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RESUMEN

El objetivo de Terapia Ocupacional es generar el equilibrio entre las necesidades,
intereses, valores y significado que les otorga la persona a sus actividades
basicas de la vida diaria por lo cual un terapeuta ocupacional tiene alcance de
llevar a cabo un andlisis e interpretacion sobres esas actividades que son de
interés por la persona y que requiere para lograr el equilibrio deseado entre sus
esferas biopsicosociales, tomando en cuenta las experiencias que se van

generando a través de la vida de la persona.

Es por ello que se realiz6 una entrevista por parte de un terapeuta ocupacional
para conocer las ocupaciones, actividades y tareas que se han realizado a lo
largo de la vida de la persona y que actualmente se llevan a cabo, siendo estas
de importancia para la misma persona ya que con ellas se intenta alcanzar el
grado maximo de bienestar.

Se identificaron las barreras que ha presentado el participante a lo largo de su
vida, que lo ha hecho llegar hasta este momento donde se presenta una nueva
adversidad en su vida, como afectd esto en sus areas de ocupacion y como
contribuye esta situacién para que exista una disfuncion ocupacional en la
persona con diagnéstico de VIH.

Concluyendo con la interpretacion de la narrativa, para dar pauta a posteriores

investigaciones creando métodos de intervencidn centrados en la persona.



SUMMARY

The objective of Occupational Therapy is to generate a balance between the
needs, interests, values and meaning that the person gives to their basic activities
of daily life, for which an occupational therapist has the scope to carry out an
analysis and interpretation of those activities that are of interest to the person and
that it requires to achieve the desired balance between their biopsychosocial
spheres, taking into account the experiences that are generated throughout the
person's life.

That is why an interview was carried out by an occupational therapist to find out
the occupations, activities and tasks that have been carried out throughout the
person's life and that are currently being carried out, these being of importance
for the person. person since they try to achieve the maximum degree of well-
being.

The barriers that the participant has presented throughout his life were identified,
which has led him to reach this moment where a new adversity appears in his
life, how this affected his areas of occupation and how this situation contributes
to its existence an occupational dysfunction in the person diagnosed with HIV.
Concluding with the interpretation of the narrative, to guide further research by

creating intervention methods centered on the person.



MARCO TEORICO

l.1. Panorama Actual de la Epidemia del VIH

De acuerdo con los datos proporcionados por la ONUSIDA (programa de las
Naciones Unidas destinado a coordinar las actividades de los distintos
organismos especializados de la ONU en su lucha contra el VIH/SIDA) acerca
de las ultimas estadisticas sobre el estado de la epidemia del SIDA se muestra
lo siguiente:

Personas que viven con el VIH a nivel mundial

En 2016, 36,7 millones [30,8 millones—42,9 millones] de personas vivian con el
VIH.

En junio de 2017, 20,9 millones [18,4 millones—21,7 millones] de personas que
vivian con el VIH tenian acceso a la terapia antirretrovirica,

En 2016, alrededor del 53% [39%—65%] de las personas que vivian con el VIH
tuvieron acceso al tratamiento.

Nuevas infecciones por el VIH

A nivel mundial, 1,8 millones [1,6 millones—2,1 millones] de personas

contrajeron la infeccion por el VIH en 2016. (1)

[.1.1. Virus de la Inmunodeficiencia Humana

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) infecta a las células del sistema
inmunitario, alterando o anulando su funcion. La infeccién produce un deterioro
progresivo del sistema inmunitario, con la consiguiente "inmunodeficiencia”. Se
considera que el sistema inmunitario es deficiente cuando deja de poder cumplir
su funcién de lucha contra las infecciones y enfermedades. El sindrome de
inmunodeficiencia adquirida (SIDA) es un término que se aplica a los estadios
mas avanzados de la infeccidén por VIH y se define por la presencia de alguna
de las méas de 20 infecciones oportunistas o de canceres relacionados con el
VIH.



1.1.2. El Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) y su Ciclo Biologico

El VIH pertenece al género de los lentivirus, dentro de la familia de los
retrovirus. Como otros retrovirus prototipicos, el VIH es un virus envuelto en un
genoma de ARN de cadena sencilla positiva que tiene la capacidad de
transcribir su genoma a ADN en la célula hospedera mediante la enzima
llamada transcriptasa inversa. El VIH es un pardsito intracelular obligado cuya
reproduccion depende de la célula huésped. (2)

1.1.3. Ciclo Biologico

El desarrollo del ciclo biolégico del VIH incluye ocho pasos principales: union,
pérdida de la cubierta, transcripcion reversa, integracion, transcripcion, sintesis

de proteinas, ensamblaje y gemacion.

[.1.4. Evolucion Clinica del VIH

Después de la infeccion inicial con el VIH se puede observar un sindrome viral
agudo, con cefaleas, dolores musculares, faringitis, linfadenopatia y erupcion
macular no pruriginosa sobre el tronco. La enfermedad aguda es moderada por
lo que pasa inadvertida entre los muchos episodios de catarro comdn y
enfermedades gripales comunes. La enfermedad aguda se acompafia de
replicacion viral rapida.

A la infeccion aguda sigue un periodo variable de latencia clinica caracterizada
por ausencia de signos o sintomas atribuibles al VIH y en condiciones tipicas
persiste durante 10 afios o mas. Aunque existe un periodo prolongado de
latencia clinica, latencia viral, no se puede hablar de ausencia de VIH. El
periodo de latencia clinica se caracteriza por la destruccion de las células CD4
mediante la replicacion rapida y continua de VIH.

Después de la fase de latencia clinica aparecen los signos prodromicos, luego

los signos declarados y mas tarde los signos de SIDA en etapa terminal. (3)



1.1.5. Problemas de calidad de vida para las etapas de la enfermedad por VIH

PROBLEMAS DE CALIDAD DE VIDA PARA LAS ETAPAS DE LA ENFERMEDAD POR VIH

persistente

generalizada

cognoscitivas; las expectativas
del futuro cambio, problemas de

identidad y auto estimacion.

Capacidad de enfrentar
problemas.
Tratar con la incertidumbre

presente y futura; en riesgo de
negacion, aislamiento, abuso de
suicidas,

sustancias, ideas

practicas sexuales riesgosas,
problemas para generar apoyo

social

ETAPA CATEGORIAS |INDICADORES MODELADORES DE CALIDAD | PROBLEMAS DE CALIDAD DE VIDA
CD4+ FISICOS DE VIDA
Asintomatico | 2500-pL Se puede | Evaluaciones Funcionamiento emocional
presentar Afliccion  anticipatoria, ideas|Depresion, angustia, ira, con frecuencia
linfadenopatia catastroficas y otras distorsiones | creciente en el momento del diagnéstico y

disminuye y se recicla con forme a la persona
conforta la realidad de vivir con VIH.

Papel funcional.

Casi siempre es capaz de trabajar, posible
disminuciéon en la movilidad en el trabajo y
oportunidades de empleo, pérdidas de trabajo.
Funcionamiento social

Temor, aislamiento, problemas de desconfianza
en las relaciones; estigmatizacion, cambios en
las leyes de apoyo social debido a muertes;
cambios en las relaciones sociales y sexuales;
aislamiento; soledad

Funcionamiento fisico

Normal, pero puede alterarse debido a la
presién o

la angustia, puede representar




hipervigilancia respecto a todos los sintomas
fisicos

Funcionamiento espiritual

Oportunidad de dirigir la atencién hacia su
interior,  produciendo asi un  estado
compensativo del significado de la vida,
revaloraciéon de los problemas espirituales y

existenciales




PROBLEMAS DE CALIDAD DE VIDA PARA LAS ETAPAS DE LA ENFERMEDAD POR VIH

CATEGORIAS | INDICADORES MODELADORES DE | PROBLEMAS DE CALIDAD DE VIDA

CD4+ FISICOS CALIDAD DE VIDA

299-499uL Aparicion de sintomas | Evaluaciones Funcionamiento emocional
Infeccion como candidiasis oral, | Afliccibn anticipatoria, ideas | Depresiéon, angustia, ira, a menudo creciente cuando
por VIH sudor nocturno, fiebre | catastréficas y otras | aparecen los sintomas, y luego oscilando con los
sintomatica de baja intensidad, | distorsiones cognoscitivas; las | desafios y amenazas del funcionamiento presente y en el

lecoplasia pilosa oral,
neuropatia periférica;
comun

es que se

administren farmacos
antirretrovirales,
profilaxis para PCP o

ambas cosas

expectativas del futuro cambio,
problemas de identidad y auto
estimacion relacionadas con la
amenaza a las capacidades

ocupacionales y funcionales

Capacidad para enfrentar
problemas enfrentar la
incertidumbre  presente vy

futura; en riesgo de negacion
de
de

practicas sexuales inseguras

Desinterés abuso

sustancias y  riesgo

futuro

Papel funcional

Con frecuencia tiene capacidad para trabajar; puede
desempefiar nuevas tareas como parte de una red de
apoyo relacionada con el VIH

Funcionamiento social

Cambios en las redes de apoyo social debido a muerte;
aislamiento, soledad; cambios en las relaciones sexuales
y sociales; estigmatizacion

Funcionamiento fisico

Puede presentar disminucién de los niveles de energia;
efectos cognoscitivos posibles con sintomatologia
moderada; dolor; caquexia.

Funcionamiento espiritual

Afliccion anticipatoria, sentido de consuelo por algo
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mayor que uno mismo, confrontacion inevitable con la

propia mortalidad.

Fuente: Muma, Richard D. Manual de HIV para profesionales de la Salud. Manual moderno, 1999 (3)
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[.1.6. Transmision del VIH

El VIH puede transmitirse por relaciones sexuales vaginales, anales u orales
con una persona infectada.

Transfusion de sangre contaminada o uso compartido de agujas, jeringuillas u
otros instrumentos punzantes.

Asimismo, puede transmitirse de la madre al hijo durante el embarazo, el parto

y la lactancia. (4)

1.2. Terapia Ocupacional

La Terapia Ocupacional es una profesion que se ocupa de la promocion de la
salud y el bienestar a traves de la ocupacion. El objetivo primario es permitir a
las personas participar en las actividades de la vida diaria. Los terapeutas
ocupacionales logran este resultado al permitir a las personas hacer cosas que
mejoran su capacidad de participar o al modificar el entorno para sostener
mejor la participacion. (5)

Las creencias centrales de la profesion estan en una relacion positiva entre la
ocupacion, la salud y su vision de las personas como seres ocupacionales
“Toda persona necesita ser capaz o estar disponible para comprometerse con
la ocupacion que necesite y seleccione para crecer a través de lo que hace y
experimenta independencia o interdependencia, equidad, participacion,

seguridad, salud y bienestar”. (6)

[.2.1. Ocupacion

La ocupacion es el elemento esencial dinamico y el centro de la terapia. (7)

La ocupacion son grupos de actividades y tareas de la vida diaria,
denominadas, organizadas y con un valor y significado dados por los individuos
y por una cultura. La ocupacion es todo lo que las personas hacen para
ocuparse de ellas, e incluye cuidar de su persona (autocuidados), disfrutar de
la vida (ocio) y contribuir a la fabrica social y econémica de sus comunidades
(productividad). Algunas caracteristicas esenciales de la ocupacion son que es

iniciada por la persona, dirigida hacia objetivos (incluso cuando el objetivo sea
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la diversion o el placer), experiencial y conductual, socialmente valorada o
reconocida, constituida por habilidades o repertorios adaptativos, organizada,
esencial para la calidad de vida experimentada, y posee la capacidad de influir

en la salud.

La ocupacién esta moldeada por el tiempo, el lugar y las condiciones sociales,
y es una unidad de economia. Es el medio cotidiano y practico de
autoexpresion, o de hacer o experimentar el significado, porque es el elemento
activista de la existencia humana, ya sea un desempefio contemplativo,
reflexivo y meditativo o basado en la accion. La ocupacion puede brindar el
medio de suprimir el yo, la identidad, el ser, la creencia, el espiritu y la

autonomia, asi como el medio de expresarlo. (8)

[.2.2. Cliente

Persona o personas (incluyendo aquellos involucrados en el cuidado del
cliente), grupo (colectivo de individuos), o poblacion (colectivo de grupos o
individuos que viven en una localidad similar).

Las caracteristicas del cliente son aquellas habilidades, caracteristicas o
creencias que residen en el cliente y que pueden afectar su rendimiento en el

desempefio de una ocupacion.

1.2.3. Persona
Individuo, incluyendo a un miembro familiar, cuidador, profesor, empleado o un
otro relevante.

Los valores, creencias y la espiritualidad, es lo que influye sobre un cliente y su

motivacion para dedicarse a las ocupaciones y dar significado a su vida. (9)

13



1.2.4. Proceso de Terapia Ocupacional

El proceso de la Terapia Ocupacional es la entrega del servicio centrado en el
cliente de Terapia Ocupacional. El proceso incluye la evaluacion y la
intervencién para lograr los resultados previstos, y se produce en el @&mbito del
dominio Terapia Ocupacional, y se ve facilitada por la perspectiva de los
terapeutas ocupacionales al participar en el razonamiento clinico, el andlisis de
las actividades y ocupaciones, y la colaboracién con clientes.

Esta seccidn esta organizada en cuatro grandes areas:

1.- Una visién general del proceso, ya que se aplica dentro del dominio de la
profesion

2.- El proceso de evaluacion

. Perfil Ocupacional

. Andlisis del desempefio ocupacional

3.- El proceso de intervencion

. Plan de intervencion
. Implementacion de la intervencion
. Resultados de la intervencion

4.- El proceso de focalizaciéon de los resultados.

. Resultados

Para ayudar a los clientes a lograr los resultados deseados, los terapeutas
ocupacionales facilitan las interacciones entre el cliente, sus entornos y
contextos, y las ocupaciones en las que estos se involucran. Esta perspectiva
se basa en la teoria, el conocimiento y las habilidades generadas y utilizadas
por la profesion e informada por la evidencia disponible.

Analizar el desempefio ocupacional para una comprension de la interaccion
compleja y dinamica entre las caracteristicas del cliente, destrezas de
ejecucion, patrones de ejecucién, y los contextos y entornos, junto con las
demandas de la actividad de la ocupacion que se realiza. Los terapeutas
ocupacionales atienden a cada aspecto y miden la influencia de cada uno de
los otros, individual y colectivamente. Al entender como influyen entre si, los
profesionales pueden evaluar mejor cdmo cada aspecto contribuye a las

preocupaciones relacionadas con el desempefio de los clientes vy
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potencialmente contribuye a las intervenciones que apoyan el desempefio

ocupacional.

[.2.4.1. Evaluacion

El proceso de evaluacion se centra en averiguar lo que el cliente quiere y
necesita hacer; determinando que es lo que él puede hacer y qué es lo que ha
hecho; e identificar apoyos y barreras para su salud, bienestar y participacion.
La evaluacién ocurre durante el inicio y la posterior interaccion con el cliente.

El tipoy el enfoque de la evaluacion varian en funcion del entorno de la practica.

1.2.4.2. Perfil Ocupacional

Al tratar con una persona como paciente, es necesario conocer la forma de
abordar cada una de las posibles intervenciones que pudiera requerir a
consecuencia de un padecimiento que como complicacion puede interferir de
forma negativa en el desempefio ocupacional. Para abordarlo de una manera
adecuada en Terapia Ocupacional se tiene como herramienta el Perfil
Ocupacional, el cual se define como el paso inicial en el proceso de evaluacion,
proporcionando una comprension de la historia ocupacional y experiencias del
cliente, los patrones de la vida diaria, intereses, valores y necesidades. Las
razones por las cuales la persona solicita servicios, sus fortalezas y
preocupaciones en relacion con las ocupaciones que realiza y las actividades
de su vida diaria, también se identifican las potenciales areas de disrupcion
ocupacional, apoyos Yy barreras, y prioridades, del pasado que puedan ayudar
en la comprension de temas y problemas actuales.

La elaboracion del Perfil Ocupacional ofrece al terapeuta ocupacional una
comprension de la perspectiva y los antecedentes de una persona.

Durante el proceso de recopilacion de esta informacién, la persona, con la
ayuda del terapeuta ocupacional, identifica las prioridades y resultados
deseados que conduzcan al compromiso del cliente en ocupaciones que
apoyan la participacion en la vida. Solo las personas pueden identificar las
ocupaciones que dan sentido a sus vidas y seleccionar los objetivos y

prioridades que son importantes para ellos.
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Los terapeutas ocupacionales recopilan informacion para el Perfil Ocupacional
al inicio de los contactos con la persona, para establecer los resultados
centrados en él.

La obtencion de informacion para el Perfil Ocupacional es a través de técnicas
formales de entrevista y una conversacion informal son maneras de establecer
una relacion terapéutica con las personas y su red de apoyo. La informacion
obtenida a través del Perfil Ocupacional conduce a un enfoque individualizado
en las etapas de evaluacion, planificacibn de la intervencion, y la
implementacion de la intervencion. La informacion se recoge en las siguientes
areas:

e ¢ Por qué la persona solicita el servicio, y cuales son las preocupaciones
actuales de la persona en relacion con la participacion en las
ocupaciones y en las actividades de la vida diaria?

e ¢En qué ocupaciones la persona no se siente exitoso, y qué barreras
estan afectando su éxito?

e ¢ Qué aspectos de sus entornos o contextos hacen que la persona vea
el apoyo en participar en ocupaciones deseadas, y qué aspectos inhiben
Su participacion?

e ¢ Cual esla historia ocupacional de la persona (es decir, experiencias de
vida)?

e ¢ Cuales son los valores y los intereses de la persona?

e ¢ Cuales son los roles de la persona en la vida diaria?

e (Cudles son los patrones de participacion de la persona en las
ocupaciones, y como han cambiado con el tiempo?

e ¢;Cudles son las prioridades de la persona y resultados deseados,
relacionados con el desempefio ocupacional, prevencién, participacion,
competencia, la salud y bienestar, calidad de vida, y la justicia
ocupacional?

Después de recoger los datos del Perfil Ocupacional, los terapeutas
ocupacionales revisan la informacion y desarrollan una hipétesis de trabajo
sobre las posibles causas de los problemas y las preocupaciones identificadas.
Las razones podrian incluir alteraciones en las caracteristicas de la persona,
destrezas de ejecuciéon y patrones de ejecucion o barreras en el contexto y el

entorno. Los terapeutas luego trabajan con las personas para establecer
16



objetivos preliminares y medir el resultado. Ademas, los terapeutas
ocupacionales toman en cuenta las fortalezas y apoyos dentro de todas las
areas ya que pueden nutrir el plan de intervencién y afectar los resultados
futuros. (10)
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) infecta a las células del sistema
inmunitario, alterando o anulando su funcién. La infeccién produce un deterioro
progresivo del sistema inmunitario, con la consiguiente "inmunodeficiencia".
(11)

En la actualidad siguen incrementando el nUmero de casos de personas que se
ven infectados por el VIH, a pesar de la informacién con la que se cuenta y los
métodos para prevenir tanto un embarazo como las infecciones de transmision
sexual. (12)

El departamento de vigilancia epidemioldgica del Instituto de Salud del Estado
de México reportd que en septiembre del 2017 existian 25,823 pacientes
diagnosticados con VIH y 1598 nuevos casos por la misma infeccion, de estas
cifras 313 personas fallecieron a consecuencia de la infeccion.

Revelando que los municipios en el Estado de México con mayor incidencia de
casos son: Nezahualcoyotl, Ecatepec, Naucalpan, Cuautitlan Izcalli, Toluca y
Amecameca. (13)

Teniendo en cuenta la informacion disponible para toda la poblacion de las vias
de transmision del VIH, algunos sectores de la sociedad continlan pensando
gue, a través de un beso, abrazo o saludo puede contagiarse del virus, lo que
connota a concluir que prevalece la discriminacion, exclusion social y
estigmatizacion hacia personas con VIH.

Aun cuando se sabe que el SIDA es la fase crénica del VIH, y se han informado
los modos de transmisidn o contagio, su asociacion como enfermedad propia
de cierto grupo de personas fuera de la norma social es estimulo de prejuicios
y panico en la sociedad. (14)

‘Hace varias décadas, la investigacion, las metodologias y las técnicas
cualitativas eran ignoradas, rechazadas o minimizadas por parte de la
comunidad cientifica no importando su aportacion teodrica, tematica o
disciplinaria, sin embargo, en la actualidad este panorama ha cambiado
radicalmente y cada vez gana mayor prestigio en el mundo académico” (15)
De acuerdo con las investigaciones de tipo cualitativo se han encontrado una
minoria de estudios enfocados a la historia de vida de una persona, siendo esto

un conflicto ya que se desconocen las verdaderas causas de los problemas con
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los que cursa una persona, dejando a un lado su experiencia vivida y sus
necesidades.

“La infeccién tiene una implicacién ética y moral, ya que transgrede la identidad
de las personas: intimidad, orientaciones o preferencias, relaciones
interpersonales, formacion, valores y creencias”. (16)

“Segun la percepcion de los hombres, su naturaleza, temperamento o caracter
los impulsa a buscar activamente el tener relaciones sexuales. Las mujeres, en
cambio aparecen como un simbolo de control sexual, lo que marca la diferencia
en la prevalencia de la infeccion”. (17)

“Es importante conocer la personalidad previa, motivaciones personales, nivel
cultural, profesiébn o entorno sociofamiliar, estos factores pueden afectar el
tratamiento y pasar desapercibidos, si no se tienen en cuenta, durante el
proceso”. (18)

En Terapia Ocupacional se realizé un primer estudio en 1989 en Estados
Unidos el cual aborda el Modelo de Ocupacion Humana (MOHO) en el primer
paciente que se detecté con VIH/SIDA donde se incluyen los aspectos de una
persona que vive con esta infeccion, sin embargo en México se necesitan
investigaciones donde se describa la intervencion del terapeuta ocupacional
desde el punto de vista cualitativo donde se den a conocer no solamente
cuantas personas se infectan a diario, si no que factores de su diario vivir han
influido en la vida de esas personas y que pudieron llevarlos a contraer
VIH/SIDA; la evidencia marca que la poblacion del sexo masculino es el
principal grupo de poblacién en contraer dicha infeccidon, compartiendo en su
mayoria estilos de vida poco saludables con base a su sexualidad, no a
consecuencia de falta de informacion, si no debido al contexto en el que se han
desenvuelto mediante su desarrollo, y a que persisten ideologias erréneas en
base a la forma de ver la sexualidad como un acto de placer solamente, sin
tomar en cuenta los factores que se ven involucrados en ella, por ello es que al
indagar sobre sus experiencias de vida se podran obtener los datos de su
esfera biopsicosocial, y sobre ellos trabajar para conocer cuales han sido sus
intereses y necesidades antes y después de saber que viven con VIH, cuales
han sido las barreras sobre todo las que estigmatizan y discriminan a la
personay a cuales se han enfrentado durante el proceso de aceptacion. En la

actualidad es dificil observar a una personay saber si vive con VIH o no, debido
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a que las personas que llevan un adecuado tratamiento antirretroviral y un
adecuado estilo de vida, muestran un equilibrio en su vida diaria, el cual puede
ser idéntico al de una persona que no vive con VIH, pero son estos barreras las
gue invaden a una persona portadora y no le permiten desenvolverse de
manera adecuada, lo que conlleva a una restriccion en su participacion de las
actividades de la vida diaria. Por ello el principal objetivo de esta investigacion
se basa en ser la guia para una adecuada introspeccion en la vida de la persona
y asi conocer cudles son estos miedos y prejuicios que invaden a la persona
portadora de VIH, lo cual a largo plazo generaria un beneficio y una adecuada
intervencion, donde se logre la adherencia al tratamiento antirretroviral y llegar
al grado de bienestar que la persona necesita para desenvolverse en los

contextos que la sociedad le impone en su diario vivir.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cuales fueron las experiencias de vida de una persona con diagnostico de
VIH mediante la elaboracion de un Perfil Ocupacional?
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V.

JUSTIFICACION

Cuando una persona se enfrenta al VIH entra en diversos estados, fisicos como
la propia apariencia y psicosociales como la limitacion en actividades sociales
y culturales que contribuyen a disminuir la participacion de las personas en
ocupaciones, principalmente en aquellas que son significativas.

Por lo tanto, es necesario guiar a las personas con VIH hacia la nueva
basqueda, la reflexién y enfrentar la posible discriminacién de sus intereses
personales, lograr integrarlos a su participacién ocupacional que se vean a si
mismos como seres ocupacionales con la motivacion suficiente, y la capacidad
necesaria para realizar esas actividades con una meta y con un desempefio
satisfactorio desde su rol a nivel social y las demandas que esta conlleva. Para
plantear los objetivos y la intervencion es necesaria la realizacion de una
evaluacion para conocer cuales son los intereses de la persona a la cual en
Terapia Ocupacional se le llama cliente y que factores intervienen en su
proceso de bienestar aunado con la infeccidn, todo esto se logra conseguir a
través de la elaboracion de un Perfil Ocupacional, que es la historia de vida de
una persona.

Recordando que uno de los propositos de la Terapia Ocupacional es la
promocién de la salud, buscando alcanzar el bienestar y de esa manera lograr

sus objetivos mediante su intervencion.
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V. OBJETIVOS:

IV.1. Objetivo General:

Interpretar las experiencias de vida de una persona con VIH mediante la
elaboracion de un Perfil Ocupacional.

IV.2. Objetivos Especificos:

e I|dentificar las experiencias, patrones de la vida diaria, intereses, valores y
necesidades de la persona portadora de VIH.

e Conocer los problemas y las barreras que enfrenta una persona con VIH en sus
areas de ocupacion.

e Comprender el mecanismo que utiliza para procesar la infeccion como un ser

holistico.
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VI. METODO

V.1. Disefio de estudio

El presente trabajo de investigacion fue de tipo cualitativo de acuerdo con

el disefio narrativo.

En el disefio narrativo el investigador recolecta datos sobre las historias de
vida y experiencias de determinadas personas para describirlas y
analizarlas, son de interés las personas en si mismas en su entorno; en este
proceso se reconstruyo la historia de la persona y posteriormente se narrd

e identificaron las categorias y temas emergentes en los datos narrativos.

V.2. Categorizacion de variables

» CATEGORIA: PERSONA
Individuo humano considerado como sujeto autoconsciente, racional y moral.

SUBCATEGORIA: Descripcion por parte del participante de €l mismo.

> CATEGORIA: VIVENCIAS CON LA INFECCION
Crisis vital de gran impacto emocional donde las reacciones emocionales mas
frecuentes son el miedo, la incertidumbre, la negacion, sentimientos de tristeza,
rabia, la percepcion de pérdida de control, sentimientos de dependencia,
culpabilidad y aislamiento, con repercusion en el area social, laboral y familiar.
SUBCATEGORIA: Identificar las experiencias, pensamientos, actitudes y

sentimientos presentes de una persona gue vive con VIH.

» CATEGORIA: HOMBRE
La palabra hombre identifica a los seres humanos que pertenecen al género
masculino.
SUBCATEGORIA: Identificacién de creencias, aptitudes y actitudes marcados
por la sociedad que deben ser pertenecientes del hombre. Segun estandares

sociales.
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» CATEGORIA: ROLES
Conjunto de comportamientos esperados por la sociedad y moldeados por la
cultura y el contexto que puede ser aun mas conceptualizado y definido por el
cliente.

SUBCATEGORIA: Identificacién de los roles que lleva acabo la persona

e HIJO
e ESTUDIANTE
e AMIGO

e MIEMBRO ACTIVO DE UN GRUPO RELIGIOSO

» CATEGORIA: CONTEXTO
Variedad de condiciones interrelacionadas dentro de alrededor de la persona
gue influencian el desemperfio, incluyendo los contextos culturales, personales,
temporales y virtuales.
SUBCATEGORIA: Identificacion de los factores que intervienen en los diversos
contextos
e CONTEXTO CULTURAL: Costumbres, creencias patrones de actividad,
estandares de comportamiento y expectativas aceptadas por la sociedad
de la cual es miembro la persona. El contexto cultural influencia la

identidad de la persona y las opciones de actividad.

V.3. Universo de trabajo y muestra

Esta investigacion se llevo a cabo con una persona que acudia a consulta al
Centro Ambulatorio para la Prevencion y Atencion del VIH/SIDA e Infecciones
de transmision sexual (CAPASITS TOLUCA, ESTADO DE MEXICO)

Se realiz6 una entrevista no estructurada a una persona del sexo masculino,

con prueba confirmatoria de VIH.
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V.4. Criterios de inclusion

e Hombre o mujer de edad de entre 18 y 22 afios.

e Con diagndstico confirmado del virus de inmunodeficiencia humana, no
mayor a 6 meses.

e Que se presenta de forma regular a CAPASITS.

¢ Que firme el consentimiento informado.
V.5. Criterios de exclusion

e Presencia o requisicion de tutor.

e Alteraciones cognitivas.

e Presencia de infecciones respiratorias
e Embarazo

e Casado/a

V.6. Criterios de eliminacion

e No firmar el consentimiento informado.
e Abandono del estudio.

e Dejar de acudir al centro de atencion.

V.7. Instrumentos de investigacion
e Entrevista no estructurada
VI.7.1 Descripcion:

Este tipo de instrumentos posee un alto grado de libertad como de profundidad
ya que el entrevistador desempefia un papel receptor y no se apoya en un orden
de preguntas establecidas, lo que le permite al participante responder de forma
libre frente a la informacion que se le presenta. Se inicié con este formato para
posteriormente dar paso a la descripcidn de las cinco preguntas que conforman
el Perfil Ocupacional.

El propésito de la entrevista no estructurada fue guiar a través de una serie de
temas donde el entrevistador sintiera la libertad de relatar todos y cada uno de
los acontecimientos posibles que enriquecieran la presente investigacion

mediante las vivencias, areas de ocupacion y el proceso de su enfermedad.
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V1.7.2 Aplicacion:

Una vez firmado el consentimiento informado se procedié a realizar una
grabacion con la finalidad de transcribir de forma fidedigna todo el relato que el

participante describiera.

V.8. Desarrollo del proyecto

La presente investigacion se realiz6 a través de un oficio dirigido al Dr., Gustavo
Duran Arias director del Centro Ambulatorio para la Prevencién y Atencion de
VIH/SIDA e ITS (CAPASITS TOLUCA), ubicado en la ciudad de Toluca.
Posterior a ello se realizé la invitacién a los asistentes de dicho centro a
participar en el proyecto mediante la carta de consentimiento informado a
aquellos que cumplieran con los criterios de seleccion. Una vez firmado el
documento se inicié con la entrevista, solicitando la autorizacion del participante
para ser grabado durante la sesion. Se obtuvo un apoyo por parte del personal
administrativo, quien realiza la captura de estos asistentes, para identificar a
aquellos con un diagndstico no mayor de 6 meses.

Para continuar con la elaboracion del Perfil Ocupacional, dicho instrumento
utilizé un enfoque basado en la persona, del cual se logro obtener informacién
gue facilité al terapeuta ocupacional identificar las necesidades y el significado
de lo que es primordial para la persona, de igual manera se obtuvo a traves de
dicho instrumento las experiencias que ha tenido el participante a lo largo de su
vida, lo cual permitié comprender los problemas con los que cursa la persona

actualmente.

V.9. Material

Grabadora
Laptop
Hojas

Lapices
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V.10. Limite de Tiempo y Espacio

La presente investigacion se llevo a cabo a partir del mes de agosto de 2018 a
junio de 20109.

V.11. Cronograma de Actividades

ACTIVIDAD

FEBRERO [MARZO | ABRIL | MAYO [AGOSTO |SEPTIEMBRE [OCTUBRE [NOVIEMBRE |DICIEMBRE [ENERO

REVISION DE
LA
LITERATURA

X

ELABORACION
DE
PROTOCOLO

PRESENTACION
DE
PROTOCOLO

APROBACION
DE
PROTOCOLO

APLICACION DE
PROTOCOLO

ANALISIS Y
COMPRENSION
DE
CATEGORIAS

ELABORACION
DE TESIS

V.12. Disefio de Analisis

El analisis de tipo cualitativo se dirigio a buscar el desarrollo de una compresion

a profundidad de la persona entrevistada a través de tres acciones:

e Fase de descubrimiento: buscar temas examinando datos de todos

modos posibles, mediante la observacion, grabacién y transcripcion de

la informacion.

e Fase de codificacion: reunidon de andlisis de todos los datos relacionado

al tema de investigacion y los posibles conceptos que tenga el

participante

e Fase de relativizacion de datos: interpretacion de los datos en el contexto

donde fueron obtenidos.
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VII.

IMPLICACIONES ETICAS
El participante fue debidamente informado de los objetivos y el método de la
presente investigacion mediante la carta de consentimiento informado en el
cual se implican aspectos relevantes como los principios de bioética, los cuales
son:
« Autonomia: Capacidad de las personas de deliberar sobre sus
finalidades personales y de actuar bajo la direccién de las decisiones que
pueda tomar.
» Justicia: Equidad en la distribucion de cargas y beneficios. El criterio
para saber si una actuacion es 0 no ética, desde el punto de vista de la
justicia, es valorar si la actuacion es equitativa. Debe ser posible para todos
aquellos que la necesiten. Incluye el rechazo a la discriminacién por
cualquier motivo.
» Beneficencia: “Hacer el bien”, la obligacién moral de actuar en beneficio
de los demas. Curar el dafio y promover el bien o el bienestar.
* No maleficencia: No producir dafio y prevenirlo. Incluye no matar, no

provocar dolor ni sufrimiento, no producir incapacidades.
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VIII.

ORGANIZACION
Tesista: P.L.T.O Yamilet Palacios Novoa
Director de Tesis: M. en C. S Claudia Elizabeth Uribe Robledo

PRESUPUESTO Y FINANCIAMIENTO

Todos los gastos fueron cubiertos por la tesista.
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X. RESULTADOS

Se logré6 una autorizacion, con previa firma de la carta de consentimiento
informado, para la elaboracion del Perfil Ocupacional, en base la entrevista y el
relato de la experiencia vivida por parte de una persona con diagnéstico de VIH.

IX.1 ANALISIS DE DATOS

En esta investigacién se utilizé la narracion de un participante con un diagndstico
confirmado de VIH, no mayor a 6 meses, quien relaté a través de una guia de
temas las experiencias que marcaron su vida antes y después de conocer su

infeccion, la cual cabe destacar que no se maneja como enfermedad.

PERSONA

“Soy un hombre, con sentimientos, valores y creencias que me hacen formar
parte de un ciclo de vida como cualquier otra persona, hago las mismas cosas
gue antes y lo mismo que las demas personas lo cual no me convierte en
enfermo, paciente o cliente”

Se interpretd que el participante se define como ese ser acompafado de
procesos volitivos los cuales definimos como pensamientos y sentimientos en
Terapia Ocupacional que son aquellos que se desarrollan alrededor de una
accion cuyo significado describiéendose en un apartado como un hombre
racional, que posee caracteristicas que lo hacen formar parte de su entorno
social y el contexto personal donde comunmente lleva a cabo sus actividades.
No se identifica como cliente al contrario se redefine como un ser ocupacional

sin verse obstaculizado por la infeccion.

HOMBRE

“Si se enteran de esto me matarian...”

“Decidi quedarme callado porque como hombres nadie te dice que deben
cuidarse y que tienen prohibido tocar mi cuerpo y por eso decidi continuar con
mi vida”
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Conforme a los datos obtenidos en la entrevista se lograron identificar las
principales barreras a las que el participante se enfrenta, no solamente por vivir
con VIH, también por el contexto cultural en el que fue educado ya que
demuestra la educacién basada en el rol segun el sexo masculino, su patrén
de comportamiento se encuentra regido bajo estdndares establecidos por la
sociedad. El primero de ellos es asumirse como hombre lo que implica tener
una orientacion sexual determinada es decir su gusto por el sexo opuesto el
segundo patréon consiste, en ser proveedor de una familia nuclear, el tercero
contar con una profesion exitosa y de renombre, la practica de una religion
(principalmente catolica), sin embargo el participante en reiteradas ocasiones
repetia que sus deseos son cumplir con estos estandares lo que denota que
este proceso volitivo no se encuentran optimo siendo que oculta un interés de
tipo personal, debido a sus propias creencias en relacion a sentir una
discriminacion por parte de su familia esto en consecuencia al estigma que
rodea a esta infeccion, se observo una persona que demuestra ser incapaz de
desarrollar un estilo de vida conforme a sus intereses y valores.

El participante refirié ser victima de un ataque sexual y a partir de ese momento
el descubre un nuevo interés hacia las personas de su mismo sexo, lo que el
autodenomina como barrera y da como resultado una limitacion en la actividad
y restriccion en la participacion en areas de la ocupacion que son vitales para
una persona como lo es la sexual y la participacion social que no le permiten
expresarse y desempefiarse en diversos contextos y entornos sociales en los

gue habitualmente se desarrolla de manera cotidiana.

VIVENCIAS DE LA INFECCION

“Siento que soy el rey de las mentiras, por ser un médico que vive con VIH y le
miente a sus colegas, profesores y familiares”.

Resalta la presencia de la participacion social como barrera, la cual limita diario
vivir, teniendo en cuenta que en la actualidad se cuenta con los conocimientos
necesarios que ayudan a prevenir tanto esta como otras infecciones de
transmision sexual, lo cual es insuficiente para no infectarse, ya que esto va
mas alla de solo conocer esta informacion si no corresponde a la

responsabilidad y el autocuidado de nuestra persona; sin embargo estas
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cuestiones y creencias del a mi no me pasara por conocer a la otra persona,
ocasiono que contrajera VIH. En este momento se logré observar una alteracion
en las funciones del pensamiento, ya que no se tiene un conocimiento claro de
la realidad vs las ilusiones y constantemente imagina cosas que pasarian si el
entorno donde se desenvuelve se enterara de su diagnostico de VIH, lo cual
como se hace referencia al inicio crea una restriccion en su participacion, tanto
a nivel social, como en su participacion en la educacion formal, enfatizando los
conceptos de discriminacion y rechazo hacia su persona como el actuar de sus
pares y comparieros.

En el area de Terapia Ocupacional constantemente se habla sobre las
destrezas de ejecucién las cuales son los elementos observables de accion que
tienen un propdsito funcional implicito; son consideradas una clasificacion de
acciones, abarcando capacidades mdultiples como funciones y estructuras
corporales y cuando se combinan son la base de la destreza de participar en
ocupaciones y actividades deseadas, siendo este un apartado importante en
este momento en el diario vivir del participante ya que muestra diversas
alteraciones al momento de llevar a cabo una actividad, como por ejemplo no
logra regular los patrones de movimientos al momento de acudir a consulta en
su clinica de VIH, ya que constantemente cursa con el temor de ser visto por
alguien que lo reconozca y esto ocasiona tenga constantes cambios en su
posicionamiento, o la realizacion de movimientos abruptos, dejando notar estos
cambios tanto en la sala de espera como en el curso de la entrevista; de igual
manera no logré establecer de manera correctas las pautas de las destreza
de procesamiento debido a que se ve alterada la secuencia y el ritmo de una
interaccion social que esté llevando a cabo con otra persona, si alguien mas se
acerca hacia donde él se encuentre, esto ocasiona el que no se termine o
concluya de manera correcta la actividad que en ese momento se esté
ejecutando por ello durante la etapa de estudiante, donde se sabe portador del
virus de inmunodeficiencia humana, las circunstancias cambiaron en su
entorno social y se han mostrado desagradables ante el contexto donde
ejecuta el rol de estudiante, ya que la clinica a la cual acude para el control de
VIH se encuentra con libre acceso a médicos, y estudiantes de dicha
licenciatura, incluyendo en este grupo a compafieros y profesores lo cual limita

el libre acceso para el participante por temor a ser reconocido, dejando notar
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gue dicha situacion limita el desenvolvimiento en sus ocupaciones basicas de
la vida diaria sobre todo en el autocuidado dejando nuevamente al contexto, los
pensamientos y creencias de estigmatizacion y discriminacion, los
responsables de las barreras que afectan el diario vivir del participante,
poniendo en peligro la adecuada adherencia al tratamiento antirretroviral y las
sesiones en el area de psicologia que lo ayudan a seguir aceptando el proceso
de vivir con VIH.

ROLES

» HIJO

“Soy el pequerio y el tnico hijo de la casa, mis padres estan divorciados, pero
viven en la misma casa uno de un lado y otro del otro lado, a veces se pelean
o simplemente se ignoran, pero ya me acostumbre”

Rol que ha estado presente a lo largo de su vida hasta la fecha perteneciente
a una familia conformada por 5 integrantes siendo padre, madre y el, él menor
de 3 hermanos y actualmente el Unico que vive con sus padres, quienes estan
divorciados sin embargo comparten la misma casa, provocando conflictos que
parten por los comentarios y actitudes de un padre hacia otro y viceversa,
impidiendo una sana relacion en el circulo familiar lo que obstaculiza el
adecuado desenvolvimiento por parte del participante como hijo. De acuerdo al
analisis que se hace por parte de Terapia Ocupacional se toman en cuentas las
caracteristicas del cliente para poder englobar que barreras estan
presentandose en el diario vivir de la persona como lo son los valores,
creencias y la espiritualidad de la persona las cuales son percepciones,
motivaciones y significados relacionados que influye o son influenciados por la
participacion en ocupaciones, entrelazando este concepto con el rol de hijo que
desempenia se observa que los valores con los cuales ah crecido el participante
estdn en este momento restringiendo la capacidad de tomar las decisiones
basadas en sus propios intereses, debido a que por estar comprometido con el
rol de hijo y no defraudar a sus padres por los valores y compromisos que
adquirio por parte de ellos, el mismo no tiene permitido llevar a cabo acciones

que son diferentes a las establecidas ya por la sociedad o por sus padres,
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quienes en dado caso de enterarse del diagnostico de VIH y la orientacion
sexual del participante estaria perdiendo este rol y eso estaria ocasionando
mas disfunciones ocupacionales, por ello no se permitiria terminar con este lazo

familiar aunque este afectando su diario vivir.

» ESTUDIANTE

“Escogi la carrera de medicina porque me gusta ayudar a la gente, aparte no
sabia como que estudiar y realicé una prueba vocacional donde el resultado
fue que debia estudiar medicina”

“Soy muy exigente conmigo mismo, me gusta ser responsable y hacer las cosas
bien, y me gusta estar en actividades extracurriculares que ofrece mi escuela
desde pequerio he tenido mis metas bien establecidas”

Rol en que desenvuelve actualmente y de suma importancia para el
entrevistado, donde menciona desempefarse de manera adecuada, sentirse
comodo y satisfecho durante su progreso educativo; actualmente se encuentra
cursando la licenciatura en medicina, donde a nivel académico muestra
seguridad antes los conocimientos que adquiere dia con dia; sin embargo y a
pesar de aun ser estudiante el participante se ha adjudicado el papel de un
médico, por motivo de su cercania y amistad con sus superiores quienes son
maestros y directivos de la institucion obteniendo con ello el acceso a

materiales o programas que le generan reconocimiento ante sus comparieros.

» AMIGO

“Siempre he sido demasiado responsable y exigente conmigo mismo por lo cual
no he tenido amistades de mi edad”

“Me gustaria conocer gente de mi edad y que estén pasando por lo mismo que
yo, tener amigos con quienes pudiera platicar sobre dudas, pensamientos y
sentimientos que a veces tengo y que me entiendan o me den consejos”

Rol relevante para el participante, ya que durante su infancia y el transcurso
de su etapa escolar ha mostrado limitacion en la socializacion con sus pares,
es por ello que decide involucrarse en relaciones amistosas con personas de

mayor edad, sobre todo quienes pueden generan beneficios a su vida, lo que
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provoca seguir buscando la aceptacion en grupos con un puesto reconocido
dentro del contexto donde se encuentra desenvolviéndose, sin embargo eso lo
ha alejado de obtener verdaderas amistades y de tener personas que le
generen confianza a su alrededor para asi llevar a cabo de manera adecuada
el rol de amigo. Mediante el andlisis de este rubro se puede hacer mencién
sobre las caracteristicas de la persona, de las cuales nos enfocaremos en el
apartado de funciones corporales siendo funciones fisiologicas de los sistemas
corporales incluyendo funciones psicolégicas tomando de este las funciones
mentales globales en las cuales podemos hablar sobre el temperamento y la
personalidad del participante quien muestra introversion a la hora de
interactuar con sus pares debido a la alteracion que muestra en las funciones
del pensamiento donde las ilusiones y el pensamiento no logico hace notar que
muestra un grado de desconfianza ante y con personas de su edad, debido a
la creencia de no estar en el mismo nivel tanto intelectual como nivel social, por

ello es que se excluye de intentar llevar a cabo una relacion con sus pares.

» MIEMBRO ACTIVO DE UN GRUPO RELIGIOSO

“Soy una persona muy devota que profesa la religion catélica siempre quise ser
sacerdote y entre al Seminario, solo duré un mes, pero me sali porque no me
gusto hacer diario la mismo y el no poder salir “

“Siempre he estado inmerso en las cuestiones catolicas, he trabajado y he sido
voluntario en la Iglesia; por este momento y por la escuela pause un poco esta
cuestion, aunque pretendo regresar una vez que mis tiempos se acomoden”
La mayor parte de la vida del participante ha desarrollado el rol de miembro
activo de un grupo religioso el cual, al igual que otros grupos son relevantes en
el diario vivir del participante debido al reconocimiento que le da dicho grupo
ante las personas que lo rodean, denotando que de igual manera sus relacion
sociales en cada uno de esos grupos es con personas de cargos superiores,
sin embargo refleja que el profesar la religiébn catdlica causa en su vida un
sentido de espiritualidad, debido a la serenidad que le dan los rituales que
practica dentro de esta, logrando una conexion con Dios y lo sagrado. En este
aspecto se engloba la forma en que el participante busca y expresa un

significado y propésito a la forma en que experimenta su conexién con lo
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importante y sagrado, dado a que esta es la Unica ocupacion donde obtiene la
aprobacion de sus padres por lo cual lalleva a cabo de manera cotidiana por
gue le genera un grado de bienestar mayor debido a que no existe temor alguno
por poner en practica esta ocupacién y también es uno de sus interés que

puede compartir con el valor que le da a la familia.

CONTEXTO

“Es que todo lo sigo haciendo normal como antes, pero me da mucho miedo
gue se enteren de que vivo con VIH, y los que saben puedan enterarse de cémo
me infecté, porque yo les dije que fue en una practica.”

“Me daria mucho miedo que en un futuro pacientes se enteren que vivo con
VIH, por eso llevo bien mi tratamiento, por si existe una cura ser contemplado
en ellay curarme”

Como bien se ha hecho mencion durante la narrativa de la investigacion uno
de los términos que mas se ha utilizado es el contexto cultural, debido a la forma
en que limita el equilibrio ocupacional que al participante le gustaria tener dado
gue la forma en la que se basdé su educacion fue mediante los valores y
creencias que tenian su padres, y la sociedad que rodeaba esa formacion,
siendo esto la base de los principios con los que ahora cuenta, lo que hoy
ocasiona exista una restriccion en su participacion como miembro activo en la
sociedad en la que se desenvuelve en su diario vivir, por temor a la
discriminacion que pudiera presentarse lo cual ha dejado que los pilares que le
inculcaron estén obstaculizando sus actividades basicas de la vida diria y
puedan seguir a futuro limitando si no todas, la mayoria de sus areas de
ocupacion lo cual ocasionara un desequilibrio ocupacional como el que ya esta

causando, pero el cual aun no afecta de forma parcial la vida del participante.
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PERFIL OCUPACIONAL

Persona masculina, con rol de estudiante de 21 afios que acudia a CAPASITS
TOLUCA por sospecha de VIH solicitando una prueba confirmatoria y
tratamiento.

Teniendo como resultado reactivo-positivo.

Preguntas que constituyen el Perfil Ocupacional del participante.

. ¢ Por qué la persona solicita el servicio, y cuales son las preocupaciones
actuales de la persona en relacion con la participacién en las ocupaciones y en
las actividades de la vida diaria?

El cliente, el cual para la investigacion en curso se denominé como persona
solicitd los servicios debido a la alteracion que se generd en sus areas de
ocupacion al saber el diagndstico de ser una persona portadora de VIH y a
pesar de tener altos indices de resiliencia le preocupa no contar con las
respuestas esperadas en relacion a este diagnostico y eso pueda ocasionar
una disfuncion en sus actividades de la vida diaria por ello, acude a un centro
especializado, para resolver esas inquietudes con los profesionales y de igual
manera establecer relaciones sociales con personas que vivan con el mismo

diagndstico y asi sentir el apoyo y la comprension ante dicha situacion.

. ¢En qué ocupaciones la persona no se siente exitoso, y qué barreras
estan afectando su éxito?

La persona no se sentia exitoso en el area de actividad sexual siendo esta una
de las actividades de la vida diaria, ya que mencionaba le gustaria tener una
esposa e hijos, sin embargo su orientacion sexual es por personas de su mismo
sexo, comentando no le gustaria tener una vida conyugal con un hombre, lo
cual genera un de los principales desequilibrios en sus actividades de la vida
diaria, al igual la situacion presente donde sus padres no saben sobre su
orientacién sexual y refirio que no tendria el apoyo de ellos ante esta situacion
debido a que una de las principales barreras es la forma en la que se profesa

la religién en su contexto familiar.
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. ¢ Qué aspectos de sus entornos o contextos hacen que la persona vea
el apoyo en participar en ocupaciones deseadas, y qué aspectos inhiben su
participacion?

El participante denotaba felicidad con base a su contexto temporal, debido a
los avances médicos, siente la confianza de gozar de una buena salud a pesar
del diagndstico de VIH y esto permitiran llevar su vida de forma adecuada con
el bienestar y la calidad de vida necesaria para él, que le permitira
desenvolverse en su diario vivir.

En el contexto cultural se hizo notar inhibicion por parte del participante, ya que
refirid incomodidad al crear nuevas rutinas como el asistir a su clinica por temor
a ser visto por compareros y profesores, siendo esto un tema relevante para
dicha investigacion, ya que puede tener inasistencias por el tratamiento
antiretroviral que se le otorga y esto ocasionaria una alteracion en el control de
la infeccion, lo cual generaria consecuencias a largo plazo, por el deterioro en

su salud.

. ¢,Cudl es la historia ocupacional de la persona (es decir, experiencias de
vida)?

Durante el estudio de las experiencias narradas por el participante se lograron
observar diferentes acontecimientos que marcaron la vida y la forma en la que
la persona se desenvuelve en cada uno de sus contextos del diario vivir,
comenzando en su infancia donde se comienza con el quebranto en la relacion
familiar entre él y sus hermanos, posteriormente la separacion entre sus
padres, generando un desequilibrio en sus roles como hijo y hermano, sin
embargo aun asi se generé una adaptacion sobre el nuevo estilo de vida,
obteniendo una mejoria en la convivencia familiar pero no un adecuado
desenvolvimiento por los miembros de la familia.

En el ambito educativo refiri6 constantemente la relacion que establecia con
sus superiores en todos los niveles por los que curso su educacion, siendo esto
debido al sobre cumplimiento y la responsabilidad antes sus estudios, sin
embargo, deja notar a lo largo de la narracién que debido a estas relaciones
conseguia beneficios, como el obtener recursos materiales y el apoyo para

ciertas actividades extracurriculares de interés.
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Refirid6 una etapa importante en su vida donde comenzd sus estudios de
sacerdocio, que fue uno de los principales intereses que tuvo desde la nifiez,
sin embargo, al llegar a esta etapa se hicieron notar ciertas barreras en su
educacion, como llevar a cabo los mismos habitos y rutinas; el no poder
relacionarse con mas personas y permanecer dentro del seminario todo el
tiempo por ello decidié abandonar sus estudios de sacerdote y continuar con la
educacion bésica, sin apartarse de su religion.

De acuerdo a la narracion sobre su vida sexual comenté iniciarla a los 16 afos;
pero ser victima de una agresion sexual por un familiar a los 9 afos; de la cual
guardo silencio por temor a ser juzgado y continuar con su vida de forma
regular, después a los 12 afios tuvo nuevamente un encuentro con dicho
familiar, sin embargo, en esta ocasion no permitié que hubiera contacto sexual.
Lo cual generd un desequilibrio sobre los intereses de la misma persona con
relacion a su orientacion sexual hacia personas del mismo sexo.

Narré en dicha entrevista intentar generar relaciones con personas del sexo
femenino, sin embargo, fue cuando noto el interés hacia el sexo masculino.
Menciono siempre llevar a cabo habitos de autocuidado al establecer relaciones
sexuales sin embargo en la ultima relacion que decidio sostener con un amigo
no llevo a cabo las mismas practicas de cuidado por conocer a dicha persona,
lo que provoco la infeccién de VIH, concluyendo sus comentarios sobre este
acontecimiento, denotando que a pesar de la comunicacion y supuesta
confianza con alguna persona es imposible saber si es portadora de dicha
infeccion, ya que genera un sintoma en particular y una vez en etapa de SIDA
puede actuar con los signos y sintomas de otras enfermedades.

Posterior a este acontecimiento vivié una experiencia en una practica escolar,
donde tuvo contacto con sangre de una persona que vive con VIH, sin embargo,
al describirla no tenia riesgo para él; pero él la antepone como la causante de
dicha infeccién. Con esto denota el participante no responde sobre su
responsabilidad del autocuidado, siendo esta un area de ocupacion basica en
todas las personas como seres ocupacionales.

Hizo referencia sobre el dia que tuvo los resultados de Laboratorio, en donde
menciond viajé a Ciudad de México sin compariia y noto era el dia de la marcha
LGBTTIQ, siendo esto un tema complicado para él, ya que uno de sus

principales intereses es poder desarrollarse sin temor a ser juzgado dentro de
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su contexto cultural y familiar y este al ser un acto donde se solicita la justicia e
igualdad de generé una mayor angustia sobre el resultado debido a ya
autonombrase como una persona diferente, ahora se generaria una barrera
mas para lograr ese desenvolvimiento ante las demandas de ocupacion, que
requiere para generar ese equilibro entres su esferas biopsicosociales.

Al concluir con la narracion el participante menciono, que a pesar de todas las
adversidades y pronésticos con los que ha cursado en su vida y con esta
infeccion, el continuara con sus anhelos y metas de vida las cuales son tener
una relacion estable, no sentirse estigmatizado y concluir con sus estudios para

ser un profesional de la salud.

. ¢,Cuales son los valores y los intereses de la persona?

La persona refirid ser una persona perseverante y responsable que trabaja por
lo que desea, denota interés por ayudar a la gente, por ello decidié ser
especialista en medicina.

Uno de sus principales intereses era terminar su licenciatura e incursionar en
el ambito politico en el lugar de donde es originario, asi como formar una familia,

para cumplir con los estandares que la sociedad le imponen.

. ¢,Cudles son los roles de la persona en la vida diaria?
En ese tiempo relato vivir en casa con sus padres, y asistia regularmente a la

escuela llevando a cabo como roles el de hijo y estudiante.

. ¢,Cudles son los patrones de participacion de la persona en las
ocupaciones, y como han cambiado con el tiempo?

Los patrones de participacion han ido cambiando de acuerdo con el contexto
en el que se ha encontrado en cada etapa de su vida, en ese momento la
persona refirié llevar la mayor parte del tiempo actividades correspondientes su
educacion, lo cual limito el tiempo que establecia a sus rituales por su religién,
sin embargo, pretendia generar un equilibrio entre sus actividades curriculares

y su participacidn como miembro activo de un grupo religioso.
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. ¢, Cuales son las prioridades de la persona y resultados deseados,
relacionados con el desempefio ocupacional, prevencion, participacion,
competencia, la salud y bienestar, calidad de vida, y la justicia ocupacional?
La principal prioridad de la persona era desenvolverse entre grupos de apoyo
de personas que vivan con VIH, y lograr una adecuada interaccién en los
grupos y comunidad en las que se desenvolvia, y asi evitar el rezago social del
cual pudiera ser victima al interactuar en la sociedad; perfeccionar el equilibrio
entre el apego y seguimiento a las indicaciones médicas para ser una persona
candidata en caso de que existiese algun tratamiento, para eliminar de su
cuerpo el VIH.

Posteriormente identificarse como una persona heterosexual para formar una
familia a largo plazo, y asi cumplir con las demandas que la sociedad le impone;
posterior ser una persona exitosa en el ambito laboral, lo cual engloba alcanzar
las metas en su ocupacion primordial en ese momento, haciendo referencia a

su educacion como médico.
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XI.

LIMITACION DEL ESTUDIO

Los principales retos a los cuales nos enfrentamos fue el encontrar a los posibles
participantes de la edad que requeria el estudio, puesto que la mayoria de las
personas que ingresaban a la clinica oscilaban entre edades de 25 a 35 afios, 0
se trataba de mujeres que se enteraban del diagnostico debido al embarazo con
el que cursaban, siendo estos uno de los motivos de exclusion para la
investigacion.

Posteriormente se logrd canalizar 8 posibles casos, y en dicho momento las
circunstancias cambiaron, mostrando al inicio una participacion cooperadora e
interesada con el objetivo de la investigacion, sin embargo durante el proceso de
ingreso a la centro, la mayoria de los participantes comenzaban con las fases
del duelo desarrolladas por Kibler-Ross iniciando con la primer fase, la de
negacion , continuando con laira, posteriormente la negociacion, depresiony por
ultimo aceptacion; y ante la pérdida del bienestar a consecuencia del diagnéstico
de VIH, la mayoria de los participante se encontraban en esa primer y segunda
etapa, lo que gener0 el abandono para ingresar al centro de algunos
participantes, y los que continuaron simplemente no acudieron a las citas
programadas para la elaboracién de la entrevista, ya que cada uno de los
posibles participantes iban cursando con estas distintas etapas de duelo y eso
genero el abandono de dicho proyecto. Ya no tuvieron el compromiso de acudir
De los posibles participantes se consiguio solamente la firma del consentimiento
informado y la total participacion a este proyecto de una sola persona.

De la cual esta basada dicha investigacion.
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XIlI. CONCLUSIONES

Actualmente se ha trabajado desde distintos ambitos para la integracion de este
grupo de personas que viven con VIH, por la lucha de sus derechos humanos y
aun asi persiste la estigmatizacion y su marginacion social debido a que continta
siendo una infeccion mal vista por el otro, ya que se habla de conductas o estilos
de vida responsable de la persona que lo padece.

Gracias a las investigacion realizada por parte del personal se lograron identificar
las barreras, a las que se enfrentan las personas que viven con VIH,
principalmente hablando de los contextos en los que se desenvuelven y que
restringen su participaciéon, ya sea por creencias y valores que la sociedad
establece como pertenecientes de todas las personas, lo cual evita que se logre
el adecuado equilibrio entre sus areas de ocupacion; de igual manera esta
investigacion nos brindo el apoyo para identificar los posibles instrumentos que
se pueden aplicar para profundizar mas en el tema de acuerdo a las necesidades
de estas personas, el modelo de intervencion adecuado y especializado en la
persona de la cual se lleva a cabo la investigacion, guiando y acompafiando cada
uno de los procesos volitivos pertenecientes de la persona como ser

ocupacional.
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Xlll. RECOMENDACIONES

La Terapia Ocupacional estd especializada en ayudar a las personas que
presenten dificultades de funcionamiento en su vida diaria, esto
correspondientes a las distintas areas de ocupacion como lo pueden ser
actividades bésicas de la vida diaria e instrumentales, trabajo, educacién, juego,
ocio y participacion social.

La presencia de una disfuncién puede requerir el aprendizaje de nuevas
habilidades, un cambio de tarea o la recreacion de un ambiente adecuado para
desenvolverse. Por ello se espera que el aporte tedrico que se presenta en esta
investigacion sea replicable en cuanto al desarrollo de las estrategias de
valoracion y pueda utilizarse como el principio para llevar a cabo una intervencion
adecuada referida de un estudio cualitativo.

Se recomienda a quienes trabajan a favor de personas con VIH, consideren la
necesidad de involucrar el tratamiento de Terapia Ocupacional como apoyo y
soporte para el mantenimiento y mejoramiento en el bienestar de la persona. Ya
gue ayuda a la adecuada adherencia al tratamiento antirretroviral, dando la
importancia necesaria a los intereses y necesidades de cada una de las
personas que viven con dicha infeccion.

Se sugiere a los futuros terapeutas ocupacionales dar continuidad a este tipo de
experiencias practicas y a los profesionales valorar y adaptar nuevas estrategias
de intervencion para esta poblacion. De igual manera se recomienda un trabajo
multi y transdisciplinario que lleve a cabo un trabajo individualizado con cada una

de las personas pertenecientes a esta poblacion.
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XV. ANEXOS
ANEXO 1

Entrevista no Estructurada
Historia Personal
1.-Pre y Perinatal
Caracteristicas del nacimiento de la persona
2.-Infancia y nifiez
Personas con las que se crio, tipo de castigos, forma de educacién, relacién con los
padres.
3.-Adolescencia y juventud
Relacion con padres, hermanos, amistades, caracteristicas sobre su personalidad,
vida independiente o con padres en la actualidad.
4.-Estudios
Caracteristicas desde el inicio de sus estudios hasta la fecha. Problemas de
aprendizaje. En caso de estudios superiores, razon por la que escogio la carrera.
5.-Trabajo
Caracteristicas del trabajo si labora actualmente, actividades importantes,
aspiraciones futuras.
6.-Enfermedades o accidentes
7.-Accidentes y enfermedades mas significativas, caracteristicas de ellas, vivencias
sobre ellas (0s)
8.-Vida sexual

Informacion sobre edad en que inicio su vida y orientacion sexual.
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UNIDOS MEXiC Nl

TSNS

ANEXO 2

Carta de Consentimiento Informado

1.- Titulo de la Investigacion:

“Elaboracion de un Perfil Ocupacional en VIH desde las Experiencias de Vida.”

2.- Sede donde se realizara el estudio

Centro Ambulatorio para la Prevencion y Atencidén de VIH/SIDA e ITS, CAPASITS,
Toluca, Estado de México

3.- Nombre del participante:

Se le hace una cordial invitacion para para participar en este estudio de investigacion
médica, el cual tiene como objetivo la elaboracién de un Perfil Ocupacional a traves
de sus experiencias de vida de una persona con VIH.

4.- El consentimiento informado consiste en:

Proveer al participante una clara explicacion de la investigacion, asi como su rol en
ella como participante, en este el participante sera debidamente informado de los
objetivos, el método y posibles incomodidades que podrian presentarse en la
investigacion.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder preguntas en una
entrevista.

Lo que conversemos durante estas sesiones se grabara, de modo que el investigador
pueda transcribir después las ideas que usted haya expresado.

5.- Beneficios posibles del estudio:

Mejorar el entendimiento del proceso salud enfermedad desde el punto de vista de la
misma persona.

Sin existir riesgo alguno que pueda influir en el proceso de la enfermedad.
6.-Aclaraciones:

No habra consecuencias que repercutan en la salud del participante.

La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria, por lo cual no se
proporcionara pago alguno al participante.

Si alguna de las preguntas realizadas durante la entrevista le parece incomodas, tiene

usted el derecho de hacérselo saber al investigador o de no responderlas.
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7.-Confidencialidad:

La informacion que se recoja serd confidencial y no se usara para ningun otro
propdésito fuera de los de esta investigacion. Algunas de las respuestas a la entrevista
seran codificadas usando un numero de identificacion, por lo tanto, serdn anénimas.

Una vez trascritas las entrevistas, los cassettes con las grabaciones se destruiran.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacién en €él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en
cualquier momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma.

Desde ya le agradecemos su participacion.
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ANEXO 3

Consentimiento Informado por escrito

“Elaboracion de un Perfil Ocupacional en VIH desde las experiencias de vida.”

Yo,

Declaro que:

1.- He leido y comprendido el consentimiento informado

2.- Se que puedo decidir no participar en este estudio sin repercusion alguna.

3.- Se que si cuando empiece el estudio tengo alguna duda, puedo preguntar a mi
terapeuta las veces que lo necesite.

4.- Se que al participar tendré que responder a preguntas en una entrevista.

5.- Reconozco y acepto que la informacion que yo provea en el transcurso de esta
investigacion es estrictamente confidencial y no sera usada para ningun otro propdsito
fuera de los de este estudio sin mi consentimiento.

6.- Se que cuando empiece el estudio y/o en cualquier momento puedo dejar el estudio
sin consecuencia alguna sobre ello.

7.- Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada.

Yo eh explicado a: Yamilet Palacios Novoa las dudas que me surgieron de acuerdo
con el consentimiento informado y las cuales se me han sido aclaradas.

Sin mas, acepto participar voluntariamente en esta investigacion.

-------------------------------------------------------- Yamilet Palacios Novoa

Nombre y firma del participante Fecha Nombre y firma del entrevistador
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