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RESUMEN

El VIH/SIDA es una patologia que afecta de forma mas acusada a la poblacion joven
occidental, sobre todo en el sector homosexual (hombres que mantienen relaciones
sexuales con hombres). Se ha demostrado que con una adecuada y temprana Prevencion
Primaria en estas personas, numerosos contagios se podrian haber evitado. El objetivo
del presente proyecto consiste en: describir las experiencias y sentimientos de un joven
de 25 afios de edad que reside en la provincia de Sevilla en relacion a sus vivencias por
el paso de esta enfermedad e incluso antes de su diagndéstico; y analizar el apoyo y
cuidados prestados por parte de los profesionales de enfermeria. Se abordara desde un
enfoque cualitativo de disefio narrativo, donde la recoleccion de datos se realizara
mediante el uso de la entrevista abierta con el fin de obtener la forma idénea de apoyar,
educar y orientar a las personas susceptibles de la enfermedad o que ya estén enfermas.

Palabras Clave: VIH, Sida, Homosexual, Prevencion, Cuidado de enfermeria,
Experiencia.

RESUMO

VIH/SIDA é uma patologia que afecta cada vez mais de forma acentuada a populacédo
joven ocidental, sobretudo de orientacdo gay (homens que mantém relagfes sexuais com
outros homens). Tem sido demonstrado que, com prevencdo primaria adequada e
precoce nessas pessoas, muitas infeccOes poderia ter sido evitada. O objectivo do
presente projecto consiste em descrever as experiéncias e sentimentos de um joven de
25 anos de idade que reside na provincia de Sevilla em relacéo as suas experiéncias pela
passagem desta doenca e incluso antes do seu diagnostico e analisar o apoio e cuidados
prestados pelos profissionais de enfermagem. Se abordar4& com algum enfoque
qualitativo e narrativo, onde a recolha de dados se realizard& mediante o ruso de
entrevistas aceptar com a finalidade de obter a forma idénea de apoiar, educar e orientar
as pessoas susceptiveis de contrair a doenca ou ja infectadas.

Palavras-chave: VIH, Aids, Gay, Prevengdo, Cuidado de enfermagem, Experiéncia.



1. INTRODUCCION

1.1. Planteamiento del problema de investigacion

El Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH) y la enfermedad por el Sindrome de la
Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) sigue siendo una patologia que afecta a un
numero importante de la poblacién mundial, y que gracias a los avances médicos y de
investigacion, ha disminuido su tasa de infectados y mortalidad en un importante
porcentaje durante estas ultimas décadas, aunque debemos indicar que dentro de esa
disminucion, hay un gran aumento en la poblacion juvenil (OMS, 2013). A dia de hoy
la evolucion de la enfermedad parece estar encaminada hacia la cronicidad (Vendrell,
2007).

Esta disminucion en general no es fruto de la casualidad, ya que desde el momento que
se tuvo consciencia de que el problema debia abordarse desde todas las dimensiones
debido a la rapida transmision por via sexual en este sector poblacional, supuso en la
practica, un planteamiento de atencién multidisciplinar (hospitalizacion convencional,
hospitales de dia, asistencias a domicilio...) (Vendrell, 2007).

La enfermedad comenz6 a nivel mundial alrededor de los afios 70 (Zuge, Padoin,
Paula, Primeira, Santos, & Marchi, 2013) y en Espafia durante la década de los 80 entre
usuarios de drogas por via parenteral. El virus VIH continué expandiéndose debido a
que el consumo por dicha via era y es la méas frecuente entre los consumidores de
drogas; son personas jovenes y sexualmente activas por lo que la enfermedad se
propaga. Las regiones con los indices de prevalencia mas altos en nuestro pais son
Madrid, Pais Vasco y Baleares y la Comunidad Auténoma con mayor porcentaje de
hombres con SIDA es Andalucia (EuropharmaRegulatoryAffairs.SL, 2010).

En cuanto a su prevalencia a nivel mundial, segun las ultimas estimaciones realizadas,
hay 33,3 millones de personas que padecen el VIH/SIDA vy se produjeron 2,6 millones
de nuevas infecciones durante el afio 2009 (Tevaa, Bermudeza, Ramiroa, & Buela-
Casala, 2012).

Como resumen de la situacion epidemioldgica mundial actual de adultos (personas de
entre 15 y 49 afios, segin ONUSIDA, Tabla 1) que padecen VIH/SIDA nos
encontramos que en cuarto lugar se encuentra Latinoamérica mientras que Europa
occidental y Norteamérica ocupan las Ultimas posiciones. Se deduce, por tanto, que las
regiones mas desfavorecidas, con un menor nivel de ingresos econémicos y de
desarrollo son las que se encuentran mas afectadas por la epidemia, como es el caso de
las regiones de Africa Subsahariana y Asia Sur- Sureste, que ocupan el primer y
segundo lugar respectivamente debido a las relaciones sexuales de riesgo que se realizan
entre heterosexuales. Con respecto a la principal via de transmisién, en la mayoria de las
regiones predominan la via homosexual (varones que tienen relaciones sexuales con
varones). Latinoamérica, Norteamérica y Europa occidental comparten esta principal
via de transmision, lo cual puede deberse a las influencias en el estilo de vida entre estas
areas geograficas. Es mas, segun la informacion proporcionada por ONUSIDA se esta
registrando en la actualidad un aumento de los casos de VIH en homosexuales en estas
zonas, evidenciando un incremento de las conductas de riesgo en esta poblacion.
Igualmente, el miedo al estigma y al rechazo en los homosexuales les puede llevar a
mantener relaciones sexuales con mujeres, lo cual fomenta la transmision del VIH por
via heterosexual formandose un puente de transmision del virus entre estos grupos. Se



estima que en Latinoamérica la prevalencia de relaciones heterosexuales en
homosexuales se encuentra en torno al 30% (Tevaa et al., 2012).

Nuestro sujeto de estudio es un claro ejemplo de lo explicado con anterioridad, ya que
pertenece a Europa Occidental y es homosexual.

Tabla 1: Distribucion del VIH/SIDA mundial. Datos actualizados en Diciembre del 2010 (Tevaa et al.,
2012).

Region Tasa de n total n mujeres n varones Principal via de
prevalencia adultos {adultas) {adultos) transmision
en adultos {15-49 anos) (%a) (%%)

(15-49 anos)
(%)

Africa Subsahariana 5.0 20.300.000 12.100.000 8.200.000 Heterosexual
(60.0) (40,0}

Canbe 1.0 220.000 120.000 100.000 Heterosexual
(54,5) (45.5)

Este europeo v Asia central 0.8 1.400.000 690.000 710.000 UDVP
(49,3) (50,7

Latincamérica 0.5 1.400.000 490.000 910.000 Homosexual
(23.0) (65.0)

Asia Este 0.3 760,000 220,00 340,000 Homosexual
(29,00 (71,0}

Asia Sur y Sureste 0.3 4.000.000 1.400.000 2.600.000 Homosexual
(35.0) (65,0)

Oceania 0.2 54,000 25,000 29,000 Heterosexual
(46,3) (33.7)

Africa Norte y Oriente medio 0.2 440.000 210.000 230.000 UDVP
(47.7) (52.3)

Europa cccidental y central 0,2 820.000 240.000 580.000 Homosexual
{29.3) (70.7)

MNorteamérica 0,2 1.500.000 390.000 1.110.000 Homosexual
(26,0) (74,0}

Mota, Aguellas regiones con idénticas tasas de prevalencia han sido clasificadas por orden alfabético, UDVF: Usuarios de drogas
por via parenteral

En Espafia, en concreto quedd registrado en el afio 2012 un total de 1882 defunciones
por causa del SIDA, un total de 212 defunciones en nuestra Comunidad Auténomay 50
en la provincia de Sevilla: 15 de ellos con una edad comprendida entre 20-29 afios
(aunque el nimero de defunciones cada vez va disminuyendo mas gracias al tratamiento
desarrollado actualmente), indicando también que este virus afecta entre 3500- 5000
personas al afio, donde actualmente existen 130000 afectados, en su mayor porcentaje,
infectados por via sexual (INE, 2013).

Es en el campo de la Enfermeria sobre el que queremos abordar este problema, ya que
una buena prevencion primaria en el sector adolescente de la poblacion, realizado por
estos profesionales puede hacer que la transmision del VIH disminuya progresivamente
y a su vez se eliminen y modifiquen aquellos factores que puedan ocasionar la infeccion
de la enfermedad.

A dia de hoy la disciplina enfermera continua jugando un rol importante en estas
estrategias, pues sus intervenciones se han ido ajustando a las necesidades de la
evolucion de la enfermedad. A medida que iba avanzando en el conocimiento de la
enfermedad, sus causas, sus efectos, etc. enfermeria ha ido adaptando su oferta de



servicio, disefiando intervenciones de educacion sanitaria, de soporte a familiares y
pacientes, counselling, etc. conresultados de eficiencia probada (Vendrell, 2007).

La infeccion por VIH se conceptualiza por la obligatoriedad de enfrentarse a una nueva
vida impuesta, caracterizada por el sufrimiento y la respuesta social y/o sanitaria poco
realista, que no tiene en cuenta las necesidades y creencias de las personas. Conocer
estos significados puede proporcionar mas salud y mejor calidad de vida a las personas
y colectivos, favoreciendo la accesibilidad y la seguridad en las intervenciones
sanitarias (Leyva-Moral, Mestres-Camps, de Dios-Sanchez, & i Lluva-Castafio, 2013).

Con la presente investigacion pretendemos aproximarnos a este tipo de pacientes; en
especial a un sujeto perteneciente a la etapa juvenil (25 afios de edad), homosexual y de
la provincia de Sevilla, al que le diagnosticaron VIH/SIDA tras realizar practicas
sexuales de riesgo y padecer Gonorrea. Queremos conocer desde su perspectiva y
vision: habitos de vida, formacion previa acerca de las enfermedades de transmisién
sexual (ETS) y en caso de haberla tenido en qué momento de su vida fue, como afrontd
la noticia y su realidad en si, su aceptacién de la cronicidad, su relacién con los
profesionales sanitarios involucrados, los cuidados y contacto de enfermeria (antes y
durante el proceso de la enfermedad), la relacién y trato recibido por sus familiares y
entorno, y por supuesto, como ha cambiado su vida desde que se le diagnostico la
enfermedad hasta ahora (cambios con respecto a la dieta, relaciones sexuales,
sensaciones subjetivas...).

También hemos de afiadir que actualmente la planificacion familiar trata el control de la
reproduccion mediante el uso de métodos anticonceptivos, con el fin de evitar
embarazos no deseados y/o ETS a la poblacion exclusivamente heterosexual. Es aqui
donde nos planteamos donde acude el adolescente homosexual para asesorarse sobre
préacticas sexuales seguras. Por otro lado seria importante incluir en los Programas de
Formacion Joven las recomendaciones del uso del preservativo para prevenir las ETS en
este tipo de practicas sexuales. Ademas a dia de hoy existen aplicaciones gratuitas para
los méviles Smartphones, paginas web seguras y actualizadas acerca de la basqueda de
informacion y asesoramiento, que los profesionales de enfermeria pueden utilizar para
acercarse mas a estos jovenes desde las nuevas tecnologias, prescribiendo su uso.

Asi que por otra parte, abordaremos a partir de nuestro sujeto de estudio como son las
conductas sexuales entre jovenes de caracteristicas semejantes al mismo y reflejado en
su propia vida, desde la perspectiva Enfermedad- Paciente, y sin dejarnos atras el factor
extra mas importante en nuestra investigacion, el seguimiento de la enfermeria, con el
unico fin de beneficiar a aquellos pacientes que se encuentren en la misma o parecida
situacion, e incluso prevenir que se presente en ellos una realidad similar.

Tras lo expuesto, nos planteamos las siguientes preguntas de investigacion: ¢Qué papel
ha realizado la enfermeria en todo el proceso?, ;{Qué experiencias ha vivido nuestro
sujeto de estudio desde el contagio de la enfermedad?, Y por ultimo: (Como ha
cambiado su vida y qué perspectiva ha tomado desde su diagnéstico?



1.2. Antecedentes y lagunas del conocimiento
El VIH/SIDA y su tratamiento:

El SIDA es causado por un Retrovirus humano llamado Virus de Inmunodeficiencia
Humana que fue descubierto en el afio 1983. Pertenece a la familia de Retroviridae y
contiene material genetico de tipo &cido ribonucleico (ARN). Este virus destruye
lentamente el sistema inmunitario del humano, principalmente los linfocitos
“ayudadores”, los cuales poseen el receptor llamado CD4 al cual se les une el virus,
destruyendo estas células y causando un grave dafio en las funciones de la inmunidad
celular y el control de la inmunidad humoral. En su estado méas avanzado la enfermedad
es conocida con el nombre del SIDA (Sindrome Inmunodeficiencia Adquirida) en la que
se presentan manifestaciones clinicas del tipo infecciones o neoplasias oportunistas
secundarias al estado de la inmunodeficiencia, como por ejemplo: Gonorrea,
Tuberculosis pulmonar o diseminada, Candidiasis traqueal o incluso esofagica,
infeccion por virus herpes simple con afectacion sistémica... (Domarus, Valenti, &
Rozman, 2007).

Se puede considerar una enfermedad de alto costo, por generar un alto impacto
econémico sobre el Sistema General de Seguridad Social en Salud y por causar un
dramatico efecto sobre la calidad de vida de la persona portadora, su familia y su trabajo
o labor (Domarus et al., 2007).

Este virus se puede transmitir por tres vias: sexual, sanguinea y via materno- infantil.
Para que entre en el organismo, ha de estar en contacto con un fluido “infectante”:
sangre, semen, secreciones vaginales o leche materna por un acceso o “entrada” como
las mucosas (membranas semipermeables con mayor frecuencia en vagina, pene, recto,
revestimiento interior de la boca) o rupturas y/o lesiones de la piel (heridas sangrientas).
Dentro de la actividad sexual el VIH se transmite con penetracion (sin preservativo):
coito vaginal, anal y sexo oral (Cruz Roja Espafiola, 2008).

En cuanto a la propagacion del virus, se conoce que presenta una heterogeneidad a nivel
regional, produciéndose un descenso en la prevalencia de VIH/ SIDA en unas zonas
(por ejemplo, Africa subsahariana) y un aumento de la misma en otras (por ejemplo,
Europa oriental y Asia central). Ademaés, continta en aumento la cantidad de personas
que viven con el VIH/SIDA gracias a la aparicion de los tratamientos antirretrovirales.
Este tipo de farmacos son medicamentos antivirales especificos para el tratamiento de
infecciones por retrovirus como, por ejemplo nuestro caso VIH/SIDA. Se usan
diferentes tipos para cada una de las etapas del ciclo vital del VVIH. El conjunto de varias
combinaciones de farmacos se conoce como Terapia Antirretroviral de Gran Actividad
(TARGA) (Marco, 2011).

Los avances del tratamiento del VIH han permitido a las personas infectadas mantener
controlado el virus y llevar una vida sana y productiva, por lo que es muy importante
hacer un seguimiento (Hernandez-Gomez, Rodriguez-Rios, Duran-Badillo, & Vazquez-
Galindo, 2013).

No basta hacer llegar este tratamiento a nuestros pacientes, sino también asegurarnos
que el individuo lo consuma, ya que de acuerdo con nuestros autores, el exito radica en
la adherencia (Véase Tabla 2) (Hernandez-Gomez et al., 2013).



Tabla 2: Motivos de adherencia al tratamiento antirretroviral VIH/SIDA (Hernandez-Gomez et al., 2013).

He experimentado sus beneficios 839 89 5.4 18
El médico me lo pidio 875 18 36 71
Por personas cercanas a mi 750 89 18 143

Tengo deseos de mantenerme
saludable el mayor tiempo posible

Cuidados de Enfermeria en pacientes VIH/SIDA:

Como hemos tratado anteriormente, es fundamental para los adolescentes o incluso
adultos una formacion acerca de las ETS, para asi conseguir: incrementar y mejorar los
conocimientos de las ETS y en concreto del SIDA, prevenirlas, promover la salud de la
persona de manera integral y mejorar las condiciones sociales y sanitarias de la
poblacion (Mufioz, Arguello, Arias, Gomez, & Siles, 2009).

Debemos de comenzar con una formacion temprana, para asi sensibilizar al resto de la
poblacion desde un principio el riesgo y la mortalidad que puede llegar a ocasionar una
enfermedad de este grupo si no es diagnosticada a tiempo. Por ello es primordial
realizar numerosos programas de prevencion y formacién a los distintos grupos de
poblacion y adaptado a cada uno de ellos.

Todos los profesionales que se hacen responsables del cuidado y apoyo de estos
pacientes, conforman un equipo multidisciplinar, y entre ellos se encuentran:
profesionales de medicina interna, de psicologia, de enfermeria, de trabajo social, de
nutricion y de farmacia. Centrandonos en la Enfermeria, se conoce que es primordial su
intervencion debida a su formacidn disciplinar con base humanista, cientifica y técnica.
Las valoraciones de enfermeria son de caracter integral, incluyendo las dimensiones
fisica, social, emocional, psicoldgica y espiritual para asi poder crear un plan de
cuidados ajustado de la manera mas acertada a las necesidades de los pacientes
(Vendrell, 2007).

Para continuar afadimos que los profesionales de enfermeria asumen sus
responsabilidades y participan de manera directa en el tratamiento de las personas que
viven con el VIH/SIDA, guardando confidencialidad y seguridad de los datos
personales y propios.

Con el TARGA es importante garantizar la adherencia del paciente al tratamiento y
fortalecer la participacion de los familiares o responsables, expresados en los protocolos
especificos de entrevista en la fase previa, de formacion de conducta y sostenibilidad de
tratamiento (Marco, 2011).

Las actividades de enfermeria para evitar el contagio de esta enfermedad son las
siguientes:

Lo mas recomendable es sensibilizar a la poblacion adolescente para que se pueda llegar
a evitar desde el inicio de sus relaciones sexuales, por ello es fundamental que los
profesionales de enfermeria hagan uso de su competencia “Educacion para la Salud” en
colegios para poder tratar la educacion sexual de una manera seria y responsable,
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usando siempre un lenguaje “claro” en temas de sexo, sobre todo para los colectivos de

mayor riesgo de exposicion: adolescentes que mantienen relaciones sexuales de riesgo y

toxicémanos. Por ultimo deberan de facilitar todos los conocimientos necesarios de

aquellos elementos que proporcionen una mayor seguridad durante las relaciones

sexuales: los preservativos, sus tipos, lubricantes con los que se pueden combinar, etc.
(Servicios de prevencion Comunidad Valenciana, 2011).

Una vez que el paciente se ha contagiado, los cuidados de enfermeria son (Vendrell,
2007): Educacion Sanitaria, Evaluacion de Enfermeria y Seguimiento.

W

[
Y

EDUCACION SANITARIA: Acerca de su nuevo
tratamiento, la gran importancia de su adherencia, efectos
secundarios y controles a seguir. Para continuar, orientara
con el consentimiento del mismo a los familiares y/o agente
de soporte.

EVALUACION DE ENFERMERIA: Se realiza un
analisis de Linfocitos-T (CD4) y de la carga viral (CV),
se hara mediciones de sus constantes vitales, se inicia
el TARGA y se comenzarad con el registro de
reacciones adversas.

SEGUIMIENTO: Durante dos o tres meses cada semana
visitard a su profesional de medicina y enfermeria de
referencia en su Unidad Hospitalaria, y luego una o dos
veces por dos meses (a jucio de su responsable medico).
Luego al convertirse en seropositivo se pasara a revisar
cada seis meses.

Gréfica 1. Cuidados de Enfermeria en paciente recién diagnosticado (Elaboracién propia a partir de

Vendrell, 2007).

Cada consulta del paciente es una oportunidad para supervisar la adherencia al
tratamiento y brindar educacion para la salud (Marco, 2011).
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Repestar la confidencialidad
y dignidad del paciente y
familia: amabilidad y
respeto sin juzgar para
disminuir el temor a la
estigma y discriminacion

Por otra parte las intervenciones comunes a cualquier etapa de la enfermedad en la que
se encuentre el paciente seran las siguientes (\VVéase Grafica 2) (Vendrell, 2007).

Responsabilizar al paciente
y a sus familiares de los
cuidados que se deben llevar
a cabo para evitar otras
infecciones oportunistas y
observar signos de alarma

Permitir que se expresen
verbalmente sus
sentimientos y hablar del
tema con total libertad

Brindar atencidn integral de
manera empatica, escucha
activa teniendo como base la
interaccién

Fortalecer la coordinacion
con el resto de profesionales
para asi poder tomar
decisiones en conjunto a
favor de la salud del

Ofrecer educacion sanitaria
para lograr los cambios de
comportamientos nocivos a
habitos de vida saludables

paciente

Gréfica 2: Intervenciones comunes a cualquier etapa de la enfermedad VIH/SIDA. (Elaboracién propia a
partir de Vendrell, 2007)

El comportamiento humano del VIH/SIDA. Investigaciones y Estudios relevantes:

Dentro del papel enfermero, aunque hemos citado con anterioridad la labor de
counselling y que el rol educativo de la enfermeria se encuentra descrito ampliamente
en numerosas investigaciones, tanto en relacion al SIDA como en su aplicacién a otras
enfermedades (Vendrell, 2007), debemos tener en cuenta que esta funcion es
fundamental para evitar situaciones que trataremos a continuacion y sensibilizar a la
poblacion de la realidad que se puede llegar a desarrollar al realizar conductas sexuales
de riesgo. A continuacion mostramos estudios publicados que abordan el contagio,
prevencion y otros aspectos en relacion al VIH/SIDA.

En estudios de Investigacion Cualitativa, encontramos un proyecto que aborda los
sentimientos, las preocupaciones y la vulnerabilidad que siente el personal de
enfermeria al tratar con este tipo de pacientes, y como indica en el articulo, la
“sobrecarga” de mantener una relacién profesional con personas a las que podemos
crear sentimientos de impotencia con mucha facilidad. También aborda la relacion
paciente- auxiliar de enfermeria, indicando que son los profesionales en dicho estudio
que suelen empatizar mas con los sujetos que padecen dicha patologia (Santos, Gomes,
Oliveira, & Santo, 2013).

En relacion a esto, debemos indicar que la principal funcion de la enfermera en este
ambito siempre deberd ser: brindar apoyo emocional temporalmente a la persona
afectada, su familia, amigos y pareja, canalizandolos al servicio correspondiente y
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también, orientar y asesorar al paciente para una atencion integral (Servin & Olvera,
2010).

Uno de los aspectos fundamentales, aparte del apoyo de los profesionales sanitarios, es
el soporte que requiere este tipo de pacientes sobre sus familiares y amigos para poder
hacer frente a la realidad que se les presenta, por ello también consideramos necesario
indicar el siguiente estudio de investigacion cualitativa que trata la convivencia de
madres e hijos VIH positivos (Galvdo, Lima, Cunha, Santos, & Mindéllo, 2013),
presentando el apoyo que la religion les brinda a los familiares (en concreto a las
madres de dichos pacientes), como la enfocan y el soporte emocional que pretenden
transmitir al enfermo. En este articulo podemos ver como las madres son enormemente
influenciadas por sus creencias religiosas y como se aferran a las mismas para poder
afrontar la situacion, también aborda la negacion, ocultacion del diagndstico y
referencias hacia la enfermeria; exponiendo que una buena labor de estos profesionales
puede aumentar la calidad de vida de las familias que contienen algin miembro con esta
patologia, y asi se nos plantea la perspectiva y el papel que debe realizar la Enfermeria
para conseqguirlo.

Una de las investigaciones que mas se aproximan a nuestro estudio es un trabajo que se
realizd6 en Palma de Mallorca, Barcelona y Madrid (Fernandez-Davila & Morales
Carmona, 2013) a hombres homosexuales mediante el uso de entrevistas y sesiones
clinicas grupales, con el fin de obtener informacion sobre la forma en la que se
responsabilizan a la hora de mantener relaciones sexuales. Quedaron agrupados en tres
bloques:

1. Responsabilidad unica: El sujeto que padece la enfermedad es el Unico
responsable que debe cuidarse para cuidar a los otros.

2. Responsabilidad compartida: Ambas partes deciden si realizar practicas sexuales
de riesgo o no, asumiendo la carga de responsabilidad. Hay una comunicacion.

3. Responsabilidad individual: Cada uno vela por su salud y su responsabilidad.

Los sujetos de estudio estaban comprendidos entre 27- 40 afios y en esta investigacion
se averiguan los factores que influyen en la vida de estas personas para que pertenezcan
a un grupo u otro.

También presentamos un estudio cualitativo etnografico basado en cuidados a pacientes
VIH segin el Modelo de Autocuidado de Dorothea Orem, y que en funcion a este
modelo enfermero, ya deben conocer unas pautas de autocuidados basicos por el simple
hecho de ser personas (preparase la comida, asearse, etc.). Se realizé la seleccion de 10
pacientes infectados 6 meses atrds, y se realizaron una serie de entrevistas
semiestructuradas. La mayoria de los pacientes tenian algln tipo de deterioro aunque
cumplieran con el tratamiento, pero los autores (Vasquez, Romero & Rivas, 2011)
concluyeron que es muy importante las relaciones sociales (haciendo hincapié en una
pareja), la dieta y la formacién de los familiares con respecto a los autocuidados que
hay que realizar. También muestra la labor enfermera en cuanto al apoyo educativo,
responsabilidad social y autoestima, por lo que es algo bastante importante y que pocos
articulos abordan.

Otro de los Modelos de Enfermeria desde el que se puede abordar a pacientes
VIH/SIDA, es el Modelo de Cuidados Juandediano, tal y como lo describen Ventosa y
colaboradores (2013). La Orden Hospitalaria de San Juan de Dios, desde el siglo XVI,
se ha ido adaptando a las nuevas patologias como son: los enfermos terminales,
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drogodependientes y los enfermos de sida de nuestra época contemporanea. Ya que la
mision de este Modelo ha sido siempre cuidar de los miembros méas desfavorecidos y
necesitados de nuestra sociedad, tal y como nos legé San Juan de Dios.

Para continuar, el siguiente estudio estd intimamente vinculado con el riesgo de
contagio de la enfermedad y la importancia de la Promocidn de la Salud para prevenirlo.
Nos encontramos la elaboraciéon de un programa de educacion sexual en Andalucia a
través de redes sociales para adolescentes, dando a conocer las numerosas ETS que
existen, metodos anticonceptivos y promoviendo los cambios de conductas y actitudes
en la misma area, con el fin de obtener cambios y valorar la efectividad de este tipo de
programas para una poblacién tan exclusiva. Se obtienen resultados muy favorables en
el uso de las redes sociales para resolver cuestiones sobre temas sexuales y
enfermedades que se puedan transmitir (Véase grafico 3) (Rios, Roldan, & Tejero,
2013).

Mo las conozoo

Las conozco
pero no las
utilizo
18%

4%

Las conozc
utilize

78%

Gréfico 3: Adolescentes que usan y conocen redes sociales que tratan cuestiones sexuales y prevencion de
las ETS (Rios et al., 2013).

También de gran relevancia, indicar otro estudio de tipo cualitativo que se realizo en el
Colegio Técnico Industrial de Calle Blancos (Costa Rica) por el Programa de
Enfermeria sobre educacion sexual, dirigida a jovenes de entre 13 a 25 afios. Se
selecciond a 35 participantes de ambos sexos con alguna necesidad especifica y
mediante las entrevistas semiestructuradas, observacion y cuestionarios se valoraron sus
conocimientos acerca de las ETS y métodos anticonceptivos. Como resultado se
diagnostic un escaso manejo de conceptos, mitos sexuales y estilos de vida de los
temas antes mencionados (Mufioz et al., 2009). Por ello se considera fundamental una
formacion temprana en la etapa de la adolescencia para evitar contagios de ETS, tener
practicas sexuales seguras y realizarlas de forma saludables.

Como se puede observar, hemos recogido en numerosos estudios las diferentes
funciones que los profesionales de enfermeria deberiamos desarrollar e incorporar a los
pacientes que padezcan esta enfermedad, a sus familiares, amigos y también para
sensibilizar a la poblacion de la sociedad que nos encontramos, todas aplicables a
nuestro estudio.
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1.3. Marco teérico

La perspectiva tedrica enfermera seleccionada para el desarrollo de nuestro estudio, es
desde el Modelo de Autocuidado de Dorothea Orem. La razon de su eleccion es debida
a que este modelo muestra un autocuidado que describe el por qué y el como las
personas cuidan de si mismas, como la enfermeria puede ayudarles y las relaciones que
los profesionales de la enfermeria debemos tener con las mismas (Alligood & Tomey,
2011).

Dorothea Orem fue una enfermera estadounidense, perteneciente a la Escuela de las
Necesidades y paradigma de la integracion, para ella la mision de los profesionales de
enfermeria era persuadir a la persona a avanzar en el camino para conseguir
responsabilizarse de sus autocuidados utilizando cinco modos de asistencia: actuar,
guiar, apoyar, procurar un entorno que favorezca el desarrollo de la persona y ensefiar
(Kérouack & Pepin, 2007).

En cuanto a su modelo de enfermeria nombrado ya con anterioridad, debemos indicar
que esta desarrollado por tres estructuras tedricas que forman la Teoria General en las
que observamos como se conceptualizan los fendmenos nucleares de la Ciencia
enfermera y se detallan sus relaciones e interrelaciones: Teoria del Autocuidado,
Teoria del déficit de Autocuidado (TEDA) y Teoria del sistema de Cuidados
Enfermeros (Véase Grafica 4) (Kérouack & Pepin, 2007).

Gréfica 4: Teoria General de Dorothea Orem. (Elaboracion propia a partir de Kérouack & Pepin, 2007).

El paciente con VIH/SIDA es una persona enferma que se encuentra sometida a un
tratamiento médico y a una serie de autocuidados puntuales y directos que se emplean
para cubrir la carencia de: informacion, orientacion de la enfermedad y buen estado de
salud que una vez satisfechos le permitira al paciente llevar una vida normal, por lo que
es idoneo para aplicar el Modelo de Autocuidado de Orem, teniendo en cuenta la fase o
etapa de la enfermedad en la que se halle. Se necesita una clara actividad enfermera en
cada una de esas fases y que generalmente actue, guie, dirija, ofrezca apoyo fisico y/o
psicolégico, aporte y ensefie al usuario a mantener un entorno que fomente su propio
desarrollo personal (Benavent, Ferrer, & Francisco, 2009).

Pero antes de abordar cada una de esas teorias, es importante conocer que los conceptos
de cuidado, salud, persona y entorno (llamados conceptos nucleares) segin Dorothea
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Orem son tratados de una manera caracteristica, y que su relacién origina unas
construcciones tedricas de la enfermeria que da lugar al modelo (Benavent et al., 2009)
y que a continuacion reflejamos en nuestro estudio y aplicamos a este tipo de pacientes.

En el caso del Cuidado, nuestra autora afirma que son acciones que se deben realizar de
manera personal y continua para conseguir una regulacion entre el funcionamiento y el
bienestar especificos del paciente. Se pueden ver afectados por la edad, su etapa de
desarrollo, su estado de salud, condiciones ambientales o los efectos de la atencion
médica (factores denominados “factores basicos condicionantes). También distingue
tres formas de cuidados: cuidados enfermeros, autocuidado, y los cuidados dependientes
(Benavent et al., 2009).

En Cuidados Enfermeros: segiin Orem, estos cuidados estan destinados a satisfacer las
demandas de autocuidado, hasta que su propio sistema de actuacion dependiente o
independiente sean los Optimos para compensar las demandas o hacer incluso que
desaparezcan. Existen circunstancias en las que se producen cuidados enfermeros que
requieren respuesta profesional y ética para determinar asi qué grado de responsabilidad
deben tener la propia enfermera, el agente de autocuidados y la persona que recibe los
cuidados (Kérouack & Pepin, 2007). Como ocurre por ejemplo durante el inicio del
TARGA: los profesionales de enfermeria al paciente VIH deberan guiar, apoyar y
educar durante el inicio y su continuidad (adherencia) con antirretrovirales, ya que sera
necesario para que no se produzcan complicaciones graves intimamente relacionados
con la enfermedad.

También se distinguen cuidados en los ambitos de prevencién, gue conocemos como:
primaria, secundaria y terciaria y que al igual que en las teorias que conforman la Teoria
General del Modelo de Autocuidado, coinciden con las fases de la enfermedad. Con
respecto a la Prevencion Primaria, sabemos que con una buena prevencion esta
enfermedad no hubiera aparecido. Por ello es recomendable para las personas una
educacién sanitaria precoz y eficaz, para asi sensibilizar a toda la poblacion el riesgo
que conlleva realizar practicas sexuales de riesgo tanto heterosexuales como
homosexuales. En cuanto a la Prevencion Secundaria, los cuidados se realizan una vez
diagnosticada la enfermedad, siendo la persona portadora del VIH (fase inicial-
intermedia) y teniendo como objetivo evitar complicaciones, secuelas o incapacidad
prolongada. Fundamental para este tipo de paciente acudir con regularidad a sus
revisiones y valoraciones de enfermeria, para poder detectar complicaciones asociadas,
y siempre sin abandonar los cuidados de Prevencién Primaria. Y por ultimo la
Prevencion Terciaria, que se establece cuando el paciente sufre una incapacidad o
complicacién grave a consecuencia del desarrollo de la enfermedad SIDA (Fase
intermedia- terminal), los profesionales sanitarios en equipo se deben hacer
responsables de la misma y dar su apoyo necesario para poder compatibilizar esa
decadencia con su funcionamiento vital (Benavent et al., 2009).

En Autocuidado y Cuidados Dependientes: conoceremos el Autocuidado como
asistencia por y para uno mismo siendo necesario para cubrir requerimientos continuos
a lo largo de toda la vida y asi convertirlos en habitos o rutinas que se van reajustando
con el tiempo. Se debe saber que todas las personas tienen las mismas necesidades de
cuidados por el simple hecho de ser persona aunque puedan verse afectadas por
numerosos factores, que entre ellos destacan el entorno y el estado de salud, y pudiendo
Ilegar a requerir cuidados dependientes (Benavent et al., 2009).
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Esos factores que antes llamabamos “Basicos Condicionantes”, son factores que
influyen en el Autocuidado, su relacion con la salud y enfermedad y el desarrollo de
comportamientos y recursos especificos para realizarlos, como por ejemplo: el nivel de
madurez, su cultura, sus habilidades para resolver algin problema derivado de su salud,
si necesita 0 no orientacion de expertos en alguna materia en concreto, etc. (Benavent et
al., 2009). Y es aqui donde interrelacionamos el concepto Cuidado con los demas
conceptos nucleares.

En relacion al paciente VIH, debemos incidir que es muy importante conocer la
localidad en la que se haya desarrollado y desarrolle a dia de hoy su vida, si ha recibido
una formacion basica acerca de la prevencion de las ETS en alguna etapa de su vida
hasta el contagio (Centro de Atencion Primaria, Colegio, Instituto...), su estructura
familiar y las précticas sexuales de riesgo que ha realizado. Algunos de estos factores
han podido formar parte de esa situacion creada que los pacientes y en concreto nuestro
sujeto de estudio se ha debido de enfrentar. Todas las personas independientemente de
estar enfermas o sanas realizan dia a dia su autocuidado para poder continuar con su
propia vida de manera adecuada y elegida por uno mismo.

Después de contraer la enfermedad VIH/SIDA, los pacientes deben obtener
conocimientos especificos: saber el tipo de tratamiento, habitos adecuados y el
significado de la enfermedad en si, por lo que deben saber a qué profesionales sanitarios
pueden acudir para poder recibir informacion adecuada, comenzar el proceso de
afrontamiento y llegar a la aceptacion de su nueva vida.

Para continuar con la Persona, Orem indica, aparte de ser un todo integrado, que los
profesionales de enfermeria deben tener presente que la persona tiene una actividad
intrinseca, convirtiendo al mismo paciente en una persona de “unidad sustancial”
desarrollando en funcion a una serie de premisas (Véase Grafica 5) la necesidad de
Enfermeria (Kérouack & Pepin, 2007). Por lo que se aclara que las personas razonan,
comprenden, reflexionan, toman decisiones y actlian intencionadamente (Benavent et
al., 2009).

El cuidado como

responsabilidad social

Gréfica 5: Premisas de la persona basado en el Modelo de Enfermeria de Dorothea E. Orem (Benavent et
al., 2009).
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El paciente VIH por tanto, realiza acciones intencionadas y deliberadas (de manera
autonoma) y a continuacion tendrd que hacer frente al proceso de adaptacion de la
enfermedad de una manera u otra intimamente relacionado con las limitaciones fisicas,
mentales y/o sociales, debera plantearse metas/objetivos y luchar para lograrlos en
funcion a su conocimiento y al nivel de limitacion que presente. También pensard y
reflexionara demostrando su capacidad de aprendizaje e identificando las consecuencias
que puede llevar el realizar una accion u otra.

Por ultimo, en el cuidado de responsabilidad social se indica que las personas son seres
limitados por lo que pueden precisar ayuda en algunos momentos de su vida (Benavent
et al., 2009), como en el paciente VIH, que realiza sus autocuidados como persona
independiente pero a su vez necesita la ayuda del equipo sanitario durante varios
momentos en cada etapa de la enfermedad, ya sea por los profesionales de enfermeria,
medicina, etc.

El orden de estas premisas estd vinculado con los objetivos que plantean los
profesionales de enfermeria, para asegurarnos que considerando la capacidad de la
persona de razonar, plantearse metas y aprender sean los mas optimos con respecto a
sus caracteristicas personales, porque la finalidad de estos profesionales siempre sera
intentar conseguir que la persona llegue a cuidarse por si misma. Sélo cuando no sea
posible se le proporcionaran los cuidados que requiere (Benaventet al., 2009)

Dorothea Orem dice: “Debemos dedicarnos a las personas con un conocimiento
especializado en enfermeria tedrica con capacidades desarrolladas para aplicar este
conocimiento a situaciones concretas de la practica enfermera” (Benavent et al., 2009).

Continuando con el concepto de Entorno, intimamente ligado a la persona y en
constante interaccion, Orem hace referencia a que existen factores externos y propios de
la persona que pueden influir sobre la decision de la misma para emprender los
autocuidados o sobre su capacidad de ejercerlos: familia, edad, cultura, recursos
comunitarios, factores bioldgicos y fisico-quimicos... (Kérouack & Pepin, 2007).

El entorno en si, puede tener un valor terapéutico en ciertas ocasiones e influir
positivamente en la salud de la persona; cuando es asi Dorothea Orem lo denomina
“Entorno Favorecedor del Desarrollo” o “Entorno Terapéutico” y lo podemos aclarar
diciendo que este término realmente se emplea cuando sus autocuidados se ejercen en
un entorno que favorezca y apoye los procesos vitales, maduracion, mantenimiento,
recuperacion de la salud, etc. Los profesionales de enfermeria por otro lado, deben
conocer las caracteristicas del entorno de su paciente para valorar sus influencias y
tenerlas presentes en su Plan de Cuidados, neutralizandolas o eliminandolas (Benavent
et al., 2009).

Aqui podemos hacer hincapié en las edades de los pacientes VIH, las relaciones
sexuales que mantienen, el tipo de educacion que han tenido, sus relaciones sociales,
sus empleos, estados civiles, etc.

Y por ultimo, el concepto de Salud es un estado de totalidad o integridad de los seres
humanos, cambiante a medida que evolucionan las caracteristicas humanas y bioldgicas,
siendo dichos cambios los que afectan a su integridad ya sea en su vida social,
psicolégica y fisica. Por otro lado distingue entre bienestar y salud, siendo el primero el
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buen estado de las estructuras humanas y mentales y el segundo, el estado perceptivo
que convierte a la persona en unica: placer, felicidad, plenitud... (Benavent et al.,
2009).

Una vez finalizado con la exposicion de los conceptos nucleares, continuamos con la
aplicacion de las tres estructuras tedricas que forman la Teoria General y que desarrolla
el Modelo de Autocuidado de Dorothea Orem. A modo resumen nuestra autora explica
que en la Teoria del Autocuidado las personas maduras o en proceso de madurez tiene
que tomar decisiones y medidas organizadas e intencionadas en relacién con la salud,
bienestar y su vida para asegurar la promocion y el mantenimiento de la vida y
situaciones que sean un obstaculo para la supervivencia, y es aqui donde se explica la
razon de ser de la enfermeria como profesion. La TEDA, concreta el objeto exacto de
los cuidados de enfermeria, explicando los elementos que hay que utilizar para
identificar cudndo y por qué causas, nuestro sujeto necesita cuidados de enfermeria. Y
por Gltimo la Teoria del Sistema de Cuidados Enfermeros, explica en qué consiste el
cuidado enfermero y describe de qué manera hay que llevarlos a cabo para poder a su
vez formar al mismo paciente para su realizacién posterior, en el caso de que sea posible
(Benavent, et al., 2009).

En cuanto a la Teoria del Autocuidado, si la persona no es capaz por si misma de llevar
a cabo estas acciones bien por limitacion o incapacidad, se produce una situacién de
dependencia de los autocuidados. Se encuentran las necesidades o requisitos de
autocuidado, que se refieren a la formulacion de acciones que se saben que son
necesarias en la regulacion del funcionamiento y desarrollo humano. Estos requisitos
son los siguientes (Kérouack & Pepin, 2007):

Requisitos de Autocuidados Universales: Comunes a todas las personas, y se requieren
a lo largo de toda la vida y en todas la situaciones de salud. Son los aspectos
fundamentales para vivir. Son comer, beber, respirar, etc. y tienen una naturaleza de
prevencion primaria (Alligood & Tomey, 2011).

Requisitos de Autocuidados de Desarrollo: Son necesidades especificas en un periodo
concreto del ciclo vital como por ejemplo en la nifiez (Alligood & Tomey, 2011).

Estos dos requisitos anteriores, en el paciente VIH antes de su diagnostico no se suelen
presentar alteraciones, y en el caso de que las haya deberiamos indagar acerca de cuél es
la causa y el porqué de su aparicién. En el caso de que aparezca un requisito de
Autocuidado Universal seria en la fase terminal de la enfermedad, ya que es donde
empiezan a deteriorarse esos aspectos fundamentales para vivir.

Requisitos de Desviacion de la Salud: Se precisan cuando una persona esta enferma y
necesita cuidados especificos, pudiendo llegar a ser dependiente de otra persona. Son
estas situaciones las que hacen que los pacientes centren su atencion en el problema y
en lo que tienen que hacer para resolverlos, como por ejemplo buscar el tratamiento
adecuado (Alligood & Tomey, 2011). Es aqui donde podemos ubicar al paciente VIH,
ya que al mantener relaciones sexuales de riesgo y serle diagnosticado esta enfermedad,
se puede observar cOmo estas personas generalmente buscan por todos sus medios
soluciones o el modo mas adecuado para obtener la informacion necesaria para lo
mismo. Si no es capaz la persona de manera independiente obtener los recursos
necesarios para intervenir, dicha competencia pasara a necesitar ayuda enfermera.
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La TEDA, es el nucleo central del Modelo de Autocuidado y establece que las personas
estan sujetas a limitaciones derivadas de su salud que la incapacitan para el autocuidado
continuo, al ser la demanda del autocuidado mayor que los conocimientos, la capacidad
0 bien no desea realizar esas acciones requeridas de autocuidado. Por otro lado, también
determina cuando es necesaria la enfermera y se relaciona con la Teoria del
Autocuidado: “La enfermeria es un servicio de salud, dentro de la organizacion social,
para las personas que se encuentran en una situacion de dependencia” (Benavent et al.,
2009).

Por eso Orem confirma que la enfermeria es necesaria cuando la capacidad de
autocuidado o cuidado dependiente no alcanza los niveles adecuados para satisfacer la
demanda clinica de dicho autocuidado (Alligood & Tomey, 2011). La persona que
padece VIH se encuentra en la situacion de déficit de autocuidado y est& en un estado de
dependencia social que requiere la necesidad de cuidados de los profesionales de
enfermeria, ya que en la fase inicial y recién diagnosticada de la enfermedad todo es
nuevo, y no tiene los conocimientos necesarios o capacidades para hacerle frente desde
cualquier perspectiva.

Por ultimo y considerada mas importante para nuestro estudio, la Teoria del Sistema de
Cuidados Enfermeros que describe qué tipo de accion se debe llevar a cabo por parte de
los profesionales de enfermeria ante una persona que se encuentre en situacion de
déficit de autocuidado y requiera de cuidados de la practica enfermera. EXisten tres
modos de actuacion: sistema de intervencion totalmente compensatorio, parcialmente
compensatorio o de asistencia/ensefianza segun la capacidad y la voluntad de la persona
(Véase en Gréfica 6) (Benavent et al., 2009).

Cumple con el Autocuidado
Terapéutico del paciente

Compensa la incapacidad del paciente B
de realizar el autocuidado Accion de la Enfermera

Apoya y protege al
paciente

SISTEMA COMPLETAMENTE COMPENSATORIO
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Gréfica 6: Teoria del Sistema de Cuidados Enfermeros. Modos de actuacién de los profesionales de
Enfermeria (Alligood & Tomey, 2011)

En el esqguema anterior nos encontramos con las acciones que deberian realizar los
profesionales de enfermeria ante un tipo de pacientes que pueden requerir diferentes
grados de ayuda, siempre desde la perspectiva enfermera: completamente, parcialmente
compensatorio y sistema educativo de apoyo. El enfermo de VIH/SIDA requerird unos
cuidados especificos u otros en funcion en la etapa en la que se desarrolle la
enfermedad.

En el caso del sistema completamente compensatorio relacionado con los pacientes
VIH, la enfermera es la que asume todos los cuidados debido a la incapacidad que
presentan estos pacientes, por lo que podemos ubicar estas acciones en la fase terminal
de la enfermedad ya que es donde el nivel de dependencia esta bastante desarrollado por
la aparicion de complicaciones puntuales o regulares de caracter grave, como por
ejemplo: fiebre, dolor, diarrea, infecciones cutaneas, sifilis, etc. para ello la enfermera se
responsabilizara de realizar ese autocuidado que él mismo no puede hacer y a su vez,
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apoyandolo y protegiéndolo de cualquier tipo de factor nocivo. Es el enfermo que
requiere hospitalizacion por una complicacion de dicha enfermedad, asi que la
enfermera se hard cargo de su tratamiento, instaurara medidas de relajacion fisica,
modificaciones ambientales como el ruido y exceso de luz estando todo de acuerdo a
sus necesidades.

En el caso del sistema parcialmente compensatorio, el enfermo VIH y la enfermera
comparten las acciones del autocuidado, donde dicha enfermera aplica pautas y medidas
para que esas acciones sean adecuadas, compensa las limitaciones que presenta su
paciente y le ayuda siempre que sea necesario; en cuanto al paciente, es capaz de
realizar también ciertas medidas del autocuidado, y acepta los cuidados y asistencia de
la enfermera, ubicado en la fase inicial recién diagnosticada de la enfermedad. Un claro
ejemplo de ello es el refuerzo de informacion que el paciente requiere una vez
diagnosticada la enfermedad y a su vez la enfermera proporcionard un ambiente de
desarrollo que favorezca las acciones de su autocuidado, como el sensibilizar a estos
pacientes de la importancia de su adherencia al tratamiento.

Por ultimo, el sistema educativo de apoyo hace referencia a los enfermos que son
capaces de realizar por si mismo las acciones del autocuidado bajo la supervision de los
profesionales de enfermeria. Podemos ubicar estas acciones en la fase previa mediante
la préctica de la educacion sexual y prevencion de las ETS con la Formacion Joven en
los institutos y también en la fase cronica y estable de la enfermedad donde el equipo
médico- enfermera sera capaz de instruir los habitos que deba realizar el enfermo en su
domicilio para seguir adelante con las menos complicaciones posibles sin tener que
ingresar en una unidad hospitalaria, pero si acudiendo a sus revisiones programadas
para que el mismo equipo de profesionales puedan realizar las valoraciones y pruebas
complementarias necesarias.

1.4. Objetivos

Objetivo General: Conocer la experiencia de un paciente joven diagnosticado de
VIH/SIDA vy los cuidados de enfermeria recibidos antes y durante el desarrollo de la
enfermedad.

Obijetivos Especificos:

Describir las experiencias y la atencion de Enfermeria que ha tenido el paciente antes
del contagio.

Describir las experiencias y la relacion que ha tenido el paciente con Enfermeria durante
el desarrollo de la enfermedad.

Narrar la experiencia relacionada con el proceso de la enfermedad desde su diagnostico.
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2. METODOLOGIA

2.1. Disefo del estudio

Tenemos como objetivo planteado el conocer la experiencia de un paciente
diagnosticado de VIH y su relacion con la enfermeria. Para ello, desde la subjetividad
del paciente y su perspectiva humana se plantea un estudio cualitativo de disefio
narrativo, de relato Gnico (Rubio & Varas, 2011).

La presente investigacion es cualitativa porque es humanista, ya que abarca al ser
humano desde su propia perspectiva, y manteniendo unos criterios de objetividad para
analizar los fendmenos. Por otro lado, también es el tipo de investigacion idoneo, ya que
no renuncia a cuestiones éticas y politicas (To6jar, 2006).

Cuando se lleva a cabo un estudio narrativo se analiza principalmente el ambiente
(tiempo vy lugar), las interacciones, la secuencia de eventos y los resultados; asi se
reconstruira la historia de este sujeto de estudio o la cadena de sucesos. Puede ser de
tres tipos: toda la historia de la vida de la persona o grupo, un pasaje o época de dicha
historia o de uno o varios episodios (Salgado, 2007). El actual proyecto estara basado en
un pasaje o época concreta: Antes del contagio, el proceso de enfermedad y vida actual
de la biografia de nuestro sujeto de investigacion.

La eleccién de esta tipologia narrativa de corte biografico para este proyecto es porque
deseamos expresar Yy describir las vivencias, sucesos y experiencias que sufre este sujeto
en esa etapa de su vida en concreto y este tipo de disefio nos permitira evaluar dicho
acontecimiento (Salgado, 2007).

Y por ultimo el disefio de relato Unico porque nuestra intencion es narrar,
socioldgicamente y psicosocialmente, el caso individual de nuestro sujeto (Valles,
2007).

Este estudio narrativo, que Pujadas denomina de relato Unico (por la forma de escritura
sobre todo: un Unico caso) se puede llegar no sélo partiendo de autobiografias, sino
también a partir de los relatos de vida producidos mediante entrevistas en profundidad a
una sola persona (Valles, 2007), que es lo que realizaremos en este proyecto.

2.2. Sujetos de Estudio

Nos centraremos en nuestro sujeto de estudio, ya que es quien relne la serie de
condiciones que lo convierte en el representante de nuestra investigacion (Rubio &
Varas, 2011). Es un varén de 25 afios de edad, homosexual que padece VIH/SIDA y
con el que abordaremos su relacion con los profesionales de enfermeria, su experiencia
y las vivencias sobre el proceso del mismo en esta enfermedad.

Se debe afiadir que el muestreo en la investigacion cualitativa, depende de numerosos
factores condicionantes, como: oportunidad, porque cualquier persona no estaria
dispuesta a darnos este tipo de informacion tan personal: accesibilidad, porque los datos
y lugares de mayor relevancia estén accesibles y el interés personal. En el caso de
nuestro sujeto de estudio, es el que mas y mejor informacion nos puede aportar a
nuestra investigacion (pertinencia) y ademas adquirimos con €l los datos necesarios y
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suficientes para la comprension més exhaustiva de este estudio (adecuacion) (Tojar,
2006).

Es decir, al realizar una serie de entrevistas a nuestro sujeto de estudio de manera
progresiva en funcién al analisis de datos que vayamos realizando, llegaremos a una
situacion en la que no obtendremos nueva informacion para la presente investigacion,
Ilegando a lo que se conoce como punto de saturacion teorica, desarrollado por Bertaux.
Este principio segun dicho autor es el representativo de la investigacion cualitativa (méas
concreto en estudios narrativos) (Rubio & Varas, 2011).

2.3. Variables o Dimensiones del estudio

Para la presente investigacion cualitativa de corte narrativo, exploraremos las siguientes
dimensiones en relacion a nuestros objetivos formulados y de manera cronoldgica al
proceso de enfermedad de nuestro sujeto estudio:

- Variables Sociodemogréaficas: edad, estado civil, localidad a la que pertenece,
ocupacion profesional actual, estudios realizados, miembros de la familia y con
quién vive en su domicilio.

- Antes del contagio VIH/SIDA: inicio de las relaciones sexuales, formacion
acerca de la prevencion de ETS, practicas sexuales y contacto con los
profesionales de enfermeria.

- Durante su diagndéstico: Su relacion con los profesionales sanitarios (en especial,
enfermeria) durante la notificacion de su diagnostico al igual que sus emociones.

- Tras el contagio: cambios que ha percibido en su vida actual, relacién con el
sistema sanitario desde su contagio (pruebas, analisis, tratamiento...) y el apoyo
social y de los profesionales de enfermeria percibido, al igual que los cuidados
que realizan los mismos.

Estas son las distintas dimensiones que abordaremos con las entrevistas en profundidad
a nuestro sujeto de estudio. Realizaremos en todo momento preguntas abiertas, dejando
que se exprese con total libertad para poder asi obtener la maxima informacién posible
(Anexo 1).

2.4. Técnica de recogida de datos

Durante el trabajo de campo se realiza el traslado espacial del equipo investigador para
poder obtener aquellos datos que son fundamentales para la continuacion y adecuacion
del proyecto. Basicamente se puede obtener mediante la recogida, dos tipos de
informacion: Primaria (por investigacion directa del equipo) y Secundaria (Informacion
obtenida de documentos, estadisticas, informacion bibliografica...) (Rubio & Varas,
2011).

Como fuentes primarias se empleara la entrevista en profundidad, conversacion tipo
informal y la misma observacion del investigador; y como secundarias, disfrutaremos
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del acceso legal que tenemos a su historia clinica (bajo consentimiento informado) v el
Instituto Nacional de Estadisticas (INE).

Dentro de la recogida de datos primarios debemos cuidar la toma de contacto que se
llevard a cabo con el participante de la presente investigacion, y citarlo para las
entrevistas en profundidad con antelacién, para que él mismo pueda adecuarse a los
horarios (o incluso seria mas correcto que él mismo ponga los horarios dentro de unos
limites), mentalizarle en qué va a consistir cada una de las entrevistas y comentarle que
cada una de ellas van a ser grabadas; por otro lado la recogida de informacién
secundaria debe estar precedida por la obtencion de las autorizaciones que se estimen
necesarias (Rubio & Varas, 2011). La decision libre es muy importante para este tipo de
entrevista, y asi crear un ambiente propicio para obtener respuestas l6gicas y efectivas.

La recogida de datos, y por lo tanto las entrevistas, tendran lugar en su domicilio, en la
que obtendremos durante cuatro sesiones aproximadamente, repartidas en un mismo
mes (alrededor de un encuentro a la semana), consiguiendo asi el analisis de los datos
qgue nos conducird a la saturacion completa de informacion relevante para nuestro
estudio. Intentaremos aplicar todos los datos que el sujeto aporte a este estudio.

2.5. Andlisis de Datos

La informacion que es recogida se transcribe desde las grabaciones y se registra de
forma escrita, y en el caso de los datos conseguidos mediante la observacion y
documentos personales, etc. procederemos a ordenarlos y a clasificarlos. Los analisis
dependen en gran medida del bagaje formativo y cultural del equipo investigador, a la
vez que su nivel interpretativo, relevante para analizar los discursos del sujeto de
estudio en las sesiones pautadas y la influencia de su propio escenario en su vida (Rubio
& Varas, 2011).

Se presentan varios tipos de analisis en el método cualitativo, pero debido a la
realizacion de este estudio, emplearemos un anélisis de contenido por su idoneidad a las
entrevistas en profundidad y/o documentos biograficos (Rubio & Varas, 2011). Nuestro
fin siempre sera el interpretar y clasificar informacion, para poder ir integrando
reflexiones y conclusiones que obtengamos a nuestro estudio.

Una vez realizada la observacién y las entrevistas ya nombradas con anterioridad, se
procederd a la fase de codificacion de este estudio. La codificacion consiste en
simplificar esos datos obtenidos y subclasificarlos en categorias para asi resaltar y
mostrar el verdadero peso que tiene nuestro trabajo de campo (Téjar, 2006). Por ello se
requerird la utilizacién de un software informatico.

Mucho se ha escrito acerca del uso de software para el analisis de los datos cualitativos
y varios autores, entre ellos Seidel y colaboradores en Vasilachis, (2006), apoyan 0 mas
bien, reflejan la preocupacion que pueda ocasionar el empleo de uno de ellos, ya que:
“Pueden guiar al investigador a una direccion en particular” o “Pueden distanciar al
investigador de sus datos” (Vasilachis, 2006). EI empleo de la informatica siempre sera
de apoyo al equipo investigador, nunca decisivo.

Emplearemos el software Atlas.ti 6.1.1., aplicado comUnmente para el analisis de datos
cualitativos, gestion y creacion de modelos tanto para datos textuales, graficos, audio,
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etc. Permitird gestionar nuestro material de manera creativa a la vez que sistematica y
centrados siempre en nuestro material de investigacion. Es el idoneo para la presente
investigacion por su codificacion sistematica y desarrollo del sistema adaptado a nuestro
tema especifico (Vasilachis, 2006): Experiencia sobre el proceso de enfermedad y
cuidados de enfermeria en paciente con SIDA.

Para finalizar, debemos garantizar la veracidad, autenticidad y calidad de la informacion
de nuestra investigacién interpretativa, y para ello la mejor forma es, la triangulacion.
Consiste segln las palabras de Denzin en: “La combinacion de metodologias en el
estudio de un mismo fenémeno, y se pueden obtener cruzando diferente fuentes de
datos” en T@jar, (2006). En nuestro caso, demostraremos dicha veracidad cruzando los
datos obtenidos de la observacion y de las distintas entrevistas que realizaremos a
nuestro sujeto de estudio, contrastados entre el equipo de investigacion para la creacion
de la diferentes categorias.

También se evaluara bajo el cumplimiento de cuatro criterios: validez interna de los
datos, reflejando objetivamente la realidad de la situacion que investigamos y que
pretendemos demostrar con nuestro sujeto de estudio, ya que representa y engloba las
caracteristicas que se establece en la poblacion diana, jovenes homosexuales
diagnosticados de VIH y procedentes de Sevilla; validez externa, donde las
caracteristicas que presenta la muestra son medibles o comparables con la poblacion que
queremos reflejar y en este caso nuestro sujeto de estudio representa a esa poblacion que
hemos nombrado con anterioridad; confiabilidad, donde se pretende garantizar
fiabilidad y seguridad de los hallazgos independientemente de los investigadores y el
entorno que engloba el presente estudio, analizando los datos recogidos de manera
independiente y lo mas objetivable posible para luego contrastar entre los miembros del
equipo, y por ultimo, la objetividad, que siempre se adaptara a los objetivos formulados
de conocer el proceso de enfermedad, vivencias y experiencia de nuestro sujeto de
estudio sin ser influidos por los prejuicios del equipo investigador (Vasilachis, 2006).

2.6. Aspectos Eticos

Continuamente se ha hablado de sujeto de estudio, y no debemos olvidar que estamos
investigando y trabajando con humanos, por lo que las consideraciones éticas deben
estar presentes durante cada fase del estudio. Se le da importancia al igual que cualquier
otro valor, como la solidaridad, el respeto, la educacion... ya se establezca un beneficio
para la sociedad en la que nos encontramos y/o para el &mbito cientifico. Deberemos
pues, mostrarlo hasta el cierre de la investigacion (Tojar, 2006).

Cuando se realiza un estudio debemos tener en cuenta la dignidad, la privacidad, la
imagen y sobre todo, la sensibilidad de cada uno de los participantes de la investigacion
(T6jar, 2006). En nuestro caso, al ser un unico sujeto de estudio, estableceremos un
seudonimo para conservar su anonimato durante todo el estudio.

Para ello se le facilitard el Consentimiento informado (Anexo 2) en el que nos permitira
acceder a su historia clinica, a la vez que se lo solicitaremos a la direccion del Hospital
Universitario Virgen de Valme (al que pertenece nuestro sujeto) (Anexo 3) que nos dara
su aprobacion o no. Para continuar, haciendo un especial hincapié en las entrevistas que
se llevaran a cabo en su domicilio se generardn en un ambiente intimo que nos
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asegurard calidad y autenticidad en las conversaciones y relatos con nuestro
sujeto. “Una buena ética, concluird con una buena conclusion” (Tojar, 2006).

2.7. Limitaciones y Prospectiva del estudio

Hemos encontrado alguna de las limitaciones recogidas en Rubio & Varas, (2011) para
el proceso de la comunicacién, como son:

- La disponibilidad temporal: Actualmente tiene compromisos laborales por lo
que nuestro sujeto de estudio debe cumplir con unos horarios muy complejos.

- Trauma: Lo ocurrido es un hecho desagradable que ha dejado huella en nuestro
sujeto, por lo que podemos sospechar de lagunas que el informante trate de no
rememorar como sistema de superacion.

- Memoria y confusion cronoldgica: Pedimos al sujeto que recuerde el contacto
con la enfermeria antes de mantener relaciones sexuales, y que percepcion tiene
de la misma, y al ser una etapa desarrollada hace varios afios atras, puede
resultarle complejo a nuestro sujeto de estudio mostrarlo para la presente
investigacion y/o incluso ubicarlo adecuadamente al momento exacto de su vida.

Por ultimo, como prospectiva del estudio planteamos la elaboracién de un programa de
educacion sexual destinado a adolescentes y asi poder sensibilizar a nuestra poblacién
diana haciendo participe a personas jovenes que ya padecen la presente enfermedad para
hacerlo mas realista. Un programa tutelado integramente por enfermeros y enfermeras,
conociendo a la vez su perspectiva al estar implicados en estos casos, especificando los
riesgos de contraer ETS ya sea por relaciones sexuales entre heterosexuales u
homosexuales y el modo de transmision. Se debera expresar las numerosas ETS que se
pueden padecer y el como se transmiten al igual que la prevencion de las mismas.

2.8. Fases del Estudio

Para planificar las tareas realizadas en este proyecto de investigacion, nos dedicaremos
al ajuste de las mismas al calendario, para asi poder observar de manera directa cada
uno de los plazos de tiempo que se han debido cumplir adecuadamente. Para ello
emplearemos el Diagrama o Cronograma de Gantt que presentamos a continuacion, con
el que mediante casillas distribuiremos las diferentes tareas a realizar (Rubio & Varas,
2011).

Se divide en dos periodos comprendidos entre Octubre del 2013 y Mayo del 2014.
PRIMER periodo que se establece desde Octubre 2013 hasta Noviembre 2013:

Fase de inicio o de Insercion: Seleccion del participante e inmersion al Hospital Virgen
de Valme para la obtencion de datos de su Historia Clinica, explicacién a nuestro sujeto
seleccionado del proceso y objetivo de la presente investigacion.
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SEGUNDO periodo que se establece desde Diciembre 2013 hasta Mayo 2014:

Fase intensiva y de analisis: Se continuara con el trabajo de campo, elaboracion de
entrevistas, numerosos guiones de datos a tener en cuenta, redaccién y desarrollo del
estudio. Justo después de realizar las entrevistas y analizar los datos con el software
Atlas ti se alcanzara la saturacion tedrica y por lo tanto los objetivos planteados.
También aborda la codificacion y categorizacion de los datos, y la correccion, redaccion
y entrega del informe final.

Leyenda Diagrama de Gantt:
Actividad Puntual: *

Actividad Semanal: &2
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4. ANEXOS:

Anexo 1: Guion para entrevistas clasificado por dimensiones.

Variables Sociodemograficas

¢ Qué edad tiene?

¢Donde y con quién vive?

¢ Cual es su estado civil?

¢En qué trabaja?

¢Hasta qué curso o que formacién educacional tiene?

¢Se considera feliz en el entorno en el que se encuentra?

En caso de que la respuesta anterior sea NO, ¢Por qué?

Antes del Contagio del VIH/SIDA

¢A qué edad tuvo su primera relacion sexual con y sin penetracion?

¢ Tomo6 medidas de prevencion?

Cuénteme si tenia conocimiento del riesgo que tiene una practica sexual sin proteccién

¢Recuerda si ha acudido a alguna formacion bésica acerca de las ETS?

¢Nunca se habia realizado un andlisis para la deteccién de ETS?

¢Cuantas relaciones sexuales de riesgo tuvo?

Cuénteme que contacto tuvo con los profesionales de enfermeria y qué percepcion tuvo
de ellos

Durante el diagndstico del VIH/SIDA

¢Sabria decir cudl fue la relacion sexual que le provocé el contagio?

¢ Tenia conocimiento de lo que es el VIH?

¢Acudié a su Centro de Atencidn Primaria?, y en caso afirmativo, ¢para qué iba
concretamente? ¢ A donde acudi6 en primer lugar?

¢ Fue usted acompariado de alguien?

¢ Qué ocurrid cuando le notificaron la enfermedad que padece?

¢Sabria decirme si fue un profesional de la medicina o enfermeria el que le reveld la
noticia?

¢Le mostraron los profesionales sanitarios apoyo?

¢ Tenia conocimiento del papel enfermero en este momento de su vida?

¢ Qué percepcidn tuvo de los profesionales sanitarios?
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Tras el contagio del VIH/SIDA

¢Como ha variado su vida en general desde entonces?

¢ Qué contacto tiene con la Enfermeria?

¢ Tiene algun tipo de apoyo para la superacion de su enfermedad?

¢ Quién conoce su situaciéon?

¢A quién comenta sus preocupaciones y temores?

¢ Toma medidas de prevencion para sus relaciones sexuales con o sin prevencion?

¢ Qué cree que hubiera sido necesario conocer o reforzar en cuanto a conocimientos,
para que no se hubiera producido este hecho?

¢Que les diria a los jovenes que les ha ocurrido recientemente lo mismo que a usted?
¢ Qué cree que les podria ayudar?

¢Se considera actualmente feliz con la vida que lleva?

¢ Tiene algo que comentar acerca del trato que han tenido con usted el Sistema Sanitario

en relacion a su enfermedad?
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Anexo 2: CONSENTIMIENTO INFORMADO

Mi nombre es Rafael Daniel Lora Martin, y soy estudiante de Enfermeria en el Centro
Universitario de Enfermeria “San Juan de Dios” adscrito a la Universidad de Sevilla.

El motivo de este trabajo es conocer el testimonio de un paciente que sufre de
VIH/SIDA para mejorar los sistemas de prevencion actuales de las ETS y cuidados de
enfermeria.

El objetivo de este estudio de investigacion es, pues, conocer su opinidn y experiencia
sobre como es su relacion con el personal de enfermeria del Sistema Sanitario, cuales
son los vinculos que le unen al mismo durante su enfermedad asi como sus vivencias
alrededor de la misma.

Mediante una entrevista recogeremos su opinion. Toda la informacion para este estudio
serd tratada de manera completamente an6nima, sin identificarle en ningun informe. Al
igual que pedimos su autorizacion para la consulta de datos que se encuentran recogidos
en su Historia Clinica.

Las preguntas de la entrevista tratardn sobre datos personales del tipo: edad, sexo, con
quién vive, practicas sexuales, conocimientos acerca de la enfermedad antes y después
de padecerla, cdmo es su relacion con las personas actualmente y con los profesionales
sanitarios (sobre todo enfermeria)...

Asi mismo, le informamos que su participacion en este trabajo es totalmente voluntaria,
y en cualquier momento del mismo puede retirarse, incluso antes de acabarlo, sin que se
vea perjudicada posteriormente su asistencia.

Para garantizar la autenticidad de los datos de la entrevista esta serd grabada, y solo se
utilizara para el traspaso de informacion al estudio. De todas formas si usted no se
siente coémodo con la grabacién puede solicitar no ser grabado y tomaremos notas de la
entrevista.

Con los resultados de la investigacion, pretendemos mejorar la atencion de enfermeria
que se le presta desde una institucion sanitaria.

CONSENTIMIENTO

YO0, oo , he sido informado/a suficientemente sobre el
estudio. Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que en cualquier momento
puedo retirarme. Doy mi conformidad, o no, para participar en el mismo.

Sl

NO

Fecha Firma del participante
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Anexo 3: Autorizacion a la Direccion del Hospital Universitario Virgen de Valme
A/A Director Gerente del Hospital Universitario Virgen de Valme:

Con el presente documento, solicitamos autorizacion para la historia clinica de nuestro
sujeto de estudio, paciente que acude para su seguimiento al Hospital Universitario
Virgen de Valme, previo Consentimiento Informado del mismo. Esta informacion es
necesaria para poder llevar a cabo el siguiente proyecto perteneciente a la asignatura
“Trabajo Final de Grado” que actualmente curso en el Centro de Enfermeria San Juan
de Dios, adscrito a la Universidad de Sevilla y tiene que titulo:

EXPERIENCIA SOBRE EL PROCESO DE ENFERMEDAD Y LOS CUIDADOS DE
ENFERMERIA EN PACIENTE CON SIDA

El equipo investigador lo componen una profesora del Centro Universitario de
Enfermeria “San Juan de Dios” adscrito a la Universidad de Sevilla: D2 Almudena
Arroyo Rodriguez y un alumno de este Centro, D. Daniel Lora Martin.

El estudio consiste en conocer la opinidn y experiencia del paciente sobre cdmo es su
relacion con el personal de enfermeria del Sistema Sanitario y cuéles son los vinculos
que le unen al mismo durante su enfermedad asi como sus vivencias alrededor de la
misma.

La duracion sera aproximadamente de seis meses, aungue sea solo en momentos
puntuales y siempre sin interferir en la labor de su institucion.

Agradeciendo su atencidn, esperamos respuesta para el comienzo del proyecto.
Atentamente, reciba un cordial saludo.

Rafael Daniel Lora Martin
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