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Resumen

La presente investigacion realizé un analisis de los efectos sobre las condiciones de vida que se
derivan al padecer una enfermedad crénica trasmisible como el VIH y TBC en poblacién de bajos
recursos del distrito de Agua Blanca de la ciudad de Cali, Valle del Cauca. Para lograrlo, se
establecié primeramente una descripcion de las caracteristicas socioeconémicas de un grupo de
personas con enfermedades crénicas transmisibles, explorando las principales afectaciones sobre
las condiciones de vida, determinando las afectaciones de tipo familiar que se desprenden de vivir
con una enfermedad transmisible y, por ultimo, conociendo las condiciones comunitarias de estas
personas. Metodologicamente, se tratd de un estudio basado en el método biografico narrativo el
cual permitio evaluar los factores econdémicos, familiares, culturales, comunitarios, politicos,
fisicos, emocionales y psicologicos de la situacion expuesta. En materia de resultados, se logro
recopilar informacion a partir de relatos de los afectados teniendo en cuenta las principales
afectaciones de vivir con VIH y TBC, tales como las personales, cambios en su diario vivir y los
efectos de vivir con estas enfermedades. Por ultimo, se lograron establecer las condiciones
comunitarias de las personas que padecen los enfermos de VIH y TBC destacandose un cambio
radical en las relaciones sociales y comunitarias lo que afecta psicoldégicamente a estas personas

que terminan auto relegadndose a la soledad y al abandono social.

Palabras claves: Enfermedades crdnicas transmisibles, VIH SIDA, Tuberculosis (TBC), Calidad

de vida, Experiencias, Efectos.



EFECTOS POR ENFERMEDADES CRONICAS TRANSMISIBLES 11

Abstract

The present investigation carried out an analysis of the effects on the living conditions that are
derived from suffering from a chronic transmissible disease such as HIV and TBC in the low-
income population of the Agua Blanca district of the city of Cali, Valle del Cauca. To achieve this,
a description of the socioeconomic characteristics of a group of people with chronic communicable
diseases was first established, exploring the main effects on living conditions, determining the
family-type effects that arise from living with a communicable disease and, by last, knowing the
community conditions of these people. Methodologically, it was a study based on the narrative
biographical method which allowed evaluating the economic, family, cultural, community,
political, physical, emotional and psychological factors of the exposed situation. In terms of
results, it was possible to collect information from the reports of those affected, taking into account
the main effects of living with HIV and TB, such as personal effects, changes in their daily lives
and the effects of living with these diseases. Finally, it was possible to establish the community
conditions of people suffering from HIV and TBC patients, highlighting a radical change in social
and community relations, which psychologically affects these people who end up relegating

themselves to loneliness and social abandonment.

Keywords: Chronic communicable diseases, HIV AIDS, Tuberculosis (TBC), Quality of life,

Experiences, Effects.
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Introduccién

Una enfermedad es toda aquella afeccion o alteracién que dafia o interrumpe el funcionamiento
normal de los sistemas y de los organismos del cuerpo. Las enfermedades pueden aparecer por
diversas causas ya sea, genéticamente o por factores infecciosos como virus, bacterias u hongos o
incluso derivarse de otras enfermedades como por ejemplo la Hipertension arterial (HTA),
Diabetes, obesidad, enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), dificultades hormonales,
estrés, entre otros. Sin embargo, en otras ocasiones no se tiene idea de las causas de la enfermedad
como lo son el caso de algunas enfermedades cronicas transmisibles.

El VIH SIDA 'y la Tuberculosis (TBC), son las enfermedades cronicas transmisibles mas comunes
en la ciudad de Santiago de Cali, en especial en el Distrito de Aguablanca ubicado en la zona
oriente de la ciudad, siendo este un lugar en donde gran parte de su poblacion son personas
vulnerables y de bajos recursos, lo que es un gran impedimento para sobrellevar adecuadamente
una enfermedad tan complicada como estas.

Las afectaciones de estas enfermedades a las personas en la ciudad de Cali han causado gran
asombro, debido a que se ha creado un gran impacto a nivel general y no han distinguido de género,
posicion econdmica, raza y mucho menos de edad. De aqui nace el interés por analizar los efectos
en las condiciones de vida por enfermedad cronicas transmisible en este caso el VIH SIDA'Y TBC,
en poblacién de bajos recursos del Distrito de Aguablanca de la Ciudad de Cali.

Es por esto que este ejercicio de investigacion se realiza a través del enfoque cualitativo partiendo
de un analisis biografico narrativo a través de historias de vida, en donde el relato de vida de cuatro

personas con enfermedades crénicas trasmisibles VIH SIDA'Y TBC es analizado para reconocer
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la importancia de ser portador de estas enfermedades y el como han afectado sus condiciones de
vida en los aspectos social, psicologico, familiar, laboral y emocional, teniendo en cuenta que estas
enfermedades crean un cambio en la vida de quienes la padecen.

A través de los resultados de esta investigacion se buscd contribuir al conocimiento frente a que
tan adecuadas son las condiciones en las que viven estas personas para poder seguir generando no
solo espacios de ayuda en la atencién de salud si no también en la atencién psico-social de las
familias que tienen una persona con enfermedad crénica y también, en el apoyo y educacion a los
pacientes frente a su enfermedad y, como pueden ellos a través del conocimiento contribuir a si

mismo en su propio desarrollo personal, social, familiar, laboral entre otras situaciones.
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1. Problema de investigacién

Teniendo en cuenta que una enfermedad se considera como toca aquella afeccion o alteracion que
dafia o interrumpe el debido funcionamiento de los sistemas y 6rganos del cuerpo humano, algunas
enfermedades pueden darse por diversas situaciones ya sea por causa genética, factores
infecciosos, como son los virus los hongos y las bacterias, por otro lado, también se puede dar por
enfermedades como reaccion a otras enfermedades como lo es la diabetes, la obesidad, la
hipertension entre otras dificultades hormonales. Sin embargo, existen situaciones en las cuales se
pueden desconocer las causas de algunas enfermedades, asi como en el caso de las enfermedades
cronicas transmisibles. Estas enfermedades cronicas transmisibles son de larga duracion y son de
manera progresiva, su ataque es principalmente destructivo a los sistemas y los organismos del

cuerpo, no importa si son nifios, adultos o jovenes.

En Colombia se ha visualizado como estas enfermedades cronicas han sido causales de perdidas
fatales en familias y eso se evidencia en las tasas de mortalidad, asi como lo muestra la
Organizacion Panamericana de Salud (OPS) cuando publican cifras en Colombia donde alrededor
de 110 mil personas fallecen por enfermedades crénicas como las afecciones cardiovasculares, el
cancer, la diabetes y los padecimientos pulmonares, ya sea por enfermedades crdnicas
transmisibles o no transmisibles, causando un efecto social, econémico y sobre todo afectando el
desarrollo humano y local.

Las afectaciones de estas enfermedades en la ciudad de Cali logran sorprender pues a la hora del

contagio estas no distinguen de género, posicion econémica, raza y mucho menos de edad.
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Ademas, es importante reconocer que estos aspectos se transversalizan entre si, es decir, hay que
tener en cuenta que Cali es una de las ciudades con mayor poblacion vulnerable a personas de
bajos recursos, por lo que es interesante conocer y evaluar las caracteristicas propias de la
influencia de las enfermedades crdnicas transmisibles en las personas que las padecer. Entonces la
idea es reconocer, por ejemplo: ¢cémo se lleva a cabo el apoyo psico-social y emocional de todas
las personas que padecen enfermedades de este tipo y como su vida y su salud se ven afectadas
por una enfermedad crénica? También seria esencial conocer ;como esta dificultas se vuelve una
convivencia diaria con el paciente, ;cOmo es su rutina, ;cOmo aprende a crear un estilo y modo de
vida a partir de una enfermedad progresiva?, ;como genera relaciones y redes de interaccion?, pero
también es importante evaluar el proceso adaptativo de las personas con los acontecimientos
nuevos que le brinda la vida.

Todo lo anterior mencionado genera una carga emocional y se podria considerar que podria estar
existiendo en estas personas dificultades a nivel social, emocional, incluso economico y por todo
esto no podrian lograr optar por condiciones optimas de salud, ademas no todos logran buenas
opciones para recibir un proceso médico eficiente, por lo anterior, podriamos expresar lo dificil
que es ser parte de una estructura social que genera clases sociales, estigmas, status, formas
adecuado. Asi mismo, no cuenta con la empatia de la sociedad, retrayéndose de ejercer derechos
frente otras personas. Esa estructura social crea desigualdad social y es un problema real, el cual
demuestra realidades y perspectivas distintas desde las cuales se va a investigar y evaluar la
dificultad al acceso a los sistemas de salud de las poblaciones vulnerables con enfermedades
cronicas, las cuales pueden ser incluso responsables del trato desigual que se le da una persona por
su condicién fisica, mental o simplemente por tener algo diferente y padecer de un estilo de vida

que ha tenido que ser modificado por su condicion de salud.
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Por ello esta investigacion es de suma importancia al conocer cuéles son las modificaciones en el
estilo de vida adoptadas a partir del enfrentamiento a una nueva realidad quienes padecen de una
enfermedad cronica, ademds de comenzar a visibilizar cudles son las afectaciones emocionales
mas recurrentes, para generar intervenciones y transformaciones a futuro de medidas con las cuales
se podran ayudar a regular dichas situaciones. Es por eso que, partiendo desde las experiencias de
los pacientes especialmente los que pertenecen a una poblacidn de bajos recursos, es importante
preguntarse y plantearse las siguientes situaciones: ¢Cudl es la forma de sustento para su familia y
para la condicién de salud de la persona? ¢Como hacen para mantener su estado de salud que no
permita la progresividad de su enfermedad? ¢Cuéles son esas redes de apoyo en las que se vinculan
y como es el proceso de vinculacion? ;Como ha sido el proceso adaptativo frente a su condicién
de salud? y ¢Que ha sido lo mas dificil por lo cual les ha tocado pasar desde que padecen de dicha

enfermedad?
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2. Justificacion

La presente investigacion busca mediante aspectos tedricos, conceptuales y metodoldgicos
desarrollar una descripcion clara y detallada de los efectos fisicos, psicologicos, sociales y
econdmicos, en las condiciones de vida generadas por el padecimiento de enfermedades crénicas
transmisibles en poblaciones con bajos recursos, identificando cémo este factor de
posicionamiento econdémico vuelve vulnerable a esta poblacidn, teniendo en cuenta que los
tratamientos contra las enfermedades cronicas transmisibles como el VIH SIDA (virus de
inmunodeficiencia humana) SIDA (Sindrome de inmunodeficiencia adquirida) se han dado a partir

del 2015 y han sido los mas repetitivos, asi lo revela un estudio realizado por ProPacifico el (2018).

También existe otra enfermedad altamente contagiosa, la cual se presenta de manera constante en
la ciudad de Cali, dicha enfermedad es la Tuberculosis pulmonar (TBC), enfermedad infecciosa
que se desarrolla por etapas y se debe llevar un cuidadoso seguimiento de salud publica. Estas
enfermedades constan de un proceso medico y un tratamiento muy costoso por ser una enfermedad
altamente contagiosa en términos de emergencias sanitarias, por ende, teniendo en cuenta el
ingreso mensual de la poblacion vulnerable de la ciudad de Cali y a los centros de salud por estas
enfermedades, los pacientes deben asumir condiciones de vida restringidas, pero debido a que la
poblacion es de bajos recursos deben someterse a largas jornadas de trabajos en fuentes informales,
como ventas ambulantes u oficios varios, en donde a partir de esto s6lo generan una suma minima

de dinero para poder suplir las necesidades basicas.
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Por otro lado, también se consideré que es de suma importancia abordar este fendmeno de la
vulnerabilidad y los efectos en la vida del paciente de bajos recursos desde tres dimensiones
(social, cientifica y disciplinar) y las acciones que han implementado ellas lo que ofrece una
ampliacion del conocimiento sobre todo en un ejercicio de generar una inclusion de sujetos en
condiciones desfavorecidas por aspectos econémicos. Dado esto, se presenta una construccion de
realidad a partir de las experiencias que han tenido algunos sujetos que padecen de VIH o TBC
con el fin de generar un conocimiento bidireccional y de importancia que permita crear apoyo
social, en el cual se vea el trabajo interdisciplinar en la que se visualice el aporte de cada actor
social (Instituciones, Paciente, familia, actores del entorno), con el objetivo de brindar bienestar
y suplir las necesidades de los pacientes con bajos recursos econdmicos para sostener la
enfermedad desde la dimension social.

Partiendo desde las dimensiones en aportes cientificos (como lo son los tedricos, conceptuales,
metodologicos que hayan planteado investigaciones sobre el tema y que aporten a las ciencias
sociales y asi generar mas conocimiento a esta misma a partir de esta investigacion), ademas desde
el Trabajo Social como dimension disciplinar, es importante tener en cuenta el apoyo y la
interaccidn social de una persona en posicion de vulnerabilidad que padece una enfermedad y que
se encuentra en condiciones sociales desiguales, analizando la forma de construccion de vida, de
realidad y sobre todo la forma de construccion de un estilo de comportamientos que pueden definir
el estado de su salud, todo esto con el fin de determinar los factores de intervencion que puedan
ofrecer un apoyo psicosocial, pero también para generar un bienestar y alianzas interinstitucionales
e interdisciplinarios en busca de una comprension de la realidad de los pacientes, instituciones y

familias.
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Como se menciono anteriormente, para el area de ciencias sociales y humanidades, en especial la
carrera de Trabajo Social, seria de mucha importancia conocer un poco mas sobre este tema y sus
diferentes afectaciones para asi lograr expandir el conocimiento de la profesion a diversos campos
problematicos que den pie a un trabajo interdisciplinar e interinstitucional que no sélo relacione
profesiones e instituciones sino temas de interés que puedan afectar a las poblaciones, por lo tanto,
se convierte en una razén de conocimiento para mejoras institucionales, personales, culturales,
econdmicas, politicas y sociales. Por consiguiente, a lo largo de la bisqueda ante las situaciones
encontradas de personas que padecen enfermedades cronicas transmisibles e inclusos los que no
son transmisibles, es importante conocer y plantear la siguiente interrogante: ;Cuales son los
efectos en las condiciones de vida por enfermedades cronicas transmisible, VIH SIDA Y TBC,
para las poblaciones de bajos recursos del Distrito de Agua blanca de la Ciudad de Cali, Valle del
cauca? una pregunta que nos apoyara para poder agrupar los intereses principales frente a las
diversas situaciones por las pasa una persona que padece una enfermedad cronica transmisible

siendo parte también de la poblacion de bajos recursos en la ciudad de Cali.
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3. Objetivos

3.1 Objetivo General

Analizar los efectos en las condiciones de vida por enfermedad crénicas transmisible, VIH SIDA

Y TBC, en poblacion de bajos recursos del Distrito de Aguablanca de la Ciudad de Cali, Valle del

cauca.

3.2 Objetivos especificos

Describir las caracteristicas socioecondmicas de un grupo de personas con enfermedades
cronicas transmisibles, VIH SIDA'Y TBC, de bajos recursos del Distrito de Aguablanca
de la Ciudad de Cali, Valle del Cauca.

Explorar cuales son las principales afectaciones personales de un grupo de personas con
enfermedades crdnicas transmisibles, VIH SIDA'Y TBC, de bajos recursos del Distrito de
Aguablanca de la Ciudad de Cali, Valle del Cauca.

Determinar los efectos familiares de vivir con una enfermedad cronica transmisible, VIH
SIDA'Y TBC, de un grupo de personas de bajos recursos del Distrito de Aguablanca de la
Ciudad de Cali, Valle del Cauca.

Conocer las condiciones comunitarias de un grupo de personas con enfermedades cronicas
transmisibles, VIH SIDA Y TBC, de bajos recursos del Distrito de Aguablanca de la

Ciudad de Cali, Valle del Cauca.
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4. Marco referencial

4.1 Marco teérico

4.1.1 Salud, Desigualdad y Derechos Humanos

La construccion de este apartado, parte desde la discusion de todo aquello que nos pertenece y es
inherente a lo que se es como persona, es precisamente esa caracteristica civil y ciudadana que
hace parte de ese conjunto de compromisos garantizables para toda la poblacion establecidos como
una obligacion por parte de otros y de uno mismo. En otras palabras, esta categoria se determina
por la constitucion de los DERECHOS HUMANOS vy sobre todo por la importancia y
funcionalidad de ellos, como lo plantea Figueroa (2013), cuando afirma que la funcionalidad
“Probablemente esa carencia se deba a cierta concepcion dominante en la doctrina nacional segun
la cual los derechos econdmicos y sociales no son derechos exigibles al Estado sino normas
programaticas de contenido difuso” (p.2). Con este planteamiento se quiere decir que en este caso
se muestran dos Derechos fundamentales vulnerados y violados en poblaciones de bajos recursos
y estos son: La SALUD Y LA IGUALDAD a pacientes con enfermedades crénicas transmisibles.
Es por eso que se presenta el siguiente dialogo frente a este tema, teniendo en cuenta que. Cruz
Roja Espafiola (2014), plantea que; “la salud (...); es un derecho fundamental que toca todos los
aspectos de la vida y por eso es tan importante entender la salud del modo mas amplio posible”
(p.11).

Segln la OMS (2017), “Los grupos sociales vulnerables y marginados suelen tener menos

probabilidades de disfrutar del derecho a la salud”, es decir que si se evalia la poblacion mundial
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es més de la mitad de la poblacién la que se encuentra en un estado de vulnerabilidad de los
derechos fundamentales. Cruz Roja Espafiola (2014), plantea que; “La desigualdad en salud es, en
la actualidad, mayor que hace afios y sigue aumentando. Hoy encontramos grandes desigualdades
en todos los paises del mundo” (p.14). Lo que indica que las cifras aumentan y segun la OMS
(2017), “unos 100 millones de personas de todo el mundo son empujadas cada afio a vivir por
debajo del umbral de pobreza como consecuencia de los gastos sanitarios”.
Este planteamiento muestra una desigualdad social ya contemplada que no solo se manifiesta en
el derecho sino también en las formas de acceder a él, es decir, cada pais debe garantizar los
derechos humanos fundamentales por medio de sistemas de accion y cumplimiento y cuando estos
no se cumplen ya esta claro de que hay una violacion del derecho es por eso que Correa et al.
(2012), afirman; “Las desigualdades sociales en salud son diferencias en el estado de salud entre
distintos grupos socioeconomicos. Estas diferencias son sistematicas, tienen un origen social y,
por tanto, son modificables e injustas” (p.167). Esta violacion al derecho se genera por aspectos
como segun lo plantea Barreto (2017), donde afirma que;
Estas desigualdades a menudo se transfieren al campo de la salud,
tornandose visible sea en las desiguales condiciones de salud de los
diferentes grupos, sea en los niveles de riesgo para la salud a que estos
grupos estan expuestos, sea en el acceso diferenciado a los recursos
disponibles en el sistema de salud (p.2).
Esta apreciacion frente a la desigualdad en los sistemas originada por aspectos socioecondmicos
aterriza a la realidad, la cual para esto se plantean en dos ideas las cuales son: la primera la presenta

Barreto (2017), cuando afirma que;
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Las desigualdades dentro de un pais estan en la distribucion de la riqueza
acumulada dentro de una sociedad y, en particular, en como se organiza y
en las relaciones sociales y de poder establecidas entre sus diversos estratos.
Se define por la historia y los modelos politicos adoptados y por como el
Estado ha redistribuido la riqueza nacional a través de sistemas fiscales y
transferencias adoptados, lo que permitié generar una distancia mayor o
menor en la distribucion entre los diferentes grupos sociales” (p.2).

Y la segunda la presenta la OMS (2017), cuando comenta que existen tres enfermedades
transmisibles las cuales son las mas mortiferas, el Paludismo, el VIIH SIDA y la Tuberculosis
(TBC) en donde afectan desproporcionadamente a las personas de mas bajos recursos del mundo
e imponen una gran carga a la economia de los paises en su desarrollo. Implicando que el desarrollo
de algunos paises y sus sociedades deben de tener que soportar una excesiva cantidad de problemas
sanitarios, debido a esta problematica se deberia promover politicas y programas de salud en
funcion de que se reformulen las maneras de accesibilidad al derecho, oportunidad, igualdad y
sobre todo la aplicacién de los programas con el fin de generar un bienestar a esta poblacion.

Sin embargo, las poblaciones mas desfavorecidas las cuales el estado deberia de garantizar el
derecho como lo plantea Ramirez et al. (2016), cuando dice que; “Estado asume la responsabilidad
de adoptar politicas encaminadas a disminuir las desigualdades que afectan el goce del derecho
fundamental a la salud, y promueven el mejoramiento de las condiciones de salud” (p.20). Ahora
que se ha mostrado la desigualdad estructural se puede sefialar que hay una desequilibrio social y
se da por hecho que hay actos de discriminacion, debido a que el aspecto socioecondémico ha
determinado ya una posicién social que te hace pertenecer a un lado o a otro, mejor dicho, ha

creado una carga cultural, simbolica, representativa y social frente al rol que debes desempefiar
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en la sociedad, tanto asi que ha dividido, estratificado y generado desigualdades en salud, asi como
lo plantea Arcaya et al. (2015), cuando afirma que;
Las desigualdades en salud seglin dimensiones raciales, étnicas y socio-
econdmicas se observan tanto en paises de bajos ingresos como en paises de
altos ingresos (...) Para entender las desigualdades en salud socialmente
determinadas es necesario construir grupos de individuos que hagan sentido
(p.264).
Por lo que ha generado Tabues de las enfermedades crdnicas transmisibles y esto ha permitido que
se generen grupos sociales que pueden ser riesgosos, segun Bermudez, (2015).
A raiz del uso indiscriminado del término "grupos de riesgo”, otras
dimensiones de la interaccion del individuo con quienes lo rodean se han
visto afectadas, entre ellas los componentes de la seguridad social en salud
-promocién de la salud, prevencion de la enfermedad, entre otros-, Este
hecho se configura en un grave problema frente al acceso de las personas
que viven con VIH a los servicios de salud (p.3).
Debido a esto no sdlo se muestra una clara vulneracion del derecho a la salud, sino también ahora
existe una nueva forma discriminatoria respecto a su tema de enfermedad, reformular las medidas
de acceso podria permitir lo que plantea la OMS (2017), al decir que, todas las personas deben
poder ejercer el derecho a la salud, sin discriminacién por motivos de raza, edad, pertenencia a
grupo étnico u otra condicion. La no discriminacion y la igualdad exigen que los Estados adopten
medidas para reformular toda legislacion, practica o politica discriminatoria, mostrando un trato
empatico y promoviendo la funcionalidad del respeto de los derechos y una aplicacién de

estrategias que permita por lo menos a nivel del pais una atencion integral, para eso Bermudez et



EFECTOS POR ENFERMEDADES CRONICAS TRANSMISIBLES 25

al. (2015) afirman que; “En Colombia, la prevalencia de la infeccion por VIH ha planteado una
serie de desafios a las autoridades sanitarias y a la sociedad en su conjunto. Estos retos, que
involucran acciones politicas, econémicas, sociales y de intervencidn de la enfermedad” (p.5).
Actividades y estrategias que relacionan la realidad, el sujeto y la necesidad, pero también
equilibrando la vida del paciente evitando causas o determinantes que empeoren la situacién como
lo afirman Correa et al. (2012). “Estos determinantes estructurales actuarian en el efecto en salud,
a través de los determinantes intermedios, que corresponden a las circunstancias materiales, los
factores bioldgicos, los estilos de vida, los factores psicosociales y aquellos relacionados con el
sistema sanitario.” (p.167). Es decir que ya hay un establecimiento frente a la actuacion de los
sistemas de salud que no se realiza y no se ve desde la vision holistica de deberia de plantearse y

ejecutarse.

4.1.2 Proceso de discriminacion y estigma
Como ya se menciona en el apartado anterior, la idea es reflexionar frente a la situacion de estigma
y discriminacion que afecta a personas con este tipo de enfermedades, en este caso Koerting y
Hernandez (2015) afirman;
El estigma puede provocar insultos, amenazas, violencia, burlas, rechazo,
rumores y cotilleos y la exclusion social de las personas con el VIH. El
miedo a que esto ocurra puede llevar a que se sientan ansiosas cuando se
plantean contar a alguien que tienen el VIH, o a evitar el contacto social.
Pueden acabar sufriendo en silencio en lugar de conseguir la ayuda que

necesitan (p.6).
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Ahora bien, se entra a mirar las situaciones de discriminacidn concretas que se presentan a personas
en este caso con VIH en donde Campillay y Modardez (2019), afirman que, “el estigma y la
discriminacion puede tener consecuencias potencialmente devastadoras en el cuidado de las
personas con VIH/SIDA” (p.2). Dando partida a las consecuencias que se puedan desarrollar en
dichas personas, y vislumbrando una apertura a la clara situacion que también los plantea Carona
et al. (2018), frente a la discriminacion a dicha poblacion afirmando que; “Se conoce que el estigma
sentido por estos pacientes afecta de manera significativa su experiencia con la enfermedad, y son
los profesionales de la salud los que constituyen la primera interaccién con la misma y si esta no
se da de una manera adecuada, puede repercutir negativamente en la calidad de vida del paciente”
(p.11). Por ello la participacion de las personas en este caso de los médicos méas que todo es de
suprema importancia ya que son las personas que tiene contacto directo con el paciente y la
enfermedad. De acuerdo a lo anterior, Tamayo-Zuluaga et al. (2015), afirman;

El estigma por parte del personal de la salud tiene grandes implicaciones en

la calidad del servicio que se brinda a estas personas; el rechazo y la

discriminacion hacen que las personas VIH positivas no acudan

oportunamente a los servicios de salud y no reciban el tratamiento cuando

lo necesitan (p.3).
También existen estudios que comparten la idea de que muchas veces el estigma y/o la
discriminacion que se da hacia los pacientes de VIH se dan por las condiciones econdmicas de la
poblacion haciendo que estas deban emplearse en trabajos en donde es facil contraer la enfermedad
y esto hace que se excluyan a las personas no tanto por la enfermedad sino también por las

condiciones las cuales adquirieron la enfermedad, ante esto Rubiano y Saldarriaga (2011), afirman;
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El marco de procesos que relacionan la vida de individuos a estructuras y

procesos globales, que impactan de manera significativa en el trabajo, en el

desvanecimiento de la proteccion institucional, la privacién a acceso de

servicios de salud y de educacidn y que contribuyen a agravar la pobreza y

otras desigualdades, demuestran que el aumento de la pobreza y las

desigualdades trae grandes problemas sociales como el hambre, la

enfermedad, el sufrimiento, y se constituyen en el contexto para la

propagacién del VIH y la reproduccion del estigma y la discriminacion

asociada VIH/SIDA (p.23).
Conociendo los detalles de la idea de que las situaciones presentadas como la falta de
oportunidades crea que las personas deban de cierta manera dirigirse a desarrollar trabajos que no
les van a brindar seguridad, como el caso de los pacientes con VIH en donde se les obstaculiza la
subsistencia econdmica ya que se les cierran las puertas laborales con mas facilidad. Con ello es
interesante lo que plantea Aguirrezabal et al. (2009), quienes afirman que; “La reinsercion al
mundo laboral de las personas con VIH, se plantea como uno de los retos al que las
administraciones y la red asociativa de las ONG’s (Organizaciones no Gubernamentales) han de
enfrentarse en los proximos afios” (p.6). En este orden de ideas es interesante mirar como se da el
proceso del VIH-Sida en uno de los paises mas aglomerados. Alzate (2018), Afirma;

La investigacion HIV-related stigma acting as predictors of unemployment

of people living with HIV/AIDS, realizada en China, mostré que los dos

factores que mas influencian a los empleadores para no contratar personas

con VIH/Sida son la percepcidn de que son incompetentes y el miedo a que

propaguen la infeccion (p.1).
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Dando a interpretar que en alguna de la dichas situaciones presentadas en las citas anteriores debian
ser contrarrestadas ya que denigrar a una persona por las condiciones de salud que la acompafian
tenian que tenerse en cuenta para que las posibilidades laborales pudieran aumentar, dejando de
lado situaciones como las que se presentan actualmente en donde esta poblacion no logre contar
con un sustento econdémico ni poder encontrar un trabajo fijo, lo que significa que no solo se les
discrimina por tener la enfermedad sino también por las situaciones por las cuales fue adquirida

dicha enfermedad que la persona este padeciendo.

4.1.3 Enfermedades cronicas y factores socioeconomicos

El VIH es una enfermedad que la padecen muchas personas, por lo tanto viene siendo causante de
la pobreza, pero al mismo tiempo la pobreza es por la extension que esta enfermedad ha tenido en
muchos paises, por los costos tan altos de sus tratamientos, pues ha sido un factor determinante en
el empobrecimiento de algunas familias.

Se han realizado trabajos de investigacion que se adentran al tema de la labor que realiza el estado
frente a estos fendmenos sociales. Por ejemplo, se realizé una investigacion a un programa de
prevencion y Control de Tuberculosis de la secretaria Distrital de salud de Bogota, entidad
encargada de brindar servicios de salud a poblacion vulnerable con tuberculosis, llamada “Hogar
uno dia noche en la atencion del Habitante de calle” durante los afios 2009 y 2010. Visibilizaron
esto como un fendmeno social de alta complejidad debido a que los habitantes de esa zona se
encuentran constantemente en hacinamiento y son mas vulnerables a contraer cualquier tipo de
enfermedad, unas de las mas comunes es el VIH y estas hacen que el riesgo a contraer tuberculosis
sea mas alto, por esta razon es un riesgo para los demas sujetos sociales, teniendo en cuenta que la

tuberculosis es una enfermedad croénica infecciosa. Burbano (2009), afirma;
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La presencia de enfermedades que afectan a esta poblacion, entre ellas las

enfermedades de interés en salud publica, se convirtié en una preocupacion

de los gobiernos locales lo cual incentivo la gestion de programas especiales

de control y prevencién especificos para los ciudadanos habitantes de calle

(p18).
Estas enfermedades son mas impactantes en las comunidades vulnerables, porque son las que no
cuentan con los recursos econdmicos suficientes para acceder a los medicamentos o tratamientos
correspondientes, pues cuando se trata el tema de vulnerabilidad se habla de individuos que no
pueden satisfacer sus necesidades humanas fundamentales, y no se trata de situaciones personales,
mas bien tiene mucho que ver con las circunstancias sociales y los contextos en los que el sujeto
se encuentre, por esta razon no se trata de un asunto que pueda ser resuelto por un individuo
aislado, porque el fendmeno es estructural.
Tanto las enfermedades cronicas trasmisibles como las no transmisibles han sido de gran impacto
social y economico en Colombia, porque han tenido grandes porcentajes en cuanto a la mortalidad
y morbilidad. Gallardo et al. (2015), afirman;

Entre las enfermedades cronicas, las cardiovasculares son las que mayor

incidencia tienen en la mortalidad, estas son las responsables de mas de la

mitad del total de muertes que se presentan, y son la primera en las personas

adultas, en casi todo el mundo (p.3).

Por otro lado, hay estudios que muestran que la pobreza y la inequidad son factores

determinantes de exclusion social. En este caso se realizd una investigacion en la ciudad de México
que identifica que la pobreza y enfermedad acaban con la esperanza de cualquier mejoria de un ser

humano en cuanto a la salud, como ejemplo toma el caso del VIH, pues ha sido un factor
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determinante en el empobrecimiento de algunas familias en México y por ello han sufrido tratos
de exclusion social, planteando que la pobreza y la inequidad son generadoras de la exclusién en
la salud y en términos generales de exclusion social. Andnimo (2006) afirma;

La identificacion de las Enfermedades de Alto Costo es necesaria para orientar la

gestion del riesgo en salud de las poblaciones y garantizar el gerenciamiento de la

enfermedad de las personas afectadas, para asegurar la disponibilidad de los
recursos necesarios y el sostenimiento del sistema de salud, de manera que permita

su atencion, evite la catastrofe financiera y ruina de las familias afectadas vy el

empobrecimiento de la sociedad en general. Haciendo posible el mejor manejo, al

riesgo moral, a la seleccion adversa y a la seleccion de riesgos. (p.1).

Los factores economicos son los mas impactantes y complejos cuando lo relacionamos con
las enfermedades cronicas, pues es complejo para los pacientes la adherencia a los tratamientos
médicos. Alfonso et al. (2014), afirman;

El estado socioecondmico deficiente, la pobreza, el analfabetismo, el bajo nivel

educativo, el desempleo, la falta de redes de apoyo social efectivos, las condiciones

de vida inestables, la lejania del centro de tratamiento, el costo elevado del

transporte, el alto costo de la medicacidn, las situaciones ambientales cambiantes,

la cultura y las creencias populares acerca de la enfermedad y el tratamiento y la

disfuncion familiar” (p.11).

Por ende, se entiende que los altos costos de la medicina y tratamiento frente a estas
enfermedades crea que las personas que la padecen tengan un bajo nivel de apoyo y progreso
econdmico, social y educativo, ya que esta restringe la posibilidad en algunos casos de utilizar el

dinero en otras cosas que no sea medicina.
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Principales hallazgos obtenidos a través de lo planteado en el Marco teérico

1. Salud, Desigualdad y Derechos Humanos:

El cumplimiento o no de los Derechos humanos fundamentales determina en gran
peso la creacion de desigualdad social, es decir este factor no solo se mide por las
posiciones, las elites o las condiciones politicas y socioeconémicas, sino también
por correcta accién en los cumplimientos de los Derechos humanos y civiles.

La Determinacion de cumplir con los derechos frente a la salud y sobre todo a
enfermedades cronicas transmisibles como el VIH/SIDA en el sistema ha sido
sesgada y cargada por mitos, discriminacion sobre todo hacia el género culpando
solo a los homosexuales de esta enfermedad.

Existen debilidades del sistema de salud que permiten la amenaza a toda la
poblacion por la no prestacion de servicios, es decir en las enfermedades cronicas
el factor de riesgo mas alto es el no cumplimiento con el derecho de una persona
que podria perjudicar al resto, en el caso de las enfermedades crdnicas
transmisibles, pero también se determina cual es el trabajo integral que tiene el

sistema para cada paciente.

2. Proceso de discriminacion y estigma:

Frente al proceso de discriminacion que se da hacia los pacientes con enfermedades
cronicas se identificd que en algunos casos la discriminacion no se da directamente
por la enfermedad si no por cdmo la adquirieron, en el caso del VIH se mostraba

gue muchas personas eran discriminadas por que adquirieron la enfermedad siendo
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trabajadores sexuales y que por eso razén mas que nada se daba el rechazo hacia
ellos.

Se comenzd a tener presente que se debia indagar frente a las situaciones de
discriminacion en todos los &mbitos y en especial en lo laboral para poder entender
y comprender los indicios y los comportamientos que se desarrollaban en dichas
situaciones discriminatoria hacia la poblacion con enfermedades cronicas
transmisibles y mas que todo en el caso del VIH-Sida.

Pertenecer a la poblacion vulnerable de manera general podria estar conllevando 3
consecuencias: incertidumbre, pues provoca sentimientos de inseguridad en
quienes padecen de vulnerabilidad. Riesgos, debido a que esta poblacion es de
pOCOs recursos, entonces tienen alto riesgo de contagiarse o adquirir enfermedades
gue no pueden tratar y violacion de derechos humanos, pues entre menos recursos
econdmicos tenga un individuo, grupo o sociedad menos conoce de sus derechos
humanos ni como reclamarlos y estan mas susceptibles a que puedan ser

fraccionados o violentados.

3. Enfermedades crdnicas y factores socioeconémicos:

Las enfermedades cronicas tienen una carga para el sistema de salud y los servicios
que este presta, pues todo se debe a los costos tan altos que conllevan los
tratamientos, por lo largos, complejos y las herramientas que se deben utilizar para
realizar los diagnosticos, ademas, sumandole que no solo tienen impacto en los

pacientes, sino también en sus cuidadores.
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4.2 Marco conceptual

4.2.1 Enfermedades crénicas

En cuanto a la teoria hay algunas investigaciones que muestran que las enfermedades crénicas son
entendidas dependiendo el contexto en el que se encuentre o la interpretacion de cada sujeto, es
decir cada persona dependiendo su experiencia y contexto asi mismo entendera el concepto de
“enfermedad cronica” pues a veces es comprendida de un modo desde la persona o paciente que
la padece y por otro lado desde una mirada méas externa, como la de los profesionales o los demas
sujetos sociales la cual puede ser entendida de otra forma; sin embargo hay unos condicionantes
que determinan cuando una enfermedad es cronica.

Beratarrechea (2010), afirma; “En esta actualizacion Ilamaremos enfermedades cronicas a
aquellas que comparten las siguientes caracteristicas: a) curso prolongado o larga duracion (tres
meses 0 mas); b) lenta progresion; c) posibilidad de ausencia de sintomas en su inicio; d) ausencia
de curacion en algunos casos; e) posibilidad de prevenirlas y/o controlarlas” (p.1). sin embargo, la
problematica no solo se debe a la complicacion de salud que se puede padecer, sino también las
dificultades sociales de padecer la enfermedad como las condiciones de vida que tienen que tener

las personas para que se les garanticen en su totalidad los derechos y una solidaridad social.

4.2.2 Condiciones de vida
Entendidas como las caracteristicas propias en las que se vive determinadas por circunstancias y
la naturaleza de la accién de vivir. Debido a esa construccion del concepto se puede definir las
condiciones de vida tales como: la manera o forma en la que cada persona tiene la capacidad de

desarrollar su existencia ( de forma muy integral), por medio de objetivos bien sean compuestos
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por particularidades individuales o por un contexto historico, politico, social, cultural y econdomico
en el que les toca interactuar con un sentido de vida cotidiana, es por eso que dando un sentido
mas amplio sobre el concepto es importante visualizar las condiciones como lo plantea Alarcon
(2001), quien afirma que;

Las condiciones de vida como resultado de un proceso que utiliza bienes y servicios

de mercado y trabajo de reproduccion no remunerado, y que opera en unos

contextos dados, en el tiempo y en el espacio, que definen los niveles de vida

considerados socialmente adecuados y las convenciones sociales que los regulan

(p-8).

Es decir que se visualizan las condiciones de vida como un proceso comercial en el cual se
determina si la persona tiene una buena condicion de vida, por ejemplo, si se mide esta a traves
del estrato socioecondmico de la persona. Por otro lado, se muestran las condiciones de vida como
un proceso de desarrollo, es por eso que Alarcén (2001), afirma que;

El proceso de desarrollo consiste en mejorar las condiciones de vida de la poblacion.

Ciertamente, las condiciones de vida, o de bienestar, dependen de una gran cantidad

de factores. Hay un conjunto de necesidades basicas que satisfacer para garantizar

la subsistencia: la alimentacion, el vestido, la salud, la vivienda, entre otros; pero

hay otro conjunto de necesidades que van surgiendo con el proceso mismo de

desarrollo: la educacion, la recreacién, el acceso a la cultura, y otras que se

convierten en necesidades indispensables para funcionar socialmente (p.4).

Esta claro segun estos conceptos anteriores que las condiciones de vida son pieza
fundamental para aportar a ciertos temas de interés, debido a que por sus caracteristicas y

composicion teodrica se muestra estrechamente vinculados con aspectos tales como: Calidad de
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vida; dindmica familiar; caracteristicas socio-econdémicas; condiciones comunitarias, entre otras.
Por medio de la evaluacion de estas caracteristicas, es claro que en este concepto se pueden estimar
las experiencias en cuanto la vulnerabilidad, la discriminacion y la manera de cémo han generado
afecciones fisicas, psicolégicas, emocionales y sociales en pacientes de bajos recursos que padecen
de una enfermedad cronica transmisible, por eso la importancia de determinar como las
condiciones de vida determinan las condiciones y definen la posibilidad de buscar bienestar y
mejorar su salud de estos pacientes pertenecientes a esta poblacion, por lo tanto, se desarrollaran

conceptualmente los aspectos ya mencionados.

4.2.3 Calidad de vida
Se visualiza como un término que se caracteriza por ser categoria de analisis
principalmente porque darazony contesta a necesidad de pertenencias inherentes de algo, es decir
la calidad es un conjunto de propiedades que permite caracterizar, valorar, estimar y evaluar todas
las cualidades o factores necesarios, en el cual se hace la vinculacién entre la propiedad y la vida
respondiendo a una forma de realizacion o acciones relacionadas para satisfacer necesidades de
una persona, poblacion, contexto, territorio, cultura, historia, etc., es por eso que para sustentar
esta idea el autor Ardila (2003), plantea el concepto de calidad de vida como;
Una propiedad que tiene el individuo para experimentar situaciones y
condiciones de su ambiente dependiendo de las interpretaciones y
valoraciones que hace de los aspectos objetivos de su entorno. La calidad de
vida se considera que es una combinacion de elementos objetivos y de la

evaluacion individual de dichos elementos. Calidad de vida objetiva y
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calidad de vida percibida son dos conjuntos de factores que interacttian
(p.162).

Ahora bien, aunque sea una propiedad, también se manifiesta que esta compuesta por varios
elementos que de una manera u otra interacttan constantemente, es decir, componentes tales como
lo subjetivo y lo objetivo que se distinguen entre una evaluacion percibida y todo lo real de su
entorno. Debido a esto, el concepto de calidad de vida se puede encontrar inmerso en una
perspectiva cultural ya que de esta manera puede ser dinamica y cambiante lo cual aporta a la
subjetividad y objetividad de culturas, épocas, historia y sobre todo la participacion de grupos
sociales. Este concepto presenta multiplicidad pues se desarrollan multiples ideas mostrando una
relacion directa entre calidad de vida y el bienestar (tomando esta parte como una condicidn
subjetiva de satisfaccion, bien sea propia o grupal), dando paso a una amplificacion y una
perspectiva mucho méas general de lo que significa la vida y la calidad de esta, es por eso que
Ardila (2003), manifiesta que;

Calidad de vida es un estado de satisfaccion general, derivado de la
realizacion de las potencialidades de la persona. Posee aspectos subjetivos
y aspectos objetivos. ES una sensacion subjetiva de bienestar fisico,
psicoldgico y social. Incluye como aspectos subjetivos la intimidad, la
expresion emocional, la seguridad percibida, la productividad personal y la
salud objetiva. Como aspectos objetivos el bienestar material, las relaciones
arménicas con el ambiente fisico y social y con la comunidad, y la salud
objetivamente percibida (p.163).
Es importante tener en cuenta que en el anterior planteamiento se habla de manera muy

subjetiva y esta perspectiva no permite reconocer el como o la forma de evaluar esos aspectos de
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bienestar, por lo que se muestran porque es importante medirlos por medio de ciertos indicadores
observables, esto con el fin de hacer indispensable la manera producir conocimiento y
transformacion social por medio de la informacidn de buenos y correctos indicadores de bienestar
para asi evaluar efectos e impactos de las politicas econémicas y sociales sobre las condiciones de
vida y de calidad de vida de la poblacion, en este caso en particular, de bajos recursos con

enfermedades crénica transmisibles.

4.2.4 Efectos de la dindmica familiar

Teniendo en cuenta que este concepto esta compuesto de diversas definiciones o diversas
acciones y conductas, debido a que la dinAmica dentro de la familia logra comprender las diversas
situaciones por las que atraviesa cada individuo del nucleo familiar, bien sea circunstancias
psicoldgica, bioldgicas, social, culturales, econémicas o politicas que estan presentes en las
relaciones que se dan entre los miembros y que les brinda la posibilidad de ejercer la cotidianidad,
la dindmica familiar son todas las interacciones o el manejo y control de las mismas que ocurren
en el grupo familiar, dandoles lugar a la comunicacion, los lazos afectivos, la autoridad, los roles,
las funciones, la organizacion, la crianza, entre otros determinantes, permitiendo que las relaciones
y los vinculos familiares se fortalezcan en aspectos emocionales con el fin de mantener unidad,
empatia, valores y principios, pero sobre todo para mostrar en este caso en especifico las
transformaciones y los efectos que sufre esas dinamicas en las familias de pacientes de bajos
recursos que padecen de una enfermedad crénica, para asi proponer la definicion de ésta como el
desarrollo de los vinculos y la comprension de la situacion.

Es por eso que se presenta el siguiente concepto argumentando la posicion anterior, por lo

que Arias et al. (2018), afirman que: “La dinamica familiar de cuidado se relaciona con la
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interaccion y comunicacion por medio de vinculos que desarrollan los miembros al interior de la
familia a partir de su organizacion y funcionamiento” (p.47). Lo cual explica como este concepto
se describe como una composicion y transformacion de acciones que se llevan a cabo con el fin de
generar interacciones de acuerdo a cada situacion, ademas estos autores, Arias et al. (2018),
afirman que las dindmicas familiares son;
Conjunto con las estructuras y formas de organizacién, dado que generan
una conexion e interrelacion entre si, lo que permite un andlisis de la
comprension del cuidado familiar y las redes de las PVVS, y por ultimo se
identifican los actores corresponsables del cuidado para crear una
distribucion del mismo (p.41).

Es por eso que la dindmica familiar permite en medio de su capacidad de ser flexible darle
paso a convertirse en una red de apoyo primaria que logre la evolucion de todos los miembros del
nucleo familiar, estableciendo las pautas de interacciones frente al cuidado, la comunicacion, la
estructura, los roles y modificando los vinculos en funcién de la transformacion de la realidad.
Todo viene siendo un proceso en el cual se articula las condiciones de vida, los efectos de las

dinamicas de la familia, como se establece la calidad de vida de los pacientes con enfermedades.

4.2.5 Caracteristicas socio-economicas
En Colombia durante muchas décadas han predominado fenémenos sociales como el
desplazamiento y demas, pero este ha sido unos de los principales encargados en que se destruyan
nucleos familiares, asi mismo han condicionado su calidad de vida de algunas familias, pues ha
tenido que someterse a cambios en los que se ve reflejado en sus ingresos econdomicos haciendo

que tengan menos posibilidades de satisfacer sus necesidades basicas.
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A raiz de ello es imposible que algunas familias puedan satisfacer sus necesidades

sanitarias o de salud y menos cuando se trata de enfermedades con altos costos en sus tratamientos.

4.2.6 Condiciones comunitarias
Estas condiciones son aquellas que muestran la composicion, la forma y la estructura de las
relaciones que existen dentro de una comunidad y sobre todo de esas caracteristicas de bienestar o
calidad que se encuentren en ella, debido a estas condiciones siempre se ha visto una resistencia
comunitaria ya que esas formas en las que se desarrollan las condiciones de vida de los miembros
de la comunidad, por ejemplo en Colombia, suelen ser precarias, bien sea por caracteristicas
economicas, sociales y politicas que no permiten un desarrollo colectivo y humano posible por
estar inmersos también en conflictos determinados por estas mismas problematicas sociales que
logran evidenciar en algunas comunidades, es por eso que Valencia (2005), plantea que;
La resistencia comunitaria es definida como el conjunto de acciones capaces
de transformar condiciones de dominacion en espacios de libertad y
determinacion a través de la no violencia como principio ético con
independencia de los actores que ejerzan la presion o respondan a ella (P.1).

Esto indica que siempre se ha buscado la forma de que la misma comunidad busque tener
condiciones minimas de vida que los obligan a desarrollar y ejecutar de acciones de resistencia en
la cuales no sélo son de tipo econdmicas, sino que se convierta en una reivindicacion social.
Entonces, la resistencia es hacia factores que dafian al otro de manera clasista, social, cultural,
econdmica, religiosa, incluso de género, pero en este caso en especifico consiste en mostrar como

las condiciones comunitarias permiten que no haya respeto por los demas.
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4.2.7 Discriminacion y Estigma
Se evidencia hacia las personas que padecen de una enfermedad crénica transmisibles, pero
no solo hacia ellas, sino también a aquellas que no tiene la posibilidad de pagar por la
estructuracion social que han generado con tantas desigualdades precisamente por concentracion
de poder. La ignorancia que se puede tener de las enfermedades crdnicas transmisibles permite un
estigma que genera la discriminacion, ese comportamiento social o forma de actuar de algunas
personas que evidencia un desagrado o trato diferente por algo o por alguien, haciéndolo
perjudicial para una persona o colectivo. Este acto que puede llegar a limitar el ser y desarrollo,
también logra ser una ofensa que legalmente ya esa penalizada. Estos derechos se garantizan
precisamente porque hay muchas formas de discriminar, bien sea por sexo, genero, edad, raza,
religiones caracteristicas socio-economicas. ES por eso que es importante conocer las
apreciaciones conceptuales sobre el tema que plantea Aggleton et al. (2015), afirmando que;
La discriminacion se expresa cuando se realiza una distincién contra una
persona, Yy ello se traduce en un trato injusto sobre la base de su pertenencia
(o la creencia de que pertenece) a un grupo particular. La discriminacion,
obviamente, puede expresarse en diferentes niveles: a nivel del individuo,
por ejemplo, o a nivel de la comunidad o de la sociedad como un todo (P.6).
Debido a esto es importante aclarar que las experiencias de discriminacién en cuestion de
ignorancia frente a la enfermedad crdnica transmisible en este caso el VIH ha logrado ser una
piedra en el zapato para quienes la padecen, pero alin mas para pacientes de bajos recursos que no
cuentan con ese “apoyo socio-economico” que puede brindar “Calidez”. Es por eso que las

experiencias de la discriminacion se muestran de varias formas y afectan fisica, psicoldgica,
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emocional, cultural y familiar a quienes padecen de esta enfermedad y en condicion de
vulnerabilidad econdmica, es por eso que, Aggleton et al. (2015), plantea que;

El estigma resulta perjudicial en si mismo, puesto que puede conllevar a

sentimientos de verglienza, culpa y aislamiento, y también porque la

expresion de ideas prejuiciadas puede conducir a las personas a hacer cosas,

u omitir otras, que terminan dafando, rechazando o negando los derechos

de los otros (P.3).

Los efectos de la discriminacion van mas alla del afectar a solo una persona, pues esto se

puede convertir en un irrespeto a las formas de solidarizar e interactuar, por lo que Arellano (2008),
plantea que; “La discriminacion asociada con el VIH- sida constituye una de las expresiones
sociales mas desafiantes de la modernidad: atenta contra la dignidad, el respeto a la diversidad y a
los derechos humanos” (p.5). Esto quiere decir que no hay una capacidad empatica que muestre
apoyo social, sino al contrario se pierde ese sentido de confort que se puede sentir por el otro y
genera y promueve la apatia, tal cual lo plantea Aggleton et al. (2015), cuando afirma que:

El VIH y el SIDA son capaces de extraer lo mejor de las personas. Pero

también pueden poner en evidencia lo peor. Hacen emerger lo mejor cuando

las personas se unen de forma solidaria para combatir la marginacion y para

ofrecer apoyo y cuidados a aquellos afectados por la epidemia. Ponen en

evidencia lo peor cuando estos Ultimos resultan estigmatizados, condenados

al ostracismo y maltratados profundamente por las personas que aman, por

su familia y por sus comunidades. Tales acciones, no pocas veces, conducen

a la discriminacion y a la violacion de los derechos humanos (P.1).



EFECTOS POR ENFERMEDADES CRONICAS TRANSMISIBLES 42

La discriminacion es como un mal y ese si que no cura, afecta entre mas se reproduzca, por
lo cual Arellano (2008), opina que;

Mientras exista la discriminacion en cualesquiera de sus manifestaciones y
se sigan etiquetando las enfermedades o discapacidades, el VIH--sida
continuard estigmatizado, porque los adjetivos que lo acompafian son
estructurales y se han fomentado en el tejido de la desinformacion, en la
herencia de fobias no resueltas y en carencias fundamentales para la
maduracion de una sociedad moderna Cuando se aborda el tema de la
discriminacion por VIH--sida (p.6).

Todas estas manifestaciones discriminatorias logran hacer mas divisible la sociedad,
permitiendo que las afecciones en las poblaciones vulnerables se hagan mas visibles sin tener idea
cuales sean las directas experiencias que se cuente, por lo que Arellano (2008), desarrolla la
siguiente idea.

Se suele pasar por alto que casi todas las personas con VIH viven
cotidianamente en un silencioso pero dafiino estigma interiorizado. Ese
proceso las aprisiona e impide procurar individualmente la mejora de su
tratamiento y rechazar en su persona la discriminacion. Son muy pocos
quienes fortalecen con su esfuerzo individual los movimientos comunitarios
desplegados para enfrentar la carga estigmatizadora, asi como los efectos
discriminadores asociados a la epidemia (P.7).

El anterior discurso plantea como esas presiones sociales que se encuentran, pero que se
les considera como las experiencias de discriminacion a poblacién de bajos recursos, tienen en

cuenta que no solo se plantearon estas manifestaciones por el hecho de tener la enfermedad sino
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también por pertenecer a una poblacion de bajos recursos, toda la situacion de discriminacion por
su calidad y condiciones de vida, los efectos que se puedan presentar a nivel familiar, los aportes
de las condiciones comunitarias y sobre todo las caracteristicas econdémicas que representen en el

momento pueden influir 0 no en las afectaciones tanto fisicas como emocionales del individuo.

4.2.8 Afecciones fisicas, psicoldgicas, emocionales, por las que pueda pasar el individuo
Cuando se habla de afecciones sobre algo se refiere a la forma en la que afecta a un
individuo alguna situacion y cuando se trata de enfermedades cronicas hay estudios que indican
algunas consecuencias que estas llevan consigo en los individuos que las padecen. Vinaccia y
Orozco (2005) Afirman que;
La gran cantidad de aspectos psicosociales que hacen parte de los
cuidados en las enfermedades cronicas surge de las respuestas
individuales de los pacientes, las familias, los amigos y la sociedad,
frente al diagndstico y al prondstico. Cualquiera que sea el resultado
de la enfermedad, el objetivo es mejorar la calidad de vida. El
cuidado de apoyo y la supervivencia incluyen temas especificos que
deben tratarse con éxito para lograr este objetivo (p.3).
Por lo tanto, esa calidad de vida abarca el bienestar tanto fisico, social, psicolégico
y hasta espiritual de cada persona que pueda padecer de una enfermedad cronica

transmisible.
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4.2.9 Las Afecciones fisicas

Estas pueden desarrollarse a partir de las consecuencias de dichas enfermedades, Mufioz et
al. (2018), afirma: “Estas enfermedades agrupan condiciones clinicas que deterioran sistemas
vitales tales como el cerebro, el corazon, el sistema circulatorio entre otros”. (p.4). Por ende, es de
suma importancia el cuidado de todas esas afecciones fisicas que se pueden desarrollar en la
persona y teniendo eso presente “La actividad fisica ha sido reconocida como una estrategia de
facil implementacion, costo efectiva, no invasiva, equitativa. Ha demostrado innumerables
beneficios para la salud general y la calidad de vida en quienes la realizan”. (p.8). Tener en cuenta

el cuidado fisico podria reducir el desarrollo evasivo de la enfermedad que padezca la persona.

4.2.10 Las Afecciones Psicologicas y emocionales

Son aquellas que se desarrollan partiendo de las vivencias por las alla pasado el paciente
conforme a su enfermedad y como lo perciben los demas, Jiménez et al. (2017), afirman: “Las
repercusiones que el tratamiento tiene en la esfera social del individuo, el “estigma” de estar
enfermo y considerarse diferente a los demas y tener que luchar con el desconocimiento y las ideas
erroneas de la poblacion general sobre la enfermedad que padece” (p.1). Es de cierta manera ese
pensamiento diario negativo que genera ese estres del cual muchas personas con la enfermedad les
toca pasar, a veces por desconocimiento incluso de su misma enfermedad y de lo que pueda pasar
en tiempos futuros, ante esto, Jiménez (2017) afirma: “La incertidumbre sobre las posibles
complicaciones futuras, lo sentimientos de frustracion ante mal control y evolucion de la
enfermedad” (p.1). La incidencia de ese estrés cronico, en conjunto con la enfermedad cronica,
hara depender de la vulnerabilidad de las personas, su capacidad de proteccién individual, esos

recursos de adaptacién, autoestima y el soporte social, por ende, para que la persona con dicha
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enfermedad pueda constar de una calidad de vida agradable es importante también contar con el

apoyo de si mismo.

4.2.11 Auto cuidado

Los pacientes con enfermedades cronicas transmisibles tienen una gran responsabilidad
social y de salud, de cuidarse y cuidar a los demas, tanto asi que es indispensable el tener
autocuidado incluso si no se tiene una enfermedad cronica transmisible, esto crea confianza y
genera una mejor experiencia frente a la situacion de salud por la que esté pasando, Fernandez et
al. (2020), afirman; “El propio cuidado de la salud ha sido indispensable para el mantenimiento y
la preservacion de la vida a lo largo de la historia y para ello los seres humanos han construido
significados y préacticas socioculturales diversas que determinan formas particulares de cuidarse a
si mismos” (p.11). Por ende, cada persona a través de su experiencia con una enfermedad y/o
situacion de salud debe desarrollar su forma particular de auto cuidarse para asi también poder
cuidar a otros, convirtiendose esto es una responsabilidad de salud para las personas con
enfermedades cronicas transmisibles, al igual que tener que capacitarse y conocer su situacion de

salud para asi también poder aprender a convivir con ella.

4.3 Marco contextual

4.3.1 Dimensién geografica.
Santiago de Cali es una ciudad colombiana ubicada al sureste de Colombia en el
departamento del Valle del Cauca. Esta es una ciudad tradicional por su desarrollo econémico e

industrial también es llamada como la manifestacion en grande de la cultura popular urbana, y por
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ello Cali ha sido reconocida nacional e internacional como evidencia de la vocacion de la ciudad
hacia la cultura. La ciudad de Santiago Cali se encuentra situada entre la cordillera occidental y la
cordillera central de la Regién Andina, en la Regién Sur del Departamento del Valle del cauca se

encuentra ubicado al suroccidente de Colombia, este forma parte de las Region Andina y Pacifica.

Figura 1. Division por Comunas Ciudad Santiago de Cali
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Fuente: SCRIBD. Cardado por: Fito Péaez

Esta ciudad estad localizada entre los 05°02°08°” y 03°04°02”’ de latitud norte y a los
72°42°27°° y 74°27°13”’ de longitud oeste. El area urbana de la ciudad de Cali se encuentra dividida
en 22 comunas (ver figura 1), estas a su vez se dividen en barrios y urbanizaciones. En toda la

ciudad hay 249 barrios y 91 urbanizaciones.
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4.3.2 Dimensién demografica
En cuanto a la distribucion de la poblacion, Santiago de Cali es una ciudad habitada por
personas jovenes segun estadisticas del DANE. El grueso de la poblacién es menor de 40 afios, la
mayoria de esta son mujeres y en casi todos los rangos de edad, excepto entre la poblacion méas
joven, igualmente se ve como la edad promedio de las mujeres tiende a ser mayor que la de los
hombres. De acuerdo con los datos de poblacion del DANE 2005 proyectados al afio 2018, la
poblacién total de Cali se estima en 2.445.405, siento asi poblado por 1.276.506 mujeres y

1.168.899 hombres.

4.3.2.1 Dimension demogréfica de las personas con enfermedad cronica transmisible.
A pesar de ser una ciudad muy cultural, llena de alegrias y festividades su poblacion ha venido
siendo afectada por dos enfermedades cronicas, el VIH-Sida y la TBC las cuales han tenido gran
impacto en los centros de salud por la cantidad de personas que comienzan a padecer dichas
enfermedades siendo el VIH la enfermedad cronica transmisible, asi lo plantean estudios que se

encuentran en la pagina oficial de la Alcaldia de Santiago de Cali y su Secretaria de Salud.

La Secretaria de Salud de plantea que Cali ha luchado durante 25 afios, teniendo en cuenta que el
primer caso se vio en 1985 y han sido 12.790 casos del Virus de Inmunodeficiencia humana que
han sido reportados desde ese entonces y se dice que hasta el afio 2010 van unas 4.500 personas
fallecida en la ciudad por causa de esta, ademas, se considera que hasta noviembre 15 del 2010 se
han reportado en la ciudad aproximadamente 12.790 casos de VIH, la cuarta parte de ellos en
mujeres Yy en lo corrido del afio 2019, segun la secretaria de Salud Departamental, se han reportado

1.795 casos nuevos y 1.350 de ellas se sittan en la ciudad de Cali. Por otro lado, el TBC una
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enfermedad infecciosa y letal la cual, segin monitoreo de la TBC en la ciudad de Cali, es
considerada de alta carga para el sistema de salud. En el afio 2017 fueron reportados 1.184 casos
de TBC y para el 2018 fueron 46 personas fallecidas a causas de la enfermedad, 47 menos que en

el afio 2012.

Figura 2. Gréfico de casos de VIH Y TBC en la Ciudad Santiago de Cali.
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Fuente: Secretaria de salud, Santiago de Cali.

4.4 Marco Normativo
El marco normativo para la salud pdblica y las personas con enfermedades crénicas
transmisibles VIH SIDA 'y TBC se fundamenta en la Ley 1122 de 2007 de la salud publica que se
constituye como un conjunto de politicas en donde se busca garantizar de manera integral, la salud
de toda la poblacién colombiana por medio de acciones que van dirigidas tanto de manera
individual como colectiva, buscando mejorar los indicadores de las condiciones de vida, bienes y

desarrollo. Lo anterior se realiza bajo la rectoria del Estado Colombiano y se debera promover la
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participacion responsable de todos los sectores del pais. Por otro lado, de Ley 1751 del 2015.
Congreso de Colombia. Afirma: “Articulo 10. Objeto. La presente ley tiene por objeto garantizar
el derecho fundamental a la salud, regularlo y establecer sus mecanismos de proteccion.” (p.1).
Por ende y para el debido conocimiento el Ministerio del Interior opta con una linea de atencion y
conocimiento frente a las enfermedades transmisibles como la TBC y el VIH una normatividad

general del sistema de salud, la cual se enumera a continuacion:

1. Ley 1751 de 2015. Regula el derecho fundamental a la salud y dicta otras

disposiciones.

2. Politica Nacional de Sexualidad, Derechos Sexuales y Derechos Reproductivos.

3. Plan Decenal de Salud Publica 2012 - 2021 — Dimensién sexualidad, derechos

sexuales y reproductivos.

4. Resolucion 518 de 2015. Dicta disposiciones en relacion con la Gestion en Salud

Publica y se establecen directrices para la ejecucidn, seguimiento y evaluacion del
Plan de Salud Pablica de Intervenciones Colectivas —PIC

5. Resolucion 3202 de 2016 Adopta el Manual Metodoldgico para la elaboracion e
implementacion de las Rutas Integrales de Atencion en Salud - RIAS, se adopta un
grupo de Rutas Integrales de Atencidn en Salud desarrolladas por el Ministerio de
Salud y Proteccion Social dentro de la Politica de Atencion Integral en Salud -

PAIS vy se dictan otras disposiciones.

6. Resolucion 429 de 2016. Adopta la Politica Integral de Atencion en Salud —PIAS.
7. Antecedentes, gestion y creacion de la Comision Nacional Intersectorial en

Colombia


https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/INEC/IGUB/ley-1751-de-2015.pdf
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/LIBRO%20POLITICA%20SEXUAL%20SEPT%2010.pdf
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/VS/ED/PSP/Dimension-sexualidad-derechos-sexuales-reproductivos.pdf
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/VS/ED/PSP/Dimension-sexualidad-derechos-sexuales-reproductivos.pdf
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/resolucion-0518-de-2015.pdf
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/resolucion-0429-2016.pdf
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Fuente: Ministerio de Salud

El ministerio de Salud y Proteccion Social realiz6 en el afio 2013 una revision normativa
frente a los temas de salud sexual y reproductiva brindando datos mas relevantes sobre la
enfermedad del VIH-SIDA. Las siguientes normas se consideran relevantes para el conocimiento

y manejo del tema:

Tabla 1. Normatividad relevante sobre VIH-SIDA.

Reglamenta el manejo de la infeccion por el
Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH), el

Sindrome de la Inmunodeficiencia Adquirida
Decreto 1543 de 1997.

(SIDA) y las otras Enfermedades de

Transmision Sexual.

Adopta normas para mejorar la atencion por
parte del Estado colombiano a la poblacion que
Ley 972 de 15/07/2005.
padece de enfermedades ruinosas o

catastroficas, especialmente el VIH/Sida.

Cobertura de servicios de salud y la
obligatoriedad para la realizaciébn de las
Circular 63 de 2006.
pruebas diagndsticas y confirmatorias para

VIH.



https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/Decreto-1543-de-1997.pdf
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/Circular_0063_de_2006.pdf
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Establece directrices para facilitar el acceso al
diagndstico de la infeccion por VIH y otras
Resolucion 2338 de 2013. Infecciones de Transmision Sexual - ITS y para
el entrenamiento en pruebas répidas de VIH,

sifilis y otras ITS.

Actualiza integralmente el Plan de Beneficios
en Salud con cargo a la Unidad de Pago por
Capitacion-UPC del Sistema General de
Resolucién 5592 de 2015. Seguridad Social en Salud —SGSSS— vy se
dictan otras disposiciones. Incluye todo lo
requerido para la atencién integral del

VIH/Sida y otras ITS.

Fuente: Ministerio de Salud

Por otra parte, el Ministerio de Salud tambiéen sefiala que en Colombia que la TBC es una
prioridad para la salud pablica y el Ministerio de Salud y Proteccidn Social cuenta con el Programa
Nacional de Prevencién y Control de la Tuberculosis (PNPCT) el cual articula acciones de manera
sectorial, intersectorial y comunitarias para la realizacion de diagndsticos, tratamientos y
seguimiento de casos y los contactos que ha tenido la persona con su entorno. Este programa
contiene:

e Construccion y expedicion de la Resolucion 227 del 20 de febrero de 2020, por medio de

la cual se definieron los lineamientos técnicos y operativos del Programa Nacional de


https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/resolucion-2338-de-2013.pdf
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/Resolucion-5592-de-2015.zip
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Tuberculosis, con la actualizacién de algoritmos diagndsticos, esquemas de tratamiento y
responsabilidades de los agentes del sistema de salud.

e Asistencia técnica virtual para fortalecimiento de capacidades y la socializacion de los
lineamientos técnicos y operativos para mantener y sostener la atencion de la TB en el
marco de la COVID-109.

e Gestion centralizada de la compra de medicamentos para el tratamiento de los casos de
tuberculosis sensible, resistente e infeccion latente y seguimiento a las entidades
territoriales departamentales y distritales para el fomento de los esquemas de tratamiento
100% oral.

e Asignacion de recursos de transferencias nacionales, para cofinanciar en los
Departamentos y Distritos la gestion del talento humano, fortalecimiento de capacidades,
gestion de insumos en tuberculosis y la investigacion operativa.

e Consolidacién, depuracion, reporte y analisis de informacion nominal de casos en el
sistema de informacion del Programa Nacional de Tuberculosis, acorde al Plan de
Monitoreo y evaluacion.

e Conmemoracion virtual del dia mundial de lucha contra la tuberculosis el 24 de marzo
desde el nivel nacional y promocion para la conmemoracion en las Entidades Territoriales,
involucrando trabajadores de la salud, expertos nacionales e internacionales, EAPB,
trabajadores de la salud, agentes comunitarios y actores de la sociedad civil organizada.

e Conformacién de la red nacional de investigacion en tuberculosis en articulacion con el
INS y el observatorio social de la tuberculosis Observa TB.

e Formulacién y aplicacion de la encuesta nacional de costos catastroficos a razon de la

tuberculosis en Colombia.
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Los puntos anteriores son los avances que ha tenido el ministerio de salud los ultimos afios

para la proteccion y control de la enfermedad crénica transmisible TBC en el pais.

5. Metodologia

5.1 Tipo de investigacién

Teniendo en cuenta que el objetivo es reconocer los efectos en las condiciones de vida de
un grupo de personas de bajos recursos con enfermedades crénicas transmisibles VIH SIDA y
TBC de la ciudad de Cali, se trata de una investigacion diacrénica, entendida como aquellas que
estudian fendmenos en un periodo largo con el objeto de verificar los cambios que se pueden
producir” (Toribio et al., 2009, p.10). Dado que por medio de este tipo de investigacion se puede
observar y analizar el desarrollo, la evolucion e incluso las perspectivas de las situaciones por las
que pasa dicha poblacion a lo largo de sus vidas, es decir: que la investigacion diacronica da pie a
tener la posibilidad de estudiar el fendmeno a lo largo del tiempo y con ello poder verificar esos
cambios o transformaciones que se presentan en ese desarrollo de problematicas en la poblacion
vulnerable durante el tiempo de vida.

Es importante tener en cuenta que, para desarrollar este proceso diacronico, se ve
acompafiado por cualidades importantes en esta investigacion, debido a que se hara el trabajo a
través de una investigacion de CAMPO, ya que, “se apoya en informaciones que provienen entre
otras, de observaciones, entrevistas, cuestionarios y encuestas” (Toribio et al., 2009. p.9). Siendo
este un gran método de investigacion ya que aporta en la recopilacion de datos relevantes para un

propdsito especifico, con ello lograr comprender, observar e interactuar con las personas dentro de
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su misma realidad, asi se podra con mas eficiencia comprender las diversas situaciones personales

y/o grupales por las que este sufriendo la misma.

5.2 Enfoque metodoldgico

El enfoque metodoldgico que se llevd en esta investigacion es el cualitativo debido a que
este estudia las cosas, situaciones, fendmenos en sus ambientes naturales y de cierta manera
pretende darle sentido e interpretacion a los fendmenos con base en los significados que la
poblacion pueda otorgar. Segin Martinez, este tipo cualitativo “trata de identificar la naturaleza
profunda de las realidades, su estructura dindmica, aquella que da razon plena de su
comportamiento y manifestaciones” (Martinez, 2006). En este caso se logré conocer como es el
desarrollo de su vivir diario con una enfermedad crénica transmisible, teniendo en cuenta que por
medio del método cualitativo lo que se pretende lograr es analizar particularidades de las
condiciones de vida del grupo de personas de bajos recursos que padezcan de una enfermedad
cronica transmisible sea VIH SIDA o la TBC, para asi conocer cudles son los efectos de las

condiciones y las experiencias de sus vidas.

5.2.1 Enfoque Analitico
La hermenéutica es un enfoque analitico en el cual por medio de él se buscara describir,
explicar y analizar la interpretacion de la realidad y de los efectos de las condiciones de vida del
grupo de personas de bajo recursos con enfermedad crénica transmisible por medio de las
experiencias que tienen que vivir. “Se busca comprender, indagar situaciones, contextos,

particularidades, simbologias, significaciones (...) que se configuran en la vida cotidiana”
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(Cifuentes, 2011, pég. 12). Por lo anterior, es importante este enfoque en esta investigacion debido
a que el proposito es incrementar el conocimiento frente a los diversos estilos de vida a los cuales
deben acoplarse los individuos cuando viven con la enfermedad. Asi mismo, se nota como la
hermenéutica logra proporcionar un punto de encuentro en donde se convierte en un horizonte que
permite el dialogo de muchas interpretaciones de las causas, los efectos y las experiencias.

La produccién de este analisis permitié tener una comprension de la realidad de un sujeto
por medio de la construccién y estructuracion de la experiencia, esto indica que el sujeto y su
entorno (en este caso perteneciente a la poblacion vulnerable) permite la dialégica entre varios
elementos los cuales se puede generar la interpretacion de la realidad de ellos como lo son: su
contexto( su espacio personal, su territorio, su economia o0 perspectiva politica), su
internacionalidad (sus relaciones, formas de accionar, formacion social, cultural y politica, su

andlisis y actitudes frente a las situaciones).

5.3 Disefio metodoldgico, Técnica e instrumentos de recoleccion de informacion

5.3.1 Disefio metodoldgico.

Esta investigacion se realizo a partir del método Biografico Narrativo pues por medio de
esta estrategia se puedo evaluar los factores necesarios como, por ejemplo: los econdmicos,
familiares, culturales, comunitarias, politicos, fisicos, emocionales, psicologicos. “A traves del
método biogréafico se pretende mostrar el testimonio subjetivo de una persona en la que se recojan
tanto los acontecimientos como las valoraciones que dicha persona hace de su propia existencia”
(Rodriguez et al., 1999, p. 13). Con ello se logré obtener la informacion desde la fuente inicial,

teniendo en cuenta la triangulacion de la informacion y dos los procesos, las experiencias de vida,
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los acontecimientos y todo a partir de la historia de vida del grupo de personas, se construyen las

categorias necesarias para determinar los resultados de la informacion.

5.3.2 Técnicas e instrumentos de reeleccion de datos

Para llevar a cabo la recoleccion de informacion de las historias de vida se realiz6 una
entrevista a profundidad la cual se entiende como un cuestionario semiestructurado que “...cubre
solamente uno o dos temas, pero en mayor profundidad, con preguntas que van emergiendo de las
respuestas del entrevistado y se centran fundamentalmente en la aclaracion de los detalles con la
finalidad de profundizar en el tema objeto de estudio” (Blasco & Otero, 2008). Y por otro lado las
historias de vida “coémo los individuos crean y reflejan el mundo social que les rodea” (Charriez,
2012, pag. 51). Lo anterior con el propdsito de contar con categorias de analisis definidas para
adelantar el estudio, las cuales enriquecen la investigacion. Por otro lado, la revision documental
que apoya la investigacion a partir de informacion relacionada con el tema, mediante analisis de
contenido que facilité el manejo y organizacion de los datos que a su vez permitio obtener

informacion de la viva voz del grupo de personas participantes en el estudio.

5.3.3 Tipo de muestreo
Para esta investigacion se utiliz6 un tipo de muestreo no probabilistico el cual se denomina
como muestreo de casos criticos, pues consta de la seleccion de casos que pueden servir de
referencia logica para el resto de la poblacidn con relacién al tema de estudio en este caso lograr
escoger cualquier persona y familiares de la misma que padezca de una enfermedad cronica

transmisible VIH SIDA o TBC y que pertenezca a la poblacidn de bajos recursos. En este caso se
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Ileva a cabo la seleccion de cuatro personas las cuales ya habian hecho parte de procesos de salud
frente a su enfermedad en el Distrito de Buenaventura y a través de un enlace con la Secretaria de
Salud del Distrito se eligen jovenes que estuvieran viviendo en la ciudad de Cali, especificamente
en la zona oriental, el Distrito de Aguablanca. Posterior a eso, se contacta a las personas de las

cuales cuatro aceptan pertenecer al proceso de investigacion.

5.3.3.1 Universo poblacional. Todas las personas que sufren de enfermedades cronicas

Transmisibles, VIH SIDA Y TBC.

5.3.3.2 Criterios de inclusion muestral. Personas con enfermedades cronicas

transmisibles, VIH SIDA Y TBC que también hagan parte de los usuarios de servicios de salud

publica de la ciudad de Cali, que pertenezcan a los estratos 1 y 2 y que sean mayores de 18 afios

en adelante.

5.4 Estructura del plan de analisis por categoria

Tabla 2. Categorias de analisis.

Dimension: Personal/Individual
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Datos relevantes relacionados con el sujeto, su participacion en el nucleo familiar, lugar de
residencia, lugar de nacimiento y aspectos relacionados con su percepcion del desarrollo de su

vida e historia individual.

Categoria: caracteristicas sociodemograficas
caracteristicas sociales y culturales de las personas participantes en el estudio, tales como
cantidad de afios cumplidos, sexo, orientacién sexual, estado civil, grupo étnico al que reconoce

pertenecer.

Categoria: Impacto personal de la enfermedad:

Consecuencias personales y emocionales de vivir con una enfermedad cronica transmisible.

Subcategoria: Interrupcion o moderacion de las actividades habituales
Reconocer si existen actividades habituales (trabajo renumerado, formacion y estudios, labores

del hogar, actividades de ocio) que se hayan interrumpido debido a la enfermedad.

Categoria: Estrategias de autocuidado

Habitos y practicas de cuidados que presenta el sujeto para si mismo y su entorno social
(Familiares, amigos, personas con quienes interactta en diversos espacios) de forma satisfactoria
con el fin de mantener un equilibrio optimo emocional y fisico, asi como salvaguardar la salud

de su entorno social.

Dimension Familiar
Datos sobre su relacion y composicion familiar, nimero de integrantes de la familia, hermanos,

posicion que representa en el nicleo familiar, apoyo familiar.

Categoria: Impacto familiar de la enfermedad

Cambios en el relacionamiento con el grupo familiar como consecuencia de la enfermedad
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Dimension: Social
Espacios recreativos y relaciones personales que el sujeto tenga con otras personas de su entorno,
participacion en grupos (religiosos, politicos, artisticos y culturales), apoyo percibido, redes de

apoyo, historia y trayectoria dentro de este.

Categoria: Condiciones comunitarias
Participacion y relacién con las personas de su entorno e integracion con redes de apoyo, tipo de

apoyo recibido y roles que desempefia dentro de ellos

Sub categoria — Redes de apoyo
Caracteristicas de las redes de apoyo, procedencia (institucional. Salud — recibir subsidios o
ayudas economicas, tipos de apoyos (econdmico, psicosocial,) y acompafiamiento para el

tratamiento de la enfermedad.

Categoria: Impacto social de la enfermedad

Cambios en el relacionamiento con el entorno social como consecuencia de la enfermedad

Dimension: Economica

Datos relevantes del sujeto, relacionadas con entornos laborales, educativos, ocupacion, roles
que desempefia en su trabajo y nivel academico, estrato social, fuentes de sostenimiento, rol que
desempefia en el grupo familiar, lugar de residencia, caracteristicas de la vivienda y nivel de

ingresos.

Categoria: Calidad de vida,
Impacto econdmico de la enfermedad y las afectaciones positivas o negativas sobre los ingresos

y gastos econdmicos del sujeto y el grupo familiar y su capacidad adquisitiva.
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Sub Categoria: Restricciones econémicas
Datos para esclarecer si el sujeto y su grupo familiar ha sufrido o no restricciones econémicas
como consecuencia de su enfermedad, elevacion o disminucion de gastos por medicamentos,

comida, cuidados médicos, vestido u calzado, equipamiento del hogar.

Sub categoria: Suficiencia de los ingresos
Apreciacion del sujeto sobre los ingresos propios y familiares actuales en comparacién con los

ingresos previos a la enfermedad y su suficiencia para afrontar sus gastos mensuales.

Sub- categoria: Condiciones de la Vivienda
Caracteristicas especificas de la vivienda, composicion, elementos materiales, dimension y

division de vivienda.

Dimension: Salud
Datos relevantes sobre su historial médico y personal frente a la enfermedad y las instituciones

de salud las cuales frecuenta u frecuento.

Categoria: Condiciones de salud
Presencia y deteccion de alguno o varios problemas de salud adicionales a la enfermedad cronica

transmisible de la persona.

Sub-Categoria: Atencion en salud
Contexto de las instituciones de salud, acceso a la atencién en salud (cercania a las instituciones

de salud), caracteristicas de la atencién en salud, lugares donde recibe o a recibido atencion,

Categoria: Hitos
Situaciones de impacto eventos relevantes para la vida del sujeto y personas que hayan pasado

por su vida y les haya dejado algin aprendizaje o conmocion.
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Categoria: Perspectivas a Futuro
Situaciones y pensamientos a futuro que presenta la persona, deseos y metas que quisiera cumplir

a largo y corto plazo.

Fuente: Elaboracion propia

6. Resultados

6.1 Relatos de vida: Enfermedad cronica transmisible y el dia a dia de quienes la padece

6.1.1 Primer relato de vida

“Me gustaba mucho poder sentir la brisa en el rostro, pues desde que tengo la enfermedad
es muy poco mi contacto con el ambiente natural”
Esta es la historia de un paciente que al igual que otros, le tomo por sorpresa la enfermedad, sin
embargo, aprende de ella junto con su familia, le ayuda también a crecer y valorar a las pocas
personas que se quedaron en su vida. Este paciente nacido el 25 de abril del afio 2000, actualmente
cuenta con 21 afios de edad, de la ciudad de Cali, se considera de la etnia negra y actualmente
estudia en la Universidad la carrera Licenciatura en Lenguas con énfasis en Ingles y Frances. Vive
en la ciudad de Cali con su abuela, su mama vive en otra ciudad y la visita de vez en cuando, su
papa vive en la casa de al lado con su hermano mayor. Se enteraron de su enfermedad hace
aproximadamente tres afios por sintomas aledafios que comenzaron a surgir.

Considera que esta enfermedad ha afectado la comunicacion familiar entre sus tios y la

mama pues ellos acusan a la mama de la enfermedad que ella padece.
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“No me gusta recordar cuando nos enteramos lo de mi enfermedad y menos de que era la
tuberculosis, la verdad nunca habia escuchado a fondo de que se trataba, al principio pasaban
los dias y era extrafio, ya no me sentia yo, incluso cuando mi mama pidié apoyo sus hermanos no
la ayudaron en absolutamente nada, siempre me han culpado a mi y a ella de todo lo que me paso,
la verdad... sentir que eres un problema es dificil y mds a esta edad” (Minuto 3:36-4:00).

Sin embargo, el paciente considera que su mama siempre ha sido de gran apoyo a pesar de
que vive en otra ciudad, considera también de gran apoyo a su papa y a su hermano pues son los
que mantienen pendiente de ella en términos de salud, su relacion con la abuela no es muy buena
pues considera que es mejor no acercarse mucho ya que no quiere contagiarla, aunque extrana
mucho el contacto fisico con su abuela.

Su familia es econdmicamente estable asi lo considera, su mama es docente y trabaja en
una zona de alto riesgo y su papa es un empleado independiente en donde consigue trabajos por
horas siendo mecanico en sistemas, por otro lado, a persona que se encarga economicamente de la
familia es la mama. La dificultad de comprar u cambiar muebles de la casa son muchas pues si no
es necesario y urgente, deciden mejor utilizar el dinero para otras compras de alimentacion y
medicina para el paciente ya que existen medicamentos muy costosos en donde les toca
conseguirlos por fuera de la entidad de salud. Este paciente es remitido a la entidad de salud de
Cosmited pues su mama por ser docente tiene beneficios médicos en esta entidad.

Actualmente vive en el barrio Mojica, la vivienda cuenta con tres habitaciones, dos bafios
en donde uno es utilizado por la abuela y otro por el paciente, también cuentan con cocina, espacio
de sala y electrodomesticos tales como: Impresora, dos televisores, lavadora, estufa y nevera. La

vivienda esta construida en obra negra con alcantarillado y luz eléctrica.
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El paciente relata que entrd por primera vez a la Universidad de forma presencial hace
menos de 6 meses, en esta Universidad tuvo que presentar su situacion de salud en donde los
directivos de la carrera tomaron la decision de organizar al grupo de estudiantes en las aulas méas
espaciosas y con capacidad de que entre con facilidad el aire, sin embargo, el paciente nos cuenta
que sus compafieros no tomaron esa situacién de forma respetuosa y decidieron quejarse y
comenzar a alejarse por temor al contagio. En estos momentos comparte su tiempo libre con su
hermano mayor y con un amigo, sin embargo, nos cuenta que se le hace muy dificil entablar una
amistad, por ende, no se relaciona con nadie de su sector de vivienda y considera que ha tenido
que acostumbrarse a que las personas se alejen cuando se enteran de su enfermedad, nos cuenta
una anécdota del lugar donde vivia antes.

“Un dia la sefiora que es duenia de la casa donde viviamos le pregunto a mi mama que yo
gue hacia tanto con tapabocas y que escuchaba muchas discusiones, la sefiora de chismosa queria
era saber todo lo que pasaba en la casa, asi que mi mama le conto lo de mi enfermedad y la sefiora
lo Unico que hizo fue decirle que se fueran de la casa porque no iba a poder tener a personas con
una enfermedad tan complicada y que tenia miedo de que eso se le contagiara, y a los dias nos
tocd irnos, ni siquiera dejo que mi mama le explicara que estoy en tratamientos, solo nos
ech6 ”’(Minuto 16:42-17:09).

Comenta que la duefia no iba a permitir que esa enfermedad se le contagiara, pues ya
Ilevaba meses notando que la paciente nunca se quitaba el cubre bocas, asi que decidié preguntarle
a la mama del paciente y este respondio con sinceridad frente a la situacion de enfermedad, siendo
asi la duefia de la vivienda no lo acepto. Todo lo contrario, con la persona que les alquila la vivienda
en estos momentos la cual les comento que solo deben tener todas las precauciones necesarias

dentro y fuera de la vivienda, sin embargo, la paciente cuenta que extrafia el lugar donde vivia
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antes pues esta vivienda queda cerca de un parque en donde solia ir a respirar en tranquilidad y a
despejar su mente algunas veces, “Me gustaba mucho poder sentir la brisa en el rostro, pues desde
que tengo la enfermedad es muy poco mi contacto con el ambiente natural”.(Minuto 17:10-17:22
) Comenta el paciente.

Frente a sus relaciones sociales, nos cuenta que tiene una amistad que considera casi su
pareja, sin embargo, los dos estan conscientes de lo complicado que es la enfermedad, por lo tano
siempre muestras precauciones frente a los momentos de afectos y su amistad acepta con
tranquilidad las precauciones. Sin embargo, la paciente esta consciente de la enfermedad que
padece por lo tanto considera no acercarse mucho de forma social a las personas, también tiende a
sentirse incomoda en espacios con muchas personas y le dan ataques de panico, sus amistades han
cambiado en nimeros pues ya no se relaciona con muchos de ellos. El paciente manifiesta que no
sale mucho de casa a menos de que sea con personas de confianza y a espacios abiertos, anterior
mente jugaba voleibol, pero ahora por su condicion de salud le toco pausar el deporte, actualmente
prefiere mejor leer un libro y estar dentro de su vivienda.

Hasta ahora el paciente no ha participado de grupos de apoyo pues dice que no le llaman
la atencidn, sin embargo, hubo un dia en donde su orientadora psicosocial la invit6 a uno y ese ha
sido el unico dia en donde ha participado de uno. Nunca ha recibido apoyo econémico, pero si
apoyo psicosocial en donde la mama lo vio necesario para poder restablecer la comunicacion del
nacleo familiar.

El paciente anteriormente ha tenido seis trabajos en donde manifiesta nunca haber tenido
dificultad en desarrollar su labor, anteriormente trabajo en una papeleria encargandose de las
ventas y en algunas ocasiones en la caja registradora, siempre procura gque el espacio sea con buena

ventilacion para asi no incomodar ni sentirse incomoda. En términos educativos, el paciente
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comenta que siempre estudié de manera virtual su primaria, bachillerato y hasta la Universidad,
actualmente estd de manera presencial en la Universidad ya que queria experimentar que era vivir

una vida universitaria normal.

6.1.2 Segundo relato de vida

“Mi sueiio, el poder volver a mi ciudad natal”

El paciente de este relato es una persona que su situacion de salud y familiar lo atrajo a la ciudad
de Cali, dejando a su lugar natal, Buenaventura. Esta persona nacio el 5 de junio del afio 2000 en
Buenaventura, tiene 21 afos y actual mente reside en la ciudad de Cali desde hace 3 afios, el mismo
tiempo que ha transcurrido desde que se enterd de su enfermedad VIH SIDA.

El paciente reside en una aparta-estudio del barrio Marroquin en el distrito de agua blanca,
confiesa tener ciertos inconvenientes con la vivienda en donde reside. “Abajo en el primer piso
hay una pila que utilizan las personas para llenar sus embaces cuando llega el agua y los que
usamos la moto bomba, esa es la unica, los que cargamos su agua y la traemos a su habitacion”
(Minuto 14:12-14:27).

También comenta sobre la habitacion que esta hecha de ladrillo y no cuenta con
electrodomésticos con los que cuentan normalmente las viviendas, como lavadora, nevera,
licuadora etc. Por ejemplo, en este caso solo cuenta con televisor, la cama y el celular que en
ocasiones tiene servicio de datos. En cuanto a la alimentacion normalmente compra comidas en la
calle, ya que la falta de electrodomésticos como la nevera hace que no pueda comprar para la

alimentacion diaria.
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“Siempre trato de comer en la calle, por que como no cuento con un pago fijo no puedo
pagar para comprar una nevera o a veces ni siquiera para pagar los recibos” (Minuto 12:33-
13:00)

Por otro lado, comenta que su familia estd conformada por cuatro integrantes, su hermano,
su madre y su padre, pero todos estos se encuentran viviendo en su ciudad natal Buenaventura.
Menciona que la relacion con su papa cambio mucho de forma negativa cuando se enteraron de la
enfermedad que padecia, pues esta se dio por causa de transmision sexual y menciona que esto se
debe a todos los consejos que su padre en algiin momento le brindo, es por ello que no cuenta con
Su apoyo, pues tanto econdmica como emocionalmente quien le brinda apoyo constantemente es
su madre.

“Siempre trato de pensar un poco en mi madre, eso es lo que me motiva a salir de esto y
volver a reencontrarme con ella ya un poco mas recuperado, ella es mi motivacion a pesar de la
distancia siempre trata de estar al pendiente de mi” (Minuto 52:30-53:08).

Esta persona relata que en su familia han tenido muchos inconvenientes economicos y
ahora aun mas con la enfermedad que padece, pues muchas veces, incluso le ha tocado que sacar
de su bolsillo para comprar medicamentos que no los cubre su EPS, ademas ha tenido que limitarse
a muchos otros implementos o gustos por tener que invertir en todo lo que su enfermedad le exija.

Menciona que por la misma razén anterior no siguié sus estudios y solo se quedd con su
diploma de bachiller, desde entonces se dio a la busqueda de un trabajo estable que hasta el
momento no ha logrado, comento que este ha sido uno de los efectos que le trajo dicha enfermedad
pues el rechazo social y la exclusion en las distintas instituciones de la ciudad es uno de los
fendbmenos que mas le ha afectado, actualmente se encuentra laborando como bodeguero en

algunas empresas que lo contratan por turnos y con esto cubre sus gastos personales, de otro modo
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si dichos ingresos no alcanzan a solventar todas sus necesidades cuenta con el apoyo de su mama
quien hace esfuerzos por también apoyar en su recuperacion. Nos menciona que los medicamentos
y demas necesidades econémicas por su salud restringen un poco el hecho de querer darse ciertos
lujos como acostumbraba a hacerlo anteriormente. “Yo antes mantenia saliendo a todo lado, era
libre, salia a fiestas, a jugar partidos con mis amigos, compartir con amigos de mi otra ciudad,
ahora es todo lo contrario, solamente me la paso encerrado” (Minuto 23:53-24:14).

En cuanto a su vida social menciona que no tiene vinculos ni amorosos ni amistosos con
nadie en estos momento, dice que es complicado por su situacion de salud es complicado, por lo
que la gente comenta frente a la enfermedad ademas hacer o tener relaciones afectivas en estos
momentos se le ha hecho complicado, méas sin embargo hay una persona del lugar donde trabaja
con la cual ha socializado en ocasiones, pues la inseguridad viene de si mismo porgque menciona
no sentirse bien ni seguro compartiendo con otras personas alrededor y ademas que no tiene
propoésitos de estar con nadie compartiendo una vida. Tampoco se anima a realizar actividades
artisticas de ningun tipo. Por otro lado, cuenta que ha pertenecido a grupos de apoyo donde se han
realizado distintas actividades y ademas se ha sentido motivado por el mismo porque todas las
personas se entendian y tenian empatia entre si ya que cada uno de los integrantes tenia una razén
por la cual pertenecian alli, entonces la empatia y el apoyo grupal sobresalia.

En cuanto a su salud menciona que actualmente recibe tratamiento de la IPS y asiste al
centro de salud cauquita (ver ilustracion 3) donde en cada sesion tiene indicaciones de cdmo debe
auto cuidarse y de qué manera debe sobrellevar los tratamientos, ademas, recibe terapias
psicosociales de distintos profesionales de la salud uno o dos dias a la semana; en ocasiones ha
tenido que dirigirse a otros centros de salud por fallas y negligencias del puesto de salud al que

asiste.
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Figura 3. IPS Cauquita Distrito de Agua Blanca Cali

Fuente: Propia

Cuando se trata de complicaciones médicas y de urgencia que hasta el momento solo ha tenido dos
en donde se ha complicado y ha tenido que dirigirse por urgencia a un centro de salud, donde
incluso se le ha tenido que hospitalizar y dichas hospitalizaciones no ha contado con el apoyo de
nadie e incluso menciona que trata de no contarles ni siquiera sus familiares.

En sus visiones futuras aspira poder continuar con sus estudios, poder llegar a ser un buen
profesional como arquitecto y poder encontrar un trabajo estable que ayude a la mejora de su
calidad de vida. “Pues quisiera iniciar una carrera universitaria y verme como un futuro
arquitecto, es algo que me llama la atencion. Lo mejor que me pasaria en la vida también es estar

con mi madre” (Minuto 53:32-54:16).
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Por otra parte, quisiera mejorar la relacion con su familia y estar un poco mas cerca de la
mama cuando su situacion de salud haya mejorado un poco, pues dice que con ella es la que méas

comparte y con la que ha contado todo este tiempo, entonces siente la necesidad de estar a su lado.

6.1.3 Tercer relato de vida

“En esta vida hay que tener caracter, pues todo es un aprendizaje”

Esta es la gran historia de un paciente que considera esta experiencia de salud como un aprendizaje
positivo para su crecimiento personal, a pesar de todo lo que le acontece, considera que su caracter
le ha ayudado a no caer en vano. El paciente nacio en la ciudad de Cali el dia 5 de marzo de 1996
actualmente tiene 25 afios y vive con su mama en el barrio en donde naci6 y se crio: Marroquin en
la segunda etapa. Se identifica como una persona gay negra a pesar de ser etnia mestiza al igual
que toda su familia, pues nos cuenta que siempre vivié alrededor de la cultura negra y sus amistades
mas cercanas desde pequefio le ensefiaron a crecer como parte de la cultura negra.

Nos cuenta que todo comenzo hace dos afios y meses cuando tuvo dias muy dificiles de
salud en donde los dolores de cabeza y la fiebre era su diario vivir, comenzaba a contrarrestar estos
sintomas con pastillas para la infeccién y remedios caseros que le preparaba su mama.

“Era horrible yo no sabia que hacer ya con mas de 15 dias con esos dolores intensos de
cabeza y esa fiebre que me cogia (que le subia), hasta que llegd un dia donde me fui con una
amiga al médico por urgencias y me tomaron unos examenes, me dieron unas pastillas y me
dijeron que me remitirian a la parte de atras que es donde hacen los exadmenes, asi que fui y me

sacaron cita. Cuando a los dias me hicieron los examenes de orina, sangre y un poco de cosas
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que Yo ni sé, solo queria era no tener ese dolor de cabeza y esa fiebre que me querian era matar”
(Minuto 10:11-11:00).

A este paciente le tocd esperar los resultados de los examenes aproximadamente dos
semanas, pero se acercé por ellos al mes, cuando lo llamaron del centro de salud que debia ir a
recoger los resultados y remitirse a zona psicosocial y de prevencion de enfermedades de
transmision sexual.

“Yo no entendi lo que pasaba sin embargo yo fui, claramente. Cuando Illegué recogi los
resultados y la doctora me comento absolutamente todo lo que salia de los resultados y las razones
por las cuales tenia el dolor de cabeza y la fiebre. Yo al principio no lo podia creer y lo Gnico que
hacia mientras la doctora hablaba era pensar con quién es que era que yo habia estado pa” saber
cOMo era la vuelta, pues a mi me habian contagiado de esa cosa y yo ni cuenta” (Minuto 15:56-
16:20).

El paciente cuenta que le comenzaron a recetar medicamentos y explicarle el proceso de
salud al igual que a organizarle citas psicosociales sobre el cuidado y la prevencion pues su
situacion con el VIH ya habia pasado a etapa cronica, le sugirieron pausas su actividad sexual
mientras se seguia realizando y conociendo su proceso de salud.

Lo mas dificil que cuenta que le paso frente a su situacion de salud fue contarle a su mama
y a su amigo mas cercano que fue el que la primera vez lo acompafio al centro de salud. Su mama
lo primero que hizo fue echarse a llorar y entre eso hacerle comentarios por su orientacion sexual,
desde ese dia las cosas con su mama cambiaron por completo, sin embargo, cuenta que ella a veces
lo ayuda en cosas de su salud, pero no es como antes. Eso mismo pasé con sus vecinos cuando los

comentarios comenzaron a rotar.
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“Es de esperarse que siempre que ven a una persona como yo quieran venir a decir que
uno se infecta es por andar dandolo facil, cuando no en todos los casos es asi. Lo unico que uno
debe hacer en mirar como soluciona sus asuntos porque la gente siempre va hablar, no digo que
no me afecte, pero gracias a Dios desarrolle caracter y a uno gay le toca es tener el corazén duro.
La gente siempre habla... ” (Minuto 18:01-18:44).

Actualmente este paciente vive con su mama en una casa de alquiler de cemento, con un
bafio y cuenta con electrodomésticos como nevera, lavadora, un televisor, estufa y licuadora;
cuenta que siempre ha vivido muy bien y comodo con sus cosas pero que, desde su situacion de
salud, su mama ha puesto reglas en donde le exige ganarse la comida y el vivir en la casa. Este
paciente cuenta que no termind el colegio y que solo curso hasta octavo grado porque no le gustaba,
aungue su mama siempre le exigio hacerlo el paciente no le presto mucha atencion.

Actualmente trabaja en una discoteca de la zona del barrio Valle grande donde vive su
amigo, cuenta que la mayor parte de los dias vive donde él y que le queda mas facil llegar al
trabajo, nunca se le ha dificultado nada en su trabajo pues siempre ha sabido como es el manejo.

“Yo me defiendo en mi discoteca y como todo el mundo me conoce por aca pues normal,
igual como la gente habla, mi jefe ya sabe que tengo VIH, pero él lo que le importa es que yo
trabaje, aun que un dia me dijo que tuviera cuidado con acostarme con alguien, pero no le ando
copiando a nadie de consejos[risas] (prestando atencién a concejos), cuando lo ven mal a uno es
que les da por hacerse de super man” (Minuto 20:17-20:56).

Nos comenta que Ultimamente le ha tocado asumir su vida por completo para no tener que
siempre discutir con su mama frente a gastos diarios, acostumbrarse se la ha sido dificil pues no
recibe ayudas econdmicas ni psicosociales porque ya solo consume sus medicamentos y no asiste

a citas con la psicologa de la EPS porque considera que es una pérdida de tiempo y debe
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concentrarse en hacer dinero para su comida. Cuando se queda en la casa de su amigo es en una
habitacion pequefia que se acomodd (ver ilustracion 2) y es en donde pasa la mayor parte de su
tiempo libre, ya que cuenta que casi nada es como antes, tiende a enfermarse mucho y a estar sin
animos, su amigo sale a trabajar todo el dia y cuando llega él ya se ha ido a cumplir con su jornada

laborar en la discoteca.

Figura 4. Habitacion del sujeto de estudio del relato #3

Fuente: Propia.

Suefia con poder tener su propio apartamento y el dinero suficiente para poder pagarse un
tratamiento mas eficiente pues a pesar de no comentarlo y ser tan frio con el tema tiene miedo a
no poder en un futuro hacer nada mas por recuperar su salud.

“Todo este tiempo me la paso pensando en como hacer para que esto termine, no crean
gue uno porque se ve tranquilo lo estd, yo quiero es poder tener a mi pareja y mi familia, mi casa
y mis cosas. Uno no deberia de darle importancia a lo que la gente dice pero igual es inevitable

escuchar que las personas que saben que uno es bien vengan a contar cosas tan feas de mi, si ellos
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supieran que no es facil asumir todo tu solo y que tu papa nunca haya estado, ni primos, ni tios ni
naday que la Gnica persona que uno tiene como familia ya no le importe si uno esté bien o no, yo
perdono a mi mama porque ella no tiene la culpa [se limpia las lagrimas] pero no me pueden
crucificar toda la vida por eso. Eso no haré que lo que tengo se me cure” (Minuto 40:01-41:00).
Se decidié terminar la entrevista por peticion de la persona, pues comenta que ya no se sentia bien

hablando del tema en ese momento.

6.1.4 Cuarto relato de vida

“Esta enfermedad es como estar preso en tu propia casa”

Esta historia de vida nos la comparte un paciente nacido en el departamento del cauca,
actual mente vive en la Ciudad de Cali, Valle del Cauca y nos cuenta su experiencia de salud desde
que llegd a esta gran ciudad. El paciente nacio en septiembre del 2000 con edad de 21 afios,
actualmente vive en la ciudad de Cali desde hace 6 afios en un apartamento del barrio Manuela
Beltran en el distrito de agua blanca (ver figura 5), junto a dos de sus hermanos. La casa cuenta
con satisfaccion de las necesidades basicas, por ejemplo, el acueducto, la, vivienda esta hecha de
ladrillo y cemento con piso embaldosado, cuentan con electrodomésticos como: nevera, lavadora,

estufa, televisor, licuadora.
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Figura 5. Calle del Barrio Manuela Beltran del distrito de Agua Blanca, Cali

Fuente: Propia

Menciona que su familia esta conformada por 6 integrantes, su madre, su padre, sus 2
hermanas y su Unico hermano, pero solo se encuentran viviendo en este momento con su hermana
mayor Yy su hermano el resto siguen viviendo en el municipio donde nacieron. Menciona que el
descubrimiento de su enfermedad se dio hace 5 meses. “Esta enfermedad me inicio con una tos
gue no se me quitaba, luego se agravo y salia con sangre, me dolia mucho la cabeza y empecé a
bajar de peso, incluso por unos dias pensé que podria ser solo una infeccién, cuando fui al médico
y me realizaron examenes con el infectdlogo descubrimos que era tuberculosis”.

La paciente menciona que tuvo que esperar mucho tiempo para descubrir el motivo de sus
malestares pues dice que estuvo enviando las solicitudes para realizarse todos los examenes que le
enviaban, pero nada que la EPS le autorizaban, incluso le enviaban medicamentos como
“loratadina” y haciéndole creer que era solo una alergia. incluso solo hace 3 meses inicio con el

tratamiento, cuenta que desde entonces ha bajado mucho de peso, ha estado con poco apetito, con
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muchos dolores de cabeza y otros sintomas, que también se puede decir que con algunos
tratamientos ha mermado de cierta manera, ademas cuenta que cuando apenas inicio el tratamiento
le tocaba dirigirse al centro de salud muy seguidamente, pero de cierto tiempo hacia aca las
sesiones han mermado, pero si le han enviado muchas pastas y medicamentos con los que su estado
de salud puede mejorar.

“El medico que me leyd los examenes cuando descubrimos esta enfermedad me dijo que
apenas estaba en cierto nivel de la enfermedad y que podria quitarse siguiendo cada uno de los
pasos de los tratamientos, pues, porque no la tenia tan avanzada, pero que si ya habia afectado
un poquito mis pulmones”.

Menciona que esta ha sido la causa de muchas limitaciones que tiene en estos momentos,
por ejemplo, el hecho de que no pueda relacionarse mucho con las personas de su vinculo social,
ademas que esto la ha afectado mucho, porque tuvo que empezar a acostumbrarse a otra vida que
no vivia, aclara que la relacién con su familia sigue igual, incluso ahora estan méas unidos y
apoyandola en todo momento, pero que es dificil no poder tener mucho contacto con ellos. Ha
tenido que desestabilizarse un poco en cuanto a lo econdmico debido a que anteriormente a la
enfermedad trabajaba como en un empleo que le generaba mucho méas ingresos econémicos de
donde tuvo que salirse por las cuestiones de salud, pero pues dice que al menos en estos momentos
cuenta con uno, pues trabaja actualmente en una empresa de aseo incluso que se encarga de dejar
preparados apartamentos que otras personas van a arrendar, piensa que es por su antiguo empleo
gue se contagid, pues dice que dentro alli estando bien, aunque no esté segura, por otro lado, a
afectado su vida social, pues ya no se relaciona con sus amistades con quienes solia hacerlo

consecutivamente.



EFECTOS POR ENFERMEDADES CRONICAS TRANSMISIBLES 76

“Estoy en una etapa donde apenas estoy empezando a vivir muchas cosas y tener que
limitarme por esta enfermedad me ha costado mucho, pero tengo fe de que todo esto va a pasar”

En cuanto a los medicamentos la paciente dice que normalmente lo que mas le mandan son
antibidticos y pastas, le envian muchas recomendaciones en cuanto al autocuidado, le recuerdan
mucho que la enfermedad se contagia con la saliva asi que debe cuidarse mucho al toser, mas adn
si se encuentra con otras personas en ese momento, hasta ahora no ha tenido una complicacion
medica agravada aparte de las que tuvo cuando apenas inicio su enfermedad, dice que a veces tiene
citas con varios especialistas como el infecto logo y otros profesionales, hace unos meses le
enviaron tratamientos intravenosos que segun dice fueron muy fuertes pero desde entonces solo le
han enviado tratamientos de via oral, que mayoritariamente el Sisbén cubre con la mayoria de
gastos y son pocos los que debe auto gestionar, estos en caso de que estén demorados en llegar.
Menciona que debe cuidarse ain mucho mas por la situacion sanitaria por la que atraviesa el pais,
ademas cuando hay mucho polvo o cosas parecidas la tos se le complica un poco mas, que también
debe mantener constantemente desinfectando todo lo que utiliza en la casa y utilizar cubiertos que
solo sean para ella y asi con muchas cosas. Espera poder superar esta experiencia y volver a
socializar como antes.

“Esta enfermedad es como estar preso en tu propia casa, pues no puedes tener contacto
con nadie, ya no pude volver a mis actividades deportivas, no puedo salir a compartir con
amistades porque puedo pasar el contagio. Yo solo espero poder superar esto, pues mi tratamiento
dura mas 0 menos 9 meses y debo ser optimista y en unos dos o tres afios espero verla solo como
una mala experiencia que tuve y valorar un poco mas vida, dar gracias a Dios por mi salud y por

estar bien”.
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6.2 Descripcion de resultados segun los objetivos planteados

6.2.1 Principales afectaciones de vivir con VIH SIDAy TBC

Las personas que viven con una enfermedad crénica transmisible pasan por diversos
cambios y momentos en sus vidas en donde ignorar lo que pasa no es una opcion, Jiménez et al.
(2017), afirman: “Las repercusiones que el tratamiento tiene en la esfera social del individuo, el
“estigma” de estar enfermo y considerarse diferente a los demas y tener que luchar con el
desconocimiento y las ideas errdneas de la poblacion general sobre la enfermedad que padece”
(p.1). Eltener que adaptarse a sus nuevas condiciones de vida en la gran mayoria de los casos es
un tema que se les hace muy dificil de llevar y mas cuando se habla de un grupo de personas de
una edad tan joven en donde la mayor parte del tiempo se quiere es salir, divertirse, estudiar,

aprender y conocer formas de vivir la vida teniendo en cuenta nuestros diversos gustos.

6.2.1.1 Afectaciones personales. Por un lado, se pueden desarrollar diversos cambios
emocionales que hacen que el individuo sienta ganas de ya no socializar ni darles tanta importancia
a algunas practicas normales que tienen los jovenes, tales como salir, sentirse comodo yendo a
espacios publicos: centros comerciales, cine, parque de atraccion. etc. Leddn (2011) afirma:
Incluso a espacios educativos como la escuela o la Universidad, sin embargo, otros optan por
seguir realizando esas actividades, pero con mas precaucién, incluso siempre prefieren estar
acompafiados de personas que les hagan sentir que estan bien y confiados de que nada va a ocurrir.

Sin embargo, a algunos les toca acostumbrarse a estar solos y sobrellevar su vida de manera
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solitaria ya que en muchos casos consideran que es dificil confiar o tener a alguien que los
acomparie en dichas situaciones de salud.

Figura 6. Diferentes afectaciones personales

“Es un poco dificil para mi, estar “Es un poco dificil para mi, estar acd solo
acé solo con esta enfermedad y con esta enfermedad y no tener a esa persona
no tener a esa persona que te que te ayude a levantar. Uno siente tristeza,

ayude a levantar. Uno siente soledad, depresion, esto es demasiado dificil
tristeza, soledad, depresion, esto para mi de llevar” (Minuto 43:04-44:11)

es demasiado dificil para mi de

llevar” (Relato 02. Minuto 43:04-

“La enfermedad me volvio mucho mas
cerrada, si antes era timida ahora es
peor, mi mama no me dejaba ir al
colegio presencialmente y ahora que
estoy en la U pensaba que iba a ser
diferente. No pensaba que esa
mascarilla seria parte de mi vida
cotidiana” (Relato 01. Minuto 36:28-
36:54)
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6.2.1.2 Los cambios que obtuvieron en su diario vivir. Los padres por lo general apoyan
a los hijos en estas condiciones con decisiones alternativas al estudio, como los pasatiempos
educativos, deportivos o artisticos. Incluso, en algunas ocasiones las mismas personas optan por
desarrollar sus propios gustos, en el caso de las personas que comienzan a vivir con una
enfermedad que los toma por sorpresa es dificil el hecho de tener que distanciarse no solo de
personas sino también de sus pasatiempos, el tener que comenzar a depender de si mismos o de
otros se vuelve un diario vivir complejo en donde tienen que lograr mediar con todo lo que les

empieza a afectar, ocurrir o cambiar.

Figura 7. Cambios en el diario vivir

“Yo antes mantenia saliendo a todo lado, era libre,
salia a fiestas, a jugar partidos con mis amigos,
compartir con amigos de mi otra ciudad, ahora es

todo lo contrario, solamente me la paso encerrado”

(Relato 02. Minuto 23:53-24:14)

Una persona que siempre haya tenido el apoyo de sus padres, familiares, amigos y relaciones de
pareja y que ahora no lo tenga por diversas situaciones por su enfermedad, crea que el individuo
asuma la responsabilidad de tener que reajustar incluso su manera de pensar y de actuar, desde que

se levanta de la cama hasta que se vuelve a acostar.
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6.2.2 Efectos familiares de vivir con VIH SIDAy TBC

Como ya se ha mencionado antes a lo largo de este proyecto, las enfermedades cronicas
transmisibles, especificamente “VIH Y TBC” son patologias que complican la salud del ser
humano, enfermedades que traen consigo una serie de complicaciones para la persona que las
padece y no solo se hace referencia al nivel fisico, sino también a aspectos psicosociales y
emocionales negativos que se experimentan al estar en esta situacion. A partir de investigaciones
realizadas y de un proceso de andlisis a relatos de vida encontrados se puede afirmar que las
experiencias vividas de personas con estas patologias son en su mayoria negativas, pues los
cambios que han tenido que vivir han sido dificiles para seguir sobrellevando el dia a dia de sus
vidas cotidianas, partiendo que desde el momento en que descubren su enfermedad las relaciones
interpersonales y sus vinculos familiares se destruyen parcialmente, siendo estos por distintos
motivos pero todos parten del hecho de padecer una de estas enfermedades ya nombradas. Las
personas con estas enfermedades tienden a enfrentar ciertos sin sabores con sus familias, a veces
se distorsiona tanto el vinculo que prefieren tomar la decision de estar un poco apartados de ellas

o simplemente las mismas familias se encargan de promover un tipo rechazo y alejarse.
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Figura 8. Efectos familiares

“ “En este caso los hermanos de mi mama
Yo en estos momentos no me

encuentro con mi familia, no tengo y Mi papa ya no se acercan a mi, pues

ese apoyo con ellos y es un poco ya 0 me ven de la misma manera y ya no

dificil sobrellevar la enfermedad” se acercan a mi mama por ese motivo”’

(Relato 04. Minuto 03:42-03:57) (Relato 04. Minuto 03:44-03:57)

“Esta enfermedad me ha afectado mucho por
el hecho de que debo estar aislada, pues no
puedo tener mucho contacto con mi familia”

(Relato 04. Minuto 01:12-01:35)

Asi mismo, empiezan a generarse culpas y culpables de la enfermedad sin medir ni siquiera el
grado de como se esté sintiendo emocionalmente la persona o si de una u otra forma necesitan
algun tipo apoyo, el cual puede hacer de su vida y de la enfermedad un poco mas llevaderos. Por
el contrario, en su mayoria lo que se puede evidenciar son rechazos y exclusion, se generan sin
sabores para estas personas como si ya no tuvieran que pasar por esto en otros ambitos sociales de
su vida cotidiana, como los es en lo educativo y laboral, incluso en muchas ocasiones hay familias
que prefieren cortar todo tipo de vinculo con su pariente solo porque se descubre que ahora tienen

una condicién distinta por la que deben cuidarse mas.
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Sin embargo, en uno de los relatos de los entrevistados podemos identificar que hace
excepcion en cuanto a la relacion con su familia, pues si hay un apoyo por parte de ellos y esta
persona considera siempre estan pendientes de todo lo que su enfermedad pueda requerir, pero que
de todas formas el aislamiento fisico también cuesta un poco. Dicho esto, se puede evidenciar
como cada caso es singular y como el efecto provocado en las familias puede variar dependiendo
cada familia y su contexto o en dado caso el nivel de resiliencia que pueden alcanzar, ya que cada
enfermedad viene significando un reto diferente para cada familia del paciente que padece, Grau
y Fernandez-Hawrylak (2010) afirman que,

“Cada familia reacciona y vive la enfermedad de manera diferente y
singular. Todas las familias pasan por las diferentes fases de
adaptacion (negacion, ira, pacto, depresion y aceptacion) pero sus
reacciones y resoluciones son diferentes. La familia desarrolla sus
propias estrategias como una respuesta normal a un sistema
desequilibrado provocado por la enfermedad” (p.7).

Si bien una enfermedad cronica afecta a quien la padece también afecta al resto de los
integrantes de la familia, mas cuando hay una persona en la familia que de una u otra forma es su
cuidador o es quien mas se encarga de los cuidados necesarios del paciente, sea econémica o
emocionalmente. En los casos narrativos de pacientes cronicos que se fueron desarrollando a lo
largo de este trabajo se puede evidencia como siempre hay un familiar quien se preocupa de mas
por su paciente, en la mayoria de los casos su figura materna, pero no quiere decir que por ser
autoridad o estar siempre al pendiente entonces la situacién no le afecte, pues de cierta manera

causa estrés y demas emociones, Trujano et al. (2012) afirman que:
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“La presencia del enfermo crénico afecta a todos los miembros de la
familia, pero en particular a quien desempefia el papel de cuidador
principal, porque este ve alterada su calidad de vida, dado que es
quien soporta la sobrecarga de trabajo y los niveles intensos de estrés

que implican la atencion del paciente” (p.2).

6.2.3 Condiciones comunitarias de las personas que viven con VIH SIDAy TBC

El estigma y discriminacion por padecer una enfermedad cronica transmisible tal como la
VIH SIDA y la TBC tiende a ser muy comun por el hecho del desconocimiento frente a dicha
enfermedad, por ende, se comienzan a escuchar y repetir ideas erroneas frente a estas, creando que
otras personas sin informacion solo repliquen de manera agravante comentarios prejuiciosos sobre
estas personas y su situacion de salud, reaccionando de forma despectiva y discriminatoria. Ledon
(2011), afirma: “Es por ello que los procesos de estigmatizacion tienden a tener también una
intensa connotacion de auto marginacion y autoexclusion” (p.12). Teniendo en cuenta lo anterior,
esto afecta de manera grave la experiencia de la persona con su enfermedad, generando a veces
pensamientos de querer incluso aislarse para evitar tener que dar explicaciones y/o tocar el tema
sobre su enfermedad. Leddn (2011), afirma: “son estos espacios de amplia interaccion social donde
el sujeto refiere sentir mayormente sefialadas sus "diferencias” desde lo externo, en especial
aquellas relacionadas con su apariencia fisica y sus roles sociales” (p.12). Esto pasa muchas veces
entre las personas mas cercanas al paciente cuando se enteran que tienen dentro de su circulo social
unas personas con una enfermedad crénica transmisible, los comentarios prejuiciosos comienzas

a hacerse incluso de manera inconsciente.
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Figura 9. Condiciones comunitarias
“La situacion que nunca quisiera pasar

es que nos echen de un lugar por mi”

(Relato 01. Minuto 44:58-45:20)

6.2.4 Cambio en las relaciones sociales y comunitarias

Los pacientes que viven con una enfermedad crdnica transmisible en este caso con VIH
SIDA y TBC tienden a desarrollar ese sentir de auto aislarse de los espacios sociales incluso ven
méas comodo el hecho de no seguir hablando con algunas amistades, familiares etc. Como lo
plantea Aggleton et al. (2015), cuando afirma que, El estigma resulta perjudicial en si mismo,
puesto que puede conllevar a sentimientos de verglienza, culpa y aislamiento, y también porque la
expresion de ideas prejuiciadas puede conducir a las personas a hacer cosas, u omitir otras, que
terminan dafiando, rechazando o negando los derechos de los otros (P.3). Considerando que se les
hace mucho mas facil llevar su vida asi, pues el tener que estar alrededor de personas que quizas
no vayan a entender ni respetar su situacion actual de salud prefieren alejarse de dichos espacios
sociales, re-acostumbrarse a no saludar ni siquiera a las personas u vecinos que viven cerca a ellos

y si lo hacen o lo consideran, pues tiene que ser por alguna razén muy importante.
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Figura 10. Cambios sociales

“Digamos que con la unica persona que hablo dos o
tres palabras es con la duefia donde alquilo, pero
simplemente es un saludo y a veces para pedirle mas
tiempo para pagar el alquiler, pero no me siento bien
hablando con las otras personas. No me siento seguro”

(Relato 02. Minuto 17:54-18:27)

85
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7. Conclusiones y recomendaciones

Las personas que padecen de enfermedades cronicas transmisibles muchas veces se les dificulta
comprender su situacion de salud por desconocimiento de la misma, haciendo que incluso las
personas mas cercanas también les afecte de una u otra forma. Sin embargo, este tipo de situaciones
ponen en duda y riesgo la confianza y unién de las familias y amigos del paciente.

Por ende es pertinente recomendar a las instituciones de salud, fortalecer las acciones de
capacitacion frente al autocuidado de los pacientes con enfermedades crénicas transmisibles, al
igual que poder generar espacios de aprendizaje para que dichas personas que padezcan y estén
pasando por una enfermedad crénica transmisible aprendan sobre ella y asi logren comprender su
proceso de salud, creando confianza en el paciente para poder lograr de una mejor manera
participar en diversas actividades sociales, familiares y personales, en donde lo ayuden a
desenvolverse mejor como persona y no se sientan discriminados como un enemigo, Si no, como
un proceso que se debe reconocer el aprendizaje conjunto de quienes la padecen y sus alrededores,
asi como contemplar los aspectos que participan como lo son los procesos de control, prevencion
y tratamiento.

También es importante resaltar que el papel del Trabajador Social es los espacios diversos de
intervencidn son de suma importancia, pues se requiere de un gran apoyo frente al entendimiento
y proceso de aceptacion de las situaciones para lograr avanzar y crear un cambio en la vida de
quienes puedan estar pasando por situaciones dificiles, en este caso por situaciones riesgosas de

salud, que llevan consigo situaciones complejas laborales, sociales, familiares entre otras.



EFECTOS POR ENFERMEDADES CRONICAS TRANSMISIBLES 87

Referencias

Agencia Espafiola de Cooperacion para el Desarrollo, Prosalus y Cruz Roja Espafiola. (2014).
Comprendiendo el derecho humano a la salud. Obtenido de Biblioteca AECID (Madrid):
https://www.aecid.es/Centro-
Documentacion/Documentos/Publicaciones%20coeditadas%20por%20AECID/Compren
diendo_el_derecho_humano_a_la_salud%?20(2).pdf

Aggleton, P., Parker, R., & Maluwa, M. (2015). Estigma y Discriminacion por VIH y SIDA: Un
Marco Conceptual e Implicaciones para la Accion. Ginebra, Suiza: UNAIDS. Obtenido
de http://proyectosidasocial.com/wp-
content/uploads/sites/3/2015/12/DiscriminaciF3n20por20VIH.pdf

Aguirrezabal, A., Fuster, M., & Valencia, J. (2009). Integracion laboral de las personas con VIH.
Estudio sobre la identificacion de las necesidades laborales y la actitud empresarial.

Alarcon, D. (2001). Medicion de las condiciones de vida. Banco Interamericano de Desarrollo.
Obtenido de
https://publications.iadb.org/publications/spanish/document/Medici%C3%B3n-de-las-
Condiciones-de-Vida.pdf

Alfonso, L., Abalo, J., & Brito, A. (2014). Marco conceptual para la evaluacion y mejora de la
adherencia a los tratamientos médicos en enfermedades cronicas. Medicine. Obtenido de
https://www.semanticscholar.org/paper/Marco-conceptual-para-la-evaluaci%C3%B3n-y-
mejora-de-la- Alfonso-Abalo/b509a9b308c04bd3e6496876763a6f241afe21f4

Alzate, P. (2018). Empresas colombianas aun discriminan a trabajadores con VIH. Bogota:

elempleo.com. Obtenido de Recuperado de.



EFECTOS POR ENFERMEDADES CRONICAS TRANSMISIBLES 88

https://www.elempleo.com/co/noticias/investigacion-laboral/empresas-colombianas-aun-
discriminan-trabajadores-con-vih-5753

Arcaya, M., Arcaya, A., & Subramanian, S. (2015). Inequalities in health: definitions, concepts,
and theories. Glob Health Action., 8(27). Obtenido de
http://dx.doi.org/10.3402/gha.v8.27106.

Ardila, R. (2003). Calidad de vida: una definicion integradora. Revista Latinoamericana de
Psicologia. Fundacién Universitaria Konrad Lorenz Bogota, Colombia, 35(2), 161-164.

Arellano, L. (2008). Estigma y discriminacion a personas con VIH. México, DF: Textos del
Caracol 5. Obtenido de http://www.conapred.org.mx/documentos_cedoc/C-05-A.pdf

Arias, A., Bravo, J., & Galvis, D. (2018). Dinamicas familiares en torno al cuidado de personas
que viven con VIH-SIDA vy las estrategias de afrontamiento que desarrolla el cuidador
familiar en Bogota. Bogotd: Universidad de La Salle. Obtenido de chrome-
extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/viewer.html?pdfurl=https%3A%2F%2Fci
encia.lasalle.edu.co%2Fcgi%2Fviewcontent.cgi%3Farticle%3D1242%26context%3Dtrab
ajo_social&clen=3216503

Barreto, M. (2017). Desigualdades em Saude: uma perspectiva global. Ciéncia & Saude Coletiva,
22(7), 2097-2108.

Beratarrechea, A. (2010). Las enfermedades cronicas (Primera parte). . Evid Act Pract Ambul. .
Obtenido de
https://www.fundacionmf.org.ar/files/enfermedades%20cronicas%20parte%20I.pdf

Bermudez, V., Piedrahita, L., Palacio, L., & Posada, M. (2015). Influencia del estigma en torno al

VIH en el acceso a los servicios de salud. Salud pablica Méx, 57(3).



EFECTOS POR ENFERMEDADES CRONICAS TRANSMISIBLES 89

Blasco, T., & Otero, L. (2008). Técnicas conversacionales para la recogida de datos en
investigacion cualitativa: La entrevista (1). Nure Investigacion(33).

Burbano, A. (2009). evaluacion de las acciones del programa de control y prevencion de
tuberculosis de la secretaria distrital de salud de Bogota d.c. en el marco de la estrategia
alto a la tuberculosis como parte de la atencion integral al habitante de calle en el hogar
uno. Bogota: Pontifica universidad javeriana. Obtenido de
https://repository.javeriana.edu.co/bitstream/handle/10554/3839/BurbanoChapidYolanda
Rocio2012.pdf?sequence=1&isAllowed=yhttps://repository.javeriana.edu.co/bitstream/ha
ndle/10554/3839/BurbanoChapidYolandaRocio2012.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Campillay, M., & Monéardez, M. (2019). Estigma y discriminacion en personas con VIH/SIDA, un
desafio ético para los profesionales sanitarios. Revista de Bioética y Derecho Epub(17),
93-107.

Carona, M., Paz, D., & Joerns, S. (2018). Estigma y discriminacion asociado al vih/sida en
profesionales de la salud. Universidad Javeriana de Cali.

Charriez, M. (2012). Historias de vida: Una metodologia de investigacion cualitativa. Revista
Griot, 5(1).

Cifuentes, R. (2011). Disefio de proyectos de investigacion cualitativa. Buenos Aires: Centro de
Publicaciones Educativas y Material Didactico.

Correa, M., Cifuentes, O., Nieto, E., & Parra, J. (2012). Desigualdades de la morbilidad por
enfermedades crdnicas segun determinantes estructurales e intermediarios. Rev. Gerenc.

Polit. Salud, Bogota (Colombia), 11(23), 165-188.



EFECTOS POR ENFERMEDADES CRONICAS TRANSMISIBLES 90

Fernandez, T., Pineda, S., & Echeverry, V. (2020). Reconocimiento del autocuidado como deber
y corresponsabilidad de las personas que contribuye a la sostenibilidad del sistema de
salud. Universidad CES Medellin.

Figueroa, R. (2013). El derecho a la salud. Estudios constitucionales,, 11(2), 283-332. Obtenido
de https://dx.doi.org/10.4067/S0718-52002013000200008

Gallardo-Solarte, K., Benavides-Acosta, F., & Rosales-Jiménez, R. (2015). Costos de la
enfermedad cronica no transmisible: la realidad colombiana. Rev Cienc Salud. Obtenido
de http://www.scielo.org.co/pdf/recis/vl4nl/v14nlal0.pdf

Grau, C., & Fernandez-Hawrylak, M. (2010). Familia y enfermedad cronica pediatrica. Anales del
Sistema Sanitario de Navarra, 33(2), 203-212. Obtenido de
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1137-6627201

Jimeénez, M., De La Cruz villamayor, J., & Baena, A. (2017). El estrés y las Enfermedades
cronicas. Med fam Andal, 18(2). Obtenido de https://www.samfyc.es/wp-
content/uploads/2018/10/v18n2_12_artEspecial.pdf.

Koerting, A., & Hernandez, J. (2015). VIH, discriminacién y derechos. Barcelona: Guia para
personas que viven con el VIH. Obtenido de https://www.cesida.org/wp-
content/uploads/2015/12/Guia_ ESTIGMA _nov2015.pdf

Ledon, L. (2011). Enfermedades cronicas y vida cotidiana. Revista Cubana de Salud Publica,
37(4), 488-499. Obtenido de
http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0864-
34662011000400013&Ing=es&tIing=es

Martinez, M. (2006). La investigacion cualitativa (sintesis conceptual). Revista [IPSI

(Investigacion en Psicologia), 123-146.



EFECTOS POR ENFERMEDADES CRONICAS TRANSMISIBLES 91

Mufioz, D., Arango, C., & Carnoda, A. (2018). Entornos y actividad fisica en enfermedades
cronicas: Mas alla de factores asociados. Universidad CES. Obtenido de
http://dx.doi.org/10.22267/rus.182002.122

OMS. (Diciembre de 29 de 2017). Un reporte sobre Salud y derechos humanos. Obtenido de
Organizacion mundial de la salud.: https://www.who.int/es/news-room/fact-
sheets/detail/human-rights-and-health

Ramirez, A., Beltran, D., Suarez, L., & Alvarez, S. (2016). Implicaciones de la ley estatutaria 1751
de 2015 sobre las entidades promotoras de salud del régimen contributivo. Obtenido de
http://lwww.scielo.org.co/pdf/cesd/v7n2/v7n2a03.pdf

Rodriguez, G., Gil, J., & Garcia, E. (1999). Metodologia de la investigacion cualitativa. . Granada,
Espafa: Ediciones Aljibe.

Rubiano, Y., & Saldarriaga, J. (2011). Jovenes y VIH/SIDA: enfoques y perspectivas en
investigacion. Index de  Enfermeria, 20(1-2), 76-80. Obtenido de
https://dx.doi.org/10.4321/S1132-12962011000100016

Tamayo-Zuluaga, B., Macias-Gil, Y., Cabrera-Orrego, R., Henao-Pelaéz, J., & Cardona-Arias, J.
(2015). Estigma social en la atencion de personas con VIH/sida por estudiantes y
profesionales de las areas de la salud, Medellin, Colombia. . Rev Cienc Salud, 13(1), 9-23.

Toribio, L., Martin, T., & Andrade, R. (2009). Reflexiones sobre introduccién a la investigacion.
Revista de Ciencia, Tecnologia y Medio Ambiente.

Trujano, R., lvette, D., Vega, Z., & Nava, C. (2012). Estrés familiar y adherencia terapéutica en
pacientes con enfermedades cronica. Pepsic. Obtenido de

http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1405-339X2012000100008



EFECTOS POR ENFERMEDADES CRONICAS TRANSMISIBLES 92

Vinaccia, S., & Orozoco, L. (2005). Aspectos psicosociales asociados con la calidad de vida de
personas con enfermedades crdnicas. Diversitas: Perspectivas en Psicologia, 1(2), 125-
137. Obtenido de chrome-
extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/viewer.html?pdfurl=https%3A%2F%2Fw

ww.redalyc.org%2Fpdf%2F679%2F67910202.pdf&clen=118766



EFECTOS POR ENFERMEDADES CRONICAS TRANSMISIBLES 93

Anexos

Anexo A. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO
TITULADO " EFECTOS EN LAS CONDICIONES DE VIDA POR ENFERMEDADES
CRONICAS TRANSMISIBLES VIH SIDA'Y TBC EN POBLACION DE BAJOS
RECURSOS DEL DISTRITO DE AGUABLANCA EN LA CIUDAD DE CALI, VALLE
DEL CAUCA ™

El propésito de este documento es proveer a los participantes en este estudio una clara explicacion
de la naturaleza de este, asi como de su rol en ella como participantes.

El presente ejercicio de investigacion tiene como proposito indagar sobre aspectos relacionados
con sus condiciones de vida, los efectos familiares, sus condiciones comunitarias y en general de
las afectaciones de vivir con una enfermedad cronica transmisible en la ciudad de Cali.

Siusted accede a participar en este estudio, se le pedira participar en una entrevista en profundidad,
esto podria requerir que se realicen varios encuentros en sesiones de 60 minutos aproximadamente,
las conversaciones seran grabadas y posteriormente transcritas por las investigadoras,
manteniendo el anonimato de su nombre.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion que se recoja sera
confidencial y no se usard para ningun otro proposito fuera de los de esta investigacion, sus
respuestas a la entrevista seran codificadas usando un nimero de identificacion y, por lo tanto,
seran anonimas. Una vez trascritas las entrevistas las grabaciones se destruiran.

Esta investigacion es conducida por las estudiantes DARLIN YOANA HIDALGO TORRES Y
DIANA LUCIA OROBIO CASTRO, si usted tiene alguna duda sobre esta investigacion y su
propdsito, puede hacer preguntas en cualquier momento durante su participacion en él. Igualmente,
puede retirarse de estudio en cualquier momento sin que eso la o lo perjudique en alguna forma.
Si alguna de las preguntas durante la entrevista le parece incobmodas, tiene usted el derecho de
hacérselo saber a la investigadora o de no responderla.

Con la firma de este documento acepta participar voluntariamente en esta investigacion vy
manifiesta que ha sido informado (a) sobre el objetivo del estudio. De tener preguntas adicionales
sobre su participacién en este estudio, puedo contactar a las investigadoras a los teléfonos
3127095767 / 315 7683081 o a la directora del Trabajo de Grado, la Docente Viviana Erazo de la
Institucion Universitaria Antonio José Camacho.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo pedir
informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido. Para esto, puedo
contactar a las investigadoras a los teléfonos antes mencionados.

Firma del Participante Fecha [/ |

Fuente: Elaboracion propia
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Anexo B. Organizacion categorica de resultados de entrevistas

Categoria

Cddigo

Contenido

Impacto personal de la
enfermedad

Relato 01

“La enfermedad me volvié mucho mas cerrada, si
antes era timida ahora es peor, mi mama no me
dejaba ir al colegio presencialmente y ahora que
estoy en la U pensaba que iba a ser diferente. No
pensaba que esa mascarilla seria parte de mi vida
cotidiana” (Minuto 36:28-36:54)

Relato 02

“Yo antes mantenia saliendo a todo lado, era libre,
salia a fiestas, a jugar partidos con mis amigos,
compartir con amigos de mi otra ciudad, ahora es
todo lo contrario, solamente me la paso encerrado”
(Minuto 23:53-24:14)

“Es un poco dificil para mi, estar aca solo con esta
enfermedad y no tener a esa persona que te ayude a
levantar. Uno siente tristeza, soledad, depresion, esto

es demasiado dificil para mi de llevar” (Minuto
43:04-44:11)

Relato 03

“A nivel emocional esta enfermedad me ha afectado
porque es uno estar aislado del mundo, todo debe
ser... la comida te la dejan en la puerta, que los
demas se encierren para uno poder ir al bafio a hacer
sus necesidades”(minuto 07:20-07:41) “ Hay dias en
los que me siento mejor, hay dias en los que de
verdad no quiero ni levantarme de la cama me siento
muy afectada, hay dias que me ahogo pues siento
muchas secreciones, entonces, pues la verdad es un
poco dura esta situacién, pero debemos tener fe de

que pronto vamos a salir de ella” (minuto 08:35-
09:00)

Estrategias de autocuidado

Relato 01

“Yo tomo la distancia sola, porque yo sé lo que tengo
y se como se contagia” (minuto 18:26-18:43)

Relato 03

“Salir del bafio y lavarlo, todos los dias, tratar de
desinfectar todo para tener un riesgo minimo de
contagiar a las demas personas. Ya los médicos han
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Categoria

Cadigo

Contenido

dicho que si el tratamiento lo llevo como es y lo
manejo adecuadamente puede durar entre unos 6y 9
meses” (minuto 07:43-08:24)

Impacto familiar de la
enfermedad

Relato 01

“En este caso los hermanos de mi mama y mi papa
ya no se acercan a mi, pues ya no me ven de la misma
manera y ya NO Se acercan a mi mama por ese
motivo” (Minuto 3:44-3:57)

Relato 02

“Yo en estos momentos no me encuentro con mi
familia, no tengo ese apoyo con ellos y es un poco
dificil sobrellevar la enfermedad” (Minuto 03:42-
03:57)

Relato 03

“Esta enfermedad me ha afectado mucho por el
hecho de que debo estar aislada, pues no puedo tener

mucho contacto con mi familia” (minuto (01:12-
01:35)

Condiciones comunitarias

Relato 02

“Digamos que con la Gnica persona que hablo dos o
tres palabras es con la duefia donde alquilo, pero
simplemente es un saludo y a veces para pedirle mas
tiempo para pagar el alquiler, pero no me siento bien
hablando con las otras personas. No me siento
seguro” (Minuto 17:54-18:27)

Relato 03

“No puedo relacionarme, no puedo tener novio,
porque pues por obvias razones no le puedo dar un
beso, un abrazo, ni a nadie porque debo estar aislada
para no contagiarlos de esta enfermedad. En la
educacion también toca hacer todo virtual, hacer
diplomados, sin contacto con nadie, aqui desde mi
habitacion hacerlo todo (minuto 06:10-06:58)

Relato 04

“Es de esperarse que Siempre que ven a una persona
COmo Yo quieran venir a decir que uno se infecta es
por andar dandolo facil, cuando no en todos los casos
es asi. Lo unico que uno debe hacer en mirar como
soluciona sus asuntos porque la gente siempre va
hablar, no digo que no me afecte, pero gracias a Dios
desarrolle caracter y a uno gay le toca es tener el

corazon duro. La gente siempre habla...” (Minuto
18:01-18:44)

Calidad de vida

Relato 01

“A pesar de que en la eps consigo algunos
medicamentos hay otros que debo conseguirlos
practicamente por fuera y esos son los que cuestan
mas, entonces ahi es donde debemos de dejar de
comprar algo para poder comprar los medicamentos
0 dejar de pagar algo para comprar los
medicamentos” (Minuto 10:52-11:22)
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Categoria

Cddigo

Contenido

Relato 02

“Abajo en el primer piso hay una pila que utilizan las
personas para llenar sus embaces cuando llega el
agua y los que usamos la moto bomba, esa es la
Unica, los que cargamos su agua y la traemos a su
habitacion” (Minuto 14:12-14:27)

Condiciones de salud

Relato 01

“La ultima vez que estuve hospitalizada no recuerdo
cuando fue, pero me hospitalizaron por bronquitis
cronica y gracias a Dios ya estoy medicada y me
siento mejor” (Minuto 33:33-34:11)

Relato 03

“la enfermedad me ha afectado mucho los problemas
gastricos y segun lo que me ha dicho el medico es
que no tengo defensas, cualquier dolor de cabeza o
malestar que me dé no me da como cualquier persona
normal, siento mas dolor (minuto 05:32-05:48)

Hitos

Relato 01

“La situacidon que nunca quisiera pasar es que nos
echen de un lugar por mi”” (minuto 44:58-45:20)

Relato 02

Perspectivas a futuro

Relato 01

“Yo estudié¢ virtual pedagogia infantil, no sé si me
den trabajo como profesora, pero quiero trabajar con
nifios” (Minuto 49:14-49:38)

Relato 02

“Pues quisiera iniciar una carrera universitaria y
verme como un futuro arquitecto, es algo que me
Ilama la atencién. Lo mejor que me pasaria en la vida
también es estar con mi madre” (Minuto 53:32-
54:16)

Relato 03

“En uno dos tres afios me veo recordando esto como
una experiencia que me ha ensefiado a valorar un
poco mas la vida y a ser mas responsable con nuestra
salud y lo mejor que me podria pasar en la vida seria
superar esta enfermedad y seguir con mi vida como
si esto fuera un mal recuerdo” (minuto 09:02-09:50)

Fuente: Elaboracion propia
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