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RESUMEN

Programa virtual de apoyo a personas relacionadas con el diagnéstico de
VIH/Sida.

Autoras: Andrea Mishell Galiano Montenegro

Virginia José Hernandez Contreras

Los grupos de apoyo virtuales se han desarrollado por medio de una pagina web,
donde las personas pueden ingresar a una sala de chat y participar de un grupo
de apoyo con la misma metodologia de un grupo presencial. Esta iniciativa surgi6
desde el momento que se comprueba que el internet es un medio al cual las
personas acuden a buscar informacion de VIH, cuando reciben un resultado
positivo o cuando se enteran que un familiar o amigo fue diagnosticado con VIH.

La poca respuesta del sector gubernamental ha hecho que existan Organizaciones
No Gubernamentales (ONG), quienes trabajan para la prevencion de VIH
brindando apoyo de diferente manera. Uno de los proyectos de estas ONG es el
programa de grupos de apoyo virtual que se ha desarrollado PASMO con la
necesidad que manifiestan las personas que ya adquirieron el VIH y que han sido
apartadas por cuestiones de estigma y discriminacion en la sociedad. Estos
grupos se integran desde la pagina conformados por personas con VIH, familiares

y amigos www.yahorague.info es un sitio web dedicado a dar informacién y apoyo

a personas con VIH, familiares y amigos en Centroamérica. www.yahoraque.info

cuenta con informacion actualizada, vivencias, noticias referencias de
organizaciones y servicios, chat, preguntas y respuestas, grupos de apoyo

virtuales, entre otros.

Esta investigacion realizo una evaluacion de los beneficios que brinda el programa
de autoayuda virtual para personas con VIH/Sida.Queda evidenciado que las
personas que ingresan a la pagina reciben respuestas a sus dudas, apoyo
emocional manifestando que el cambio es positivo, pero el porcentaje de ingresos

al chat es menor que el esperado.



PROLOGO

Los grupos de apoyo se caracterizan por brindar a personas que estan pasando
por una situacion similar, apoyo emocional para afrontar lo que les genera
preocupacion o miedo. Sin embargo el tema de VIH es todavia tabu en nuestro
pais, las personas con VIH son estigmatizadas y discriminadas al igual que a las
familias y amigos, también es comun que los propios familiares y amigos sean lo
que discriminen y estigmaticen a las personas VIH positivos. Dichas acciones son
limitantes para que personas afectadas por el VIH se acerquen a organizaciones
que laboran para brindar el apoyo emocional en los grupos de apoyo presencial y
médico que necesitan, de ahi surge la idea de crear un espacio virtual que se
caracteriza por ser confidencial y por tener la misma metodologia de un grupo de
apoyo presencial.El internet es el medio mas utilizado para buscar informacion de
VIH, este medio es confidencial, y de ninguna manera identifica a la persona que
ingresa a la pagina. Sin embargo en la mayoria de paginas la informacion no es
completamente veridica 0 es muy técnica y con términos médicos poco
comprensible, lo que causa mayor preocupacion en las personas que buscan
informacion para justificar o buscar palabras que brinden apoyo.Este espacio es
abierto a todas las personas que quieran participar y que tengan importante
informacion asi como aportes positivos, con el objetivo de fomentar la nueva
percepcion del VIH, como una condicion de salud que necesita de cuidados
especificos. También empoderar a la familia y amigos a que difundan esta nueva
percepcion del VIH, asi como hacerlos capaces de brindar el apoyo emocional que
las personas con VIH necesitan, como lo plantea Vygotsky en su teoria
sociocultural, “a mayor interaccion social, mayor conocimiento, mas posibilidades
de actuar, mas robustas funciones mentales”. Esta investigacidbn propone
evidenciar si la participacion de las personas en los grupos de apoyo virtual es de
beneficio para manejar las diferentes situaciones que tienen que enfrentar ante el
VIH, asi como las dificultades, debilidades y aspectos a mejorar de estos grupos,
es PASMO que en busca de cumplir su mision de desarrollar un ambiente
favorable que facilite la buena salud y una mejor calidad de vida para personas

con VIH apertura los grupos de apoyo virtual.



CAPITULO |

1.1INTRODUCCION

Durante aproximadamente tres meses se llevo a cabo una investigacion y
capacitacion del protocolo de grupos de apoyo ademas de acercamiento con los
facilitadores.  Partiendo de estas actividades, se dio inicio a la aplicacién de
cuestionarios virtuales y la elaboraciéon de grupos focales con los facilitadores,
teniendo como resultado informacion provechos para enriqguecer al buen

funcionamiento de los grupos de autoapoyo virtual.

Debido a que en nuestro pais lamentablemente el buscar ayuda no es una
actividad que se practique facilmente y a esto se le agrega que los pacientes que
son diagnosticados con SIDA, amigos y familiares niegan la necesidad de la

buscar la misma dificulta el proceso.

En Guatemala el SIDA es todavia es un tema tabu, sin importante que dia a dia el
indice de personas que adquieren la enfermedad se aumenta, debido a esta
premisa nace el programa de AUTOAYUDA VIRTUAL creada por PASMO para
brindar informacion certera y facil de comprender ademas de apoyo emocional,
una de las grandes fortalezas de este programa es el alto indice de
confidencialidad por que no requiere de datos personales, se trabaja con codigos y

contrasefas personales.

Esta investigacion aporta informacion importante no solo a PASMO si no a
cualquier otra organizaciéon para poder implementar programas de autoayuda

virtual y ser mas eficaces en el cumplimiento de los objetivos.



1.2PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El Sida hizo su aparicién en 1981 cuando en las ciudades de Nueva York, Los
Angeles y San Francisco, Estados Unidos, se detectaron grupos de hombres
homosexuales que presentaban infecciones y / o tumores malignos inusuales para

su edad.

Dos afios mas tarde, en 1983, se descubrié que la enfermedad era causada por
un virus (denominado VIH). En 1985 comenzaron a aplicarse pruebas
diagnosticas de la infeccion mediante estudios en sangre (pruebas serolégicas),

que permiten detectar cuando una persona ha estado en contacto con el virus.

El Sida esta en todos los continentes y practicamente en todos los paises. Sin
embargo, desde hace algun tiempo, el mayor nimero de casos se registra en el
suroeste de Asia, Africa y Centro América. Actualmente hay de 65 mil a 70 mil
personas con VIH pero Unicamente 22 mil estan registrados y de éstos, solo 12 mil
reciben el tratamiento indicado.En Guatemala cada dia 21 personas adquieren
VIH, cifra revelada en el mas reciente informe presentado por la ONUSIDA® en el

pais, en noviembre del 2011.

El VIH es un virus que afecta ademas que a la victima, todo su entorno en
multiples sectores: familiar, laboral y econdmico, que requiere recursos para su
tratamiento farmacéutico y psicolégico. La mayoria de la poblacién afectada,

guatemalteca carece de recursos econdémicos para adquirir dichos tratamientos.

Por medio de un sitio web desarrollado por PASMO (organizacién de mercadeo
social con el objetivo de mejorar la disponibilidad, el acceso y el uso de la
informacion, productos y servicios claves de salud) dedicado a dar informacion y
apoyo a personas viviendo con VIH, sus familiares y amigos en Guatemala, a
través de Informaciébn actualizada, vivencias, noticias, referencias a

organizaciones y servicios, chat, preguntas y respuestas.

! ONUSIDA “Programas Nacionales de VIH/SIDA. Guia para el monitoreo y la evaluacion”.
Espafia 2008



Utilizando como base en las sesiones fundamentos de psicologia social y la
fenomenologia para encausar a los usuarios al conocimiento y aceptacién plena
del padecimiento. El Psicdlogo Lev Vygotsky propone que el sujeto humano actua
sobre la realidad para adaptarse a ella transformandola y transformandose a si
mismo a través de unos instrumentos psicologicos que le denomina "mediadores”.
Este fendmeno, denominado mediacién instrumental, es llevado a cabo a través
de "herramientas” (mediadores simples, como los recursos materiales) y de
"signos" (mediadores mas sofisticados, siendo el lenguaje el signo principal).
También establece que la actividad es un conjunto de acciones culturalmente
determinadas y contextualizadas que se llevan a cabo en cooperacién con otros,

la actividad del sujeto en desarrollo es una actividad mediada socialmente.

En los grupos de apoyo se solicita un registro, a través del ingreso de un cédigo
que no identifica de ninguna manera al usuario, es absolutamente anénimo y
confidencial, pero sera de utilidad para conocer la frecuencia de la asistencia de
las personas a los grupos de apoyo, para asi identificar las necesidades y temas

para trabajar en las sesiones de los grupos de apoyo.

Se evalud los beneficios de un grupo virtual de apoyo, se necesitd hacer grupos
focales, ya que con esta técnica se puedo conocer de forma amplia la percepcion
de las personas afectadas por el VIH (familiares, amigos de personas con VIH y
personas con VIH) hacia este tema. En estos mismos se identificaron las
necesidades de las personas afectadas por el VIH, los temas que ellos méas

quieren abordar, y partir de aqui el protocolo para los grupos de apoyo.

La encuesta virtual fue un instrumento que estuvo en la pagina web utilizando
GoogleDocs como herramienta interactiva, para que las personas que
participaron en los grupos de apoyo escribieran su experiencia durante su
participacion en estos grupos y conocer que tanta influencia tuvo en el estado
emocional y motivacional de las personas afectadas por el VIH. En dicha
entrevista se incluyeron preguntas abiertas, ya que a través de las vivencias de las
personas se determino si el grupo de apoyo logro algin beneficio en la vida
tanto de las personas con VIH, como de los familiares y amigos, también la
percepcion de estos afectados en relacién al VIH.



1.3 MARCO TEORICO

VIDA SALUDABLE

La infeccion por el Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH) y el
Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (Sida) influyen en el estado nutricional
durante todas las etapas de la enfermedad, complicando el pronéstico de las
personas afectadas. La diarrea, falta de apetito y mala absorcion de nutrientes son
las principales alteraciones que pueden llevar al portador de VIH a un proceso de
desnutricion y carencias nutricionales que acelerardn la progresion de la
enfermedad. Es importante para cualquier personauna vida saludable y nutrirse

adecuadamente con mayor razon lo es para las personas con VIH.
TU CUERPO

Debido a que el sistema de defensas de las personas con VIH/Sida se
encuentra en ocasiones debilitado, esta susceptible a contraer enfermedades
transmitidas por varios factores como alimentos en mal estado o inadecuadamente
preparados que pueden causar infeccibn o intoxicacién, diarrea, nauseas y

vomitos que conducen agravar la pérdida de peso y afectar el estado nutricional.

El cuerpo constituye la mejor arma de defensa para combatir el VIH, ya que
si se encuentra fortalecido a través de la practica constante de algun deporte o
rutina de ejercicios y adicionalmente se lleva una alimentacién balanceada, se

obtendran mejores resultados en todos los aspectos:

e Mejor absorcion y eficacia en los tratamientos antirretrovirales
e Fortalecimiento del sistema inmunoldgico.
e Mejor estado de animo y autoestima.

e Mejor calidad de vida.

Como cualquier otra persona, la persona que vive con VIH gozara de una mejor
salud en general y ayudara a fortalecer su sistema inmunolégico si mantiene

costumbres basicas para una vida saludable:



e Comer alimentos saludables, para mantenerse fuerte, en buen peso y tener la
energia necesaria para realizar las actividades diarias.

e Realizar regularmente ejercicios fisicos, que ayudaran al paciente a fortalecer
el cuerpo, las defensas y la mente.

e Descansar y dormir las horas que el cuerpo necesite (8 horas diarias).

e Evitar el consumo de tabaco, alcohol y otras drogas.

e Vacunarse de enfermedades prevenibles, para evitar que el sistema
inmunoldgico se debilite.

e Realizar visitas periddicas al servicio de salud para chequeos generales.

e Practicar alguna actividad recreativa que ayude a la persona a liberar tension

por lo menos una vez al mes.

NUTRICION

La nutricion es un componente esencial en la atencidn de individuos infectados
con VIH. Segun estudios recientes se ha demostrado que en todas las etapas de
la infeccion por VIH, los individuos estan expuestos a un mayor riesgo de sufrir
deficiencias nutricionales. La causa de la desnutricibn depende de muchos
factores, como la pérdida del apetito, la mala absorcién, el incremento de pérdidas
(vomito, diarrea, pérdidas renales, etc.) y las alteraciones del metabolismo. En

general, debe procurarse una alimentacion sana y balanceada:

e Comer frecuentemente y en pequefias cantidades.

e Consumir frutas y verduras cocidas (sin la cascara). Asegurar que se
encuentran bien lavadas.

e Evitar la carne a medio cocer preferiblemente al igual que el pollo, consumirlo
bien cocido.

e Consumir alimento como el arroz blanco, mosh, puré de manzana y de papas.

e No consumir alimentos que pueden provocar célicos o hinchazén o gases por
ejemplo: frijoles, coliflor, brécoli, pepino, rabano, cebolla.

e Cuando se sufre de diarrea o nauseas evitar el consumo de productos lacteos,
asi como los alimentos fritos 0 grasosos, ya que pueden agravar la diarrea.

Antes de tomar medicamentos antidiarreicos es mejor consultar al médico.



e Para reponer los minerales perdidos, beba y aumente el consumo de bananos,
platanos, papas jugo de melocotén y tomate. Beber suero de rehidratacion
oral, evitando el consumo de liquidos azucarados como: refrescos, aguas
gaseosas, bebidas energéticas y rehidratantes.

e Evitar alimentos que contengan cafeina (café, té, gaseosas), irritantes (chile) y
acidos.

e Evitar ingerir comida chatarra (golosinas, hamburguesas, pollo frito,
gaseosas).

e Consumir diariamente multivitaminas.
EJERCICIOS

Al incorporar una rutina de ejercicios en sus actividades diarias, la persona con
VIH se encontrara mas fortalecida en su condicion fisica, ayudara a su cuerpo a
tener una mayor resistencia ante el VIH, ademas de tener otros beneficios
positivos como mejorar el estado de animo mantenerse alejado del estrés

cotidiano.
Beneficios del Ejercicio en personas con VIH

e Reduce el exceso de grasa en el cuerpo.

e Ayuda a mantener el peso y aumentar la masa muscular.

e Controla los niveles de azucar, colesterol y triglicéridos en la sangre.
e Mejora la salud del corazén.

e Ayuda a reducir el estrés y la depresion.

e Estimula el apetito.

e FEvita el estrefiimiento.

No hace falta convertirse en un atleta, pero conviene ejercitarse al menos tres
veces por semana, por ejemplo a través de actividades como: caminar, correr,

levantar pesas, nadar, montar bicicleta, saltar cuerda, etc.

Adquirir una rutina de ejercicios sencillos, ayuda a mantenerse sanos, alegres

y positivos.



EMOCIONES

El estado de animo es muy importante y no es inusual que las personas con

VIH puedan deprimirse, sentirse tristes o enojados al recibir la noticia de su

diagnéstico. El estado de animo puede favorecer o desfavorecer la lucha contra el

VIH, ya que las personas optimistas y con una actitud positiva obtienen mejores

resultados en todos los ambitos de su vida. Un mejor estado de animo puede

resultar en beneficios tales como:

Fortalecimiento del sistema inmunoldgico y del estado de salud en general.
Incluso con un mejor estado de animo se acepta mas facilmente la adaptacion
a horarios regulares para tomar medicacién y por ende los antirretrovirales son

mas efectivos.

Mejor vida social al proyectar felicidad, al contrario de una percepcion de
soledad y auto-discriminacion, ayuda a mantenerse rodeado de familiares y

amigos con quienes disfrutar las cosas positivas de la vida.

Mejor percepcion de afectividad: El individuo capta mas facilmente el carifio, la
comprension, el apoyo, dado que no estd enfocado en percepciones de

l&stima, critica, odio, etc.

Mejor calidad de vida. Una persona se valora a si misma seguird los consejo

de nutricién y tips de ejercicios que lo mantendran mas fuerte y sano.

Adicionalmente puede ser Util seguir consejos tales como:

Aprender aceptarse: La persona debe reflexionar sobre lo que mas le gusta
de si misma y que es lo que menos le gusta y trabajar para mejorar los
aspectos débiles, aceptando que no por tener debilidades deja de ser una

persona valiosa.



e Fortalecer el proyecto de vida: Pensar qué se desea hacer y como llevarlo a
cabo en la vida. Realizar una lista de pequefias acciones concretas y describir

paso a paso como realizarlas, para alcanzar poco a poco las metas.

e Llevar el tratamiento al pie de la letra: Tomar los medicamentos todos los
dias, a la hora y de la forma que se debe hacer. Mientras mejor es la
adherencia a la toma de medicamentos en cuanto a tomarlos diariamente y
dentro de sus horarios, mayor es la efectividad de los mismos sobre el

organismo.

e Asistir y participar en grupos de auto-apoyo: Platicar con otras personas
gue tienen VIH o Sida puede ayudar a la persona a entender que muchos de
los sentimientos y reacciones iniciales son comprensibles y parte natural de

convivir con la infeccidn.

e Mantenerse activo. Estar ocupado mantiene la mente concentrada en

acciones cotidianas evitando pensar constantemente en el estado serolégico.

e Comer bien y hacer ejercicios: Seguir las recomendaciones sobre dieta

saludable e higiene adecuados para fortalecer la salud en general.

SENTIRSE DISCRIMINADO

La discriminacion se refiere a tratar negativamente y tomar actitudes de
rechazo a una persona o grupo por origen étnico, creencias religiosas, orientacion
sexual u otras razones. La principal causa de la discriminacion es el
desconocimiento y la falta de informacion. “Si conoces a una persona con VIH no
emitas prejuicios, acepta que se trata de una persona cémo cualquier otra que
padece alguna enfermedad. Todos los seres humanos somos iguales y
merecemos un trato equitativo, ser comprendidos, aceptados y sobre todo a recibir

apoyo de los demas”.
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El estigmay la discriminacion hacia las personas con VIH y Sida.

Los sentimientos negativos asociados al VIH y el Sida pueden expresarse en
una variedad de representaciones, practicas y modos de relaciones que son
manifestadas por medio de rechazo, aislamiento y marginacion. Toda estigmacion
y practica discriminatoria representan importantes obstaculos, tanto para la

prevencion como para la convivencia pacifica entre las personas.

Las consecuencias pueden incluir que las personas sean aisladas por sus
familias, expulsadas de su casa, el trabajo, la escuela, rechazados de su pareja e

incluso hasta sufrir violencia fisica.

Algunas de las causas para estigmatizar y discriminar a quienes viven con

VIH pueden incluir:

e Falta de informacién y falsas creencias sobre las formas de transmisién del
VIH y sobre que es el Sida.

e Prejuicios sobre las personas que tienen VIH a quienes se asocia con la
droga, la homosexualidad, el trabajo sexual 0 comportamientos promiscuos.

¢ Miedo hacia la muerte y la enfermedad.

e Poca percepcion de riesgo, creer que “a mi nunca me va suceder algo igual”.

e No darse cuenta que se esta estigmatizando.

Luchar contra la estigmatizacion o discriminacion de otros requiere autoestima,
seguridad y asertividad, cada persona puede hacerlo en forma diferente de
acuerdo con su personalidad. Todos hemos sido discriminados en algin momento
de nuestra vida por cualquier razon... porque ser el mas bajo de la clase, o por no
saber bailar, o por no ser bueno en el deporte, por la forma de hablar, por ser muy
delgado u obeso, etc. Al igual que aprendemos a superar la discriminaciéon por
otras causas no importantes, es posible aprender a superar la discriminacion por

ser seropositivos, incluso aprender a defender nuestros derechos.

En cada pais, existen leyes y politicas que protegen y garantizan los derechos
humanos fundamentales de las personas que tienen VIH y Sida, y promueven la
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creacion de mejores condiciones de vida. También existe toda una gama de
declaraciones y conferencias que hacen lo mismo a nivel mundial. En esta pagina
se encuentra informacion relacionada con leyes, decretos y reglamentos
relacionados al VIH/Sida y también informacion de organizaciones que pueden
brindar apoyo y asesoria relacionada a los derechos humanos o en asuntos

legales relacionados con discriminacion.
VIH

El VIH, es el virus de inmunodeficiencia humana que ataca al sistema
inmunoldgico, principalmente a las células que se encargan de defendernos de
las enfermedades, dejando al organismo expuesto a infecciones graves y ciertos
canceres. Con el tiempo, al haberse debilitado este sistema, la persona infectada
empieza a sufrir una serie de enfermedades conocidas en su conjunto como Sida,
es decir el Sindrome de Inmuno Deficiencia Adquirida. Se le denomina
seropositiva a la persona que es portadora del VIH. Es un término médico, en el

dia a dia se habla de personas que con VIH.?2

Cuando una persona adquiere el VIH, es portadora del virus del Sida o
seropositiva y aunque no ha desarrollado aun la enfermedad si puede transmitir el
virus a otras personas. Ser portador del virus o ser seropositivo significa que el
virus vive en la sangre y por lo tanto puede transmitirse. Alguien que padece de
Sida ha perdido sus defensas hasta niveles tan bajos que puede ser atacado por
enfermedades oportunistas. En la actualidad dificilmente alguien desarrolla Sida
ya que puede ser diagnosticado tempranamente Yy recibir tratamiento

antirretroviral.

Es imposible darse cuenta al mirar a una persona si él o ella viven con VIH,
una persona puede vivir con el virus y no tener sintomas de enfermedad. La Unica
manera de saberlo es a través de una prueba de VIH. Para identificar el virus del
VIH y crear anticuerpos, el sistema de defensa necesita cierto tiempo; por lo tanto,
si has tenido una posible exposicion al virus para que la prueba sea confiable, es

’HIV RelatedLanguaje, PHO. Pagina 2.
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importante esperar 3 meses antes de hacerla. Este tiempo es conocido como

“periodo de ventana™.

RESULTADOS DE LA PRUEBA DE VIH

Resultado negativo

Significa que no se ha contraido el VIH, sin embargo el virus podria
encontrarse en el periodo de ventana durante el cual la persona no ha
desarrollado los anticuerpos al VIH. Es recomendable platicar con el consejero de
la conveniencia de repetir la prueba después de algun tiempo, dependiendo de las

practicas sexuales de riesgo antes de haber hecho la primera prueba.
Resultado positivo

Significa que la persona es portadora del VIH. EIl resultado ha sido

confirmado por una segunda prueba hecha a la misma muestra de sangre.

Resultado indeterminado
Significa que los resultados no fueron claros por lo cual es necesario repetir
la prueba y se repite en el mismo momento, con la misma muestra de sangre.

Nadie se va a casa con un resultado indeterminado.

En caso de un resultado positivo se debe buscar atencion médica inmediata
y llevar un estilo de vida saludable para prevenir enfermedades. Existen muchos

medicamentos para tratar el VIH y enfermedades relacionadas.

El cuidado médico ayudarda a prevenir el desarrollo del Sida y otras

condiciones meédicas graves.
Puede seguirse los siguientes pasos para comenzar a proteger la salud:

e Visitar a un médico aunque no se sienta enfermo. Buscar un doctor con

experiencia en el area de VIH.

VIH y SIDA en las Américas Organizaciones Panamericana de la Salud Organizacion Mundial de
la Salud Programa conjunto de las Naciones unidas sobre VIH/SIDA. Pagina 9.
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e Hacerse la prueba de tuberculosis. Sin tratamiento la tuberculosis puede
causar problemas serios, pero si es diagnosticado tempranamente, puede ser
tratada.

e Evitar fumar cigarros, tomar alcohol y usar drogas (como la cocaina) pueden
dafar su sistema inmunoldgico.

e Hacerse las pruebas para otras enfermedades de transmision sexual. Si estas
no son tratadas pueden causar problemas de salud graves.

e Estar infectado con el VIH no significa tener Sida, pero si significa que el virus
esta en la sangre, por lo tanto, puede trasmitirse a otras personas, motivo por

el cual debe evitarse el contacto con nuestra sangre y el sexo sin proteccion.

TRANSMISION-PREVENCION

El virus del Sida se encuentra en todos los fluidos del organismo de una
persona que vive con VIH: sangre, saliva, semen, secreciones vaginales, lagrimas,
orina, etc. Sin embargo los Unicos en los que se encuentra una concentracion
suficiente de VIH para poder trasmitirlo son la sangre, el semen, las secreciones
vaginales y la leche materna. El resto de fluidos, aun cuando puedan contener

VIH, lo tendran en cantidades minimas insuficientes para transmitir la infeccién.*
Por lo tanto, las vias de transmision del VIH son:

e Sanguinea.
e Vertical- es decir, de una madre infectada a su bebé.

e Sexual.

El VIH no se trasmite por compartir cubiertos, vajilla, vasos, alimentos,
compartir ropa, sabanas, toallas, lavar la ropa en la lavadora donde alguien que
porta el virus ha lavado su ropa, al dar abrazos y besos, a través de mordidas de
animales ni de personas portadoras del virus, a través de saliva, sudor y lagrimas,
a través de picaduras de insectos, por el aire ni por ninguna manera donde no

haya intercambio de sangre, semen o fluidos vaginales con una persona infectada.

4ldem. Pagina 12
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Transmisién sanguinea
La transmision por via sanguinea tiene lugar cuando la sangre de una

persona con VIH entra en el torrente sanguineo de otra persona.
¢,Como prevenir?

e Evitar compartir agujas, jeringuillas o cualquier otro material para pincharse.
Se debe utilizar una jeringuilla nueva para cada inyeccion.

e Evitar intercambiar objetos de aseo personal: cuchillas de afeitar, cepillo de
dientes, instrumentos de manicura, ya que aunque los utensilios en si no
transmitan el virus, si el paciente con VIH tiene alguna herida, puede infectar
a otra persona a través de estos instrumentos.

e Asegurarse de que se utilice un equipo nuevo o estéril, al realizarse pearcings,
(aretes en cualquier parte del cuerpo) tatuajes, depilacion eléctrica o

acupuntura.

Transmisién vertical (madre — hijo)
Una mujer que vive con VIH, tiene probabilidades de tener un hijo infectado
con el VIH. Existe la probabilidad de transmitir el virus durante el embarazo, el

parto o la lactancia.

Todos los bebés de madres con VIH nacen con los anticuerpos del VIH,
esto no quiere decir que todos/as estén infectados por el virus. En la época en la
gue no se realizaba profilaxis, el riesgo de transmision de la infeccion por VIH de
la madre a su futuro hijo durante el embarazo estaba entre el 15 y el 25%°. Dada
la efectividad del tratamiento antirretroviral administrado durante el embarazo, se
esta consiguiendo una reduccién muy notable de los casos de nifios con infeccidn
por VIH.

Quien vive con VIH o conoce a alguien con VIH que desee tener hijos, es
importante que tenga el conocimiento de que existen métodos y periodos de
tiempo en que la persona con VIH es menos proclive a transmitir el virus, por esta

razon lo mas recomendable es consultar con un especialista que le proporcione de

Sldem. Pagina 14
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acuerdo con su estado actual de salud, las recomendaciones mas apropiadas en
cuanto a tener hijos. No se debe abandonar la idea de ser madre o padre, siempre

y cuando se sigan las indicaciones del médico.
¢,Como prevenir?

¢ Idealmente, antes de quedar embarazada, una mujer portadora del VIH debe
consultar con su médico.

e En caso de quedar embarazada sin haberlo planificado y sin orientacion
médica, es fundamental consultar al médico para reducir tanto como sea
factible las posibilidades de infeccion al bebé.

e El tratamiento con medicamentos antirretrovirales puede disminuir el riesgo de
transmision del VIH al feto. Estos deben ser administrados segun estrictas
indicaciones del médico.

e Dado que una de las formas de transmitir el VIH es a través del canal del
parto, es aconsejable tener el parto por cesérea.

e Tomando en cuenta que la leche materna puede transmitir el virus del Sida, es
importante evitar la lactancia materna.

e Otra forma de reducir el riesgo de transmisién del VIH es administrarle un
tratamiento antirretroviral al nifio cuando haya nacido. Nuevamente, esto solo

debe hacerse bajo control médico.

Transmision sexual
La transmision sexual del VIH se produce en las siguientes relaciones sin

proteccion:

e Penetracion vaginal o anal.

e Aun cuando el riesgo es mucho menor, el VIH también puede ser
transmitido a través del sexo oral, especialmente cuando existe una lesion
en la boca o la garganta.

La transmision se realiza a través del contacto de fluidos: sangre, semen o

secreciones vaginales. Durante las practicas sexuales, pueden producirse

pequefias lesiones o heridas microscépicas en las mucosas de la vagina, pene o
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ano, sin que necesariamente se note un sangrado. A través de estas pequefias
aberturas el virus puede pasar a la sangre. Por lo tanto, todas las practicas
sexuales que favorecen las lesiones y las irritaciones conllevan un aumento del
riesgo de transmision. La mucosa rectal es mas fragil que la mucosa vaginal, por

lo que es mas facil que se produzcan lesiones en la penetracién anal.

El riesgo se incrementa si se mantienen relaciones sexuales mientras se sufre
alguna otra infecciébn de transmision sexual (porque provocan la aparicién de
Ulceras o llagas en los genitales). Una sola practica sexual de riesgo puede bastar
para transmitir el VIH. No obstante, la posibilidad de contraer la infeccidbn aumenta
con el numero de veces. Tanto el hombre como la mujer pueden transmitir el virus
a sus parejas. En la mujer que vive con VIH, el periodo de la menstruacién es mas

infeccioso a causa del flujo de sangre.
¢,Como prevenir?

Utilizando el conddon (masculino o femenino) en las relaciones sexuales con
penetracion (vaginal, anal u oral). Estd demostrado que los condones o
preservativos disminuyen grandemente la transmision del VIH. Por ello, un condén
utilizado correctamente ofrece una excelente proteccién frente al Sida. Una forma
muy efectiva de reducir el riesgo sin la proteccion de un condon, es tener practicas
sexuales no penetrativas. Acariciarse, besarse, masturbarse mutuamente, ya que

estas no tienen riesgo de intercambiar fluidos.

REINFECCION

El VIH es un virus activo y en constante mutacion (cambio). Si la persona
estd infectada debe tomar medidas de prevencion por su propia salud y porque
esta expuesto a reinfectarse, es decir a incorporar el virus de otra persona que
muy probablemente ha mutado de manera distinta al que se encuentra en su
organismo. La reinfeccion complicara de esta manera su situacion y la efectividad
de la medicacion porque el virus podra crear resistencia a los medicamentos.
Incluso se ha comprobado a través de diferentes estudios de casos que la
resistencia a determinado esquema de medicamentos, puede transmitirse de una

persona a otra.
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El VIH puede desarrollarse de manera diferente en cada ser humano, si una
persona con VIH tiene relaciones sexuales (vaginales, orales y/o anales) con otra,
debe utilizar siempre condon y lubricante a base de agua, para evitar reinfectarse
y reinfectar a alguien mas, con un virus del VIH gque ha mutado de manera

diferente que en el propio cuerpo.

La reinfeccidon puede traer consigo, una serie de consecuencias negativas y

peligrosas para la salud, estas pueden ser:

e El virus puede volverse mas resistente al tratamiento antirretroviral y como
consecuencia, avanzar a una fase de Sida.

e Se corre el riesgo de incrementar la carga viral y como consecuencia un
recuento de células CD4 en descenso.

e El virus puede volverse inmune a cualquier otro tratamiento contra la

enfermedad.

Para evitar una reinfeccion o adquirir otra ITS y proteger a otras personas se

deben tomar en cuenta dos opciones antes de tener relaciones sexuales:

e Abstenerse de tenerlas, o al menos abstenerse de tener practicas
penetrativas.

e Si se elige tener relaciones sexuales, se debe utilizar siempre seguridad, la
cual se obtiene con el adecuado uso del condén.

BIOSEGURIDAD

El término de bioseguridad se refiere a las normas de prevencién que
deben ser aplicadas en forma universal permanente en las practicas médicas con
todo tipo de paciente. En la vida cotidiana, al convivir con una persona que vive
con VIH es importante aplicar medidas basicas de bioseguridad para evitar la
transmision del VIH al tener contacto con la sangre, por ejemplo, la persona que
vive con VIH al sufrir una herida, debe mantenerla tapada para evitar adquirir

infecciones pero también para evitar que su sangre entre en contacto con otras
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personas®. En un hospital o una clinica donde diariamente los profesionales de la
salud y el personal de servicio estdn en contacto con la sangre, las normas de
bioseguridad son muchas y muy estrictas. En casa, el contacto se reduce
basicamente a pequefios accidentes que puedan causar heridas y al desecho de

las toallas sanitarias o tampones durante la menstruacion.

Es conveniente mantener en casa guantes de polietiieno o de latex, los
cuales son econdmicos y ademas son descartables. En las farmacias o negocios
gue surten material a los laboratorios y clinicas pueden encontrarse. En el caso
de limpiar o curar una herida de una persona que vive con VIH, deben utilizarse
los guantes. Cualquier material que entre en contacto con la sangre como
algoddn, gasa, o vendajes, debe introducirse en una bolsa plastica y anudarla

fuertemente antes de depositarla en la basura.

Algunas personas se muestran preocupadas porque en los paises en
desarrollo no es raro encontrar nifios y adultos hurgando en los basureros publicos
por lo cual estarian en peligro de entrar en contacto con la sangre de los
materiales que se han descartado en casa. Afortunadamente el virus de
inmunodeficiencia humana (VIH) es muy débil y para el momento que el material
llegue al basurero publico, el virus ya habra muerto. Las personas o nifios que
estan en contacto con la basura seguiran expuestos a otras infecciones y

enfermedades, pero no a la infeccion por VIH.

ATENCION MEDICA

Al mismo tiempo que ha proliferado el VIH en Centroamérica, también han
surgido clinicas y hospitales especializados en el tratamiento de la enfermedad y
proveer al paciente una mejor calidad de vida, apoyando en el tratamiento médico
y psicologico. Algunos de los centros de salud que brindan servicios para el
tratamiento del VIH, incluyendo pruebas de laboratorio para el conteo de CD4 y

carga viral, aparecen mas adelante.

6Pautas para la prevencién de infecciones oportunistas en personas con VIH/Sida en América
Latina. Pagina 27 y 28
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Realmente con cualquier enfermedad los tratamientos suelen ser mas
efectivos bajo la supervision de un profesional de salud y en el caso del VIH, al
igual que sucede con el cancer o con los trastornos cardiacos, los cuadros clinicos
que pueden llegar a desarrollarse son demasiado complejos como para tratar de
combatirlos sin la ayuda de un profesional. Asegurese de visitar a su médico cada
3 0 4 meses para una revision y para hablar sobre los resultados de las ultimas

pruebas realizadas.

Cuando una persona es diagnosticada con VIH debe tener constantemente
un seguimiento médico, para lo cual se requeriran regularmente (la periodicidad
variara de una persona a otra) algunas pruebas de laboratorio dentro de las cuales

siempre se incluira el Conteo de CD4, y la Carga Viral y Pruebas de laboratorio.

MEDICAMENTOS ANTIRRETROVIRALES

Los medicamentos antirretrovirales son farmacos que ayudan en el
tratamiento de la infeccibn causada por el virus VIH, que los cientificos han
catalogado como un retrovirus — por eso el nombre de antirretrovirales. Segun el
ciclo vital en que se encuentre el virus, existen diversas combinaciones de 3 a 4
farmacos, estos se conocen como Terapia Antirretroviral de Gran Actividad
(TARGA en espafiol o HAART en inglés); éstos actian como minimo sobre dos de
las tres enzimas del VIH.

Los medicamentos antirretrovirales, bloquean la actividad de las enzimas
del VIH para que estas no pueden cumplir con su funcion y el proceso de
replicacion del virus, por lo cual se detiene, dando como fruto particulas virales

gue no son viables.

Con ello se consigue reducir el nivel de actividad del virus y la cantidad de
particulas virales en la sangre (conocida también como carga viral) dentro de las
células, lo cual permite que el sistema inmunoldgico pueda ir recuperandose poco
a poco con un incremento de los CD4 que garantice una correcta proteccion

inmunitaria y permita evitar o retrasar todo lo posible la aparicion del Sida.
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Los farmacos antirretrovirales también reducen la cantidad de virus
presentes en los fluidos del cuerpo, en particular los implicados en la transmision
del virus de persona a persona, como la sangre, el semen, el flujo vaginal y la
leche materna. No obstante, los farmacos antirretrovirales actuales no pueden
eliminar al virus por completo del organismo, porque no llegan con la fuerza
suficiente a determinadas zonas como el sistema nervioso y otros reservorios
donde el VIH esta menos expuesto a sus efectos, por lo que el virus conserva el

potencial de volver a replicarse y también de transmitirse.

Por ello, una vez que se inicia la terapia antirretroviral, hay que tomarla de
por vida, correctamente, bajo control médico regular, respetando dosis y horarios,
para impedir que el VIH pueda proliferar.

El tiempo para iniciar el tratamiento varia de una persona a otra, motivo por
el cual es el especialista quien decide cuando iniciar el tratamiento con cada
paciente, asi como la combinacion de medicamentos a utilizar dependiendo de su

estado actual de salud.

Efectos colaterales de los medicamentos

Al iniciar el tratamiento de medicamentos antirretrovirales, el paciente con
VIH puede padecer ciertos efectos secundarios por un tiempo, lo positivo es que
también existen alimentos que pueden ayudar a reducir sus efectos colaterales y

mantener fuerte y saludable a la persona.

En la siguiente tabla se detallan los antirretrovirales mas importantes, sus
efectos en el cuerpo humano y la forma adecuada de nutrirse para ayudar a
mejorar la efectividad de su absorcion.
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Nombre Nombre Genérico Efectos Colaterales Consejos Nutricionales
Comercial

Retrovir AZT -bajo conteo de células - Evitar ingerir alcohol.
DUOVIR Zidobudina rojas (anemia)
Zidovudine -neutropenia - Ingerir el tratamiento
-dolor de cabeza con alimentos para
-nauseas reducir la ndusea.
-dolor generalizado
-inflamacion

-dafio muscular
-decoloracion de ufias

Videx EC Didanosina (DDI) Neuropatia periférica - Tomar con estémago
-Hormigueo vacio una hora antes o
-Adormecimiento o dolor dos horas después del

en las manos y en los pies. | alimento.
-Cambios en la retina

-Pancreatitis - Si se toma con comida
-Nauseas se reduce la absorcion
-Diarrea de los medicamentos.
-Dolor de cabeza
-VOémitos
-Sequedad de la piel

Epivir Lamivudine (3TC) -Dolor de cabeza -Evitar consumo de
-Fatiga alcohol.
-Nauseas
-Diarrea -Puede tomarse con o
-lnsomnio sin alimentos.
-Neutropenia
-Anemia
-Pancreatitis

-Perdida del cabello
-Controlar triglicéridos en
nifios por riesgo de

pancreatitis

Ziagen Abacavir Sulfate -Reaccion de - Evitar ingerir alcohol.

ABC hipersensibilidad

-Nauseas - Tomar el
-Vémitos medicamento junto con
-Dificultad para respirar alimentos disminuye los
-Dolor abdominal efectos secundarios.
-Fiebre

-Erupciones cutaneas

Asimismo, se debe tomar en cuenta que estos malestares solo persisten al
inicio del tratamiento, ya que van desapareciendo con el tiempo (pero la cantidad

de tiempo varia de persona a persona) y lo mas importante es que salvan la vida
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del paciente, por lo cual aprender a superar los efectos desagradables es
importante para seguir el tratamiento a cabalidad.

La adherencia consiste en tomar los medicamentos diariamente, sin falta, y
respetando diariamente los mismos horarios tanto como sea posible, lo cual es un
elemento clave para que se pueda abordar con éxito el tratamiento del VIH. Una
mala adherencia puede crear resistencia a los medicamentos y por lo tanto a la
progresion de la infeccion por VIH. Es fundamental tomar conciencia sobre la
importancia de la adherencia, es decir, tomarlos con la regularidad y los horarios
tan exactos como sea posible, segun lo recomiende el médico, porque mientras
mMAas exactos sean sus horarios y se tomen diariamente sin excepcidén, mejores

seran los resultados.

Desafortunadamente las drogas muchas veces tienen efectos en el cuerpo
adicionales al efecto de combatir las enfermedades, esto sucede con muchos
medicamentos, no solamente con los antirretrovirales. Los efectos colaterales,
aungue molestos, suelen ser menores a las consecuencias de una enfermedad y
en caso de afectar fuertemente a una persona, el médico busca algun

medicamento alterno que no perjudique al paciente.

SEXUALIDAD
En diversas ocasiones las personas confunden sexo con sexualidad.
Errbneamente se suele asociar ambos términos Unicamente con relaciones

sexuales, pero en realidad ambos conceptos son diferentes.

Sexo es el conjunto de caracteristicas fisicas y fisiologicas que diferencian
a la mujer del hombre, mientras que sexualidad es un término que abarca lo que
es la persona fisicamente, lo que siente, piensa y hace por el hecho de pertenecer
a uno u otro sexo. Tiene que ver con las relaciones que se establecen con otras
personas y con nosotros mismos, con la comunicacion, los sentimientos, las
emociones, sentir placer y carifio, ser feliz, sentirse bien, es decir con las

experiencias humanas.
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La sexualidad tiene dos funciones:

e Funcién Erdtica:Un cumulo de sensaciones fisicas y emociones que
experimentan todos los seres humanos y que produce placer, deleite y
satisfaccion. Las relaciones sexuales placenteras no se limitan solamente al
coito, sino que también, se disfruta con otras manifestaciones como besos,

caricias, abrazos, etc.

e Funcién Reproductiva: Tiene por objetivo la procreacion de seres humanos, y
su perpetuacién como especie. Actualmente, esta funcion se ha regulado
mediante los métodos anticonceptivos. Por lo cual, las personas pueden

elegir, cuando, cuantos y con quien tener hijo/as.

La sexualidad responsable es la practica de medidas preventivas que nos
permiten disfrutar de nuestra sexualidad, protegiendo nuestra salud y sin poner en
riesgo la salud de otros.

LA CIRCUNCISION COMO PREVENCION

Estudios recientes indican que la circuncision masculina tiene un alto efecto
preventivo sobre el potencial de transmisién del VIH. Los hombres circuncidados
tienen menos probabilidades de infectarse con el VIH que los no circuncidados
durante el sexo vaginal. Sin embargo, los expertos advirtieren que la circuncision
por si sola no es suficiente para prevenir la infeccion del VIH, y que los hombres

circuncidados todavia deben usar condones y reducir su numero de parejas.

A pesar de que la circuncision no representa menor riesgo de infeccion para
la mujer, algunos expertos argumentan que si hay menos hombres infectados,
habrd menos mujeres infectadas, ya que biolégicamente la mujer es mas
vulnerable a la infeccién del VIH. Aunque es una medida a largo plazo, algunos
médicos estan impulsando la circuncision en los recién nacidos, como se
acostumbra en algunas religiones o paises. Actualmente existen programas,
especialmente en Africa Subsahariana, (es el término que describe todos los

paises del continente africano a excepcion de aquellos que limitan con el mar
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Mediterrdneo) que promueven la circuncision masculina y ofrecen servicios a los

hombres adultos para circuncidarse en condiciones higiénicas y seguras.

No existe NINGUNA evidencia que la circuncision disminuya el riesgo de

infecciones en la poblacién de hombres que tienen sexo con hombres.
PRACTICAS SEXUALES

Las préacticas sexuales son todas aquellas manifestaciones de contacto
fisico que por amor, afecto, gusto o placer un ser humano puede realizar con su
cuerpo en contacto con si mismo o con el cuerpo de otro ser humano e incluso

con juguetes eréticos.

PRACTICAS NO PENETRATIVAS

Existe una amplia gama de practicas sexuales no penetrativas, y que las
personas con VIH pueden realizar con sus parejas, siendo estas una forma de
disfrutar la sexualidad de forma mas segura. Estas practicas se pueden agrupar

en tres categorias:

e Masturbacion: auto estimulacion o manipulacion de los érganos genitales por
parte de un hombre o una mujer. Esta es una practica comdn, es la expresion
de afecto a si mismo y la posibilidad de autosatisfacerse, para explorar el
cuerpo y reconocerse como un ser sexual. Una persona también puede
experimentar placer al ser masturbada por alguien mas, e incluso puede

considerarse la masturbacion mutua.

e Contacto con otro ser humano: como los besos, abrazos, caricias, frotar los

cuerpos desnudos o con ropa, los masajes, etc.

e En relacion con objetos y contacto con otro ser humano: En las que se
interactla con mayor énfasis con algunos sentidos como el olfato, la vista y el
oido, por ejemplo con alimentos y bebidas en el cuerpo de la pareja, las
llamadas telefonicas eroticas, el sexo virtual a través del internet, el fetichismo

y la pornografia, entre otras.
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Las relaciones sexuales sin penetracion reducen enormemente el riesgo de
VIH/Sida y de muchas otras infecciones de transmision sexual, a menos que los
fluidos corporales se intercambien por via vaginal, oral o anal. Debe tomarse en
cuenta que en el caso de infecciones como el Herpes y el Virus del Papiloma
Humano, pueden transmitirse mediante el contacto de piel a piel, por lo cual para

estas enfermedades aun el condén puede no ser suficiente proteccion.

PRACTICAS PENETRATIVAS

Practicas sexuales vaginales en personas con VIH

Son todas aquellas en las que la vagina es la fuente de contacto con
otras partes del cuerpo de un ser humano, como es la introduccién del pene a la
vagina conocido con el nombre cientifico de Coito. Existen diversas formas de
penetracion vaginal, hoy en dia se han escrito diversos libros y guias, que
muestran y ensefian numerosas formas de realizar el coito. Lo importante
tomando en cuenta que la sexualidad es algo natural en el ser humano, por su fin
reproductivo, es estar siempre alerta y protegerse utilizando adecuadamente un
conddn. Una persona con VIH debe utilizar condon en todas y cada una de sus
relaciones sexuales, asi como estar consciente del uso correcto y sobre todo

consistente del condon.
Practicas sexuales orales

Las préacticas sexuales orales son todas aquellas en las que la boca es la

fuente de contacto con otras partes del cuerpo de un ser humano.

Aunqgue el riesgo es mucho menor que con la penetracion anal o vaginal, si
es posible infectarse o infectar a alguien a través del sexo oral, por lo cual es

recomendable usar un condon u otra barrera de latex al practicar sexo oral.

Practicas sexuales anales
Las practicas sexuales anales son todas aquellas en las que el ano es la

fuente de contacto con otras partes del cuerpo de un ser humano.

e Introducir el pene a través del ano hacia el recto.
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e Introducir los dedos a través del ano hacia el recto.
e Introducir juguetes erdticos: penes artificiales o vibradores a través del ano
hacia el recto.
Cualquiera que sea la practica penetrativa elegida, lo mas importante es
siempre se utilizar un condén para evitar el contagio enfermedades e incluso la

transmision (o reinfeccién) del VIH.
USO CORRECTO DEL CONDON

Como cualquier otro producto de salud, los condones no son 100% efectivos,
pero su uso correcto aumenta grandemente su efectividad. A continuacion se
detallan los pasos a seguir para maximizar su efectividad en el momento de

utilizarlo”’.

1. Verifique la fecha de caducidad o expiracion sobre el empaque. No se debe
utilizar en caso de que la fecha ya haya vencido. Asimismo se debe asegurar
que el empaque esta sellado y que no se ha dafado; para hacerlo se debe
presionar el empaque y sentir que existe una pequefia cantidad de aire

adentro.

2. Abrir el empaque con la yema de los dedos y retirar el condén. No se debe

utilizar los dientes ni tijeras ya que podria dafiar el preservativo.

3. Cuando se coloque el conddn sobre el pene erecto, se debe dejar sujetar la
punta para evitar que quede aire dentro y luego desenrollarlo completamente
hasta la base del pene.

4. No se debe utilizar para lubricar vaselina, cremas cosméticas o aceites porque
pueden dafar el condon. Se debe utilizar Gnicamente lubricantes que estén

hechos a base de agua.

5. Después de eyacular se sujeta el anillo del condon retirandolo antes de perder

’Consuelo y Esperanza Estudio de casos sobre la Movilizacion social con respecto al VIH, Pagina
15.
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la ereccion y luego se quita el condoén, cuidando que no gotee, para

depositarlo en la basura.

Beneficios del uso del conddén

Los condones son relativamente baratos, y ademas de las farmacias pueden
conseguirse en gasolineras, tiendas o pulperias, supermercados y muchos otros
sitios. También pueden obtenerse gratuitamente acudiendo al servicio de salud
mas cercano.

Adicionalmente brindan doble proteccion ya que son un método para evitar
embarazos no planificados y al mismo tiempo protegen contra el VIH y otras ITS.

Si se usan correctamente, son altamente seguros.

PAREJAS MULTIPLES Y EL VIH

Tener mas de una pareja sexual en algunas sociedades es abierto y
permitido, mientras que en otras comunidades las parejas mdltiples son
consideradas tabu. Naturalmente aunque socialmente sea un tabu, los individuos
pueden aun optar por tener varias parejas sexuales. Este comportamiento puede

favorecer la transmision de enfermedades por la via sexual.

Por esta razén las parejas sexuales multiples y el VIH tienen una fuerte
correlacion, ya que cuando una persona se infecta con VIH tiene una alta carga
viral en los meses siguientes a infectarse por lo cual es mucho méas probable que
infecte a su pareja y si esta persona tiene mas de una pareja, seguramente
infectara a varias personas. Si ademas cada pareja infectada tiene otras parejas
sexuales, la cadena de transmision aumenta en forma geométrica. Por lo tanto,
tener una pareja sexual tras otra puede impactar la transmision del VIH, pero
cuando las parejas sexuales son concurrentes, es decir que se tienen al mismo

tiempo o traslapandose una con otra, la transmision puede ser mucho mayor.

Por supuesto el uso del condon puede jugar un papel de prevencion en la
transmision del VIH cuando se tiene mas de una pareja sexual, sin embargo, es
comun que cuando una pareja se siente en confianza y cree conocerse, deja de

utilizar preservativos.
28



En la actualidad ONUSIDA reconoce que las parejas sexuales multiples han
jugado un factor importante en el crecimiento de la pandemia del VIH/Sida, sin
embargo son pocos los esfuerzos que se hacen hasta ahora para promover la
reduccion de parejas sexuales y no ha habido hasta el momento alguna campafa

o0 intervencién que haya reportado éxito.

ASPECTOS LEGALES

Desde el inicio de la epidemia, ha habido poca informacién para la poblacion
en general, se ha asociado al VIH con comportamientos promiscuos y grupos
indeseables para la sociedad (como homosexuales, trabajadoras de sexo y
usuarios de drogas) y ademas se han propagado temores infundados sobre la
transmision, por lo que el abuso de los derechos de quienes viven con el virus del
VIH ha crecido junto con la epidemia. La discriminacion y la intolerancia han
provocado que miles de personas pierdan sus empleos, hogares y posicion social.
Por esta razén es importante tener facil acceso a informacion relacionada con los
Derechos Humanos, las Leyes del VIH/Sida, los decretos y reglamentos que
respaldan la equidad y dignidad del ser humano, asi como informacion acerca de

organizaciones que pueden brindar informacién o apoyo en caso de necesitarlo.?

Las personas viviendo con VIH/Sida son titulares de los mismos derechos
que las demas en condiciones de plena igualdad. Esto quiere decir que el hecho
de vivir con VIH, no podra ser excusa para:Negarle atencion médica u hospitalaria,
suministrarle medicamentos y/o tratamientos, expulsarlo del empleo o
establecimiento educativo, separarlo del grupo familiar, recluirlo o someterlo a
cuarentena, negarle o limitar cualquiera de sus derechos, para poder acceder a

determinadas residencias, centros deportivos u otros servicios.

DERECHOS HUMANOS

Todas las personas, por el simple hecho de su condicion humana tienen

derecho a gozar de las condiciones que le garanticen una vida digna. Por esta

8Para conocer la Declaracion Universal de los Derechos Humanos aprobada y proclamada por la
Asamblea General de las Naciones Unidas (afio 1948).
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razon la declaracién Universal de los Derechos Humanos reconoce igualdad para
todas las personas; independientemente de su estatus, sexo, orientacion sexual, y
nacionalidad todos los seres humanos merecen que se les trate con respeto y

equidad.’

Los derechos humanos permiten crear una relacion integrada entre la
personay la sociedad, es decir identificarse consigo mismos y con los otros. Las 'y
los trabajadores tienen derecho a no ser discriminados una vez contratados por
circunstancias relativas a cualquier tipo de disminucion de caracter fisico o
psiquico, siempre que se hallen en condiciones de aptitud para trabajar. Siempre
gue no exista riesgo demostrable de transmisién del VIH a terceras personas en el
desempeiio de una labor profesional, quien emplea no puede descartar a una
persona con VIH como aspirante para desempefiar el puesto que le corresponda,
ni tampoco puede exigir que se haga la prueba del VIH. Durante las entrevistas de

trabajo no existe la obligacién de decir si se es o no VIH positivo.*

Los controles médicos periddicos que se han de garantizar a los empleados,
s6lo podran llevarse a cabo cuando el trabajador preste su consentimiento. En
todo caso debe respetarse el derecho a la intimidad y a la confidencialidad de los
resultados. Pedir un certificado médico de no padecer una enfermedad
contagiosa. El VIH no se transmite por contacto casual por lo cual obtener un
certificado médico no necesita incluir el estatus seroldgico del individuo, salvo que

fuera un requisito especifico.
Como defender tus derechos

e Conocer los derechos, toda persona debe conocer cuales son sus derechos
para poder defenderlos y argumentar lo que exige.

e Respetar los derechos de todas las personas. No se puede exigir que
respeten nuestros derechos, si no se respetan los derechos de los demas.

e Denunciar si los derechos no estan siendo respetados, el denunciar es

una forma de expresar inconformidad o cualquier sentimiento que produzca el

%ldem
10Naciones Unidas, Declaracion de compromisos en la lucha contra el VIH/SIDA.
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incumplimiento del respeto a los derechos humanos. Una denuncia puede ser
de caracter legal, o puede limitarse al conocimiento de las autoridades o de

una poblacién.

LEYES DE VIH/Sida

Declaracion de los derechos de las personas con VIH/Sida

En cada pais existe una declaracion del VIH/Sida, apoyada en las

recomendaciones realizadas, entre otros, por la Organizacién Mundial de la Salud

(OMS), la Union Europea (UE), la UNESCO y la Organizacion Internacional del
Trabajo (OIT).

En términos generales algunas de las leyes mas sobresalientes e importantes

incluyen las siguientes clausulas™:

1. Cualquier accion que vulnere los derechos de las personas con VIH/Sida y
gue limite, impida o niegue su participacion en actividades laborales,
escolares, sociales o de cualquier otra indole, por su condicién de infectadoso
enfermos, es discriminatoria y debe ser sancionada.

2. La discriminacién en el trabajo debe ser combatida. La infeccion por VIH no es
motivo de cese laboral ni causa legal de despido, y el trabajador no esta
obligado informar al empresario de su infeccion.

3. A ningun alumno o profesor, se le puede negar el derecho de asistir a clase y
participar en las actividades escolares por el hecho de tener VIH/Sida.

4. No se debe negar el derecho al alojamiento o vivienda por causa del VIH/Sida.

5. Las personas afectadas por el VIH/Sida tienen el mismo derecho a la
asistencia médica que el resto de los ciudadanos.

1ldem
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6. El derecho a la confidencialidad y a la intimidad debe ser escrupulosamente
observado. Cualquier referencia a la condicion de la infeccién por el VIH, sin el
consentimiento de la persona afectada viola sus derechos y por lo tanto no

esta permitido.

7. La prueba para conocer la condicion, o no, de infectado por el VIH, asi como
cualquier tipo de examen meédico, son voluntarios y no pueden realizarse sin el

consentimiento de la persona afectada.

8. A falta de una vacuna, la Unica forma de evitar la transmision del virus del Sida
es la puesta en practica de las medidas preventivas, que son: no compartir
jeringuillas ni el resto de atiles de inyeccién, usar el condén en las relaciones
sexuales, no ingerir ni tener en la boca semen o flujo vaginal y tomar medidas
preventivas bajo control médico en el caso de una mujer con VIH que esté

embarazada.

9. Por la forma de actuar el virus, muchas personas pueden no conocer su
condicién de seropositividad hasta transcurrido cierto periodo de tiempo y
durante el cual pueden transmitir el virus. Por tanto la responsabilidad de la
puesta en practica de las medidas de prevencion no es solamente de las
personas con VIH/Sida sino de todos los ciudadanos, afectados y no

afectados.

10. Apoyar a las personas con VIH/Sida, no es soélo una forma de ser solidario con
ellas sino con nosotros mismos, y defender sus derechos supone defender
también nuestros derechos y los de todos los ciudadanos.

GRUPO DE AUTOAPOYO
El concepto de apoyo social surge alrededor de los afios setenta cuando los
resultados de diversas investigaciones acerca de problematicas sociales

comienzan a demostrar que la falta de apoyo es un elemento comudn a todas ellas.
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Esta falta de apoyo se hace evidente en la carencia de interacciones o en la
ruptura de relaciones (como mas tarde se ha venido llamando en la ausencia o
ruptura de redes sociales). No obstante, aunque en la practica se operativiza, no
es facil definir qué es el apoyo social, ya que son numerosas las actividades que
se incluyen bajo este término. Normalmente, se utiliza el concepto de red social
para referirse a él, aunque, como se explica a continuacion, son aspectos
diferenciados ya que la red social podria definirse como la “socio estructura”

donde tienen lugar las transacciones de apoyo™?.

Tres son las lineas que definen el apoyo social, haciendo hincapié en un
aspecto u otro segun nos situemos. A modo de sintesis, destacar algunas de las
caracteristicas de cada linea y explicar como, a través del grupo, puede

operativizarse el apoyo social que, desde cada perspectiva, se plantea.

PERSPECTIVAS DEL APOYO SOCIAL

La perspectiva estructural

Enfatiza la importancia de las caracteristicas de las redes sociales y de las
condiciones objetivas que rodean el proceso de ayuda. El interés se centra en los
elementos masidentificables y objetivos de la red de relaciones de una persona
segun el psicélogo Enrique Garcia Fuster™. Desde esta perspectiva se define el
apoyo socialen términos del numero de relaciones que mantiene el sujeto,
lainterconexion de las personas con las que se relaciona, el equilibrioo
desequilibrio de sus intercambios y la semejanza o congruenciaentre los miembros

de la red.

La creacidn de grupos de autoayuda tiene sentido en el momento que se
detecta que una persona apenas posee red social, no existe homogeneidad (por
ejemplo, una joven madre soltera donde toda su red son personas de mayor
edad), o los intercambios no se dan de forma reciproca, pudiendo aparecer

conductas sobreprotectoras, excesivo control, abandonos, etc. Estos grupos

12| gs grupos de autoayuda como estrategia de intervencion en el apoyo social. Pagina 179
13|dem Péagina 178
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ayudan a crear y/o ampliar una parte de red social que proporcione el apoyo
necesario a las personas que forman parte del grupo.

La perspectiva funcional

Se centra en las funciones que cumplen las relaciones sociales. Desde esta
perspectiva de Dr. GeralCaplan'® define el apoyo social como guia y
realimentacién proporcionado por otras personas que permite al sujeto manejar
emocionalmente un evento estresante. Existe un acuerdo entre los investigadores
en distinguir tres funciones fundamentales en el apoyo social, funciones que se

dan en los grupos de autoayuda:

e Funcion de apoyo emocional, a través de la cual las personas comparten

experiencias y se sienten aceptadas por los demas.

e Funcion de apoyo instrumental o material donde se intercambian ayudas que
sirvan para resolver problemas practicos y cotidianos. En los grupos de
autoayuda esta funcion suele darse en las fases avanzadas del grupo, ya que
en las primeras fases las personas suelen ser reacias a pedir este tipo de

ayuda. Ademas, suele darse fuera del contexto grupal.

e Funcion de apoyo informacional, donde a través del proceso grupal las
personas reciben informacién y guia. Por tanto, desde la perspectiva funcional,
el apoyo social se define como las transacciones en las que se intercambian
recursos que permiten cumplir alguna de estas tres funciones™. A través de
los grupos de autoayuda se ofrecen e intercambian diversos recursos, que

permiten cumplir estas tres funciones.

La perspectiva contextual

Enfatiza las caracteristicas contexttales del apoyo social. Desde aqui, se debe
adecuar el tipo de apoyo al tipo de problema en el que se trabaja. A veces, la
propia familia no puede dar apoyo en una situacion determinada y debemos

14ldem Péagina 178
15|dem. Pagina 179
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recurrir a otras fuentes de apoyo como pueden ser los amigos o los grupos. Esta
linea, la contextual, también considera importante la duracién del apoyo en cada
situacion. Los grupos de ayuda, por ejemplo, ofrecen apoyo a largo plazo para
aguellas personas que padecen situaciones cronicas. Estas tres perspectivas
ayudan a definir el concepto de apoyo social resaltando diferentes aspectos segun
nos situemos en una U otra. No obstante, el apoyo social puede operativizarse de
multiples formas, tal y como se sefiala en el siguiente cuadro. Las intervenciones
basadas en el apoyo social, independientemente de la estrategia que se adopte

(en nuestro caso el grupo de autoayuda), implican la interaccion™®.

SISTEMA DE AUTOAPOYO PROFESIONAL

e Servicios Sociales.

e Salud. APOYO FORMAL

e Educacion.

SISTEMA DE AUTOAPOYO NATURAL ORGANIZADA

e Asociaciones.

e Grupos de autoayuda.

SISTEMA DE AUTOAPOYO NATURAL

e Familia.
e Amigos. APOYO INFORMAL
e \ecinos.

LOS GRUPOS DE AUTOAPOYO COMO ESTRATEGIA

Los grupos de autoayuda surgen como alternativa al sistema tradicional donde
la direccion y la responsabilidad estan a cargo de un profesional. Este movimiento,
de auto apoyo, crecid y se desarrolld6 de forma paralela al desarrollo de la
profesion, a partir de los afios 30, con la creacion de Alcohdlicos Anénimos. Estos
grupos suponen para el Trabajo Social una estrategia de intervencion centrada en
el apoyo social. Teniendo como objetivo consolidar, ampliar y complementar la red
social del individuo que atraviesa alguna dificultad y/o problema no pudiendo

recibir apoyo o no siendo adecuado el apoyo que recibe de otros sistemas de su

16Redes sociales: un concepto con importantes implicaciones en la intervencién comunitaria.
Intervencion Psicosocial Pagina 69
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red social. Estos grupos han surgido en campos tan diversos como la enfermedad
mental y fisica, las adicciones, las crisis vitales, y diversas problematicas

sociales?’.
CARACTERISTICAS DE LOS GRUPOS DE AUTOAPOYO

Los miembros del grupo intercambian experiencias comunes

El hecho de compartir un problema central define el estatus de miembro en los
grupos de autoayuda, a pesar de las numerosas diferencias individuales. En este
sentido, PhillipSilverman también considera que “entre las principales
caracteristicas de los grupos de autoayuda se encuentra el hecho de que quien
provee ayuda comparte el mismo problema con quien recibe esa ayuda™®. Para
este autor, la experiencia comun es el concepto fundamental que distingue la
experiencia de la autoayuda de otros intercambios de ayuda. Ademas, en estos
grupos, la ayuda mutua no sélo surge de la experiencia comdn de un mismo
problema sino de los sentimientos similares acerca de ese problema. Y de las
experiencias comunes de resoluciéon de conflictos aparecidos como consecuencia

del malestar generado.

El grupo proporciona apoyo emocional

Por apoyo emocional se entiende el hecho de saber acompanar y entender a
otro miembro del grupo que padece un problema. El apoyo emocional que se
transmite puede ayudar a la persona bien a ajustarse a la situacién o bien a
cambiar esa situacion. Este apoyo se da durante las reuniones del grupo, pero a
veces también puede darse fuera del grupo. En el contexto de los grupos de
autoayuda el apoyo emocional puede adoptar diversas formas. Entre otras
conductas, los miembros del grupo proveen apoyo emocional cuando': Se
manifiestan en el grupo los refuerzos positivos. En este sentido, el grupo aplaude
0 recompensa las conductas deseables, cuando se comparten las experiencias,

pensamientos y sentimientos cotidianos con otros miembros del grupo, cuando se

17| os grupos de autoayuda como estrategia de intervencion en el apoyo social. Pagina 182

18|dem. Pagina 183
19 os grupos de autoayuda como estrategia de intervencion en el apoyo social. Garcia 1997.
Péagina 185.
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ofrece realimentacién, cuando los miembros del grupo se refuerzan mutuamente
acerca de su capacidad para manejar sus problemas y cuando se justifican los

sentimientos o0 acciones en respuesta a situaciones determinadas.

Se intercambia informacién, consejo y educacion

En los grupos se da y se proporciona la informacion necesaria que ayuda a las
personas a mejorar su capacidad de afrontamiento. Los grupos de autoayuda
proporcionan esta informacion bien de forma directa entre los miembros del grupo,
bien de forma indirecta indicandose donde se puede acudir a recibir dicha
informacion. Una ventaja de estos grupos, respecto a la transmisién de
informacion, es la composicion del grupo. Al estar formados por personas en
distintas fases del manejo de su problema, los miembros nuevos pueden
beneficiarse y obtener informacién de otros miembros que han superado ya los
primeros pasos. También se puede invitar al grupo a técnicos o expertos sobre
alguna cuestién que interese a los participantes, de modo que aporten informacién

que el grupo necesite.
En el grupo se favorece la restructuracion cognitiva

Por un lado, el grupo proporciona a sus miembros una razén y una légica a sus
problemas o fuentes de estrés, asi como una forma para manejar esos problemas.
En este sentido, en el grupo se amplia el rango de percepciones alternativas de
los problemas y de las acciones disponibles para manejarlos. Por otro lado, el
grupo apoya el cambio. De esta forma, al considerar los problemas desde una
perspectiva distinta, y al adoptar formas nuevas y méas efectivas de afrontamiento,
la persona comienza a percibirse como un individuo capaz de manejar las
circunstancias que le rodean, incrementandose, asi, los sentimientos de valia

personal.

El grupo cumple funciones de socializacion

Aungque, no es su principal objetivo, numerosos grupos de autoayuda
consideran la socializacion de sus miembros como un aspecto importante. Como
nos sefiala la Dr. MOnicaKatz, “la funcion de los grupos de autoayuda para ayudar

a sus miembros a superar los sentimientos de aislamiento social es
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particularmente importante™°. La integracién en un grupo, con las actividades que
se llevan a cabo a través de élpueden ayudar a las personas que atraviesan
situaciones complicadas, que les llevo a aislarse, a incorporarse nuevamente a

participar en su comunidad.

El grupo promueve sentimientos de control, autoconfianza y autoestima
Las distintas actividades que tienen lugar en los grupos de autoayuda ayudan a
superar la pasividad y a mejorar la autoestima, asi como a promover la

responsabilidad personal.

La adquisicion de informacion, el cambio en las percepciones, la utilizacion de
la propia experiencia para ayudar a los miembros del grupo, y las demas
caracteristicas que hemos nombrado ayudan a los miembros del grupo a reforzar

la imagen que poseen de ellos mismos.

Los grupos de autoayuda al permitir no sélo la recepcion de ayuda sino
también su provisién, al promover la participacion conjunta de sus miembros en el
proceso de ayuda y al incrementar la red natural de apoyo de sus miembros son
capaces de incrementar los sentimientos de control de sus miembros sobre su

propia vida y de estimular el desarrollo de su autoestima.

METODOLOGIA DE UN GRUPO DE AUTOAPOYO

Centrandonos en la funcién del profesional en los grupos de autoapoyo, estos
guedan divididos en cuatro fases o etapas, que se representan a continuacién en
el cuadro adjunto. Se trata de ver las caracteristicas de cada fase, asi como las

funciones del trabajador social para con el grupo®.

Para poder crear un grupo de apoyo, a continuacién aspectos importantes a

tomar en cuenta:

20ldem. Pégina 185
21ldem. Pagina 192
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CREACION DEL GRUPO DE AUTOAPOYO

CARACTERISTICAS

Difusion y capacitacion de los miembros del grupo.

Informacion a través de contactos informales.

ROL DEL FACILITADOR

Informativo.

PRIMEROS CONTACTOS CON EL GRUPO

CARACTERISTICAS

Formar el grupo.

ROL DEL FACILITADOR

Informador y formador con el grupo.

ACOMPANAMIENTO PERSONAL

CARACTERISTICAS

Aprender la metodologia de trabajo.

Entrenar habilidades de comunicacién en el grupo.

ROL DEL FACILITADOR

Rol de apoyo.

EXTERNA O DE AUTODIRECCION

CARACTERISTICAS

El grupo se autogobierna

ROL DEL FACILITADOR

Supervisor externo y asesor.

OBSERVACION EN EL GRUPO

CARACTERISTICAS

El grupo se autogobierna.

Independencia de los coordinadores de grupo.

ROL DEL FACILITADOR

Observador pasivo.

1.4 DELIMITACION

Por lo expuesto durante la elaboracion del proyecto de investigacion, se
manejo dos tipos de resultados que fueron cruzados para obtener conclusiones y
recomendaciones, siendo estos datos cualitativos y cuantitativos. Dicha
investigacion se realiz6 a través de cuestionarios y grupos focales con dos grupos
claves en este proyecto, los moderadores de los grupos virtuales y los
participantes. Los moderadores participaron en un grupo focal donde se lograron
obtener datos de utilidad, funcionamiento, efectividad y otros. También los
participantes completaron la encuesta virtual, a través de GoogleDoc, donde se
obtuvieron concretamente los beneficios descritos en las conclusiones vy
caracteristicas importantes para futuras decisiones sobre el proyecto de grupos

virtuales de apoyo.
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CAPITULO 1l
TECNICAS E INSTRUMENTOS

2.1 TECNICAS

El cuestionario fue el instrumento principal, este se formé por un conjunto de
preguntas abiertas y cerradas, organizadas, secuenciadas y estructuradas de
acuerdo a los indicadores determinados en el proyecto. Este cuestionario se
realizd de forma virtual a través de GoogleDocs, con un link que los llevaba al
cuestionario. Ademas se realizaron grupos focales con los moderadores para

crear discusion y dialogo entre ellos, y obtener mayor informacién cualitativa.

Para la eleccion de la muestra, se envio el link del cuestionario a las personas que
participaron de los grupos de apoyo durante el mes de junio. Los grupos que aun
se realizan son tres: Personas con VIH, Familiares y amigos de personas con VIH
y Parejas discordantes. En estos grupos pueden participar, hombres y mujeres de
cualquier edad que deseen obtener informacién sobre el VIH o que haya sido
afectado de manera directa o indirecta por este virus.

2.2 INSTRUMENTOS

Cuestionario: este cuestionario nos brindd informacién precisa de la percepcion de
las personas que participaron en los grupos de apoyo virtuales en cuanto a su
funcionamiento, beneficios brindados las personas y las dificultades para mejorar.
Formado de preguntas cerradas y abiertas, fue un instrumento util para obtener

datos cualitativos y cuantitativos.

Grupos focales: a través de estos, se conocio la experiencia de los facilitadores de
los grupos y las necesidades, facilidades y dificultades de ellos para trabajar de
forma virtual, ademas de obtener otros datos descriptivos de los grupos de apoyo
en general. Este instrumento es una forma mas amplia de obtener conocimientos
cualitativos, y principalmente para la realizacion de conclusiones vy

recomendaciones.
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CAPITULO 1l

PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

3.1 CARACTERISTICAS DEL LUGAR

La investigacion se llevo a cabo bajo la aprobacion de PASMO, Organizacion
Panamericana de Mercadeo Social que tiene como misidbn mejorar la
disponibilidad, el acceso y uso de informacion, productos y servicios claves de
salud. Organizacion que elaboro el proyecto de los grupos virtuales de apoyo para
personas con VIH, sus familiares y amigos, y de los cuales describiremos sus

beneficios como una herramienta de apoyo.
3.2 CATACTERISTICAS DE LA POBLACION

La poblacion que participé en la investigacion fue poblacion general, hombres y
mujeres de 18 a 40 afios que han sido afectados directa o indirectamente por el
diagnostico de VIH y que han participado en alguno de los grupos de apoyo de la
pagina www.yahoraque.info, dirigidos a personas con VIH, familiares y amigos de

personas con VIH y parejas discordantes.

Esta investigacion es de analisis mixto, recopila datos cuantitativos y cualitativos,
ambos fueron analizados, interrelacionados e interpretados para obtener los
resultados, para elaborar las conclusiones y recomendaciones del proyecto de

investigacion.

Para los resultados finales y lograr la realizacion de conclusiones vy
recomendaciones fue necesario cruzar datos cualitativos y cuantitativos, pues en
esta investigacion es importante la cantidad de personas que ingresan a la pagina
y los beneficios o dificultades para la participacion de las personas en los grupos
virtuales de apoyo. Brindando a la organizacién ejecutora caracteristicas
importantes a tomar en cuenta para proximos pasos de este proyecto virtual, asi
como punto de partida para continuar esta investigacion después de un afo de

haber sido ejecutado el proyecto como tal.
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3.3. ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

Después de realizar las encuestas en linea a continuacidbn se presentan los

resultados utilizando graficas para explicar de mejor manera la informacion
recabada.

3.3.1 GRAFICAS

Gréfica No. 1

GENERO

Femenino . T/
Masculino —

Fuente: datos obtenidos de la aplicacién de encuesta que se realizo a 14 personas.

La mayor patrticipacion es del género femenino, pero no hay una diferencia significativa entre
femenino y masculino para afirmar que solo un género es el mas participativo. Del género trans, no
hubo participacién, en general es reducido el acceso a internet que tienen las personas trans.

Gréfica No. 2

PROMOCION DE GRUPOS

¢Como se enterd delos grupos de apoyo virtuales?

I R

Fuente: datos obtenidos de la aplicacion de encuesta que se realizo a 14 personas

El internet es el medio por el que mas fueron conocidos los grupos, pues las personas que se
mantienen en internet buscando informacion son las que mayor accesibilidad tienen tanto
tecnoldgicamente, como acceso a horarios y facilidad de manejo de las paginas web y chats. Los

afiches y volantes, asi como los profesionales de la salud, son bajos en relaciéon al numero de
personas participantes.

42



Gréfica No.3

PARTICIPACION

* i Porgué decidid participar en el grupo de apoyo?

Fuente: datos obtenidos de la aplicacion de encuesta que se realizo.
*Esta pregunta fue abierta, por lo que se unificaron las respuestas en categorias.

La mayor motivacién de las personas participantes, es la busqueda de informacién, y ademas de la
informacion escrita que puedan tener, necesitan comprenderla y ser recibida de un profesional.

Gréfica No. 4

PARTICIPACION EN OTROS GRUPOS
DE APOYO

iHa participado en alglin otro grupo de apoyo?

LI
e

si

No

Fuente: datos obtenidos de la aplicacion de encuesta que se realizo.

Las personas que si han participado en algun otro grupo de apoyo, se dividen por la mitad, tres
personas que han participado por ser persona con VIH, y tres personas que han acompafiado a

sus familiares y/o amigos a un grupo de apoyo, todos presenciales. El resto de personas su
primera interaccion con un grupo de apoyo ha sido a través de la pagina www.yahoraque.info
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Gréfica No. 5

EMOCIONES

*iCémo se siente al momento de participaren el grupo de apoyo?

1

Fuente: datos obtenidos de la aplicacién de encuesta que se realizo a 14 personas.
*Podian elegir mas de una opcién, estas fueron las mas destacadas de 10 opciones.

Las emociones sobre salientes en las personas que participaron en alguno de los grupos de apoyo
virtuales son: satisfecho, optimista y ansioso. Las emociones menos mencionadas fueron:
confundido y feliz. Las emociones que nadie mencioné fueron: triste, enojado y orgulloso.

Gréfica No. 6

MODERADORES

¢Elmoderador o moderadora ha side amable, flexible, y le ha resulto sus
dudas?

" _I

10 1

Fuente: datos obtenidos de la aplicacion de encuesta que se realizo a 14 personas.

La percepcion de los moderadores es positiva. Algunas opiniones textuales: “Permite que las
opiniones sean primero las nuestras, y no se siente que sabe todo

" ow

. “Son personas que conocen el
tema y lo motivan a seguir participando”. “Es una persona que me ayudo a aceptar mi diagnéstico y

me dijo qué pasos seguir para mejorar mi calidad de vida”. “Me parece que son personas
capacitadas para dar este apoyo”. “Busca alternativas para lo que uno pregunta”.
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Gréfica No. 7

INTERACCION

*iHa sido facil expresarse en el chat?

Si

Fuente: datos obtenidos de la aplicacion de encuesta que se realizo a 14personas.
*En el cuestionario hacemos referencia a la apertura de si mismos para preguntar, asi como la
apertura de los moderadores al recibir las preguntas y brindar las respuestas.

Todos los participantes manifestaron facilidad para expresarse y afirman que, si han recibido el
apoyo que necesitaban en ese momento, predominando la busqueda de informacion bastante
especifica.

Gréfica No. 8

iLostemas son interesantes para usted?
15 e
| —
|- T
10 I
|
5_'| —_—
| ""---..________
0 J, & -
Si -____""-——___,_______
No R
Aveces

Fuente: datos obtenidos de la aplicacion de encuesta que se realizo a 14personas.

Los temas fueron calificados como interesantes para la mayoria de los participantes, los temas son
elegidos segun la necesidad de expresion, y dudas de las personas que participan.
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Gréfica No. 9

DURACION DE GRUPOS
iConsidera que la duracidn del grupo de apoyo es suficiente?
I _

o N B B
)

F

Fuente: datos obtenidos de la aplicacién de encuesta que se realizo a 14personas.

Las personas que expresaron no ser suficiente el tiempo, lo afirmaron con las siguientes
expresiones textuales: “siempre tratan de contestar todas las dudas, pero es muy poco tiempo para

atender a todos y son muchas las dudas”. “Los que escriben deberian estar hasta tarde”. “deberian
tener mas libertad con los horarios”.

Grafica No. 10

SATISFACCION

¢Esta satisfecho con el apoyo que ha recibido en el grupo?

15 I

|
l - —
10 1 )
_l__,..--' -——_______
| - ——
| ’ ) T —
0 _r-'_'____________

Muy satisfecho B _/
v Satisfecho '

No estoy satisfecho

Fuente: datos obtenidos de la aplicacién de encuesta que se realizo a 14 personas.

Las personas que participan se sienten satisfechas en su mayoria, por recibir la informacion que se

buscaba en ese momento, una de las personas muy satisfechas ha participado constantemente y
ha recibido seguimiento durante su diagnéstico.

46



Gréfica No. 11

OTRO TIPO DE APOYO

i Le gustaria recibir otro tipo de apoyo?
15 —

10+

Si

Fuente: datos obtenidos de la aplicacién de encuesta que se realizo a 14 personas.

Las personas participantes manifiestan en su mayoria no necesitar otro tipo de apoyo, porque sus

necesidades momentaneas han sido satisfechas durante su participacion. El apoyo que al minimo
de personas le gustaria recibir se clasificd en la siguiente tabla.

Grafica No. 12

OTROS TEMAS

¢Qué otrotipo de apoyo?

o ! |
» £ > 1
F S & & 5
. & &
Q::(\ {b(} &6\ \Oob -\0" 0‘6
3 > o & &
R & Q ke
s s.b‘s

&

Fuente: datos obtenidos de la aplicacién de encuesta que se realizo a 14 personas.

Las personas participantes expresan necesitar un seguimiento personalizado, mas profundidad en
los temas y apoyo emocional, argumentando que necesitan recibir palabras positivas, y guia para
tener actitud positiva.
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3.1.2 ANALISIS CUALITATIVO
INDICADOR: Participacion en los grupos de auto apoyo.
PREGUNTA: ¢ Qué es lo que mas les gusta de su trabajo como moderadores?

A los moderadores lo que mas les agrada es el poder ayudar a las personas que
ingresan al chat provocando en ellos una gran satisfaccién. Lograron identificar
que las experiencias vividas por cada uno de ellos en lo particular les permiten

ayudar de una mejor manera a las personas que ingresan a la pagina.
RESUMA SU EXPERIENCIA EN EL MANEJO DE GRUPOS DE APOYO

Los moderadores cuestionados tiene experiencia en diferentes grupo de auto
apoyo presenciales en diferentes organizaciones y el abordaje de diferentes temas
como alcoholismo, estrés y por su puesto SIDA pero es primera vez que manejan

un grupo de apoyo virtual
INDICADOR Clima social en los grupos de auto apoyo
PREGUNTA ¢,Qué es un grupo de apoyo?

El grupo de autoayuda consiste en el establecimiento de un lugar y un tiempo

exclusivos para la reunion de un conjunto de personas unidas por una
problematica comun con el fin de ayudarse mutuamente y a si mismos en la
resolucién de las situaciones derivadas de dicha problematica. Estas reuniones
son periédicas y constituyen un entorno de intimidad en el cual sus miembros
pueden hablar de asuntos que no hablarian en ningin —o casi ningun- otro

ambiente.
¢, Qué obijetivos tiene un grupo de apoyo?

Ayudarse mutuamente a la aceptacion del diagndstico, brindar el conocimiento
adecuado y certero del tema que se trata, apoyar emocionalmente trabajando
cada uno de los aspectos de la personalidad, enfatizar la confianza en cada uno

de los participantes y crear un alto grado de confidencialidad.
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¢ Como describirian la participacion de las personas en el grupo de apoyo?

En los diferentes horarios es diferente la afluencia de participantes, aunque en lo
general es bajo, hay dias en particular que el ingreso al mismo es mas alto lo

lamentable es que solo ingresan una vez .

En Guatemala el habito de buscar ayuda y el aceptarla no es ensefiada por lo que

se dificulta en el momento de crear estos grupos de auto apoyo.
INDICADOR: Funcionamiento de los grupos
PREGUNTAS ¢ Hay alguna limitacion para participar en un grupo de apoyo?

Para los grupos de ayuda virtual el poco acceso a internet, la situacion economica
de los participantes, el poco tiempo que tienen destinados para esta actividad y el
horario de los chat que no es conveniente para todos los interesados. La poca
tolerancia y paciencia en el proceso de abordaje de tema, la mayoria quiere la

respuesta y terminar la sesion.
¢, Siguen alguna metodologia durante el grupo de apoyo?

Si, se inicia con un cordial saluda, preguntado como han estado, si tienen alguna
duda de la sesion anterior, se resuelve y se inicia con el abordaje del tema a tratar,
ahora cuando ingresa un nuevo miembro se procura establecer una comunicacion
afectiva para crear un ambiente de confianza y que brinde el motivo de porque

esta en el chat.
¢ Como definen los temas a abordar en cada grupo de apoyo?

En base a la informacion recabada de los focusgroup y en la mayoria de las
sesiones son los integrantes del grupo quienes proponen los temas que quieren

abordar en la sesion.
¢La duracion del grupo es suficiente para lograr los objetivos?

La duracién de la intervencion si, pero no se logran por la falta de constancia en la
asistencia y en su mayoria no cumplen con el horario completo ya que terminan

antes la sesion.
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INDICADOR: Apoyo social y emocional brindado en los grupos de auto apoyo.
PREGUNTA ¢ Qué beneficios brinda un grupo de apoyo?

Aumentar la confianza en si mismo, aceptacion de la problemética, estrategias

para el manejo de la misma, mejorar la comunicacién, aumento de la autoestima.

¢ Como pueden los participantes aplicar diariamente los temas abordados en los

grupos de apoyo?

Primero por que son temas de su actualidad, como salud el tomar conciencia que
es necesario el cumplir a cabalidad su tratamiento y si es en el ambito emocional

pues son estrategias facil de aplicar en el dia a dia.
INDICADOR: Satisfaccion con los grupos de auto ayuda.

PREGUNTAS En términos generales ¢ Las personas participantes se adhieren a

los grupos de apoyo, o existe ausencia recurrente?

La ausencia y la poca constancia es un factor que esta presente por el momento
en los grupos de auto apoyo, sera necesario crear mecanismos para aumentar la

asistencia.
¢ Qué aspectos cambiaria 0 mejoraria de los grupos de apoyo?

Abrir mashorarios para que puedan tener acceso, mejorar la publicidad y crear
centros donde haya equipo multimedia para facilitar el acceso al mismo. También
mejorariamos la técnica de las tardes cibernéticas, donde llevamos computadoras
a un lugar y les invitamos a todos a que entren a los grupos, en ese mismo
momento estd dos compafieros atendiendo las dudas, entonces les explicamos a
las personas como participar, y ganamos participantes que promocionen la pagina,
porque no hay mejor publicidad que la de boca en boca, o malo es que no todos
ingresan otra vez, pero nos conformamos con que ya la conozcan, y puedan

hablar de ella.

50



CAPITULO IV
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 CONCLUSIONES

La cantidad de personas que participan en los grupos es reducida en
comparacion al numero de personas que ingresan a la pagina diariamente
en busca de informacién y noticias sobre VIH. Estos datos fueron
comparados con los ingresas diarios a la pagina y el numero de personas

que participaron cada semana en los grupos.

El seguimiento a las personas es dificil en los grupos virtuales, debido a
que la participacion se ve obstaculizada por falta de computadora e internet
propio, utilizan un café internet y el costo es elevado para ellos, los horarios
son reducidos para los 7 dias de la semana, o solamente buscan

informacion momentanea y regresan al chat cuando surge otra duda.

En su mayoria las personas que han ingresado a estos grupos lo hacen
desde un café internet, lo que hace corta su visita e inhibe su participacion
por miedo a ser relacionado con las creencias estigmatizadas y
discriminatorias que rodean el tema de VIH. Aunque es igual de limitante si

esta en su casa o trabajo donde otras personas pueden observarlo también.

El clima social que se maneja en los grupos es de cordialidad, tanto
participantes como facilitadores manifiestan satisfaccion por ser cumplidas

sus necesidades, que en su mayoria son la busqueda de informacién.

Los grupos son percibidos como una herramienta para recibir informacién
de forma rapida y confiable a la cual pueden ingresar cuando lo deseen,
pero no lo perciben como un grupo de apoyo con una estructura como tal,
lo que hace ser menos receptores de los beneficios verdaderos de estos

grupos.
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El funcionamiento del chat es facil de manejar y comprender, para las

personas que no tienen tanta familiaridad con este tipo de herramientas,

siendo un chat donde solo tienen opcidn a escribir y leer. Sin embargo para

el facilitador representa un pequefia dificultad tener a varias personas

preguntando, porque las respuestas son mas limitadas, y el tiempo de

respuesta es mas lento.

Los beneficios percibidos por las personas que participan en estos grupos,

y que participaron activamente en esta investigacion respondiendo el

cuestionario son:

v

v

Recibir informacién de una persona par.

Percibir confianza para realizar las preguntas por ser un medio

que respeta el anonimato.

Es completamente confidencial, a pesar de la creacion del

codigo unico de identificacion.

Resolver dudas con mayor rapidez y claridad, por el lenguaje

gue se utiliza y la experiencia de los facilitadores.

Satisfaccion, motivacion y optimismo a través de los

facilitadores y otros participantes.

Reciben referencias de lugares fisicos donde pueden recibir

otro tipo de apoyo.
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4.2 RECOMENDACIONES

e Colocar material de promocion en los lugares donde hay personas con
mayor acceso a internet y que tengan mayor facilidad en el manejo de este

tipo de herramientas, como universidades, laboratorios, empresas, y otros.

e Montar equipos para que las personas ingresen a la pagina

www.yahoraque.info, y a los grupos de apoyo, en centros de salud,
organizaciones o universidades para que conozcan su funcionamiento y sus
beneficios. Iniciativa que ya se lleva a cabo, pero que necesita ampliarse y
perfeccionarse, sobre todo para que el tiempo de los moderadores para

contestar sea agil y habil.

e Ampliar el tiempo en que los facilitadores estén conectados, o ampliar el
namero de grupos durante el dia y la semana. Esto les ayudara a ingresar
cuando los participantes tengan la posibilidad de hacerlo y asi podran tener

un seguimiento, como manifestaron necesitarlo.

e Realizar una base de datos con los correos electronicos de las personas
participantes que quieran proporcionarlo (para no interferir en uno de los
beneficios percibidos), para enviar correos de recordatorio 0 correos con
informacion general del interés de ellos y ellas. Con el objetivo de crear una
comunidad y fomentar un sentido de pertenencia a los grupos. Siempre y
cuando las personas quieran darlo, para no interferir en el beneficio

percibido como confidencialidad y anonimato.

e Trabajar los grupos de apoyo por lo menos una vez al mes en forma de
audio chat, o realizar pequefias conferencias donde las personas puedan
ingresar y escuchar a los moderadores hablar sobre un tema especifico.

Promocionar esta iniciativa con otras organizaciones.
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Enfocarse en los beneficios percibidos por las personas participantes
(descritos en este informe, al final de las conclusiones), al desarrollar los

grupos y mejorar cada vez mas el acceso a esos beneficios.

Hacer alianzas con otras organizaciones para que colaboren con el
proyecto y/o para que lo utilicen como una herramienta. Los grupos de auto
apoyo deben ser socializados con otros que quieran dar ayuda de alguna u

otra forma.
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ANEXOS




GLOSARIO

. ADHERENCIA: Unidn fisica. Cuando se cumple con el régimen terapéutico
prescrito. También se conoce como observancia o cumplimiento terapéutico.
Incluye la buena disposicion para empezar el tratamiento y la capacidad para

tomar los medicamentos tal como los recetaron.

. APOYO: proteccion, auxilio o favor.

. AUTO APOYO:capacidad de un individuo de comunicar con eficacia, expresar,
negociar o afirmar sus propios intereses, deseos, necesidades y derechos.

. APOYO EMOCIONAL: Accion de acompafar a las personas para que ellas
mismas puedan superar las dificultades que les provocan emociones negativas.
El apoyo emocional inicia desde la empatia y de la creacion de un espacio donde

la persona pueda expresarse y ser escuchada.

. AUTOCONFIANZA: sentimiento basado en la fuerte conciencia del propio poder
para afrontar las posibles dificultades.

. AUTOCONTROL.:capacidad consciente de regular los impulsos de manera

voluntaria, con el objetivo de alcanzar un mayor equilibrio personal y relacional.

. BIOSEGURIDAD:doctrina de comportamiento encaminada a lograr actitudes y
conductas que disminuyan el riesgo del trabajador de la salud de adquirir

infecciones en el medio laboral o en la vida diaria

. COMUNICACION:Es el proceso mediante el cual se puede transmitir informacién

de una entidad a otra. Los procesos de comunicacidbn son interacciones



mediadas por signos entre al menos dos agentes que comparten un mismo

repertorio de signos y tienen unas reglas semidticas comunes.

9. CONSEJERIA: Es el dialogo en una relacion permanente entre el consejero vy el
consultante (se habla de consejero porque para la consejeria es necesario estar
capacitado pero no necesariamente ser un profesional psicélogo) a fin de
prevenir la transmisién de la infeccién del VIH y aportar el apoyo psicosocial a las
personas que ya han adquirido el VIH, antes y después de realizarse la prueba.

10.DISCRIMINACION:es el acto de separar o formar grupos de personas a partir de
criterios determinados, aunque este término es amplio, cuando esta ligado al

estigma o rechazo es un acto negativo.

11.EFECTOS COLATERALES:cualquier reacciéon nociva no intencionada que
aparece frente a dosis normalmente usadas en el ser humano para profilaxis,
diagnostico, tratamiento o para modificar funciones fisiolégica. Estos efectos
pueden tener o no trascendencia clinica, y que no siempre aumenta al
incrementar la dosis del farmaco pues, al igual que el efecto primario, depende
de la cantidad de moléculas administradas (dosis) y de la cantidad de receptores

sobre los que dichas moléculas pueden interactuar.

12. ESTIGMA:Es una condicion, atributo, rasgo o comportamiento que hace que su
portador sea incluido en una categoria social hacia cuyos miembros se genera

una respuesta negativa y se les ve como culturalmente inaceptables o inferiores.

13.ESTADO SEROLOGICO: situacion de anticuerpos en el organismo. Puede ser
mayor o menor cantidad de anticuerpos segun la carga viral del organismo, y

éste estado se define a través de una prueba serologica (prueba de VIH).

14.GRUPO DE AUTO APOYO: Es un espacio en donde las personas que

comparten una situacion de vida o una problematica, comparten sus emociones y



sentimientos, puede ser un espacio para la catarsis, pero también para
informacion y socializacion, donde se intercambian experiencias y se brindan

apoyo mutuo, se crean redes de apoyo.

15.GRUPO VIRTUAL:comunidad cuyos vinculos, interacciones y relaciones tienen

lugar no en un espacio fisico sino en un espacio virtual como Internet.

16.0ONG:Organizacion no gubernamental. Es una entidad de caracter civil o
social,con diferentes fines y objetivos humanitarios y sociales definidos por sus
integrantes, creada independientemente de los gobiernosya sea locales,
regionales o nacionales y que juridicamente adoptan diferentes estatus, tales

como asociacion, fundacién, corporacién y cooperativa, entre otras formas.

17.PRUEBA DE VIH: Es una prueba médica de anticuerpo que busca tales
anticuerpos en la sangre, la saliva o la orina. Si se detectan anticuerpos contra el
VIH, la persona esta infectada. Las pruebas de anticuerpos son econdmicas y
arrojan resultados muy precisos. La prueba ELISA fue la primera prueba de

deteccion del VIH que se utilizé en forma masiva.

18.REINFECCION: Infecciones repetidas por el mismo agente. En el caso del VIH
es muy peligrosa, pues puede adquirirse una cepa viral mas agresiva y ademas
la entrada de un nuevo virus puede activar al que ya se encuentra en el

organismo, al igual que pueden hacerlo otras infecciones.

19.REESTRUCTURACION COGNITIVA: es una estrategia general de las terapias
cognitivo-conductuales, destinada a modificar el modo de interpretacion vy
valoracion subjetiva, mediante el didlogo socratico, la modelacion y la practica de

habitos cognitivos nuevos.

20.SIDA:Sindrome de inmunodeficiencia adquirida. es una enfermedad que afecta

a los humanos infectados por el VIH. Se dice que una persona padece de sida



cuando su organismo, debido a la inmunodeficiencia provocada por el VIH, no es

capaz de ofrecer una respuesta inmune adecuada contra las infecciones.

21.SOCIALIZACION:Es un proceso de influjo entre una personay sus semejantes,
un proceso gque resulta de aceptar las pautas de comportamiento social y de

adaptarse a ellas.

22. TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL: Es el principal tratamiento para el VIH y
el Sida. No es una cura, pero permite que las personas demoren el desarrollo de
la enfermedad por muchos afos. El tratamiento antirretroviral para el VIH
consiste en medicamentos que combaten la infeccién del VIH mismo, reduciendo

la duplicacion del VIH en el cuerpo.

23. TRANSMISION: traspaso de un virus o enfermedad, de un organismo a otro,

provocando que ambos organismos adquirieron el mismo virus o enfermedad.

24. TESTIMONIO: declaracion en que se afirma o se niega alguna situacion, que las
personas han vivido, es una herramienta de comunicacion que logra la
conciencia de alguna situacion especifica segun el origen y focalizaciéon de la

vivencia.

25.VIH:Virus  de Inmunodeficiencia Humana. Virus que ataca el sistema

inmunoldgico de las personas.



Indicadores a evaluar

e Participacién en los grupos de auto apoyo virtual cu
e Clima social de los grupos de auto apoyo virtual 'ﬁg
¢ Funcionamiento de los grupos de auto apoyo virtual I\IIQAI\
e Apoyo social y emocional brindado en los grupos de auto apoyo virtual O
e Satisfaccion con los grupos de auto apoyo virtual
PARITCIPACION
1. ¢Cbomo se enterd del grupo de auto apoyo virtual?
L] Internet [ ] Afiches/volantes [ IProfesional de la salud/educador

Otro:

2. ¢Por qué decidi6 participar en el grupo de autoapoyo virtual?
[1Tengo VIH [JTengo un amigo con VIH [IMi pareja tiene VIH [JMi familiar tiene VIH

Quiere describir otro motivo que lo llevo a participar en el grupo de auto apoyo virtual:




3. ¢Ha participado en otros grupos de auto apoyo?

UJSi [INo
¢ Cuales?
[ IPresenciales [ 1Virtuales

CLIMA SOCIAL DEL GRUPO
4. ¢COmo se siente en el momento de participar en el grupo de auto apoyo virtual?
LFeliz [] Satisfecho [JAnimado  [ITriste [JEnojado

IConfundido [ Ansioso [Jorgulloso [Jemocionado [Joptimista

5. ¢El moderador ha sido amable, flexible, cooperativo y ha resuelto sus dudas?
L] Si [INo

Si desea puede agregar algun comentario respecto al moderador:

FUNCIONAMIENTO DEL GRUPO
6. ¢Ha sido facil la forma de escribir y recibir respuesta dentro del chat?
LISi LINo

Algo que guisiera cambiar:

7. ¢Se ha podido expresar bien en el chat?

[ISi [INo

APOYO SOCIAL



8. ¢Los temas son de importancia para usted, y son interesantes?

Si [INo

9. ¢Siente que ha recibido el apoyo que necesita?

[ Si [INo

SATISFACCION CON EL GRUPO
10. ¢ La duracién de los grupos es suficiente?

[ISi [INo

11. ¢ Esta satisfecho con el tipo de apoyo que se brinda en el grupo?

USi LNo

12. ¢ Le gustaria recibir otro tipo de apoyo?
[1Si CINo

Me gustaria recibir:




GRUPOS FOCALES

Indicadores a evaluar

e Participacién en los grupos de auto apoyo virtual

¢ Clima social de los grupos de auto apoyo virtual

e Funcionamiento de los grupos de auto apoyo virtual

e Apoyo social y emocional brindado en los grupos de auto apoyo virtual

e Satisfaccién con los grupos de auto apoyo virtual

Tema

Tiempo

Instruccion/Preguntas

Introduccién

5 min

PASMO es una organizacion de mercadeo social,
cuya misién es mejorar la disponibilidad, el acceso
y el uso de la informacion, productos y servicios
claves en el area de salud. Con este trabajo,
PASMO contribuye significativamente al desarrollo
de un ambiente favorable que facilite la buena
salud y una mejor calidad de vida para las
personas en contexto de vulnerabilidad en
Centroamérica.

PASMO lanzé el afio pasado www.yahorque.info
un sitio dedicado a dar informacion y apoyo a
personas con VIH, sus familiares y amigos en
Centroamérica. Esta pagina cuenta con
informacién actualizada, vivencias, noticias,
referencias a organizaciones y servicios, chat,
preguntas, respuestas y grupos de auto apoyo
virtual.




Participacién en los grupos
de apoyo

5 min.

¢, Qué es lo que mas les gusta de su trabajo como
moderadores?

Resuman su experiencia en el manejo de grupos
de apoyo.

Clima social de los grupos

10 min.

Definan ¢ Qué es un grupo de apoyo?
¢, Qué objetivos tiene un grupo de apoyo?

¢, Como describirian la participacion de las
personas en el grupo de apoyo?

Funcionamiento de los
grupos

10 min.

¢Hay alguna limitacién para participar en un grupo
de apoyo?

¢ Siguen alguna metodologia durante el grupo de
apoyo?

¢ Como definen los temas a abordar en cada
grupo de apoyo?

¢La duracion del grupo es suficiente para lograr
los objetivos?

Apoyo social y emocional
brindado en los grupos

10 min.

¢ Qué beneficios brinda un grupo de apoyo?

¢ Como pueden los participantes aplicar
diariamente los temas abordados en los grupos de
apoyo?

Satisfaccion con los grupos

10 min.

¢, Cuél es el cambio mas notable en las personas
que patrticipan en el grupo de apoyo?

En términos generales ¢ Las personas
participantes se adhieren a los grupos de apoyo, 0
existe ausencia recurrente?

¢, Qué aspectos cambiaria o mejoraria de los
grupos de apoyo?
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I'Participa y resuelve tus dudas!
In gresa a:

www.yahoraque.info

lunes 7:00 p.m.

PAREJAS DE
PERSONAS CON VIH

Gru

TENGO VIH,
¢Y AHORA QUE?

-

Los grupos de auto apoyo funcionan en forma de chat,
brindandote un espacio para compartir temas relacionados

al VIH, con personas gue estan pasando por la misma

¢Y AHORA QUE? I VIH t )
situacion, estos grupos son guiados por profesionales, que
respetan el anonimato de cada participante,



siguenos en: . . x /yahoragueinfo

Ahora tienes un sitio web donde podras
encontrar informacion completa y apoyo a
personas con VIH, sus familiares y amigos a
través de:

Informacion completa y amigable sobre
nutricion, sexualidad y estilos de vida saludables,
leyes y decretos en Centroamérica, organizaciones
que trabajan temas de derechos humanos,
violencia, adiccién de alcohol y drogas, diversidad
sexual y VIH.

Secciones interactivas donde  podras
encontrar videos de vivencias de personas que han
querido compartir su experiencia con el VIH,
espacios para preguntas y respuestas; y grupos de
auto apoyo virtuales donde se respeta el anonimato
de las personas.

A ;-\ Prevencidn
SYSAIR s




Este sitio web es posible gracias al apoyo del Pueblo'de los Estados Unidos
a través de la Agencia para el Desarrollo Internacional (USAID),
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www.yahoraque.info es un sitio web dedicado a dar informacién y apoyo a personas viviendo con VIH,
sus familiares y amigos, en América Centrai. www.yahoraque.info cuenta con informacion actualizada,
vivencias, noticias, referencia a organizaciones y servicios, chat, preguntas y respuestas, grupos de
autoapoyo virtuales, entre otros.

Toda la informacion del sitio es publica y de acceso libre, sin embargo para las actividades que requieren
alguna interaccion (como los grupos de autoapoyo) se solicita un registro a través del ingreso de un
coédigo que no identifica de ninguna manera al usuario. Es absolutamente anénimo y confidencial.

Y Ahora Qué? esta estructurada en ocho secciones:

s Inicio. Pagina Frincipal con acceso a todas e Aspectos Legales. Informacion sobre derechos
las secciones del sitio web y noticias o notas humanos, leyes relacionadas a la no-discriminacion
mads recientes publicadas por fecha. por el VIH/Sida, reglamentos, asesoria, preguntas

frecuentes, entre otros.

« VIH. Seccion con informacion completa y
amigable sobre el VIH, las formas en las que
se trasmite y previene, al igual que temas
como la reinfeccidn, infecciones de transmision

¢ Vivencias. Seccién con vivencias y testimonios en
video de personas viviendo con VIH, familiares y
amigos que han decidido compartir sus

sexual, enfermedades  oportunistas, exgeriencias. Opcidn para que los usuarios puedan
medicamentos, preguntas frecuentes, entre subir su propio video.
otros.

s Contactanos. Para enviar un comentario,
pregunta o sugerencia y recibir respuesta a un

o Sexualidad. Seccién con informacién sobre
correo personal.

sexo y sexualidad y su relacion con el VIH y
la prevencion, el uso correcto y consistente def i
conddn, preguntas frecuentes, entre otros. ® Autoapoyo. Seccién interactiva y de apoyo con

chat y foro para interactuar con personas que viven

s Vida Saludable. Incluye informacion sobre
nutricién y estilo de vida saludable para
personas viviendo con VIH, emociones,
ejercicios, preguntas frecuentes, entre otros.

A principios del afio 2011, PASMO realiz6 una investigacion cualitativa con personas viviendo con
VIH, sus familiares y amigos en Belice, Guatemala, El Salvador, Nicaragua, Costa Rica y Panama.

una situacion similar, conversar con expertos y
especialistas, resolver dudas, participar en grupos
de autoapoyo virtuales, entre otros. Para ingresar
a esta seccidn, se debe crear un usuario (codigo
unico) que no identifica de ninguna manera al
usuario; es absolutamente andnimo y confidencial.

T

La mayoria de los participantes expresaron desear una pagina Web con informacion, espacios de
interaccion y apoyo, al igual qfue mensajes positivos, factores que se tomaron en cuenta a la hora

de disefiar www.yahoraque.info y su contenido.

después de "Do It Center” casa
45 B, 32 casa a mang izquierda,

Ciudad de Panama; Panama..
o Tels 0211

ty, ' ize.
3-7066

PASMO Oﬁcillg Regyi{on_al :
13 calle’3-40; Zona 107

En cuanto al nombre de ia pdgina, {Y Ahora Qué? surge del momento en el que una persona recibe
los resultados de una prueba de VIH y muchas veces no sabe a donde acudir o donde recibir ayuda.

. Edificio Atlantis, Nivel 13;
Por lo tanto, www.yahoraque.info busca dar respuesta a esta interrogante con informacién clara, ) ;

concisa y amigable.

auto-apoyo virtuales, rompiendo con los esquemas de

el tema de VIH/Sida.

Este sitio web es posible gracias al apoyo
del Pueblo de los Estados Unidos a través
de la Agencia para el Desarrolio
Internacional (USAID).

= USAID

Ademds, cuenta con un disefio ?/ elementos innovadores, como grupos de
a

s paginas web que tienen contenido sobre

[ Prevencia
i Combinaia e Vi

_ Oficinai30s,
‘Ciudad de Guaternala, Guaternala.
L Tel(502) 236651557

1 www.asociacilonpasmo.org
www.yahoraque.info
www.mizonah.com
www.psi.org
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