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RESUMEN

Fundamento: El SIDA es un fendmeno unico en la historia de la humanidad por
su rapida propagacion, alcance e intensidad de su impacto. Transcurrida mas de
una década de esfuerzos para controlar el avance de la infeccion por VIH, el futuro
parece agravarse tras el aumento de numero de casos nuevos. Esta entidad
representa una de las principales causas de muerte en hombres y mujeres del
mundo. objetivo de implementar un programa educativo sobre VIH/SIDA dirigido
a la familia de un paciente recién diagnosticado con VIH/SIDA. Disefio
metodologico: se realizd un estudio prospectivo de intervencion en el periodo
comprendido entre enero del 2021 hasta julio del 2023. El universo estuvo
constituido por todas familias que recibieron el diagndstico de VIH/SIDA en los 2
altimos afios en uno o varios de sus integrantes lo cual coincidié con la muestra.
Los resultados permitieron elaborar un programa educativo para elevar los
conocimientos de la familia con integrantes de reciente diagnéstico de VIH/SIDA
ayudando al enfrentamiento de las crisis generadas y mejorando su estilo de vida.
Los mismos se mostraron en tablas de distribucion de frecuencias, expresados en
nimeros absolutos y por ciento y se procesaron con el paquete estadistico SPSS

version 15.0.

Palabras clave: familia, VIH/SIDA, programa educativo.



INTRODUCCION

El sindrome de inmudeficiencia adquirida (SIDA) es una infeccién de transmision
sexual, que se transmite mediante las relaciones sexuales desprotegidas ya se
vaginales, orales u anales, que afecta al sistema inmunitario. Con un diagndstico
oportuno y el comienzo de tratamiento antirretroviral las personas infectadas

pueden lograr una mejor calidad de vida.l

La sigla SIDA significa Sindrome (una serie de sefiales y sintomas que indican la
presencia de una enfermedad o condicion) Inmuno (palabra relacionada con el
sistema inmunoldgico del organismo que protege contra los gérmenes que causan
enfermedades) Deficiencia (la no respuesta del sistema inmunolégico ante la
respuesta de gérmenes) Adquirido (no innato, que se transmite de una persona a

otra o de la madre a los hijos). 23

Es causado por un virus llamado Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) que
ataca, y con el paso del tiempo, destruye sistema inmunolégico del organismo. Se
dice que una persona ha contraido SIDA cuando el dafio causado por el virus es
de una magnitud tal que el sistema inmunolégico permite el desarrollo de

infecciones y distintos tipos de cancer. #

Para finales del afio 2000 en la region de Asia y Pacifico la prevalencia del
VIH/SIDA era baja en la mayoria de los paises; sin embargo, las estadisticas
actuales muestran que la epidemia se propaga a zonas en las que hasta hacia
poco el VIH tenia escasa presencia, como China, Indonesia y Viet Nam. Los
paises mas afectados son Mozambique, India, Nigeria, Tanzania y existen desde
el inicio de la pandemia al 2020, 38 millones de contagiados con un 68% de
adultos y 53% de nifios, el 85% de las ebarazadas o en perido de lactancia estan

con tratamiento.®

En Asia meridional la presencia de VIH/SIDA sigue concentrada en India con casi
cerca de 4.5 millones de personas infectadas. La prevalencia en trabajadores del
sexo masculino en algunas ciudades es mayor del 50% vy entre las mujeres

embarazadas mayor del 1%. 56



En la region de América Latina mas de 2 millones poseen esta penosa
enfermedad, Chile, Bolivia, Brasil y Costa Rica son los de mayor incidencia, en
toda esta region las mujeres soportan una parte desproporcionada de la carga del
SIDA: no soélo tienen mas probabilidades que los varones de infectarse por el VIH,
sino que, en la mayoria de los paises, también tienen mas probabilidades de ser

las que cuiden a las personas infectadas por el virus. &7

El VIH/SIDA ataca a toda clase de individuos, sin distincion de raza, posicién
econdmica, social, edad, sexo o preferencia sexual. Algunos avances recientes en
la region del Caribe (Bahamas, Bermudas, Barbados, Republica Dominicana y
Haiti) permiten tener un optimismo moderado: concretamente, se dispone de datos
de un claro descenso en la prevalencia del VIH: entre el 2000 y el 2019 ha
disminuido la infeccion en un 39% vy los fallecidos en un 51% y se salvaron 15,3

millones de vida con la intauracion de la terapia antiretro viral.®

La epidemia en Cuba data de mas de 3 décadas especificamente desde 1986 y se
ha caracterizado por una deteccion inicial de personas que adquieren la infeccion
en el extranjero y sus parejas sexuales en Cuba, dando inicio a la transmision
autéctona. En los ultimos afios se ha podido observar que la infeccion en la mujer
tiene una tendencia ascendente; esto se puede explicar por el incremento de la
epidemia en hombres sexo con hombres (HSH) que también tienen relaciones

sexuales con mujeres y le trasladan la epidemia 78

Segun estadisticas sanitarias oficiales que sitlan en alrededor de 2000 los casos
de VIH reportados cada afio en Cuba, pais que exhibe la prevalencia de la
infeccién por el VIH mas baja en las Américas hasta el momento con un total de
35 000 diagnosticos, con solo un 0,2 %-0,3 % de la poblacion afectada que lo
ubica entre las mas bajas del mundo, como lo reconoce la Organizacion Mundial

de la Salud. 4

Todo ello constituye un logro del Sistema de Salud Publica en Cuba de conjunto
con otros sectores de la sociedad como la educacion, cultura, los medios de
comunicacion y las instituciones religiosas entre otros, que realizan una labor
preventiva desde el sistema de atencién primaria de salud encaminada a el

cumplimiento de las metas 90-90-90, propuestas por ONU-SIDA para el control de



la epidemia, mostraron indicadores positivos en el territorio nacional al cierre del
20225

Dichas metas consisten en conseguir un indice igual o superior al 90% en tres
importantes aspectos relacionados con el VIH/SIDA la cantidad de personas que
conocen su diagnostico, la cobertura del tratamiento antirretroviral en los

contagiados y el nimero de infectados con carga viral suprimida o indetectable.?

En los dos primeros parametros se han logrado los porcentajes propuestos,
mientras que, en la tercera, el pais alcanzé un indice del 84%. Lo mas importante
es que no se trata de cifras, sino de seres humanos mejor cuidados y atendidos.
La provincia de Cienfuegos no queda exenta de estos logros, a pesar de no
alcanzar en su totalidad las metas propuestas por ONU-SIDA para el periodo, al
cierre del 2022 registra un total de 850 casos de VIH/SIDA. 2

El afio 2022 la provincia realizd el diagnostico de 37 nuevos casos para una tasa
de 0.23%. En los momentos actuales la provincia hay 700 personas viviendo con
SIDA, El total de fallecidos es de 150. El sexo mas afectado sigue siendo el
masculino (74,8 %) y dentro de ellos, el 79,9 % son HSH.!

Los municipios mas afectados son Cienfuegos y Rodas especificamente este
altimo esta dentro de los que muestra cifras estadisticas superiores a la media
nacional con 93 pacientes, en el afio 2021 se realizaron 2 diagnésticos positivos
uno de ellos tardio y en el afio 2022 se han realizado 4 nuevos diagnosticos por lo
gue representa un porciento elevado con relacién a los casos que se registran

estadisticamente en la provincia.®

Siempre que hablamos de VIH/SIDA entre la poblacion no se pueden pasar por
alto los efectos que provoca en la familia; no so6lo aparece la muerte como
elemento central de la representacion, sino también el miedo al contagio y la
connotacion de la infeccion como resultado de una desviacion moral entre todos
los miembros. Las familias viven con un sentimiento de vergienza y el miedo al
rechazo social, por lo que se adaptan a la estigmatizacion ocultando la

enfermedad o manteniéndola en silencio, en forma selectiva hacia la comunidad.3



Para educar en el manejo del VIH/SIDA, se parte del elemento clave:
conocimiento sobre la enfermedad. Esto puede cambiar favorablemente la
conducta de los pacientes afectado y sus familias Los datos analizados indican
gue esta enfermedad debe ser abordada no solo como un problema de salud sino
como un complejo problema médico, social, econémico, politico, cultural y de
derechos humanos porque afecta a todos los sectores de la sociedad. Todo lo cual

revela la importancia de afrontar el tema de la educacién en VIH/SIDA.

En la actualidad el nimero de familias para las que esta enfermedad se convierte
en una realidad desalentadora aumenta con rapidez, poniendo de manifiesto la
fragilidad del sistema familiar y evidenciando las consecuencias no solo biolégicas
en el enfermo sino también sociales, econdmicas y psicologicas de todo el grupo
familiar. A pesar que esta situacion ha promovido la realizacién de varias
investigaciones sobre el tema, aun se considera insuficiente aquellas que incluyen
a la familia como eje central de la problemética; especificamente relacionado con
la capacitacion de las familias para la toma de decisiones y la respuesta ante un
diagnostico confirmativo de VIH/SIDA Teniendo en cuenta todo lo anterior se
plantea como problema cientifico: ¢ Cémo contribuir a elevar los conocimientos

de los familiares sobre del VIH/SIDA ?6

Al definir familia como: "grupo de personas que comparten vinculos de
convivencia, consanguinidad, parentesco y afecto condicionado por los valores
socioculturales en los cuales se desarrolla y de cuya ensefianza son ademas
responsables. Es facil comprender que .es esencial el apoyo de la familia a las
personas que viven con VIH/SIDA, sobre todo en el momento del diagnéstico ya
que representan un pilar primordial para poder sobrellevar el tratamiento que estas

personas tienen, pues debe de ser riguroso y sistematico.

La problemética del VIH/SIDA ha generado un sinnimero de investigaciones sobre
disimiles aspectos del tema, que se limitan a la identificacion del problema, pero
no contamos con una propuesta que capacite a la familia de un individuo con
reciente diagndstico, que le brinde una atencidén desde el punto de biopsicosocial y
minimice el efecto de la aparicién de una crisis para normativa no transitoria en la

familia, y eleve el nivel de aceptacién y cooperacion del individuo afectado.



Educar en el apoyo que se les debe brindar a estos enfermos en el entorno
familiar, y por extension al social y laboral, es vital, pues de lo que se trata es de
que todos ganen comprension del significado del mismo, a la vez que tengan en
sus manos una herramienta Util que les permita, con conocimiento de causa,

convivir con la persona que vive con VIH.

OBJETIVOS

Objetivo general:

e Disefar un programa educativo para los familiares de pacientes con
VIH/SIDA.

Objetivos especificos
e Caracterizar a los pacientes VIH/SIDA segun variables sociodemograficas.
e Caracterizar la familia del paciente segun tipo y funcionabilidad.
e Determinar grado de parentesco del familiar con el paciente.

e Identificar los conocimientos de los familiares en la atencion integral al
paciente con VIH/SIDA.

e Disefar un programa educativo a los familiares sobre VIH/SIDA.

e Validar el programa educativ por criterio de especialistas.
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MARCO TEORICO

1. Consideraciones sobre VIH/SIDA.

1.1: Concepto, historia 'y epidemiologia de VIH/SIDA.

El sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) es una enfermedad del
sistema inmunitario causada por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH). La
infeccidon por el VIH es un proceso cronico irreversible, que se asocia a un riesgo
aumentado de diversos problemas de salud; se caracteriza por la muerte de los
linfocitos CD4 (un elemento importante del sistema inmunitario), que deja el
cuerpo wulnerable a afecciones potencialmente mortales, como las infecciones y el

cancer. 1.67

EL VIH (acronimo de virus de inmunodeficiencia humana) es el agente infeccioso
determinante del SIDA (sindrome de inmunodeficiencia humana) segun el Comité
Internacional de Taxonomia de Virus (ICTV) el VIH se incluye en el género
Lentivirus, encontrado en la subfamilia Orthoretrovirinae de la familia

Retroviridae.1®

Fue descubierto e identificado como el agente de la naciente epidemia por el
equipo de Luc Montagnier en Francia en 1983 cuando el mundo se conmovié con
la aparicion de esta nueva enfermedad totalmente desconocida hasta entonces,
esto ocurre en Estados Unidos en las ciudades de Los Angeles, Nueva York y San
Francisco en el afio 1981 cuando comienzan a aparecer varios casos de pacientes
con neumonia por Pneumocystis jirovecii y Sarcoma de Kaposi, todos jovenes y

del sexo masculino que hasta ese momento no padecian de ninguna enfermedad.
5.9

La infeccidon por Pneumocystis jiroveci (entonces designado Pneumocystis carinii),
es un hongo emparentado con las formas originales de los Ascomycetes, conocido
por infectar a pacientes severamente inmunodeprimidos. Inicialmente se observo
un grupo de casos semejantes en los que estaban implicados varones
homosexuales y donde aparecian a la vez infeccién por citomegalovirus vy
candidiasis. Se pensO primero que la causa debia estar ligada a practicas

comunes entre la poblaciéon homosexual masculina. 219
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Pronto empezaron a aparecer casos que afectaban a varones o mujeres
heterosexuales usuarios de drogas intravenosas, asi como a sus hijos; también
entre pacientes no homosexuales y con habitos saludables que habian recibido
transfusiones de sangre entera o de productos sanguineos por su condicién de
hemofilicos. Pronto se pensd, por criterios basicamente epidemioldgicos, que la
causa debia ser un agente infeccioso que se transmitia de forma semejante a
como lo hace el virus de la hepatitis B. 2°

Distintos equipos empezaron a buscar un virus asociado a los casos conocidos de
inmunodeficiencia adquirida, tal vez un retrovirus como el que se sabia producia la
inmunodeficiencia del gato o como el HTLV, productor de un tipo de leucemia. En
1983, en el Instituto Pasteur de Paris, un equipo dedicado a la investigacion de la
relacion entre retrovirus y cancer dirigido por J.C. Chermann, F. Barré-Sinoussi y
L. Montagnier, encontré6 un candidato al que denomindé lymphadenopathy-
associated virus (virus asociado a la linfoadenopatia, LAV). %6

En 1984 el equipo de R. Gallo, descubridor del HTLV, Unico retrovirus humano
conocido hasta entonces, confirmé el descubrimiento, llamando al virus human T
lymphotropic virus type Il (virus linfotrépico T humano tipo Ill, con las siglas HTLV-
). Se produjo una subsecuente disputa la que quedd claro que Gallo habia
descrito el virus solo después de haber recibido muestras de los franceses. Como
parte de la resolucién del conflicto, el virus adquiri6 su denominaciéon definitiva,
human immunodeficiency virus (HIV) que en castellano se expresa como virus de
la inmunodeficiencia humana (VIH). 3

En el mismo afio, 1983, en que se identificd el virus, diversos equipos empezaron
a trabajar en la secuencia de su genoma, publicada a principios de 1985, y

comenz6 también la caracterizacién de sus proteinas. ’

El modo de transmision de la infeccién es de persona a persona por contacto
sexual sin proteccion, con liquidos corporales como: la sangre, el semen, por el
uso de agujas Yy jeringuillas contaminadas por el virus, entre ellas, las que
comparten los usuarios de drogas intravenosas, transfusiéon de sangre infectada o
sus derivados y el trasplante de organos y tejidos infectados por el VIH. Con un
diagnostico oportuno y el comienzo de tratamiento antirretroviral las personas

infectadas pueden lograr la supervivencia y una mejor calidad de vida.?
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También puede transmitirse de madre a hijo (transmisién materno-infantil). Las
mujeres infectadas pueden transmitir el virus a sus hijos con la leche materna, lo
cual representa hasta la mitad de los casos de transmision materno-infantil del
VIH. Si bien ocasionalmente se ha descubierto el virus en la saliva, las lagrimas, la
orina y secreciones bronquiales, no se ha notificado que se produzca transmisién
después del contacto con tales secreciones. Ningun dato de estudios de
laboratorio o de tipo epidemioldgico indica que la infeccion por VIH se haya

transmitido por picaduras de insectos.10

El periodo de incubacion de la enfermedad suele ser variable. Si bien el lapso
desde el momento de la infeccion hasta la aparicién de anticuerpos detectables
por lo general, es de uno a tres meses. El intervalo observado desde la infeccion
por VIH hasta el diagnéstico de SIDA varia desde menos de 1 afio hasta 15 afios
0 mas. El periodo de transmisibilidad no se conoce con precision, comienza muy

poco después de contraer la infeccion por VIH y se cree que dura toda la vida.*

1.2. Factores deriesgo predisponentes y cuadro clinico VIH/SIDA

Los factores de riesgo para el VIH son tema de estudio de vital importancia para
poder prevenir posibles formas de contagio de este virus. ONU- SIDA , refiere que
la percepcion de riesgo es la susceptibilidad de un individuo a las consecuencias
negativas de una conducta determinada; y con relacion al VIH, el riesgo es
considerado como la probabilidad que tiene cualquier ser humano de adquirir el
VIHé, estos factores de riesgos pueden ser biolégicos, ambientales, de
comportamiento, socio-culturales, econémicos que pueden, sumandose unos a
otros, aumentar el efecto aislado de cada uno de ellos produciendo un fenémeno

de interaccion. 211

Toda persona es susceptible de contraer el VIH. La susceptibilidad se refiere a la
vulnerabilidad ante un determinado germen y pueden existir caracteristicas que la
modifiquen, que posibilitan que cierto grupo de individuos sean mas susceptibles a

la infeccion. Se evocan varios grupos de factores como son
e Factores biolégicos

e Factores asociados al uso del preservativo

13



e Factores psicosociales
e Factores educativos

e Factores ambientales
e Penetracion anal

e Penetracion vaginal

e Sexo oral

e Compartir juguetes sexuales

NUmero de parejas sexuales*

Un concepto muy ligado a los factores de riesgo y que se maneja mucho en la

literatura es el de Grupos wvulnerables a contraer VIH dentro de los que se sefialan:

¢ Nifios nacidos de madres con diagnostico de sffilis, VIH y hepatitis B.

e Personas con discapacidad.

e Parejas sexuales de personas con ITS, VIH y hepatitis By C.

e Pacientes que han sido multitransfundidos.

e Receptores de sangre y productos sanguineos, tejidos y organos (VHB y
VHC).

e Pacientes con necesidad de terapia de reemplazo renal del tipo
hemodialisis (VHB y VHC).

e Hemofilicos (VIH, VHBy VHC).

e Profesionales de la salud expuestos al contacto con sangre o fluidos
corporales (VHB y VHC).

e Las personas con coinfecciones Hepatitis B y C combinadas, Hepatitis
viricas y tuberculosis, VIH y hepatitis viricas.

e Personas transgéneras.

e Hombres que tienen sexo con hombres.

e Personas que practican sexo transaccional y sus parejas.

e Personas que viven con el VIH (PVV)y sus parejas.

14



El Cuadro clinico est4 determinado por la fase clinica, valga la redundancia, de la
infeccién-enfermedad por VIH-SIDA en que se encuentra el paciente y se

describen 4 faces:

l-Infecciébn aguda retroviral o retrovirosis aguda: se corresponde con la
llegada del virus al sujeto y se caracteriza desde el punto de vista clinico por dos
situaciones: puede ser asintomatica, como ocurre en el mayor numero de
pacientes o sintomatica, en cuyo caso el cuadro clinico se presenta con sintomas

muy variados:

Sintomas de caracter general: fiebre, faringitis, linfadenopatias, artralgias,

mialgias, anorexia y pérdida de peso.

Sintomas dermatolégicos: exantema eritrematoso maculopapular, urticaria

difusa y alopecia.

Sintomas gastrointestinales: nauseas, vomitos, diarreas y ulceraciones

mucocutaneas.

Sintomas neuroldgicos: cefalea, dolor retrorbitario, meningoencefalitis,

neuropatia periférica, radiculitis y sindrome de Guillain Barré.10.12

2-Fase de portador asintomatico: hay ausencia de sintomas o presentar un
sindrome adénico de mas de 3 meses de evolucion, Puede o no haber
esplenomegalia. El principal reservorio del VIH durante esta fase es el sistema

linfoide.

3-Fase de complejo relacionado con el SIDA: representa la fase intermedia
entre el portador asintomatico y la fase de caso SIDA o final. Clinicamente se
caracteriza por presentar. malestar general, astenia persistente, sindrome febril
prolongado, pérdida de peso, anemia, trombocitopenia, tos seca persistente,
diarrea, candidiasis oral, dermatitis seborreica, herpes simple recidivante, herpes
zoster, verrugas genitales, polineuropatia, sindrome ansioso depresivo y

meningitis aséptica. 813

4-Fase de SIDA o caso SIDA: es el estado final de la infeccién por VIH y se

caracteriza por la aparicion de enfermedades oportunistas y tumores raros. Desde

el punto de vista inmunolégico representa inmunosupresion severa, con una

15



deplecion notable del nimero de linfocitos CD4 vy alta replicacion viral, favorecida

por la debilidad del sistema inmunol6gico.>

2. Lafamilia como elelmento importante en la evolucion del paciente con
VIH/SIDA

2.1: Concepto de familia.

A lo largo de la historia de las sociedades se ha dado varias definiciones de familia
una de ellas la define como: cualquier grupo de personas relacionadas unas con
otras por lazos bioldgicos, emocionales o legales y que conviven 0 no en un
mismo lugar. La familia puede ser vista como un sistema, en el cual cada persona
constituye un elemento del mismo y esta afectada por sus relaciones con los
restantes miembros. Juntos viven etapas cronolégicas definidas, con
caracteristicas particulares y modalidades que se relacionan con la cultura donde
se desatrrollan.

El termino familia proviene del latin con igual nombre. Sefiala al padre, madre e
hijos que viven bajo el mismo techo. Se define también a la "familia como célula
(pequefio grupo social) de la sociedad, importantisima forma de organizacién de la
vida cotidiana personal, fundada en la union matrimonial y en los lazos de
parentesco, en las relaciones multilaterales entre el esposo y la esposa, los padres
y sus hijos, los hermanos y las hermanas y otros parientes que viven juntos y
administran en comin la economia doméstica”.'!

En Cuba la familia es definida como un grupo de personas vinculadas
generalmente por lazos de parentesco, ya sean de sangre o politicos, e
independientemente de su grado, que hace vida en comun, ocupando
normalmente la totalidad de una vivienda. Desde el punto de vista social se
considera el grupo primario por excelencia, debido a que la persona, desde su
nacimiento, se encentra inmersa en €l y es ahi donde vive y desarrolla las
experiencias y habilidades que serviran como base para la vida en todos los
ambitos de su existencia.

En 1999 a solicitud del Ministerio de Salud Publica se crea el Grupo Asesor
Metodolégico de Estudios de la Familia y definen la familia como: "grupo de

personas que comparten vinculos de convivencia, consanguinidad, parentesco y
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afecto, y que estd condicionado por los valores socioculturales en los cuales se

desarrolla.®

A la familia, en su concepcion tradicional, se le ha adjudicado, como funcién
primera, la procreaciéon y educaciéon de la descendencia. La imposibilidad de tener
hijos es muchas veces vista en el sentido de una incapacidad para obtener algo
gue es esencialmente parte de la riqueza de la vida. Antiguamente se sentia
piedad hacia parejas con tal impedimento. Precisamente una relacion homosexual
tiene como impedimento la imposibilidad de procrear y al no poder cumplir la

funcidon «natural» de la union sexual, queda fuera del orden familiar hegemaénico.

El diagnostico de VIH/SIDA en uno o varios de sus miembros genera en la familia
una crisis paranormativa por desmoralizacién segun los valores que imperen en la

familia y de problemas de salud.

2-3: LA FAMILIA FRENTE AL SIDA

Los seres humanos nos enfrentamos a diversas crisis, una de ellas es la
enfermedad crénica. Si una enfermedad leve puede hacer que un individuo y su
familia entre en crisis, con mas razén lo podra hacer el conocer que uno de sus
miembros padece una enfermedad cronica, como es el caso del virus de la
inmunodeficiencia humana (VIH)y el sindrome de la inmunodeficiencia adquirida
(SIDA). El efecto de un diagnéstico como el VIH y SIDA se refleja en todo el
sistema familiar y, por lo tanto, todos sus miembros se ven afectados. La familia es
considerada un sistema compuesto por un grupo de personas que se encuentran
en interaccion dinamica, donde lo que le pasa a uno afecta al otro y viceversa.?

Soler (2005), manifiesta que convivir con personas portadoras del virus del VIH
requiere de informacion para ayudar al afectado y asumir adecuadamente el rol de
familiar, amigo, compafiero de trabajo o estudio, e incluso el de pareja. Aunque en
general se puede controlar el desarrollo de la infeccién y alargar la existencia de
quienes la padecen, este padecimiento no tiene cura. La vida de los que portan
este virus puede resultar satisfactoria si estas personas conviven en un clima

solidario- 4

Como el VIH/SIDA no sélo afecta al paciente, sino también a la familia, es posible

que ante la noticia del diagnostico se presentaran diferentes tipos de emociones y
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sentimientos tanto en la familia como en el paciente(crisis). No obstante, en el
plano familiar y social, no siempre existe compresion para estas personas que
contraen la enfermedad y quienes conviven con ella, pues a veces, por
desconocimiento 0 por prejuicios, los enfermos son estigmatizados vy
discriminados, lo cual genera consecuencias devastadoras en su autoestima vy, lo
gue es mas grave aun, predispone su cooperacion a la hora de tomar las medidas
necesarias para protegerse a si mismos y a los demas, aumentando el riesgo de

contagio en otras personas Yy deteriorando aun mas su condicién de salud.®

Por lo cual es necesario desterrar del pensamiento de amigos y familiares de un
enfermo del VIH/SIDA, expresiones como «no me dejan que hable contigo»,
«confiaba en ti: ¢,como me has hecho esto?», «has deshonrado a la familia» y
otras de similar connotacién, significa erradicar uno de los sintomas mas
dolorosos para el portador del VIH: el del temor a ser rechazados, una de las
formas de discriminacion mas desalentadoras para quienes conviven con un mal
gue requiere de una conducta solidaria, de respeto y amor, por sus afectos mas
cercanos, asi como de aquellos que forman parte de su entorno laboral y

comunitario.®

Por lo general, la familia comparte el proceso de la enfermedad, cuando el
paciente pasa de una etapa asintomatica a una sintomatica, e incluso cuando
existe la presencia de un hijo nacido de la relacion de pareja del enfermo. Todo lo
anterior conduce a que se desarrolle en el medio familiar del afectado un clima de
respeto y compromiso con el cuidado y la atencién que demandan esas personas,
lo cual debe extenderse también a través de amigos y compafieros de trabajo, a
su entorno social y laboral como Unica forma de elevar la autoestima del enfermo y

garantizarle una vida activa durante mucho tiempo.t!

Dentro de las principales interrogantes que pueden hacerse las personas que
conviven con un enfermo del VIH/SIDA, y que tienen adecuadas respuestas se

hallan:

e ¢ Cudles son las reacciones emocionales de la familia al conocer que tienen

un afectado por el VIH?,

e ;COmo podemos ayudar a esa persona?,
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e ¢ Puede integrarse social y laboralmente?,

e ¢ Qué tipo de trabajo puede realizar?

e ¢ Cudles son los indicadores del deterioro de su salud?,

e ¢ Como prevenir las enfermedades e infecciones que se le presenten?
e (Qué tratamiento debe realizar el enfermo?

e ¢La convivencia con un enfermo puede afectar a otros miembros de la

familia?
e ¢ Porqué es vital para él una adecuada nutriciéon?

e ;/COmo debe enfrentar la familia la muerte del enfermo y qué hacer

después?

e (CbOmo enfrentar el embarazo de una mujer seropositiva?,

¢,cémo ayudar y cuidar a los nifios que viven con VIH o SIDA?12

Pero en la misma medida en que los diferentes organismos e instituciones de
salud llevan los programas de enfrentamiento de la epidemia a escala
macrosocial, la célula fundamental de la sociedad —Ila familia— tiene ante si el
reto de aprender a convivir, en su seno, con quienes contraen la enfermedad.;
porque, sin duda, «la ayuda alivia el dolor y hace posible encontrar soluciones

cuando el sufrimiento no deja verlas».?

El temor al contagio asociado al VIH/SIDA también aparece en la experiencia de
las familias y se manifiesta a través de conductas obsesivas de limpieza,
aislamiento del paciente y evitar el contacto fisico. También existen otras fuentes
de estrés para el paciente en su relacion con la familia, tales como sentirse
culpable por tener la enfermedad, la sensacién de verglienza; la evitacion de las
expresiones emocionales o incluso la sobreproteccion del paciente. Sin embargo,
aungque en la familia exista rechazo o ambivalencia hacia el paciente, ésta se

puede reorganizar para brindarle apoyo emocional, instrumental y financiero, y en
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ocasiones la enfermedad puede brindar la posibilidad de una mayor cercania y

unién con el paciente.23

A través del proceso de la enfermedad, la familia puede aprender a normalizar la
experiencia; mediante del mantenimiento de sus rituales cotidianos y el cuidado de
la salud del paciente, en la medida en que se previenen experiencias disruptivas
como las hospitalizaciones, siendo de gran importancia la educacién para la salud
por el personal capacitado. Las comunidades tienen unos objetivos, normas,
opciones y acciones, ademas de necesitar proteccion, cuidado y estimulacién. La
comunidad reacciona a los estimulos internos y externos y esto conduce a una

conducta funcional o disfuncional.* 6

En el andlisis de las representaciones sociales del VIH/SIDA, las familias de
personas infectadas constituyen un grupo fundamental para la posibilidad de
construir significados de la enfermedad anclados al estigma y discriminacion.
Debido a la cercania con este padecimiento, las familias adquieren un rol de
soporte tanto emocional como social que es indispensable para el afrontamiento
de la adversidad, asi mismo es factible reconstruir significados del SIDA a partir de
la experiencia y convivencia con la enfermedad. El tiempo es un factor importante
debido a los procesos de asimilacion e incorporacion de esta enfermedad a la
experiencia cotidiana; esto dependera de cada caso personal. Tras la revelaciéon
del VIH/SIDA, estas familias retornaban a un contexto social donde no soélo
aparece la muerte como elemento central de la representacion, sino también el
miedo al contagio y la connotacién de la infeccion como resultado de una

desviacion moral. 29

Las familias viven con un sentimiento de vergienza y el miedo al rechazo social,
por lo que se adaptan a la estigmatizacion ocultando la enfermedad o
manteniéndola en silencio, en forma selectiva hacia la comunidad. Si bien este
proceso permite proteger a las familias de practicas discriminatorias, al mismo
tiempo este silencio impide el desarrollo de una tensidn dialdgica en la relacion
con otros grupos sociales, que permitiria a los grupos compartir su experiencia con
ellos y promover la deconstruccion del conocimiento social que han construido

grupos que tienen una experiencia menos cercana con la enfermedad y que
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contiene elementos que favorecen la estigmatizacion social de las personas que

viven con VIH/SIDA y sus familias.®8

El desequilibrio y la inestabilidad en el sistema conductual tienen lugar cuando la
tension y los elementos estresantes afectan a la relacién de los subsistemas o de

los entornos internos y externos.*6

Regularmente se ha observado que cuando estas familias se enteran de que uno
de sus miembros vive con VIH/SIDA, se experimenta incredulidad, miedo, tristeza,
ira, desesperanza, o0 se manifiestan alteraciones del estado de animo. Tales
reacciones aparecen aun cuando las familias no se enteran del diagnostico debido
a que la hospitalizacion del paciente debido a una enfermedad oportunista lo
impidio. En este primer momento de la experiencia con la enfermedad, las familias
mantienen como elemento central de su representacion del SIDA asociada a la
muerte. En forma similar a otros grupos sociales, no se establece una diferencia
temporal entre el VIH y el SIDA, y se asocian a una muerte fisica que ocurrira

rapidamente.8

La mayoria de las familias de los pacientes VIH/SIDA, establecen relaciones
inadecuadas entre sus miembros, dadas por conductas de sobreproteccién y
limitacion en el desarrollo individual de sus integrantes o familias que solo se
relacionaban ante el surgimiento de crisis paranormativas graves, limitando el
espacio de intercambio, afectdndose los vinculos cercanos de intimidad, no
estableciéndose una comunicacién abierta, clara y directa dentro de las familias de
aspectos tales como la sexualidad, partiendo de que los seres humanos somos
seres sexuados, que necesitamos una educacion sexual desde la nifiez, en la cual
la familia juega un papel primordial, una adecuada educacion sexual favoreceria la
futura adopcién de conductas sexuales responsables, con vistas a una salud

sexual plena.8°

Sin embargo, a medida que pasa el tiempo y lo desconocido se vuelve familiar
mediante el mecanismo de anclaje y objetivacion, se reelabora el significado de
muerte en los casos en que el proceso de la enfermedad lo permite, disminuyendo
la tension y reconstituyendo un posible plan de vida. Este momento es crucial para
el desarrollo de intervenciones psicosociales con personas en este contexto,

debido a la posibilidad de apoyarles en la resignificacion de la representacion
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social del SIDA y proporcionales elementos psicolégicos que les permita afrontar
mejor su condicién.*

Considerando que las personas infectadas y sus familiares estan receptivas y en
otra posicion mucho mas positiva que al inicio de la enfermedad, es fundamental
contar con el apoyo de los servicios médicos, dotando de informacion y estrategias
de autocuidado que seguramente se asumiran de manera mucho mas consciente
y responsable, pues la etapa de la incredulidad, ira y depresion frente a la
enfermedad han pasado. Por otro lado, estas familias han logrado afrontar la
experiencia de la enfermedad a traves de su naturalizacion. Este proceso se
facilita por el mantenimiento de los rituales cotidianos y por evitar que la

enfermedad sature los espacios, los tiempos y los discursos de las familias.®

El estado de salud y la etapa de la enfermedad son elementos clave para que las
familias vivan su situacion como “natural’, pero a la vez en este proceso fluctuante
intervienen los afectos generados por las diversas pérdidas, ya sean fisicas,
sociales o econdmicas, y la preocupacioén por la posibilidad de la muerte de uno de
sus miembros. Por otro lado, también es posible preguntarse coémo una
adaptacién al estigma a partir del silencio influye en la relacién de las familias con
las instituciones que brindan atencién a personas que viven con VIH/SIDA y en la

participacion en las campanas contra la estigmatizacion de la enfermedad.”12

También se puede empezar a trabajar junto con las familias en el desarrollo de
servicios de atencion psicologica que promueva en el proceso de “naturalizacion”;
alternativas de adaptacion ante la estigmatizacion y el apoyo emocional a lo largo
de la enfermedad. Se ha observado que cuando estas familias se enteran de que
uno de sus miembros vive con VIH/SIDA, experimenta incredulidad, miedo,
tristeza, ira, desesperanza, o alteraciones del estado de animo. La nueva
perspectiva de la vida representa la reformulacién de un nuevo sentido del orden
de las cosas, que resulta de la integracion de una continua incertidumbre en la
estructura de un mismo individuo, en la que se acepta la incertidumbre como si se

tratase de un ritmo natural de la vida.3
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3. El programade intervencion educativa una herramienta en la

prevencion de salud.

3.1 Intervencion educativa y modificacion de estilos de vida.

Las intervenciones educativas dirigidas a fomentar habitos de vida saludables,
prevenir las enfermedades y mejorar la calidad de vida, se consideran un pilar
fundamental para la atencion de la salud. Este tipo de capacitaciébn contempla
varias actividades que incluyen el autoandlisis y las estrategias comunicativas de
tipo informativa con el apoyo de medios que permiten el intercambio de ideas.

Un estilo de vida saludable esta integrado por un conjunto de factores que deben
funcionar de forma armoniosa y completa. Algunos de los factores mas influyentes
son: los habitos alimentarios, la actividad fisica, el consumo de tabaco, alcohol y
los comportamientos sexuales.! Es reconocida la influencia de la familia, escuela,
amigos, medios de comunicacién, trabajo y organizacion social en los estilos de
vida. Es por eso que para hablar de habitos de vida saludable deben considerarse
intervenciones en las que todos interactian para la adquisicion y el desarrollo de
habilidades personales que conlleven a cambios de comportamiento relacionados
con la salud.®

El estilo de vida saludable es aquel que permite ir introduciendo en la manera de
vivir de las personas pautas de conductas que, tanto individuales como colectivas,
mejoran la calidad de vida. La adquisicién de estas pautas ayuda al individuo a
optar por estilos donde su salud resulte un elemento valorado. Algunos de los
problemas de salud que padece la sociedad actual son imputables al modo de vivir
de las personas. Diversas enfermedades cronicas, las enfermedades
cardiovasculares, algunos tipos de cancer, el sida, otras enfermedades de
transmision sexual o el estrés, tienen una relacion directa con los habitos de vida
nocivos.?

Varias conductas que dan lugar a esos problemas se adquieren en la infancia o en
la adolescencia y se implantan de tal forma que tratar de cambiarlas
posteriormente resulta dificil, de ahi la importancia de implementar acciones que
permitan favorecer y desarrollar conductas saludables en edades tempranas.
Actualmente se aprecia una concepcion de salud que se preocupa desde la
infancia por el desarrollo de comportamientos saludables y por el desarrollo de

entornos que lo generen. Estos ambientes representan las condiciones fisicas,
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econdmicas y sociales que pueden incidir directamente en la salud, o apoyar
estilos de vida saludables®

Las intervenciones tienen el propésito de informar y motivar a la poblacion para
adoptar y mantener practicas saludables, ademas de propiciar cambios
ambientales y dirigir la formacion de recursos humanos y la investigacion. En los
altimos afios se han venido realizando mudltiples abordajes con diversas
metodologias para llevar a cabo las intervenciones educativas, destacando una
tendencia hacia la participacion mas activa del paciente.3®> Todos los paises
coinciden en poner en marcha programas de educacion sanitaria con el fin de
prevenir la enfermedad y sus complicaciones mediante la modificacion de los
comportamientos humanos.?°

En los paises en desarrollo existe acuerdo general sobre la importancia de los
estilos de vida en la causalidad de los problemas de salud, asi como, destacan la
importancia del cumplimiento de las prescripciones y recomendaciones médicas y
la utilizacion de intervenciones educativas.b-1° Segun investigaciones recientes, los
centros educativos han sido el blanco mas frecuente de programas para crear
habitos de vida saludable en la poblacion joven; sin embargo, muchos refieren que
su eficacia global es limitada.'l'* A este tipo de capacitacion se le atribuyen
muchas ventajas y se plantea que ademas de promover mayor calidad de vida,
podrian crear vinculos que favorezcan las relacionesinterpersonales.16.17

3.2- El programa educativo como estrategia para la promocion, prevenciéon y
educacion en familias portadoras de individuos con VIH/SIDA

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en su Carta Magna de 1946 defini6 la
salud como: El estado de completo bienestar fisico, mental y social y no

solamente la ausencia de afecciones o enfermedades.

Salud sexual segln la OMS, es la integracién en el ser humano, de lo somatico, lo
emocional, lo intelectual y lo social de la conducta sexual para lograr un
enriguecimiento positivo de la personalidad humana que facilite sus posibilidades

de comunicacién y de dar y recibir amor.®

La autora de esta investigacion se adscribe al concepto de salud reproductivay
sexual emitido por la Conferencia Internacional de Poblacion y Desarrollo en El
Cairo, en 1994 la cual la define como: Un estado total de bienestar fisico, mental y
social, no sOlo como la ausencia de enfermedad, la salud reproductiva se
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preocupa de asegurar que el individuo sea capaz de tener una vida sexual
responsable, satisfaccion y libre de riesgos con la capacidad de reproducirse y
libertad para decidir cuando y con qué frecuencia hacerlo. En esta dltima
condicion, esta implicito el derecho del hombre y de la mujer a recibir informacién
y a tener acceso afectivo aceptable, a un costo razonable y libre de riesgos a los
métodos de regulacién de la fecundidad de su eleccién, asi como el derecho de
acceder a servicios adecuados de salud que permitiran a la mujer tener un

embarazo y un parto seguros y a la pareja la oportunidad de tener hijos sanos.?3

Se hace necesario entonces brindar informacién adecuada y el momento
adecuado y esto puede lograrse mediante la promocion de salud. Este término se
usé por primera vez en 1945, cuando Henry E. Sigerist, ese gran historiador

médico, definid las cuatro grandes tareas de la medicina como:
1. Lapromocién de la salud.
2. Laprevencion de la enfermedad.
3. El restablecimiento del enfermo.
4. La rehabilitacion.

Sigerist decia que “la salud se promueve cuando se facilita un nivel de vida
decente, buenas condiciones de trabajo, educacion, cultura fisica y medios de

descanso y recreacion.®

La promocién de salud es un proceso mediante el cual los individuos y las
comunidades ejercen control sobre este importante aspecto y, de ese modo,
logran mejorar su estado de salud y se convierten en promotores de salud sexual
y reproductiva las adolescentes, adquiriendo nuevas destrezas personales
relacionadas con la salud sexual, obtendran conocimientos, analizaran posibles
soluciones a situaciones de riesgo. Observaran la relacion que existe entre la
sexualidad y otros aspectos de la vida; a su vez, creardn nuevas oportunidades
para que sus pares 0 coetaneos hablen acerca de sus inquietudes sexuales tales
como: las Infecciones de Transmision Sexual (ITS), las concepciones relacionadas
con las masculinidad y la feminidad, las alternativas de proteccion, la violencia, la
autoestima, la comunicacion, los afectos, métodos anticonceptivos, el embarazo

en la adolescencia y sus riesgos Y otros aspectos de importancia.®
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Al promocionar salud estamos ensefiando a prevenir. La palabra prevencion, del

verbo prevenir, es definida como " preparacién, disposicion que se toma para
evitar algun peligro. Preparar con anticipacién una cosa. Queda claro entonces

que al utilizar este término nos referimos a una accién de caracter anticipatorio. 2

También pudiéramos pensar, siguiendo a Foucault, que la prevencion es el "arte
de corregir”, que es un medio de "buen encauzamiento" que, mal aplicado, podria

tornarse en peligroso.3”

La prevencion es, sobre todo, definida como la proteccién contra los riesgos, las
amenazas del ambiente, lo que significa, inevitablemente la accion mancomunada
de las Instituciones de Salud, de las comunidades, y de las personas que mas que

integrarlas las instituyen.’

En la Primera Conferencia Internacional de Promocion de Salud, realizada en
Ottawa en 1986 con el patrocinio de la OMS se sefala que es necesario facilitar el
proceso segun el cual se puede movilizar "a la gente para aumentar su control
sobre la salud y mejorarla para alcanzar un estado adecuado de bienestar fisico,
mental y social ser capaz de identificar y realizar sus aspiraciones, de satisfacer
sus necesidades y de cambiar o adaptarse al medio ambiente". Para lograr
verdaderamente esto es imprescindible comprender que el desarrollo de la Salud
no se puede reducir a la lucha contra la enfermedad, a las practicas clinicas

tradicionales.10

En los dltimos afios las definiciones de las Politicas de Salud han pasado a
considerar especialmente el valor de las practicas de promocién y prevencion.
Estas han sido definidas sobre todo "como aquellas actividades que permiten a las
personas tener estilos de vida saludables y faculta a las comunidades a crear y
consolidar ambientes donde se promueve la salud y se reduce los riesgos de

enfermedad.*

La prevencion implica desarrollar acciones anticipatorias. Los esfuerzos realizados
para "anticipar" eventos, con el fin de promocionar el bienestar del ser humano y
asi evitar situaciones indeseables, son conocidos con el nombre de
prevencion"(OPS, 1995). "Trabajar en prevencién es trabajar con las causas
reales o hipotéticas de algo que, de dejarlo pasar ahora para tratarlo después

significaria un gran costo en dinero, en sufrimiento, en expectativas de vida".2#
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Tanto la promocién como la prevencién forman parte de la educacién, que no es
mas que, el proceso que permite satisfacer las necesidades de aprendizaje que
posibilita a la persona adquirir capacidades en situaciones y espacios favorables
para ellos propiciando una actitud correcta y una conducta adecuada hacia su
propia sexualidad, hacia el otro sexo y hacia la sociedad que debe también
resaltar la importancia de la preparacion de los jévenes para la formacion de la

familia.®

Entonces podemos hablar de educacion para la salud. De la cual se conocen
tantas definiciones de como autores escriben sobre este tema; por lo cual
decidimos poner a su disposicién la empleada por la OMS, definicion que se

asume en esta investigacion:

La educacion para la salud es un campo especial de las ciencias médicas y de la
salud publica, cuyo objetivo es la transmisién de conocimientos y el desarrollo de
una conducta encaminada a la conservacion de la salud del individuo, del colectivo
y de la sociedad.'?

En Cuba la educacién sexual surge como resultado de las profundas
transformaciones sociales que ocurrieron en los afios 60 que modificaron el papel
de la mujer en la sociedad, como resultado del diagndstico de las realidades
sociales y necesidades que se pusieron de manifiesto mediante las diferentes
leyes y modificaciones durante los primeros afios de revolucion que revelaron la
necesidad de una educacion para la sexualidad que involucrara a todos los
sectores de la sociedad.3#8

Teniendo en cuenta lo anteriormente planteado la autora considera que mediante
un programa educativo se puedo trabajar en la educacion de las familias con
integrantes portadores de VIH/SIDA. Teniendo en cuenta que: Un programa
educativo no es mas que un conjunto de actividades previamente organizadas con
el objetivo de elevar los conocimientos de la audiencia sobre un tema determinado
y que puede desarrollarse de varias formas como: la televisiva, cara a cara con el

auditorio, mediante las tecnologias de la informacién y las comunicaciones (TICS)®
El programa educativo cuenta con los siguientes momentos:

o Momento Explicativo
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° Momento Normativo

o Momento Estratégico
o Momento Operacional
o Momento Explicativo
o Fundamentacién

Metodologia del programa educativo:
e Identificacion de los principales problemas.
e Priorizacion de los problemas utilizando el método de Hanlon.
e Definicién de los objetivos.
e Planificacion de las actividades.
e Implementacion de las actividades.

e Evaluacién del programa.’
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DISENO METODOLOGICO

Se realizd un estudio retrospectivo basado en el paradigma cuantitativo de la
investigacion que abarco un periodo de tiempo 2 afios en el municipio de Rodas.
El universo y la muestra en este estudio coinciden y estuvieron conformado por 28
miembros de 6 familias con integrantes que recibieron el diagnéstico positivo de
VIH/SIDA en los afios 2021 y 2022 del municipio de Rodas. La muestra estuvo
integrada por 28 familiares que cumplieron los criterios de inclusién. para ello se
utiliz6 un muestreo no probabilistico intencional.
Criterios de inclusién:

e Integrantes mayores de 19 afios que ofrezcan su consentimiento para

participar en el estudio.

¢ Integrantes con capacidad fisica y mental adecuada.
Criterios de Exclusion

e Integrantes que no deseen participar en el estudio.
Criterios de salida:

e Integrantes que por cualquier motivo deseen abandonar la investigacion.

e Integrantes que salieron del municipio de forma prolongada o permanente

durante la recoleccion de los datos.

e Integrantes que fallecieron durante el periodo de estudio.
Determinada la muestra para trabajar y los objetivos de la investigacion se
procedié a la autorizacion por parte de la Direccién Municipal de Salud para la
ejecucion de la investigacion (Anexo 1), la cual se desarrolld en tres etapas: la
primera etapa se realiz6 la busqueda y revision de bibliografia, necesaria para
conocer el comportamiento del problema en estudio (proceso del pensamiento).
La segunda etapa dando cumplimiento al objetivo nimero 1 y 2 se revisO la
historia de salud familiar de los casos recién diagnosticados, se obtuvieron datos
generales de interés investigativo como: numero familiares, edad, sexo,
ocupacion, tipo de familia a la que pertenecen segun funcionabilidad y extension,
en una planilla de recoleccion disefiada a tales fines por la autora del trabajo.
posteriormente se aplic6 a los familiares una encuesta modificada, utilizada y
validada con criterios de especialistas por la Dra. Norma Flores Apaza, en su

trabajo de terminacion de residencia en medicina general integral, para identificar
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las dificultades de conocimiento existentes. sobre el tema en estudio, la cual
estuvo conformado por 20 items destinados a revelar informacion sobre
informacion general (1), la percepcion de riesgo (2-3-4-6-10-11-12-13-15), la
vulnerabilidad (5-7-8-9-17) y la gravedad percibida (14-16-18-19 -20) en cada
respuesta se asumid un “si” como que conoce el tema, un “no” como

desconocimiento del mismo y un “no se” como dudas al respecto.

La tercera etapa y para dar salida al objetivo 2,3,4 y 5 se elaboré un programa
educativo relacionado con los conocimientos que debe tener los integrantes de la
familia ante el diagnéstico positivo de VIH/SIDA en uno de sus miembros; la cual

serd sometida a criterios de especialistas.

Se establecio el consentimiento informado de los familiares seleccionados segun
criterios de inclusion para participar en el estudio. (Anexos 2)
La investigacion se desarrolld con un enfoque integral, en ella se utilizaron

métodos del nivel teérico, empirico y matematicos.
Dentro de los Métodos Tedricos se aplicaron:

Histérico-légico: Su empleo posibilitd la realizacion del analisis acerca de la

evoluciéon del objeto de estudio y la determinacion de su estado actual.

e La modelacion: Se utilizd para elaborar la propuesta de intervencién sobre

el conocimiento familiar acerca de VIH/SIDA.

e Sistémico: Se utilizd en toda la actividad cientifica, en la concepcion de la
fundamentacién teérica acerca de la problematica estudiada y en la
elaboracion de la propuesta.

e Analisis y Sintesis: Fueron utilizados durante el procedimiento de

interpretacion de la informacion procedente de las fuentes consultadas y
elaboracion de conclusiones y conceptos para la construccion de los
fundamentos teodricos de la investigacion

La sintesis vinculada directamente al andlisis, estuvo presente en todo el
proceso de revision, busqueda de informacion, datos, etcétera, que condujo
a la seleccion de los aspectos de mayor relevancia, permitiendo presentar
el resultado del proceso de la investigacion, de forma comprensible y

cientffica.
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¢ Induccién-Deduccién: Posibilitd el trabajo con las concepciones generales

llevadas a casos particulares y la obtencién de conclusiones.
Métodos del nivel empirico.

e Encuesta: Se utiliz6 para determinar el conocimiento actual de las familiares

en los temas relacionados con el conocimiento sobre VIH/SIDA

e Analisis de documentos: facilitd la informacion necesaria del estado actual

del objeto de investigacién. Para su aplicacion se utilizé el Andlisis de los

resultados de los instrumentos aplicados (anexos 3,4,5)

Del nivel matematico.

e Analisis porcentual: Para procesar la informacion obtenida después de

aplicados los instrumentos.

Descripcibn metodoldgica de las técnicas aplicadas a especialistas y

familiares

e Descripcién metodologica del proceso de valoracién de las acciones
mediante el criterio de especialistas.

Con la intencién de validar el programa educativo para familiares de pacientes con

resiente diagnostico de VIH/SIDA, se aplico un cuestionario a especialistas en el

tema. (Anexo 6)

El instrumento fundamental de la validacion es el anélisis critico, en colectivo de
especialistas, del modelo propuesto (fundamentacién teérica) y de su concrecion
en el plano concreto-pensado, por el conjunto de sujetos que valoren las ideas que
se han propuesto; y en perspectiva, la practica historico-social si comprueba el

objeto concreto — pensado propuesto por el investigador.

En esta investigacién se utilizd el criterio de especialistas con el propdsito de
conocer sus opiniones acerca de la pertinencia, factibilidad, calidad y posible
efectividad de la propuesta elaborada para la superacion en el tema de VIH/SIDA

en familiares de los pacientes portadores de esta enfermedad.
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Proceso de validacién.

La validacion se realizd en tres etapas: en la primera se seleccionaron los
especialistas de acuerdo con los criterios establecidos, en la segunda se
elaboraron y aplicaronn los cuestionarios a los mismos y en la tercera se
procesaron los resultados de las valoraciones emitidas por ellos.

La seleccion de los especialistas se realizé atendiendo a los siguientes

criterios:

¢ Profesionales que han investigado sobre el tema.

e Profesionales con categoria cientifica o titulo académico.

e Personales con mas de 5 afios de experiencia en APS.

¢ Profesionales pertenecientes a la Provincia de Cienfuegos.

e Aquellos que reunen los requisitos anteriores y aceptaron participar en el

estudio.

Técnica aplicada alos familiares: Encuestatipo cuestionario.
Con la intencién de identificar los conocimientos que respecto a al VIH/SIDA
poseian los familiares de los pacientes diagnosticados con esta entidad en el area
durante los 2 Ultimos afios, para asi diseflar una propuesta de intervencion
educativa en ellos, se aplicé una encuesta tipo cuestionario (Anexo 3)
Para el procesamiento y analisis de informacién: se tuvo en cuenta las
respuestas a cada una de las preguntas que aparecen en las encuestas, asi como
la coincidencia o no de las mismas, resaltando aquellos criterios que puedan
enriquecer o mejorar la propuesta. Se utilizd para ello el programa SPSS versién

15 para Windows.

Operacionalizacién de las variables:

Variable Tipo de Operacionalizacién
variable
Descripcion Escala Indicador
Edad Cuantitativa Define la edad 19-24 Porciento
de los familiares de
discreta 25-59
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pacientes

Mayor 60 i
Segun edad
Sexo Cualitativa
. Define el sexo Masculino Porciento
nominal
de los familiares | Femenino de
pacientes
Segun sexo
Grado de | a Cualitativa Porciento
i ) Define el grado | lletrada
escolaridad ordinal de
de escolaridad .
. Primaria pacientes
de los familiares ; .
Segun nivel
Secundaria de
Preuniversitaria escolaridad
Técnico
Universitaria
Grado de | Cualitativa Define la Padre NUmeros
parentesco nominal relacion de absolutos vy
o - Madre .
politbmica consanguinidad porcientos
existente entre el | Hermano
encuestado y el
paciente recién Conjugue
diagnosticado otro
cuidados de | Cualitativa Define la| Si NUmeros
convivencia nominal presencia de absolutos vy
S . No _
con un | politbmica conocimientos porcientos
paciente en la familia| No se
portador  de sobre cuidados
VIH/SIDA en la

convivencia con

pacientes
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positivos al

VIH/SIDA
ayuda a un| Cualitativa Define la| Si Numeros
paciente nominal presencia de absolutos y
o . No .
portador  de | politmica conocimientos porcientos
VIH/SIDA en la familia| Ng se
sobre la ayuda
gue necesita un
paciente con
VIH/SIDA
Cualitativa
Sintomas y _ Se define como | Si ndmeros
nominal
signos de s el conocimiento absolutos y
politdomica No
alarma gque tenga la porcientos
familia sobre el| No sé
cuadro clinico de
la enfermedad
Cualitativa Se refiere al NUmeros
Prevencion de i . Si
nominal conocimiento absolutos y
enfermedades o :
politbmica sobre las No porcientos
infecciosas en .
acciones de
acientes con _
P salud realizadas | M0 S€
VIH / SIDA -
por la familia
para prevenir
complicaciones
en los pacientes
con VIH SIDA
Cualitativa Define el NUmeros
Alimentacion i . Si
nominal conocimiento absolutos y
del paciente L _
politomica sobre la No porcientos
con VIH/SIDA : .
alimentacion
No se
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adecuada para

un paciente con

VIH/ SIDA
Cualitativa Define el NUmeros
Sexo seguro . . Si
nominal conocimiento de absolutos y
en el paciente | ., . - .
dicotomica la familia sobre | No porcientos
con VIH/SIDA o
la posibilidad de
gue un paciente No se
con VIH/SIDA
tenga relaciones
sexuales
Cualitativa se refiere a los -Relacién sexual | Nimeros
Formas de _ . :
nominal conocimientos protegida absolutos y
trasmision del . . :
politdmica familiares sobre | -Beso porcientos
virus ,
la puerta de -A traves de
entrada del virus | sangre

al organismo

contaminada
-Relacion sexual
desprotegida
-Trasmision
madre —feto
I-Picadura de
mosquitos y otros
insectos
-Piscinas y
bafieras
-contacto con
lagrimas, sudor o
saliva de una
persona infectada
-leche materna
-Beso con

succion
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- No se

. Cualitativa Define el Si Numeros
Infeccidn S i .
nominal conocimiento absolutos y
enfermedad . . No .
politbmica familiar sobre la porcientos
diferencia entre | NO s
infeccion viral y
desarrollo de la
enfermedad
o Cualitativa Define el -Tener relaciones | NUmeros
Cronicidad de . -
nominal conocimiento sexuales absolutos y
la infeccion o . :
politbmica sobre la protegidas porcientos
duracion de la (conddn)
infeccién por VIH ,
-Tener una pareja
estable
-Tener juegos
sexuales sin
penetracion
-Abstinencia
sexual
. Cualitativa Se define como _ Numeros
Manejo de la i . Si
nominal el conocimiento absolutos y
embarazada s . . .
politbmica de como actia la | Ng porcientos
con VIH SIDA .
familia ante el
embazo de una A
paciente con
VIH/SIDA
_ Cualitativa Se define como _ NUmeros
Manejo de un i . Si
nominal el conocimiento absolutos y
recién nacido P . .
politdmica de como actua la
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de madre con familia ante el porcientos
No
VIH/SIDA nacimiento de un
nino de una No se
paciente con
VIH/SIDA
Cualitativa Se define como Ndmeros
Afectacién ) . Si
nominal el conocimiento absolutos y
psicologica de . - .
politbmica de la familia No porcientos
un diagnostico
sobre como
ositivo de
P repercute en ella | NO S€
VIH/ SIDA . .
un diagnostico
de VIH/SIDA en
uno 0 mas de
sus integrantes
Cualitativa Se define como NUmeros
Tratamiento ) . Si
nominal el conocimiento absolutos y
del VIH/SIDA L - .
dicotomica de la familia No porcientos
sobre los pilares
de tratamiento No se
para el VIH/SIDA
Cualitativa Define el NUmeros
Limitaciones i . Si
nominal conocimiento de absolutos y
de la \vida L - :
politmica la familia sobre | No porcientos
familiar o
limitaciones en
la vida familiar | NO s€
del paciente con
VIH/SIDA
Cualitativa Define el NUmeros
Limitaciones ) . Si
nominal conocimiento de absolutos y
de la vida . - .
politmica la familia sobre No porcientos y
laboral o .
limitaciones en porcientos
No se

la vida laboral

del paciente con
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VIH/SIDA

S Cualitativa Define el _ Numeros
Limitaciones . . Si
_ nominal conocimiento de absolutos y
de la vida . - :
politbmica la familia sobre No porcientos

social o
limitaciones en

la vida social del | NO s€
paciente con

VIH/SIDA

Aspectos éticos.

A cada familiar encuestado se le explicO en que consiste este proyecto
destacando la importancia de determinar sus conocimientos sobre el VIH/SIDA
para ayudarlos enfrentar las crisis generadas por un diagnostico positivo de esta
entidad en uno 0 mas de sus integrantes. Dandole las herramientas necesarias
para ayudar a una adecuada la calidad de vida de estos y un adecuado
funcionamiento familiar, a su vez se le solicitdé su participacion de forma voluntaria
en este estudio mediante el consentimiento informado. En la investigacion se tuvo

en cuenta principios bioéticos basicos como:
e Respeto a las personas.

e La Beneficencia.

e Lano maleficencia.

e La Justicia.

Para el disefio de la propuesta del programa educativo sobre VIH/SIDA la autora

considero pertinente de los criterios siguientes:

* Necesidad de realizar actividades educativas capaces de fortalecer los
conocimientos relacionados con el VIH/Sida en los familiares de los pacientes de

nuevo diagnostico.
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* |dentificacién de las principales necesidades, pensamientos, saberes, influencias,

percepciones, dudas e incertidumbres en los familiares vinculadas al VIH/Sida.

* Desarrollo de tematicas educativas de tipo intervencion relacionadas con la
situacion clinica—epidemioldgica actual del VIH/Sida, el papel de los familiares

dentro de la promocién de salud y prevencion de riesgo.
Descripcién del programa educativo sobre VIH/ SIDA

Objetivo: Educar a los familiares que conviven con integrantes de reciente

diagnostico positivo de VIH/Sida en el periodo 2020-2022 en el municipio Rodas.
Sus tematicas a abordar seran las siguientes:

Tema 1. Presentacién del programa de intervencion educativa sobre VIH/SIDA.
Tema 2. VIH/Sida Concepto, epidemiologia y etiologia.

Tema 3. Mecanismos de transmision del VIH/ SIDA. Factores de riesgo.

Tema 4. Sintomas Yy signos del VIH/ SIDA. Complicaciones.

Tema 5. La promocion de salud y prevencidon de riesgos en el VIH/ SIDA.

Tema 6. Rol de la familia ante un diagndéstico de VIH/ SIDA.

Limite de tiempo: de 6 semanas con un encuentro semanal.

Espacio: aulas anexas del Policlinico universitario “Raul Suarez Marines”, ubicado

en calle Calixto Garcia entre Maceo y Delicia Rodas, Cienfuegos.
Estructura organizativa:

1. Nivel central de regulacion: departamento de ITS/VIH/SIDA.

2. Nivel de participacion: 28 familiares.

3. Nivel de coordinacion: Lic. Magali Gonzales Leyva.

4. Nivel de evaluaciéon: Dr. Michael Ruiz Quintana.
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El programa educativo tendr& un componente de informacion, educacion y
comunicacion. Se abordaran los aspectos que posibilitardn elevar el nivel de
conocimientos en la muestra de estudio, logrando ser responsables a la hora de
brindarles una adecuada actividad educativa para fomentar la salud en los

pacientes recién diagnosticados.

Informacion: Se realizara a través de un encuentro conjunto entre los grupos
basicos de trabajo y el departamento de epidemiologia municipal para dar a
conocer la propuesta de programa educativo sobre VIH/ SIDA, asi como la
muestra de estudio: familiares de paciente con este nuevo diagnostico al cual sera
dirigido.

Educacion: Se ejecutarda mediante la propuesta de desarrollo de dinamicas de

grupo, y conversatorios con los familiares participantes sobre el tema VIH/ SIDA.

Comunicacion: Se emplearan videos, materiales educativos, dramatizaciones y
otras técnicas de participacion grupal para la promocion de mensajes sanitarios
sobre el tema VIH/ SIDA.

Técnicas y procedimientos de analisis: proyectivas (graficas, escenografias y

asociaciones de ideas); de observacion a los familiares; participativas (individual y

grupal).

Recursos: humanos (Enfermera ITS/VIH/SIDA, psicologo epidemidlogo,
familiares, asi como los niveles de coordinacion y evaluacion); materiales (hoja de
papel, plumones, l4pices, lapiceros, computadora, video-bin, plegables, folletos,
materiales audiovisuales y afiches) y estructural (aula anexa numero 2 del

policlinico Raul Suarez Martinez).

Sesidn 1. Presentacion del programa de intervencién educativa sobre VIH/SIDA.

Objetivo general: presentar al grupo el programa de trabajo que propone la

coordinacion.
Participantes: familiares de los pacientes con reciente diagndstico.
Duracion: 1 hora.
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Coordinador: Lic. Magali Gonzales Leyva
Observador: Lic. Maria Elena Caballero Nufez.

Evaluador: Dr. Michael Ruiz Quintana.

Disefo de la sesién

1. Presentacion del grupo: el coordinador se presentara y pedira a los
familiares del grupo que se presenten para ello se realizara la técnica de la
tela de arafia con el objetivo de favorecer la integracion y comunicacion
armonica entre los participantes, para ello se requiere de una bola de hilo o
un cordel. Un participante con la bola de hilo en su mano dice a los demas
su nombre, lo que espera de la actividad y la lanza a otro miembro del
grupo asegurandose de sostener el cordel; el que lo recibe procedera a
hacer lo mismo hasta que se presente todos los participantes y relatores de

la actividad. (Duracion 10 minutos).

2. Resultados del diagndstico inicial: se expondran al grupo de familiares los
resultados de los instrumentos utilizados en el diagndstico inicial y se
analizaran grupalmente, permitiéndoles a los familiares emitir sus opiniones
sobre causas y consecuencias de las variables trabajadas. (Duracién 30

minutos).

3. Presentaciéon del programa educativo: el coordinador explicara al grupo de
familiares la constitucion del programa, objetivos, sesiones de trabajo y
temas a tratar, se negociard con el grupo los horarios para las préximas

sesiones. (Duracion 15 minutos).

4. Cierre de la sesién: se le pedira a cada familiar que con una palabra

exprese su opinion del programa presentado. (Duracién 5 minutos).
Sesién 2. VIH/SIDA. Concepto, epidemiologia y etiologia.

Objetivo general: Elevar el nivel de conocimientos en familiares sobre los temas

concepto, epidemiologia y etiologia del VIH/ SIDA.

Participantes: familiares de los pacientes recién diagnosticados.
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Duracion: 1 hora.
Coordinador: Lic. Magali Gonzales Leyva
Observador: Lic. Maria Elena Caballero Nufiez.
Evaluador: Dr. Michael Ruiz Quintana.
Disefio de la sesion
1. Presentacion de la actividad y su objetivo. (Duracién 5 minutos).

2. Conceptualizacion del VIH/ SIDA: se realizara mediante una lluvia de ideas
para determinar el conocimiento de cada familiar sobre el concepto de la
misma, se le pedira a cada uno de ellos que exprese con sus palabras lo
que entiende por VIH/ SIDA. Las personas expresaran con total libertad las
ideas que tienen sobre el tema, sin ningun andlisis ni filtro sobre su calidad.
Estas ideas se deben anotar y sélo al final, cuando se agota la produccion

de ideas, se realiza una evaluacion de las mismas, (Duracién 10 minutos).

3. Epidemiologia del VIH/ SIDA: se efectuara mediante la proyeccion de un
documental sobre la actualizacion de dicha tematica. (Duracion 25

minutos).

4. Etiologia del VIH/ SIDA: se proyectara un documental sobre la actualizacion

de dicha tematica. (Duracion 20 minutos).

5. Cierre y evaluacion: se hard un resumen de la actividad desarrollada,
debatiendo de forma grupal los principales aspectos tedricos aprendidos.

(Duracion 5 minutos).

Sesidn 3. Mecanismos de transmision del VIH/ SIDA. Factores de riesgo.

Objetivo general: elevar el nivel de conocimientos en los familiares sobre los

mecanismos de transmision y factores de riesgo del VIH/ SIDA.
Participantes: familiares de los pacientes recién diagnosticados

Duracién: 1 hora.
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Coordinador: Lic. Magali Gonzales Leyva
Observador: Lic. Maria Elena Caballero Nufez.
Evaluador: Dr. Michael Ruiz Quintana.
Disefio de la sesion
1. Presentacion de la sesion y objetivo de la misma. (Duracion 5 minutos).

2. Mecanismos de transmision del VIH/ SIDA: inicialmente se abordard la
tematica mediante la técnica de la flor de los conceptos con el objetivo de
construir o definir colectivamente un conjunto de conceptos, estimular la
participacién de todos; se requieren materiales como cartulina, plumones de
diferentes colores, lapices de colores o crayolas, tachuelas, pizarra y tiza.
Se coloca en el pizarron una lamina que contiene una maceta con el tallo y
las hojas de una flor sin pétalos, sobre la mesa estaran los pétalos de dicha
flor en los cuales estaran escritas palabras con los temas a tratar, con la
finalidad de que los participantes definan su concepto. EIl facilitador
organiza el grupo en forma de U frente a la mesa y la pizarra, se indica a la
persona que esta a la derecha que tome un pétalo e explique su significado,
se escribira en la pizarra el concepto que se estad construyendo, de ser
necesario se dara participacion a otro participante para que complete o
esclarezca algo que no se entienda o esté incompleto; una vez conformado
el concepto se procede a colocar el pétalo. Se continla el ejercicio hasta
lograr la participacion de todos de forma animada. Al concluir la actividad el
facilitador debera realizar algunas preguntas al grupo para comprobar lo
aprendido en relacion con el tema seleccionado, las cuales debera preparar

previamente. (Duracién 30 minutos).

3. Factores de riesgo para el VIH/ SIDA: inicialmente se realizar4 un debate
grupal sobre los principales factores de riesgo del VIH/ SIDA,
posteriormente se proyectard un documental sobre la actualizacion de dicha

tematica. (Duracion 25 minutos).

4. Cierre y evaluacion: se hara un resumen de la actividad desarrollada. Se

culminara con la realizacién de la técnica: la diana. Se ubicara una diana en
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el fondo del aula anexa niumero 2 y cada familiar expresara un factor de
riesgo ubicandolo en algun lugar de la diana atendiendo a su percepcion de
importancia, mientras mas cerca del centro mejor se encuentre, mas

significativo sera para el desarrollo de la enfermedad. (Duracién 5 minutos).

Sesion 4. Sintomas vy signos del VIH/ SIDA. Complicaciones.

Objetivo general: elevar el nivel de conocimientos sobre los sintomas y signos del
VIH/ SIDA.

Participantes: familiares de los pacientes recién diagnosticados.
Duracion: 1 hora.
Coordinador: Lic. Magali Gonzales Leyva
Observador: Lic. Maria Elena Caballero Nufiez.
Evaluador: Dr. Michael Ruiz Quintana.
Disefio de la sesion
1. Presentacion de la sesion y su objetivo. (Duracién 5 minutos).

2. Sintomas y signos del VIH/ SIDA: inicialmente se realizara un debate grupal
sobre los principales sintomas y signos vinculados al VIH/ SIDA, se indicara
en una maqueta del cuerpo humano los principales 6rganos y sistemas
involucrados en su cuadro clinico, posteriormente se proyectara un
documental sobre la actualizacion de dicha tematica. (Duracion 45

minutos).

3. Cierre y evaluacion: se hara un resumen de la actividad desarrollada,
debatiendo de forma grupal los principales aspectos tedricos aprendidos.

(Duracion 10 minutos).

Sesidén 5. La promocion de salud y prevencion de riesgos en el VIH/ SIDA.

Objetivo general: elevar el nivel de conocimientos sobre la promocion de salud y

prevencion de riesgos en el VIH/ SIDA.
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Participantes: familiares de los pacientes recién diagnosticados.
Duracion: 1 hora.

Coordinador: Lic. Magali Gonzales Leyva

Observador: Lic. Maria Elena Caballero Nufez.

Evaluador: Dr. Michael Ruiz Quintana.

Disefio de la sesion
1. Presentacion de la sesion y su objetivo. (Duraciéon 5 minutos).

2. Promocién de salud: inicialmente se realizard un debate grupal sobre las
principales actividades de promocion de salud, se efectuaran
dramatizaciones de dinamicas grupales, entrevistas individuales y técnica
‘cara a cara”, posteriormente se proyectara un documental sobre la

actualizacion de dicha temética. (Duracién 20 minutos).

3. Prevencion de riesgos: inicialmente se realizara un debate grupal sobre las
principales actividades de prevencion de riesgos, se efectuaran
dramatizaciones de dinamicas grupales, entrevistas individuales y técnica
‘cara a cara’, posteriormente se proyectara un documental sobre la

actualizacion de dicha tematica. (Duracion 20 minutos).

4. Cierre y evaluacion: se hara un resumen de la actividad desarrollada,
debatiendo de forma grupal los principales aspectos teoricos aprendidos.
Cada familiar en una hoja de papel expresara con sus palabras cuales
actividades educativas de promocion de salud y prevencién de riesgos
sobre VIH/ SIDA recomendaria para el abordaje de la tematica. (Duracién

15 minutos).
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Sesién 6. Rol de la familia ante un diagndéstico de VIH/ SIDA.

Objetivo general: Elevar el nivel de conocimientos sobre el protagonismo de los

familiares en el manejo del VIH/ SIDA.

Participantes: familiares de los pacientes recién diagnosticados.
Duracion: 1 hora.

Coordinador: Lic. Magali Gonzales Leyva

Observador: Lic. Maria Elena Caballero Nufiez.

Evaluador: Dr. Michael Ruiz Quintana.

Disefio de la sesion
1. Presentacion de la sesion y su objetivo. (Duracidn 5 minutos).

2. La familia en el enfrentamiento a un diagnostico resiente de VIH/ SIDA en
uno o mas de sus integrantes: inicialmente se realizara un debate grupal
sobre el tema, asi como las formas de solucion que plantean a esta
probleméatica. Posteriormente se proyectara un documental sobre la

actualizacion de dicha temética. (Duracién 20 minutos).

3. Cuidados y autocuidado ante un paciente VIH/SIDA: Se realizar4 un debate
grupal sobre que cuidados deben tener los familiares convivientes con un

paciente VIH/SIDA y como debe ser el autocuidado del mismo.
Posteriormente se expondra un material educativo sobre el tema (Duracion

20 minutos).

4. Cierre y evaluaciéon: se hara un resumen de la actividad desarrollada,

debatiendo de forma grupal los principales aspectos teéricos aprendidos.

5. Cierre de la sesion y conclusion del programa. (Duracién 5 minutos).
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ANALISIS DE LOS RESULTADOS OBTENIDOS

Durante el periodo transcurrido se realiz6 el diagndstico de 6 casos nuevos de
VIH/SIDA en el municipio de Rodas, de ellos 1 de forma tardia. Todos pertenecen
a familias diferentes, por lo que se trabaj6é con 6 familias como universo de estudio

y 28 familiares que cumplieron los criterios de inclusion.

Grafico #1: Distribucién de las familiares segun su edad y sexo.
30
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Fuente: planilla de recoleccién de datos n28

Observando los datos referidos en el grafico #1 se aprecia un ligero predominio
del sexo masculino de la muestra estudiada, para un el 60.7% del total, que esta
comprendido en los grupos de edades entre 19 a 58 afios. De forma global los
familiares se concentraron en las edades jovenes de la vida.

Grafico #2: Distribucidon de los familiares segun escolaridad

[ B o T VS R S
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Fuente: Planillade recoleccién de datosn28

Segun se evidencia en el grafico namero 2 hay un predominio del nivel educacional de
preuniversitario en el sexo masculino y un predominio del segundaria y técnico medio
para el femenino. Lo que hace suponer que existe un grado de instruccion aceptable a los
fines de esta i investigacion,

Tabla#1: Distribucién de las familias segun su estructura y funcionabilidad.

Distribucion de la familia # %

Segun ontogénesis

Nuclear 1 16.6
Extensa 1 16.6
Ampliada 4 66.8

Segun su funcionamiento

Funcional 2 33.2

Disfuncional 4 66.8

Fuente: Historias clinicas familiares n6

Al revisar las historias de salud familiar cuyos resultados son mostrados por la
tabla nimero 1 se observa que 1familia se clasifico como nuclear, 1 como
extensas y 4 como ampliadas que coinciden con las clasificadas como
disfuncionales. Para evaluar la funcionabilidad de las mismas se aplicé la prueba
del funcionamiento familiar (FF-SIL) por el equipo basico de salud. Se realizo un
analisis cualitativo de las respuestas a los items de la prueba y se identific6 con
mas detalles las areas y problemas del funcionamiento familiar, obteniendo lo

resultados mostrados

Durante la primera etapa de la investigacion se determiné el grado de parentesco
de los individuos participantes con el caso diagnosticado y en dos de las familias

existieron individuos negados. El grafico #3 muestra su distribucion.
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Grafico #3: Distribucion de familiares segun Parentesco

m Hermanos ®mOtros mAbuelos mPadre mAbuela mMadre

Fuente: Planilla de recoleccién de datos n28

Es destacable que el grado de parentesco predominante fue el grupo hermanos,
pero seguido muy de cerca de grupo otros que incluyé a los cufiados (a), tios (a)y
sobrinos (a,) lo anterior se justifica porque el a mayor por ciento de las familias son
familias ampliadas.

Grafico #4. Distribucion de familiares segin sus conocimientos sobre
VIH/SIDA.
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Este grafico muestra que los integrantes de las familias en sentido general no
poseen conocimientos basicos sobre VIH/SIDA al predominar las respuestas de
sobre no conoce en ciertos temas: los sintomas y signos, alimentacién y manejos
de la embarazada positiva y el recién nacido, asi como el tratamiento de la
enfermedad, y la respuesta de tener dudas se mostr6 de formas también
significativa en todos los temas estudiados predominando de forma muy
representativa en los relacionados con las limitaciones. Vale resaltar que el 71.4 %
conocian de la afectacion psicologica que genera el diagnéstico VIH/SIDA aspecto
muy significativo en esta enfermedad. En un estudio realizado sobre el Impacto
psicosocial del diagnéstico del VIH/sida en la familia. En Santiago de Cuba, se
evidencio Sobre las pérdidas laborales y sociales sufridas por la aparicion del VIH,
84,6 % refirié rechazo a pareja, la familia determina no hablar de la enfermedad

por miedo al rechazo y sensacion de vergtienza.'®

Después de aplicada una intervencion educativa para fortalecer los conocimientos
a las familias de los pacientes con VIH/SIDA del Hospital Referencial de Ferreiafe
en Perd Se concluye que al evaluar el nivel de conocimiento antes de la
intervencion educativa, se encontré un 72.9% de familiares con un nivel bajo y un
27.1% con un nivel medio; posterior a la aplicacion de la intervencion, no hubo
familiares con un nivel bajo de conocimientos, sin embargo, el 30% tuvo un nivel

medio y un 70% de familiares presentaron un nivel alto.*®
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Son muchas las investigaciones realizadas en el tema VIH/SIDA. Estas estan
dirigidas a la prevenciéon y educaciéon para la salud de los adolescentes y jovenes
en su mayoria, un trabajo realizado en Guantanamo referente al tema de la familia
“Intervencién educativa en familiares y vecinos de pacientes con VIH/SIDA”, donde
el 78.3% de los entrevistados tenian un inadecuado conocimiento del tema lo que

se corresponde con los resultados obtenidos en nuestra investigacion.2°

Durante el desarrollo del proyecto se evidencia la necesidad de generar procesos
de investigacion y proyectos desde la linea de familia en relacién al conocimiento
gue tienen sobre las enfermedades de dificil manejo como VIH/SIDA, pues en el
trascurso de la investigacion queda expuesta la falta de informacién frente a esta
problemética vigente en la actualidad, por ello se refleja la importancia del tema y
se hace una invitacion a construir conocimiento con el fin de orientar a la familia, el
manejo de la problematica, como se encuentra en la actualidad y como se vive en
la cotidianidad de las personas. Es crucial proporcionar intervenciones y apoyo
adecuados para mejorar la calidad de vida de las personas con VIH en todos los

aspectos de su bienestar.

Caracterizacion de los especialistas que participaron en la validacion del

programa educativo:

Los especialistas seleccionados fueron 9, profesionales vinculados a la esfera en
particular con el tema tratado. Entre ellos se encontraron médicos, enfermeras, un
psicélogo, todos con mas de 11 afios de experiencia en la Atencién Primaria de

Salud, con labor investigativa conocida sobre el VIH sida.

Las categorias del instrumento quedaron respondidas de la siguiente forma:

« En la primera pregunta que se corresponde con el grado de conocimiento e
informacion que tiene sobre el tema 7 de ellos respondieron 10 y 2
respondieron 9.

< En cuanto a la segunda pregunta que corresponde su autovaloracion,4 de los
aspectos valorados fueron considerados con un nivel alto y dos con un nivel

medio.
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En la tercera pregunta los 9 especialists consideraron el tema como una
necesidad actual de educacion alos familiares de los pacientes recién
diagnosticados.

En las preguntas cuarta y quinta todos los es especialistas consideraron
posible la tranferencia del la propuesta a otros esenarios de la provincia y otros
esenarios del sistema nacional de salud.

La sesta pregunta todos los especialistas tuvieron una opinién favorable sobre
los temas estudiados.

En laseptima pregunta 8 de los especialistas considero que la propusta era
suficiente par desarrollar conocimientos en los familiares en estudio 2
realizaron sugerencias.

En la octava pregunta todos los especialistas concidieron con su factibilidad de
la propuesta.

En la pregunta numero 9 todos los especialistas coinciden en que la propuesta
responde al problema cientifico y propicia el logro de los objetivos propuestos.
Segun los 9 especialista en respuesta a la pregunta 10 la propuesta cumple
con las leyes y principios de la didactica.

Al pedir sugerencias en la pregunta numero 11 solo 2 especialistas emitieron
las mismas.

Las respuestas fueron: 8 de los 9 especialistas coincidieron en su
suficienciaen.8 de los 9 especialistas coincidieron en su pertinencia, Los 9
especialistas coinciden en su claridad, su factibilidad y posible efectividad de la
propuesta elaborada para la superacion en el tema de VIH/SIDA en familiares

de los pacientes portadores de esta enfermedad.
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CONCLUSIONES

El 60.7 % delos familiares que participaron en el estudio pertenecieron al sexo
masculino, para un el 60.7% de, que esta comprendido en los grupos de edades

entre 19 a 58 afios.

Existe un grado de instruccion aceptable a los fines de esta investigacion, pues el

mayor por ciento de los familiares posee un adecuado nivel educacional.

El 66.8 delas familias son ampliadas y disfuncionales buscar parentesco que

predomino.

Los integrantes de las familias en sentido general no poseen conocimientos

basicos sobre VIH/SIDA al predominar las respuestas de sobre no conoce.

El programa educativo sobre VIH/SIDA para familiares con integrante de pacientes
de nuevo diagnéstico de VIH/SIDA representa una actividad educativa necesaria
que debe ser abordada desde la APS, constituye una via para la formacion

integral de la familia.

53



RECOMENDACIONES

Implementar el programa educativo para familiares de pacientes con VIH/SIDA,
recientemente diagnosticados en el area de salud de Rodas y otras areas del
sistema de salud; para lograr una mejor cooperacion en el entorno familiar y social

con los mismos elevando su calidad vida.

Divulgar los resultados de este trabajo para que sirvan de base a futuras
actuaciones, en materia de promociéon y prevencion de VIH/SIDA a los equipos
bésicos de salud. Es necesario concientizar al personal de la atencién primaria
sobre la necesidad de incrementar las acciones educativas al entorno familiar y

social del paciente con de VIH/SIDA

Continuar investigando el tema de VIH/SIDA vs familia, un tema aun desconocido

para el sistema de salud.

Es necesario concientizar al personal de salud sobre la necesidad de incrementar

las acciones educativas al entorno familiar y social del paciente con de VIH/SIDA
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ANEXOS

ANEXO 1

Autorizacion del estudio.

Titulo: Programa de Intervencion educativa para familiares de pacientes con

VIH/SIDA.

Yo Dr.(a) Director(a)

Municipal de Salud de Rodas he sido informado por la Lic. Maria Elena
Caballero Nufiez de su interés por la realizacion de un estudio que tiene
como obijetivo disefiar una propuesta de intervencion educativa en los

familiares de pacientes portadores de VIH/SIDA con el objetivo de optar

por el titulo de especialista en Enfermeria Comunitaria Integral.

Considerando la situacion actual que presenta nuestro municipio respecto

a esta problemética creo oportuno la realizacién de este trabajo y como

constancia de aprobacion firmo la presente.

Firma Dtor Municipal de Salud.

Dia

Mes Afo
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ANEXO 2
Consentimiento informado.

Titulo Programa de Intervencién educativa para familiares de pacientes con
VIH/SIDA

Después de habérseme explicado por parte de la Lic. Lic. Maria Elena Caballero
Nufez los objetivos que se persiguen con el estudio, y ser aclarada las dudas que
he tenido; de que mi participacion en mismo es voluntaria, que todo lo informado
por mi sera confidencial y debidamente custodiado, donde lo que yo informe no
sera del conocimiento por otras personas, decido firmar el presente documento.

para expresar libremente mi conformidad de participacion en el estudio.

Firma del paciente. Dia Mes Afio
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ANEXO 3.

Encuesta a los familiares de pacientes con VIH/SIDA

Compafero (a) se esta realizando un Estudio en el area de salud de Rodas con el

objetivo de disefiar un programa de intervencion educativa para los familiares de

portadores de VIH/SIDA sobre este tema. Para obtener informacion precisa al

respecto necesitamos las respuestas que usted pueda dar a las siguientes

interrogantes. Esta encuesta tiene caracter anonimo. Le anticipamos el

agradecimiento por la ayuda que pueda proporcionarnos.

Encuesta
1. Edad Sexo Escolaridad
2. ¢Qué grado de parentesco tiene usted con el paciente con VIH/SIDA?

padre madre hermano conjugue otros
¢ Conoces los cuidados a tener al convivir con un paciente con VIH/SIDA?

Si No. No se

¢, Conoces como ayudar a un paciente con VIH/SIDA

Si No. No se

¢, Conoce usted los sintomas y signos que indican el deterioro del paciente
con VIH/SIDA?

Si No. No se

¢ Conoce usted cémo prevenir las enfermedades y las infecciones que

aparecen en estos pacientes?

Si No. No se

¢, Conoce usted cémo prevenir las enfermedades y las infecciones que

aparecen en estos pacientes?

Si No. No se

¢ Conoce usted como debe ser la alimentacion de paciente con VIH/SIDA?
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Si No. No se

9. ¢Conoce usted como deben ser las relaciones sexuales de un paciente con
VIH/SIDA?

Si No. No se

10.¢Marque con una x cuales son las vias de transmision del VIH?

Relacién sexual protegida Beso

A través de sangre contaminada Relaciéon sexual

desprotegida

____Transmision madre-feto

____Picaduras de mosquitos u otros insectos

____Piscinas o bafaderas

____Contacto con lagrimas, sudor o saliva de una persona infectada.
____Leche materna

____Beso con succion

___Nosé

11. ¢Tener el virus significa tener la enfermedad?

Si No. No se

12.¢;Una vez infestado con el VIH es para toda la vida?

Si No No Sé

13.¢Conoce usted como actuar ante una embarazada con VIH/ SIDA?

Si No. No se

14.;Se afecta emocionalmente la familia con el diagnostico positivo de

VIH/SIDA en uno de sus integrantes?

Si No. No se
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15. ¢ Conoce usted el tratamiento sobre SIDA?

Si No. No se

16. ¢ Conoce usted el tratamiento sobre SIDA?

Si No. No se

17.¢ El paciente con VIH/SIDA tiene alguna limitacion para la vida en familia?

Si no No se

18. ¢ El paciente con VIH/SIDA tiene alguna limitacion para la vida en laboral?

Si no No se

19. ¢ El paciente con VIH/SIDA tiene alguna limitacién para la vida en social?

Si no No
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ANEXO 4

Encuesta para determinar la competencia y recoger las opiniones de los

especialistas.

Estimado(a)profesor:

Usted ha sido seleccionado para participar como especialista en la presente
investigacion, atendiendo a su experiencia, conocimientos técnicos y su alta
maestria pedagodgica. Le solicitamos toda su cooperacion, que confiamos de
antemano que sera seria y activa, para poder valorar la propuesta que se ha
elaborado en el marco del presente trabajo, el que responde a la obtencién del

grado de especialista de enfermeria comunitaria integral.

Le hacemos llegar el cuestionario que deberd completar sobre la base de sus

criterios al respecto.

Es oportuno que usted analice detenidamente la propuesta disefiada y emita sus
valoraciones sobre los fundamentos didacticos de la misma, su pertinencia y
calidad. Tenga presente que sus valoraciones seran tomadas muy en cuenta para
emitir un criterio definitivo acerca del valor cientifico y metodolégico del trabajo

realizado.
iMuchas Gracias!

DATOS GENERALES

Nombres y Apellidos

Institucion donde labora:

Titulo Universitario:

Especialidad:

Cargo o responsabilidad:

Afios de experiencia:

Titulo Académico o Grado Cientifico:
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CUESTIONARIO

1. Marque con una cruz (X), en una escala creciente de 1 a 10, el valor que se

corresponde con el grado de conocimiento e informacién que tiene sobre el

tema objeto de investigacion.

2. Realice una autovaloracién, segun la tabla siguiente, de sus niveles de

argumentacion o fundamentacion sobre el tema objeto de investigacion.

Fuentes de argumentacion

Analisis tedricos realizados por usted.

Su experiencia alcanzada.

Trabajo de autores nacionales.

Trabajos de autores extranjeros.

Su propio conocimiento del estado del problema en el

extranjero.

Su intuicién.

3. ¢Para usted, la propuesta responde a una necesidad actual en la educacion de

los familiares?

Si: No:

¢, Porqué?

4. ¢Es para usted transferible esta propuesta a otros escenarios de la provincia?
Si: No:
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¢Porqué?

5. ¢Es para usted transferible esta propuesta a otros escenarios del Sistema

Nacional de Salud?

Si: No:

¢, Porqué?

6. ¢Qué opinion tiene sobre los temas seleccionados e incluidos en la

propuesta?
Favorable Desfavorable

7. ¢ Considera la propuesta disefiada suficiente para desarrollar conocimientos

en los familiares ?
St No:

¢ Porqué?

8. ¢ Cree que la forma en que se desarrollara la propuesta es factible?

Si: No:

¢, Porqué?

9. ¢La propuesta responde al problema cientiffico planteado y propiciara el logro

del objetivo propuesto?
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Si: No:

¢, Porqué?

10. ¢ Cumple la propuesta las leyes y principios de la didactica?

Si: No:
¢, Porqué?
11. ;Qué modificaciones sugiere para perfeccionar la propuesta? Sus

sugerencias pueden ser generales o particulares.

ANEXO 5

Distribucion de familiares segun grado de parentesco rodas 2022.

Grado de parentesco

%

#
Abuelos 4 14.2
Abuela 3 10.7
Padre 4 14.2
Madre 3 10.7
Hermanos 8 28.5
Otros 6 21.4
Total 28 100

Fuente: Encuesta

ANEXO 6

Distribucion de familiares seguiin sus conocimientos sobre VIH/SIDA Rodas 2022

Aspecto Conoce No conoce Tiene dudas

No % No % No %
Cuidados de convivencia 4 14.2 5 17.8 19 67,8
Ayuda al caso nuevo 7 25 5 17.8 16 57.1
Sintomas y signos - - 28 100 - -
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Presencia de infecciones 3 10,7 5] 21,4 19 67.8
Alimentacion - - 28 100 - -
Sexo seguro 9 30.1 3 10.7 19 67.8
Formas de trasmision 15 53.5 2 7.1 17 60.7
Infeccioén vs enfermedad - - 28 100 - -
Cronicidad de la 10 375 12 6 21.4
enfermedad
Manejo de una - - 28 100 - -
embarazada positiva
Manejo de un recién nacido - - 28 100 - -
positivo
Afectacion psicologica 20 714 3 10.7 5 17.8
Tratamientos - - 28 100 - -
Limitaciones familiares 4 14.2 3 10.7 21 75
Limitaciones laborales 8 28.5 2 7.1 18 64.2
Limitaciones sociales 6 21.4 - 22 78.5
Fuente: Encuesta
ANEXO 7
Grado de escolaridad.

Grado de escolaridad M F
Primaria 2 2
Secundaria 4 2
Pre-universitario 2 5
Técnico 4 2
Universitario 3 2

ANEXO 8

Distribucion de las familias segun su estructura y funcionabilidad.

Grupo etario M F Total
19- 28 4 2 6
29-38 1 4 5
39-48 2 1 3
49-58 1 2 3
59-68 3 1 4
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69y > 4

3

Total 15

12

28

Fuente: Planilla de recolecciéon de datos.

ANEXO 8

Caracterizacion de los especialistas que participaron en la validacion del programa

educativo.
Doctor en medicina
FORMACION Licenciado en
ACADEMICA enfermeria
psicélogo
doctor
GRADO master
CIENTIFICO especialista
titular
CATEGORIA auxiliar
PEDAGOGICA asistente
titular
CATEGORIA auxiliar
INVESTIGATIVA agregado
5-10 afios
EXPERINCIA 11-15 afios
LABORAL 16-20 afios
Mas de 20 afios
NIVEL DONDE primario
LABORA secundario
T.E=9

Fuente: Encuesta aplicada a especialistas.
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