigma hacia las personas portadoras del VIH, teniendo como
consecuencia la discriminacion hacia ellos y ellas. Siendo la familia influenciada por

una cultura discriminadora.

El VIH es un virus que se caracteriza no solo por sus efectos fisiolégicos degenerativos,
sino que también por los desencadenantes psicologicos a los que las personas

portadoras se ven expuestas, siendo esta ultima las consecuencias mas dolorosas .

Debido a los miedos que las personas portadoras manejan, la comunicacion del
diagndstico a la familia no se realiza, esto ha creado mayores riesgos principalmente en
la pareja que de manera inevitable lo llega a saber al parecer por una enfermedad
oportunista o por los controles del embarazo y a veces cuando su bebé ya contrajo el

virus.

La represion que las personas portadoras de VIH y el de sus familiares guardan en
relacion al virus esta formando una cultura del silencio, pues las personas involucradas
temen comunicar su diagndstico, pues se sienten amenazadas por toda la carga

emocional de la que seran victimas.

La familia ante la presencia de un miembro que es portador del virus se siente
amenazada de infectarse, por el hecho de convivir en la misma casa, demostrandose
con ello la falta de la informacion que se necesita para restarle importancia a todos los

prejuicios e influencia cultural negativa.
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Se dice que la familia es la base de la sociedad, sin embargo cuando existe un miembro
gue es portador del VIH, la familia puede llegar a romper sus lazos por miedo a
infectarse.  Hay parejas que terminan su relacién por culpas y resentimientos sin

resolver, siendo el estigma el principal detonante.

La familia necesita del apoyo psicolégico para apoyar y reforzar aquellos valores
humanos que se vean disminuidos por las influencias culturales del estigma y la
discriminacion. Este apoyo es dado por algunas instituciones, sin embargo existen
varias razones por lo que las familias no recurren a este apoyo, siendo algunas de ellas
la falta de informacion, por miedo a lo que los demas miembros puedan pensar, porque
generalmente no acompafian a la persona portadora a la clinica, por distancia o tiempo
o cualquier otra razén. Y es alli donde esté apoyo psicolégico debe buscar de alguna

manera la forma de llegar hacia donde ellos estan que podria ser el mismo hogar.
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Recomendaciones

Que se promueva por los medios de comunicacion la sensibilizacion a la poblacion en
general en el trato basado en valores humanos y no en el miedo, hacia las personas

infectadas por el VIH.

Es necesario que la poblacién conozca la diferencia entre VIH y SIDA, para ir quitando

el prejuicio y las ideas erroneas que se han hecho del mismo

Se recomienda a las ONG's y servicios de salud asistir a los familiares de la persona
portadora del VIH para apoyarle y ayudarle a sobrepasar el proceso inicial de la
infeccion y los estigmas que le rodean por tener a un miembro portador y proporcionarle
suficiente informacién médica, especialmente en lo relacionado con los estigmas e
informacion psicologica para disminuir los conflictos basados en prejuicios y

estereotipos.

Se recomienda realizar talleres familiares colectivos con temas relacionados al VIH en
su proceso biolégico pero mayormente psicolégico para reconocer las reacciones y
conductas familiares que se pueden generar ante el VIH, desde el inicio y en su
desarrollo, observando y descifrando junto a la familia los estigmas que a nivel social y
familiar puedan estar generando insatisfacciones o disgustos hacia la persona infectada
y hacia el virus. Ya que estas actitudes pueden ser el detonante para que la familia
ante tal estrés adopte el rechazo y el abandono de su propio familiar, sin importarle si

es una persona menor de edad, mujer o si padece algun deterioro fisico o cognitivo.

Ampliar el apoyo psicolégico también a los familiares que puedan estar mas

perturbados por el diagnostico de su familiar infectado.
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GLOSARIO

ANTICUERPOS: Proteinas que forman parte del sistema inmunitario complejo que
ataca cualquier sustancia —proteina o microbio- extrafia para el cuerpo. Ciertas células
llamadas linfocitos B, reconocen estas sustancias como extrafias y producen
anticuerpos que las inactivan o eliminan. La sustancia extrafia que atacan los
anticuerpos se llama antigeno. En la mayor parte de los antigenos el linfocito B
requiere una o dos semanas para producir anticuerpos; sin embargo, con el VIH el

tiempo necesario puede ser de meses.

ANTIRRETROVIRAL: El VIH es un retrovirus y los medicamentos que lo inhiben son

farmacos antirretrovirales.

CD4: Es un tipo de células que posee el sistema inmunitario. También llamadas T4y
células T colaboradoras. Y son las infectadas selectivamente por el VIH. El nUmero de
estas células CD4 indican con frecuencia la etapa de la infeccion por VIH. Una persona
sana posee 1000 células CD4 en cada milimetro de sangre, mientras que una persona
con SIDA puede tener conteos menores de 200 a 500 considerados anormalmente

bajos pero no alarmantes.

COMPASION: “Capacidad de sentirse proximo al dolor de los demas y la voluntad de
aliviar sus penas, pero a menudo las personas son incapaces de llevar a la practica lo
gue se propone, muriendo esta palabra sin haber dado sus frutos”. (Dalai Lama) Se
cultiva por medio de la empatia y proximidad hacia los demés, es un sentimiento de
responsabilidad, de preocupacion por las personas. Con el fin de desarrollar esta
cercania es necesario reflexionar sobre las virtudes implicitas en la alegria por el

bienestar de los demas.

COSMOPOLITA: Ciudadano del Mundo. Es una persona que desea trascender la
vision geopolitica que es inherente a las ciudadanias nacionales de los diferentes
estados y paises. Al negarse a aceptar la identidad patridtica dictada por los gobiernos
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nacionales y afirmarse como ciudadano o como representante de si mismo. Los
ciudadanos del mundo afirman su independencia como ciudadano de la tierra, del
mundo o del cosmos (perspectiva existencialista). Los ciudadanos del mundo pueden
trabajar o querer trabajar para naciones unidas reformadas que representen y
respondan a la voluntad de los pueblos del mundo, mas que a los regateos y disputas
entre gobiernos, y se adhieren a los principios de la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos como un sistema federal en la escala federal, asi mismo, pueden
trabajar hacia el reforzamiento de la identidad comudn y la armonia entre los ciudadanos

del planeta, respetando la diversidad local y nacional

CUIDADOS PALIATIVOS: Son las atenciones, cuidados y tratamientos que se dan a
los enfermos en fase avanzada y terminal con el objeto de mejorar su calidad de vida.
Los Cuidados Paliativos son un modo de abordar la enfermedad avanzada e inble que
pretende mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes que afrontan una enfermedad
como de sus familias, mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento a través de un
diagndstico precoz, una evaluacion adecuada y el oportuno tratamiento del dolor y de

otros problemas tanto fisicos como psicosociales y espirituales.

CULTURA: Conjunto de todas las formas, los modelos o los patrones, explicitos o
implicitos como tal incluye costumbres, practicas, cddigos, normas y reglas de la
manera de ser, vestimenta, religion, rituales, normas de comportamiento y sistema de
creencias. Desde otro punto de vista se puede decir que la cultura es toda la
informacion y habilidades que posee el ser humano. Patrén conductual no instintivo y

variable.

DIAGNOSTICO DETERMINANTE: Una persona con un diagnéstico determinante del
SIDA tiene la infeccion por VIH y una cuenta de células CD4 menor que 200, o un
sistema inmunitario lo bastante débil para permitir que ocurran una de varias
infecciones o tumores oportunistas. Como resultado, se dice que la persona tiene
SIDA.
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EMPATIA: La empatia es una destreza béasica de la comunicacion interpersonal, ella
permite un entendimiento sélido entre dos personas, en consecuencia, la empatia es
fundamental para comprender en profundidad el mensaje del otro y asi establecer un
dialogo. Esta habilidad de inferir los pensamientos y sentimientos de otros, genera

sentimientos de simpatia, comprension y ternura.

ESTEREOTIPO: Imagen o idea aceptada comunmente por un grupo o sociedad que
presenta un caracter inmutable. En su uso actual mas habitual, el concepto de
estereotipo hace referencia a la imagen mental simplificada y con pocos detalles acerca
de un grupo de gente que comparte ciertas cualidades caracteristicas. Suele utilizarse
con un sentido negativo o peyorativo, considerandose que los estereotipos son
creencias ilégicas que se pueden cambiar a través de la educacion. Un estereotipo
cultural son aquellos aspectos negativos, tales como prejuicios y que generalmente no
constituyen lo que llamamos cultura de los pueblos, ni raices, ni aquello que da

identidad a un pueblo.

ESTRES: Es el resultado de un desequilibrio entre los factores ambientales (demandas
excesivas) y factores personales (experiencias previas en situaciones estresantes,

caracteristicas generales de la persona y habilidades para afrontar la situacion).

ESTRES SITUACIONAL: Se manifiesta en situaciones concretas, y tiene pocas
repercusiones en la vida del sujeto. Este desequilibrio genera diversas consecuencias

negativas a corto y medio término:

Perturbaciones cognitivas: Pensamientos negativos, dificultad para analizar la
situacion y tomar decisiones, bloqueos mentales, falta de concentracion, olvidos

frecuentes, preocupaciones, etc.

Problemas emocionales: Sensaciones de ansiedad, impotencia, inseguridad,

confusion, frustracion, insatisfaccion, cambios de humor, irritabilidad, etc.
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Reacciones psicofisiolégicas: Taquicardia, sensacion de ahogo, temblores,

sudoracion, hiperventilacion, etc.

Comportamientos inadecuados: Pasividad, conducta agresiva, acciones precipitadas,

aumento de errores, etc.

ESTRUCTURA INTRAPSIQUICA: Son las funciones y rasgos de la personalidad
inconsciente y cada una cuenta con dos versiones defensivas: una personalidad

introyectiva y una personalidad proyectiva.

INFECCIONES OPORTUNISTAS: Se llaman oportunistas porque aprovechan la
oportunidad que les ofrece un sistema inmunitario debilitado para causar enfermedad.

OSTRACISMO: Castigo por ostracismo. Era la férmula o el método por el cual se podia
desterrar durante un cierto tiempo a un ciudadano no grato o peligros para el bien
comun. En politica este término se sigue empleado cuando se aparta a algan miembro
o se le hace el vacio por no ser del agrado o del interés de los demas. A esto ultimo se

le denomina con el titulo de “persona non grata”.

PREJUICIO: Es una predisposicidn categorica para aceptar o rechazar a la persona por
sus caracteristicas sociales reales o imaginarias. El prejuicio como actitud es una
predisposicion personal a responder de cierta manera frente a un estimulo, en tanto la
respuesta es condicionada por el medio de acuerdo aun precepto anterior su
caracteristica importante es que la persona tiene una posicion personal sobre una
situacion sin conocerla en profundidad. Etimoldgicamente: pre-juicio: juzgar sin

conocimiento previo.

SEROPOSOTIVO: Cuando un sujeto presenta anticuerpos. Frente al virus del SIDA
se dice que es seropositivo. La seropositividad solo indica que el sujeto ha entrado en
contacto con el VIH y esta infectado por él por lo que debe considerarse portador del

virus y por lo tanto lo puede transmitir a otras personas. Sin embargo, la
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seropositividad no indica que se padece SIDA ni predice la evoluciébn hacia la
enfermedad.

Todo sujeto seropositivo permanece infectado, probablemente, de por vida; por ello
debe tomar precauciones que disminuyan los riesgos de evolucion hacia SIDA y eviten

gue otras personas se expongan al virus.

SISTEMA INMUNITARIO: Sistema complejo por el que se defiende contra una multitud
de microbios el cuerpo del ser. Sus principales componentes son las células llamadas
linfocitos B que elaboran anticuerpos, las proteinas que atacan a las bacterias y los
virus Neutrofilos que envuelve y destruye a las bacterias y los linfocitos T que
proporcionan la comunicacién entre los componentes del sistema inmunitario y que son
las principales afectadas en las personas con infeccion por VIH. Un sistema inmunitario
debilitado por el VIH esta propenso a altos indices de infecciones por microorganismos

llegando a ser graves, prolongados, recurrentes y muchas veces dificiles de tratar.

VIRUS: Microbio muy pequefio que, a diferencia de las bacterias, no sobrevive ni se
reproduce a menos que viva en una célula. El VIH es un virus que vive en los linfocitos

CD4 humanos.
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UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS
DE GUATEMALA

Titulo de la Investigacion: “El Papel que Juega la Familia ante el Estigma Social del VIH y
su Repercusion Emocional y Condicional de Salud de las Personas Infectadas por el VIH”

Objetivo: Determinar la influencia que ejercen las distorsiones cognitivas en la interrelacion
familiar y sobre las actitudes emocionales del paciente con VIH.

Reforzar los valores familiares para combatir el abandono cuando existe un miembro que es
portador de VIH.

Guia para la Entrevista No. 1

Instrucciones para quien entrevista: Realizar las siguientes preguntas observando la expresion
corporal del entrevistado y manteniendo un buen raport. Haciendo ver al entrevistado la
confiabilidad de la prueba y el respeto de su anonimato.

Instrucciones para el entrevistado: Por favor conteste con sinceridad las siguientes preguntas.

Fecha:

Lugar de la Entrevista:

Edad: Sexo: F M

01 ¢, Tiempo de conocer el diagnoéstico?

02 ¢Vive con las mismas personas con las que vivian antes de que conocieran
su diagnoéstico?
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03 ¢, Su familia conoce el diagnéstico del VIH?

¢Por qué?

04 ¢,Cuantas personas de su familia saben de su diagnéstico?

¢, Quiénes son?:

05 A partir de su resultado positivo, ¢como es la comunicacion con su familia?
Ha mejorado

Empeoro
Igual

Otro

06 ¢,Ha observado en su familia algunas expresiones de desagrado hacia usted y
gue estén relacionadas con su diagndstico?
¢ Cuales?
07 Cuando su familia lo ve, ¢ellos le abrazan, besan o le dan otras muestras de
carino?
Igual que antes
Mejor que antes

Menos que antes

08 ¢, Su familia le apoya econémicamente o le apoya con bienes de consumo?

09 oSu familia estd pendiente de sus necesidades: econdmicas, afectivas,
meédicas, laborales, familiares, etc.?

91



10  ¢Usted cree que puede contar con su familia en cualquier momento para
asuntos relacionados con su diagndstico?

¢ Por qué?

11 ¢, Qué sabe su familia acerca del VIH?

12 ¢, Su familia se ha interesado en conocer algo mas sobre el VIH a partir de su
diagndstico?

13 ¢, Su comprension acerca del VIH, ahora es?
Igual
Sabe un poco mas
No sabe nada

14 ¢ Su familia le respeta igual que antes?

15 ¢, Siente que su familia se ha solidarizado con usted a partir del diagndstico?

¢ Por qué?

16 ¢, Su familia le escucha igual que antes?

17 ¢, Cual ha sido la reaccion de su familia ante los comentarios que la gente
hace en relacion al VIH?

18 ¢Siente que se merece todo lo que la gente le dice sobre las personas
portadoras del VIH?
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19 ¢, Ha tenido deseos de suicidarse alguna vez?

20 ¢, Se toma la medicina de acuerdo a la prescripcion médica?
Siempre

Se le olvida
Algunas veces
21 ¢Existe alguien en la familia en quien puede apoyarse emocionalmente
cuando se siente mal?
SEn quién?

22 ¢,Cuida su dieta y su familia también esta pendiente de ella?

23 Algunas veces ¢ Se siente menos que otras personas que no sean portadores
del VIH?

24 Generalmente ¢,como es su estado de animo?
Estable

Triste

Alegre

Otro

25 A partir de su diagndstico ¢ asiste a reuniones sociales?

¢,Cuales?

¢,Ha notado alguna reaccién negativa por parte de las personas que conocen su
diagnodstico?

¢, Como se siente entre las personas de la reunion?
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UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS
DE GUATEMALA

Titulo de la Investigacién: “El Papel que Juega la Familia ante el Estigma Social del VIH y
su Repercusién Emocional y Condicional de Salud de las Personas Infectadas por el VIH"

Objetivo: Determinar la influencia que ejercen las distorsiones cognitivas en la interrelacién
familiar y sobre las actitudes emocionales del paciente con VIH.

Guia para la Entrevista No. 2 (Familia)

Instrucciones para guien entrevista: Realizar las siguientes preguntas observando la expresion
corporal del entrevistado y manteniendo un buen raport. Haciendo ver al entrevistado la
confiabilidad de la prueba y el respeto de su anonimato.

Instrucciones para el entrevistado: Por favor conteste con sinceridad las siguientes preguntas.

Fecha:

Lugar de la Entrevista:

Edad: afos Sexo: F M

Parentesco:

1. ¢Ha recibido la siguiente informacion en relacion al VIH?
Médica

Psicolégica
Nutricional
Higiénica
Cuidados
Atencién Social

2. ¢Como se enterd del diagnostico de su familiar?
3.
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4. ¢Qué emocién o sentimiento le provoca la enfermedad de su familiar?
Nada
Miedo
Tristeza
Rechazo
Indiferencia
Lastima
Aceptacion
Otro

5. Desde que usted conocié que su familiar era portador de VIH su comunicaciéon
ha:
Mejorado
Sigue igual
Empeoro
Nunca hubo buena comunicacion
Otro:

6. ¢Existe aceptacion de los demas familiares hacia la persona portadora del VIH?
¢Por qué?

7. ¢Existe algun otro miembro de la familia que también sea portador del virus?

8. ¢Visita a su familiar portadora del VIH o viceversa en casa o cuando ha estado
hospitalizado?
¢ Por qué?

9. ¢Ha comunicado a alguna persona que no sea de la familia la situacion de tener
un miembro portador dentro de la familia?
¢Por qué?

10.¢,Comparte los mismos objetos como tasas, cubiertos, ropa, sanitario con la
persona portadora de VIH?

¢Por qué?
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11.¢El contacto fisico con el familiar que es portador de VIH se sigue dando por
medio de abrazos, besos en la mejilla, etc.?

Ha mejorado

Sigue igual

Empeoro

Nunca hubo expresion corporal

12.¢Hay algo que desea decirle al familiar portador del virus y que le sea dificil de
hacerlo?

¢,Cual o cuales?

13. ¢ Usted cree que las personas con VIH poseen poco tiempo de vida?

¢,Cuanto tiempo?

14.¢Qué es lo que la usted ha escuchado que la gente dice en relacion al VIH?

¢ Usted cree que es verdadero?

15. ¢ Alguna vez ha pensado que es un castigo de Dios que su familiar tenga el VIH?

¢ Por qué?

16.Algunas personas opinan que es preferible que las personas con VIH mueran
rapido ¢ Usted que piensa respecto a esto?

¢Por qué?

17.¢Se ha sentido amenazado por parte de los vecinos por tener a un miembro que
es portador de VIH?

¢Por qué?

18.¢,Si vive con el familiar portador de VIH, ha pensado en mudarse de casa o en
que él o ella se mude a otra casa?

¢Por qué?
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19.¢Apoya y ayuda a su familiar portador de VIH cuando lo necesita?
.,Coémo?

20.¢ Las personas de la familia que saben quién de la familia es portador de VIH
aceptan esa situacion?
¢Por qué?

21.¢:En el proceso de enfermedad de su familiar portador de VIH ha aprendido un
poco mas acerca de este virus?

¢,Qué ha aprendido?

22.¢Siente que su vida ha cambiado a partir de que su familiar le comenté su
diagndstico?

¢ Por qué?
23.Cuando su familiar portador de VIH ha estado enfermo, ¢con qué frecuencia lo

ha visitado?

¢Por qué?
24. ¢ Usted cree que la noticia de que un miembro de la familia es portador de VIH
debe de permanecer oculta?

¢Por qué?

25.¢Como se adquiere el VIH?

26. ¢ Es importante que una persona portadora de VIH se mantenga emocionalmente
bien?

¢Por qué?
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UNIVERSIDAD DE SAN CARLDS
DE GUATEMALA

Titulo de la Investigacion: “El Papel que Juega la Familia ante el Estigma Social del VIH y
su Repercusion Emocional y Condicional de Salud de las Personas Infectadas por el VIH”

Objetivo: Determinar la influencia que ejercen las distorsiones cognitivas en la interrelacion
familiar y sobre las actitudes emocionales del paciente con VIH.

Cuestionario (Poblacion en General)

Fecha:

Lugar de la entrevista:

Grado de escolaridad: UNIVERSITARIO

BASICO O DIVERSIFICADO:

PRIMARIA O NINGUNO

Edad: sexo: F M

Es usted o alguien de su familia o cercano a usted es portador de VIH Si No
Si su respuesta fue Si  Por favor no continlie este cuestionario.

Instrucciones Por favor marque con una X la respuesta de SI o NO y conteste con sinceridad lo
gue se le pide a continuacion.

1. ¢ Las personas con VIH merecen una oportunidad de vida? Si No
2. ¢Situviera un familiar con VIH lo aceptaria en su casa? Si No
3. ¢Una persona con VIH merece que su familia le apoye y ayude? Si No
4. ¢Usted visitaria a una persona con VIH que esté hospitalizada? Si No

5. ¢Cuanto tiempo de vida cree usted tiene una persona con VIH?
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6. ¢Como se afectaria la relacion familiar que un miembro sea portador de VIH?

7. ¢Es mejor que una persona con VIH sea dejada en un hospital hasta
gue Dios lo reciba? Si

8. ¢Siusted llegara a saber de alguien que tiene VIH, usted continuaria
hablandole de la misma manera que cuando no lo sabia? Si

9. ¢Una persona con VIH debe separarse de su familia para no infectar
a los demas? Si

10. ¢ Todas las personas con VIH se les nota que tienen el virus? Si

¢,De qué manera?

11.¢Las personas con VIH se mantienen todo el tiempo enfermas? Si

12. ¢ Una persona con VIH que vive con su familia, debe de tener
sus objetos separados del resto de la familia? Si

13. ¢ Si un familiar le dice que tiene VIH, usted lo contaria al resto
de la familia? Si

¢ Por qué?
¢, Como lo contaria?
¢ Se lo contaria a otras personas ademas de sus familiares? Si

14. ¢ Cree usted que en Guatemala son pocas las personas
gue estan infectadas de VIH? Si

¢,Cuantas personas cree usted?

No

No

No

No

No

No

No

No

No

15. ¢Una persona portadora del VIH debe ocultar su diagndéstico a la familia y

en su trabajo? Si
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16. ¢ Es castigo de Dios que una persona tenga VIH? Si

17.¢Es importante que una persona que tiene VIH esté
emocionalmente bien? Si

18. ¢, Si tiene frio y le ofrecen un suéter que estaba usando una persona
infectada del VIH, usted se lo pondria? Si

19. Algunas personas portadoras del VIH se quejan de malos tratos
por parte de la familia, en el trabajo o en la clinica, ¢ usted cree
gue lo merecen? Si

20.¢Si a usted le diagnosticaran VIH, usted se esforzaria por
mantenerse bien de salud?

Si

21.¢Qué dice la gente del VIH?
¢ Es cierto lo que dicen? Si
22.¢Una persona con VIH sigue valiendo como persona? Si

23. ¢ Es cierto que solo las personas promiscuas, homosexuales y Si
trabajadores del sexo pueden adquirir el VIH?

24. ¢ Una persona que adquiere el VIH deja de recibir los
derechos de todo ser humano? Si

25. ¢ Usted continuaria expresandole su carifio por medio de abrazos o

besos a una persona que es portador del VIH, igual que antes
de conocer su diagndstico? Si
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Tabla No.5

Porcentajes afirmativos de las personas que contestaron el cuestionario de
acuerdo a su nivel educativo: VALORES

) Bas.y )

No Preguntas Prim. _ Univ.
Diver.

1 | ¢Una persona con VIH merece una oportunidad de vida 83 100 100
2 | ¢Una persona con VIH sigue valiendo como persona? 90 93 100
2
2 | ¢Una persona con VIH deja de recibir los derechos de todo 30 33 0
4 | ser humano?

Fuente: Elaboracidn propia con base en el cuestionario General.

Tabla No. 6

(Ver gréfica No. 1)

Porcentajes afirmativos de las personas que contestaron el cuestionario de acuerdo a
su nivel educativo: ESTIGMA

No. Preguntas Primaria Basico y Univer.
Diver.
8 ¢ Continuaria hablandole a una 86.6% (el 3.3
persona con VIH? % no sabrian 80% 70%
gue hacer)
18 | ¢Sitiene frio y le ofrecen un suéter
ue estaba usando una persona 83.3%
icln‘ectada del VIH, (;usteg selo 30% 57%
pondria?
25 | ¢Usted continuaria expresandole su
carifio por medio de abrazos o besos
a una persona que es portadora del 73% 73% 80%
VIH, igual que antes de conocer su
Diagndéstico?

Fuente: Elaboracidn propia con base en el cuestionario General.
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Tabla No. 7
Porcentajes afirmativos de las personas que contestaron el cuestionario de acuerdo a
su nivel educativo: Aspectos Relacionados al Estigmay la Desinformacion

) Bas )
No. Pregunta Prim ] Univ
Diver
¢ Es castigo de Dios que una persona 13% (el 3.3% no
16 23% 0%
tenga VIH? sSupo contestar)
4 ¢ A todas las personas con VIH se les 67% (el 13%no 9300 16.67% (el 10% no
0
nota el virus? sSupo contestar) sSupo contestar)
¢ S6lo las personas promiscuas,
23 | trabajadores del sexo y homosexuales 63% 17% 13.3%
pueden adquirir el VIH?

Fuente: Elaboracion propia con base en el Cuestionario General.

Tabla No.8
Porcentajes afirmativos de las personas que contestaron el cuestionario de acuerdo a
su nivel educativo: Aspectos Relacionados a la Familia

No. Preguntas Prim B.Div Univ

¢Una persona con VIH debe separarse de su
9 N _ 27% 30% 7%
familia para no infectarlos?

¢,Deben las personas con VIH separar sus
12 _ . 83% 63% 7%
objetos del resto de la familia?

¢, St un familiar le dice que tiene VIH usted lo
13 ) . 73% 70% 23%
contaria al resto de la familia?

¢, Debe ocultar la persona con VIH su diagndstico 23 (el 7%
15 | ala familiay en el trabajo? 67% 20% no supo
contestar)

Fuente: Elaboracidn propia con base en el cuestionario General.

102




A continuacion se incluyen datos estadisticos y algunas referencias de las preguntas
gue no fueron tomadas en cuenta en el analisis, agregandose en esta area como
referencia para que puedan ser tomadas en algun trabajo de investigacion posterior.

O3 ¢Una persona con VIH merece una oportunidad de vida

Primaria

Bésico y Diversificado

Universitario

96.6%

100%

100%

04 ¢ Usted visitaria a una persona con VIH que esté en el hospital?

Primaria

Basico y Diversificado

Universitario

93.3%

86.6%

97%

05. ¢, Cuanto tiempo de vida cree usted tiene una persona con VIH?

Primaria

Basico y Diversificado

Universitario

“Depedende del cuidado”
“No saben”

“Si se cuida con fe puede
sanar’

“10 a 15 afos”

“15 a 20 afos”

“5 anos”

“2 afnos”

“Segln su presupuesto”
“Con tratamiento y terapias
una vida normal”

“1 afio”

“5 afios sin medicamento”
“5a 10 afos”

“10 a 15 afios”

“20 anos”

“Depende del cuidado”
“Tiene todo el tiempo que
luche por vivir”

“Si es mujer muchos afos,
hombre no sé exactamente”
“Depende del grado de
avance, Si es por
transmisién sexual rapido,
negligencia mas lento.”

“No saben”

“1 a 2 afios”

“4 afios”

“6 afos”

“5 a 10 afios”

“10 afos”

“12 aflos”

“5 a 15 afos”

“30 a 40 afios”
“Depende del cuidado”
“Depende estado avanzado”
“No saben”
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. ¢,COmo se afectaria la relacion familiar cuando un miembro es portador del VIH?

Primaria

Basico y Diversificado

Universitario

“Triste”

“Afecta a sus compafieros
“Comiendo en el mismo plato”.
“Incalculable, una cadena”.

“Si va a tener problemas”

“No hay capacidad para aceptarlo
por cultura”.

“Con miedo”.

“Emocionalmente”

“Que se intercambien cosas”.
“Normal”.

“No he entendido”.
“Control estricto
contaminacion”.
“Sufrimiento”.

“En las relacionales”
“Se decepcionan y lo discriminan
por los utensilios y dicen cosas”
“Triste y preocupante”

“Por la enfermedad llega a ser
victima de la familia y es
despreciado y es cuando necesita
tener apoyo”.

por la

Afecta econdmico, el hospital no
se preocupan y el gobierno.

85% lo aislan por cualquier
enfermedad

“Habrian muchos problemas”
“Depende de la familia, alguno no
lo va a aceptar”
“Psicologicamente”.
“Socialmente”,

“En el modo de vida, no seria
igual”.

“Muy doloroso,
apoyarlo”

“Si afecta”

“Si hay amor no seria tanto lo que
cambiaria”.

“En el amor”.

“No se pero seria dificil”.

“Ya no hay confianza”.
“Preocupacion”

“Problemas de distanciamiento
fisico y emocional”.

“El miedo a contagiarse por el
virus”.

“Por medio de la relacién sexual”.
“Depende de la forma de
contagio, depende si es la
hermana, papa o afines”.

pero hay que

“Discriminacion y desconfianza”.
“Si se ve a la persona y no a lo
gue afecto no afectaria”.

“El nucleo se afecta si es la
esposa o0 un nifio”.

“Se afecta solo si es el esposo”.
“Se afecta si es la pareja”.
“Habrian dificultades”.

“No afectaria, apoyarian merecen
la vida”.
“Ignorancia,
contagiarse”.
“Depende de la mentalidad y de
donde proviene porque cuando
nacen los nifios se contagian”.
“No aceptacion y rechazo”.
“Econdmicamente”

“Separacion, golpe psicolégico,
gasto econémico”.

“Rompe la dindmica, sentimientos
contradictorios ante el miedo
latente de la muerte”.

“Si la Fam. Lo acepta sera poco a
poco”.

“Moralmente”.

“Terceros en contra y no lo
aceptan”.

rechazo, miedo a

7. ¢ Es mejor que una persona con VIH sea dejada en el hospital?

Primaria

Bésico y Diversificado

Universitario

66.6%

23.-%

0%

11 ¢Una persona con VIH se mantiene todo el tiempo enferma?

Primaria

Basico y Diversificado

Universitario

90% lo afirma
7% no lo sabe

77% lo afirma

43.33% lo afirma
16.67 % no lo sabe
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14. ¢ Cree usted que en Guatemala son pocas las personas que estan infectadas de

VIH?

Primaria

Basico y Diversificado

Universitario

19.30% lo afirman
17% no lo saben

20% lo afirman

10% lo afirma
10% no lo sabe

17. ¢ Es importante que una persona que tiene VIH esté emocionalmente bien?

Primaria

Basico y Diversificado

Universitario

70% lo afirma

87% lo afirma

100% lo afirma

19 Las personas con VIH se quejan de malos tratos por parte de la familia, trabajo y

clinica, ¢ usted cree que se lo merecen?

Primaria

Bésico y Diversificado

Universitario

3.3% lo afirma
3.3% no saben

7% lo afirma

6.6% lo afirma

20. ¢ Si a usted le diagnosticaran VIH se esforzaria en mantenerse bien de salud?

Primaria

Basico y Diversificado

Universitario

77% Lo afirman

“No se”

“Clamaria a Dios y le
hablaria de rodillas”

El 23% prefiere no tomar
medicamente y permitir
gue el virus avance.

97% lo afirman

86.67% lo afirma
13.33% no lo sabe
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21. ¢ Qué dice la gente del VIH?

PRIMARIA

“Que se transmite por relaciones sexuales, cortada o saliva”

“Que se mueren por eso”

“Hay esposos que buscan en la calle y lo contagian a la esposa”

“Dicen que se pega”

“Malo es una enfermedad que no se cura, esta entre la vida y la muerte”

“No ha escuchado, que son tontos porque no se cuidad, porque andan
mujeriando”.

“Todos tienen miedo porque es incurable”.

“Protegerse y cuidarse”

“Por relaciones, malos porque ellos tratan de infectar a otros”.

“Hay bastante gente infecta y hay quienes dicen que toman medicamento”.

“Que son relaciones de contagio y que hay que protegerse”.

“Esos temas no los tratan, aunque han habido casos en la iglesia”.

“Todos deben de prevenir, tener precaucion por las relaciones y agujas
compartidas, la sangre”.

“Pobrecita”

“Solo Dios "pone la llaga y de la medicina”

BASICOS Y DIVERSIFICADO

“Ignorancia, la gente cree que con tocar a alguien se va a contaminar, creen que
lo merecen porque ello se lo buscaron y hay quienes piensan en morirse”.

“Es algo malo, no tener contacto cuando esta infectado”.

“Son pocas las personas que dan la opinién de trabajar y saber de la situacion en
la que se han metido”.

“No tiene cura, que muchas personas creen que por contacto fisico pueden
contagiarse, sino de la sangre solo el verdadero arrepentimiento lo sanan”.
“Algunas personas lo toman como que es una enfermedad, esta escribo en la
biblia, otros lo toman mal”.

“Es una enfermedad maligna, las personas piensan que es mejor ni acercarse”.
“No saben”.

“Dicen que se transmite por muchas cosas”.

“Muchos dicen que es castigo de Dios, que se lo merecen”.

“No tiene cura es una enfermedad que se contagia, lo niegan por la transmision,
ni hablarle, ni tocarle”.

“So6lo cosas negativas”.
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e “Que falta estar mas informado”.

e “Que es una enfermedad que uno se muere por bruto por no cuidarse, por ser
incrédula”.

e “Vino de Africa de los animales, castigo de Dios por su desobediencia”.

e “Que es una enfermedad incurable y que se contagia con todo lo que ellos
tocan”.

e “Que es una enfermedad incurable por cometer actos que no deberian,
adulterio”.

e “Que se transmite al dar la mano, beso en la mejilla, o cambiarse de ropa”.

UNIVERSITARIO

e “Temor a que se puedan contagiar con abrazo y beso”.

e “Solo las formas de transmision”.

e “Es un tema tabu, no tengo ningun problema en hablarlo por lo mismo no sabe lo
gue dice la gente, lo mismo la sexualidad”.

e “Se transmite mas entre personas homosexuales”.

e “Que es malo, que se pega, que de plano por tener sexo descontrolado y que
sé6lo con ver se contagian”.

e “Que es de la gente homosexual y prostitutas”.

e “Si se muerte es una condena de muerte que saber que andaba haciendo para
contagiarse”.

e “Enfermedad sexual la mayoria, solo las personas que no se cuidan y se
enferman de eso, los sidosos”

e “Promiscuos, quien se contagia se lo merece, son sucias con falta de moral”.

e “Son discriminativos sélo que mata lentamente”.

e “En su casa sus papas son médicos y estan bien informados, que la gente con
VIH se busco esa enfermedad”.

e “He escuchado mucho la discriminacién por andar teniendo relaciones sexuales,
por relaciones promiscuas, sin proteccion sabiendo que estan infectados”.

e “Que se contagian por contacto que nos alejemos de esa gente, no dan asco y
gue deberian de morirse”.

e “Por falta de informacion lo ven como lo peor”.

e “Es una enfermedad terminal que se transmite por relaciones sexuales”.

e “Con sefialamientos”.
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25 ¢ Usted continuaria expresandole su carifio, por medio de abrazos, besos igual que
antes de conocer su diagnostico?

Primaria

Basico y Diversificado

Universitario

73% lo afirman

“Con prudencia”
“De lejos”.

73.33% lo afirman
Carifio verbal

Esposo no, amigos si,
“No lo trataria igual, pero
no lo haria de menos”
“Lo motivaria”

“No abrazos, ni besos”.

80% lo afirman

“Con mucho talento porque no
sé lo que tiene en la cabeza”
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