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RESUMEN

La OMS estima que para elaio 2013 habia 35 millones
de personas infectados con VIH. Estudios informan sobre
las consecuencias delatransmision vertical y suinfluencia
enlacalidad devida. Surgiendo asilainterrogante: ; Qué
sentido le dan a sus vivencias las madres de nifios VIH/
SIDA vertical que asisten a la consulta de Infectologia
Pediatrica de un Hospital del Estado Carabobo? Se
realizd un estudio fenomenolégico hermenéutico, los
sujetos fueron seleccionados de manera intencional, lo
conformaron 7 madres de hijos VIH/SIDA por trasmision
vertical entrevistadas a profundidad. Se evidencio que
las vivencias de las madres se perciben como negativa,
sentimientos como miedo, soledad, tristeza y culpa. A
pesar del rechazo de la sociedad, ven como grupos de
apoyo a su familia y personal de la consulta. Los hijos
son motivo de luchay su tratamiento de vital importancia.
Necesitan apoyo psicolégico como parte de laterapéutica.

Palabrasclave:VIH,vivencias,madres,fenomenologia
hermenéutica.

SUMMARY

The WHO estimates that by 2013 there were 35
million people infected with HIV. Studies report on the
consequences of vertical transmission and its influence
on quality of life. This raises the question: What sense
do the mothers of vertical HIV / AIDS children attending
the Pediatric Infectology consultation ata Carabobo State
Hospital give their experiences? A phenomenological
hermeneutic study was carried out, the subjects were
intentionally selected, they were formed by 7 mothers of
HIV / AIDS children by vertical transmission interviewed
in depth. It was evidenced that the experiences of the
mothers are perceived as negative, feelings as fear,
loneliness, sadness and guilt. Despite the rejection of
society, they see as support groups for their family and
staff consultation. Children are a reason for struggle
and their treatment is of vital importance. They need
psychological support as part of therapeutics.

Key words: HIV, experiences, mothers, hermeneutic
phenomenology

INTRODUCCION

El Programa Conjunto de Naciones Unidas
para el SIDA (ONUSIDA), estima que a finales
del ano 2013 habia 35 millones de personas en el
mundo que vivian con virus de inmunodeficiencia
humana/sindrome de inmunodeficiencia adquirida
(VIH/SIDA). Solo durante ese afio, un total de
2,1 millones de personas contrajeron la infeccién
y 1,5 millones fallecieron por SIDA, siendo esta
una de las principales causas de mortalidad en
el mundo. Entre los grupos mas afectados con
esta enfermedad se encuentran las mujeres que
representan la mitad de las personas que viven con
VIH en el mundo. En el afio 2013 solo en América
Latina, se produjeron 1 800 nuevas infecciones por
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VIH en nifos (.

En Latinoamérica el niUmero es de 1,6 millones
y en Venezuela se habla de una epidemia tipo
concentrada, con una prevalencia general del
0,56 % y superior al 5 % en grupos de poblacion
mas vulnerable. Para diciembre del 2013 se
notificaron 135 332 casos nuevos @,

La infeccion por el VIH es un problema de
salud publica, ninguna enfermedad en tiempos
modernos ha suscitado tantos dilemas éticos
y es porque el VIH tiene que ver con lo mas
intimo de las personas, como son: el sexo y las
preferencias sexuales.®Adicionalmente, ha puesto
de manifiesto prejuicios morales y religiosos
suscitados constantemente por este tema.

Existen tres formas fundamentales de
transmision: porlavia sexual, sanguineay vertical
(madre a hijo). La transmision del VIH de una
madre seropositiva a su hijo durante elembarazo,
el parto o la lactancia es lo que se conoce como
transmision materno-infantil. En ausencia de
cualquier intervencién las tasas de transmision
son de un 15 %-45 % @,

Mujer-madre-VIH, una triple condicion
profundamente desacreditadora. Se puede
pensar que la mujer se ve desacreditada en el
atributo que mas le acredita a nivel social: la
maternidad. Esta implica un estereotipo y una
determinada y especifica manera de ser “buena
madre”, y entre las condiciones a desempenar
esta la no transmision de algun virus o mal a su
hijo ®, tal manera de ser afecta el concepto de
calidad de vida.

Se emplea el concepto de “calidad de vida”
parareferirse ala percepcion que tiene el paciente
de los efectos de una enfermedad determinada
o de la aplicacion de cierto tratamiento en su
vida, especialmente de las consecuencias que
provoca sobre su bienestar fisico, emocional y
social ®. Se tiene como una de las metas de
la atencidn en salud no solo la eliminacion de la
enfermedad, sino fundamentalmente a la mejora
de la calidad de vida. Sin duda, en la mayoria
de las enfermedades, el estado de salud esta
profundamente influido por el estado de animo, los
mecanismos de afrontamiento y el soporte social.

Enesesentido, Nayar ™, llevéacaboenel 2014
una revision bibliografica que trata de identificar
las intervenciones para reducir el estigma y
la discriminacion que impiden la salud infantil
y el bienestar en paises de bajos y medianos
ingresos, con un enfoque en la nutricién, el VIH/
SIDA, la supervivencia neonatal, la salud infantil
y principios de desarrollo infantil. Esto con el
objetivo de reducir el estigma y la discriminacion
para mejorar la salud y la supervivencia infantil.

A pesar del amplio consenso sobre el estigma y
la discriminacién como barreras para el acceso y
captacion de informacion y servicios de salud, la
literatura demuestra que la pobrezay la exclusion
socialamenudo son estigmas eimpiden elacceso
a servicios, la planificacion familiar, la crianza
del nifio, promocién de la salud y prevenciéon de
enfermedades. El autor sugiere la aplicacion de
un marco, adaptado a dirigir y crear estrategias
para reducir el estigma y la discriminacion.

Asimismo, Ariztizabal ®, psicéloga de la
Universidad Sur-colombiana, en el 2012 presentd
un documento cuyo objetivo principal era posibilitar
un espacio para que los nifios y nifias afectados
por el VIH/SIDA, pudieran expresar sus vivencias
en torno al padecimiento propio y/o de sus padres.
La investigadora llegd a la conclusion que el
estigma que ha revestido al VIH/SIDA dificulta
considerablemente el desarrollo pleno de los
nifos y nifas, obstaculizando su libre expresiony
crecimiento. Este estudio resalto las vivencias de
los nifios y nifias expresadas desde sus propias
voces.

Otra investigacion realizada por Jiménez ©,
en el afo 2012 en la Region Metropolitana de
Chile, la autora presenté un trabajo doctoral,
fundamentado en una exposicién comprensiva
y fenomenoldgica, desde una mirada analitico-
existencial, de la vivencia de un grupo de mujeres
con diagndstico de VIH+ atendidas en un hospital
publico y madres de nifios también seropositivos.
Entre las conclusiones resalta la reflexion sobre
las consecuencias de la vivencia materna en el
desarrollo psicoemocional del nifio VIH positivo,
distinguiendo la importancia de como la madre
enfrenta la problematica para un adecuado
apoyo en el desarrollo de las condiciones del
nifo planteando lineamientos para una correcta
intervencion terapéutica.

Una investigacion referencial fue realizada
por Bogart " en el afio 2008, quien examind la
interconexion de las experiencias de estigmaenlas
familias que viven con el VIH, desde la perspectiva
de varios miembros de la familia. A través de
entrevistas semiestructuradas a 33 familias, estas
relataron experiencias con el estigma incluyendo
el 100 % de las madres, el 88 % de los padres, el
79 % de los hijos mayores de edad y el 60 % de
los cuidadores. Alrededor del 97 % de las familias
describio los temores de discriminaciony el 79 %
de las familias experiment6 discriminacion real.
La discriminacion interpersonal proviene de los
temores de contagio. Los resultados revelaron
la necesidad de intervenciones para reducir el
estigma de VIH en el publico en general y para
ayudar a las familias a sobrellevarlo.
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EnVenezuela, los casos de VIH/SIDA pediatrico
han aumentado de modo significativo, en vista de
los casos por trasmision vertical y de la sobrevida
de estos por el uso de terapia antiretroviral ®. Al
igual, en nuestro centro hospitalario confrontamos
el aumento de casos que acuden la consulta de
Infectologia, por lo que fue importante analizar
el impacto traumatico del diagndstico en las
madres y las diferentes experiencias vividas por
cada una de ellas, estas han afectados desde
diferentes niveles como lo es la adherencia
al tratamiento, desarrollo y crecimiento de los
pacientes y la calidad de vida. A pesar de que
se tiene como una de las metas de la atencion
en salud no solo la eliminacion de la enfermedad,
sino fundamentalmente mejorarla calidad de vida
del paciente, en multiples ocasiones no se da la
importancia real al componente mental ni social.

Por todo lo antes expuesto surgio la siguiente
interrogante de investigacion: ;Qué sentido
le dan a sus vivencias las madres de nifios
VIH/SIDA vertical que asisten a la consulta de
Infectologia Pediatrica de un Hospital del Estado
Carabobo? Para responderla se planteé como
proposito general de lainvestigacion comprender
el significado que le dan a sus vivencias las
madres de nifos VIH/SIDA vertical que asisten
a la consulta de Infectologia Pediatrica de un
Hospital del Estado Carabobo durante el periodo
junio-julio 2016. Para lograr este propdsito se
describio los pre-supuestos tedrico-referenciales
referidos al fendmeno de madres de nifios con
VIH/SIDAVvertical, se describieronlas vivencias de
estas mujeres con esta patologia, se reconocieron
las esencias emergentes desde los significados
dados y finalmente, se visualizé el sentido que
tienen las vivencias de estas mujeres con nifios
HIV/SIDA vertical.

METODOLOGIA

Elenfoque epistémicofue el sistémicodentrodel
paradigma interpretativo comprensivo. Elmétodo
orientador fue el fenomenoldgico hermenéutico.
El disefio escogido fue el fenomenoldgico
hermenéutico propuesto por Diaz (2011). (113,

Enprimerlugar, se presentaronlos presupuestos
tedricos-referenciales relacionados con el
fendmeno, esdecir,lasteorias, conceptualizaciones
einvestigacionesrelacionadas al fendbmenode las
vivencias de madres con nifios VIH/SIDA vertical.
Posteriormente, se recogio la informacién y se
transcribidé tal cual como fue referido por los sujetos
de estudio, lo cual culmindé con la descripcion
protocolar del fenédmeno. En la siguiente etapa,

se localizaron los contenidos significativos (citas)
las cuales se agruparon y dieron forma a las
categorias o significados generales del fendmeno.
Todo lo cual conllevo a la estructuracion global
del fendmeno, es decir, una integracion de todas
los significados particulares como sustento a
las categorias de significados generales en
forma de tabla y la descripcidon de las esencias
que conforman dicha estructura. Finalmente,
se interpretaron los resultados obtenidos en
la investigacion con conclusiones de otros
investigadores para compararlos, contraponerlos,
entender mejor las posibles diferencias y llegar a
una integracién mayor, a un enriquecimiento del
“cuerpo de conocimientos” del area estudiada (12,

La informacion se recolectd de entrevistas
a profundidad, lo cual permitié indagar con
mas libertad de dialogo verdadero, entender el
mundo desde la perspectiva del entrevistado y
desmenuzar los significados de sus experiencias.
Los sujetos de estudio fueron seleccionados de
maneraintencional mediante un proceso recursivo
y estuvieron conformados por siete (7) madres de
ninos seropositivos, de trasmisiéon materno-infantil,
que asisten alaconsultade Infectologia Pediatrica,
de un Hospital del Estado Carabobo. Estuvieron
dispuestos a participar voluntariamente, previa
obtencion de su consentimiento informado
(anexo A) para la realizacion de las entrevistas
a profundidad, las cuales fueron grabadas en
un aparato de audio. También, para efectos de
triangulacion de la informacién, participaron el
jefe del servicio, la enfermera encargada de la
consulta, y un adjunto del servicio. También se
solicité permiso alainstituciéon para poderrealizar
la investigacion en sus instalaciones.

Esta es la forma de analisis mas indicada, ya
que se trata de algo estrictamente personal, porlo
que no habria ninguna razén externa para pensar
que ellas no vivieron, sintieron o percibieron lo
plasmado en sus conversaciones, por lo que
no hay razones para dudar de la bondad de la
informacién que aportaron y que el investigador
no vivio, ya que la base de este estudio no es
biologicista, sino humanista, donde los aspectos
objetode estudio soninmensurables e intangibles.

RESULTADOS

Acontinuacion se presenta la estructura global
delfenédmeno sustentada primordialmente por las
categorias universales que se fundamentan a su
vez en contenidos significativos individuales.
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Tabla 1. Estructura emergente del fendmeno de estudio.
UNIDAD HERMENEUTICA

SIGNIFICADO DE LAS VIVENCIAS DE MADRES DE NINOS VIH/SIDA VERTICAL QUE ASISTEN A
LA CONSULTA DE INFECTOLOGIA PEDIATRICA DE UN HOSPITAL DEL ESTADO CARABOBO

CATEGORIAS CONTENIDOS SIGNIFICATIVOS INDIVIDUALES
UNIVERSALES
Sujeto 1 Sujeto 2 [Sujeto 3 [Sujeto 4 |Sujeto 5 Sujeto 6 Sujeto 7 Sujeto 8 Sujeto 9 Sujeto 10
Jefe de Servicio |Adjunto del Enfermerg
Servicio del Servicio
Diagnéstico in- “cuando|Ta Doc-|flamé al| "todos IoS “jban a o- |“después|“Senti bueno “muchas|es una|‘un  cambio

esperadodel VIH/ te enteras|tora me|laborato-| examenes perar a mi |que yo lalse me de-lveces el|tragedia,
Sida en la madre |cuando estas|mando alrio delan-|cuand o nifia, me |tuve a ella, |rrumbo como diagndstico sejninguna

o hijo. La madre lembarazada y|hacer ese|te de no-|e Stab aenteré por |ella se me |quien dice el|lhace estando|madre...

total les ha

cambiado

toda su vida”

Ia vid supe es- ) )
peranza ante el que la vida se hubiese |5 mi meltirar a los

hice  fue|gina iba g cuandosehacia| canos a su

diagnéstico HIV/ caba... al prin-| 202 94 J
lagnostico @caba... al prin- ; pasado |joco eso ylcarros, no|, . .
o ~ |me volvia salir - cor-| o i y diagnéstico era|djagnés-
SIDA. Cipio uno quiere . nunca i ir lqueria hacer .
loca.” riendo  a a mi, salir|d gentequemoria| tico, cuando
; oca. )
como  quitarse esto” inar |nada no :
Se manifiesta llorar  a y  caminar horrible porque | gllas  vie-
a vida algo que, ueria vivir’
. ’ llorar  no y llorar y |9 i .
sustantivamente g no habia cura, |nen estan
' que uno no tiene verfa ni llorar” ; lal.
en reacciones q entonces la\trstes, que
) palabras” entrar me i
como pérdida de la gente tiene|joran, se
- ueria i
cordura, dificultad, q temor  de|sjenten que
tristeza. Se pre- ir,_me no morirse en esa|se  estan
senta una depre- queria condicion” hundiendo
I seguir vi- :
sion que conlleva a g en un vacio
viendo”

sentirse con miedo
a un acortamiento

de la vida.

nunca imaginé tal jno te dicen de|examen|sotros...embara+ja pedia- |enfermaba|mundo”. la mama
. . . i quiere esa
situacion. Este se antes” urgente,|en el me-| zada... did tra, a raiz | mucho y embarazada,
. ) misma
dio en consultas u fue cuan-|dio todos negativo” |de esonos |broma ... imagina”
o y - condicién
hospitalizaciones do me |djjo con- hacen los |me le hicie-
) e ) para su
debidas a enfer- enteré|firmado examenes | ron unos
) ) X hijo”
medades que lo que |tiene el dicen que |exdamenes
primordialmente pasaba|VIH posi- es VIH |sali6 posi-
no eran referidas nunca me |tjyo” positivo” tivo”
por la percepcion imaginé”
de haber adquirido
el VIH.
« . “dar el
Actitud de d . ) “cuando S €l%n mo-
ctitud de deses- [uno piensa “ ‘que  no |« “‘Me ueria .
Yoloquel« | madd Que porque a aprendié que|mento cer-

diagndstico
era  mucho
mas  dificil,
H ab i a
muchos con-
ceptos erra-

»

dos

Continua en ta pag. 83
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...continuacién de Tabla 1.

ujeto 1 Sujeto 2 |Sujeto 3 Sujeto 4 [Sujeto 5 Sujeto 6 Sujeto 7 Sujeto 8 Sujeto 9  Sujeto 10
Jefe de Adjunto deEnfermera
Servicio  |del Servicio
Servicio
Padre como fuente ["é] tiene 20|"porque Y O[%l que “le hacen é T "Que su Saber]|el ser VI
de contagio del |afios conel |lo que me|Siempreltrajo eseal papéd salem uri 6 .papa nosjque tiene esales porque
VIH/SIDA hizo  ellle echo laproblematamb i é nHace trespegé wunalcondicion, ylo tuve Ig
diagndstico” .
9 papa dellculpa a élfue el des-positivo, el afios, porellbacteria, porimuchas veces mala suerte|
Las madres refle- . i . .
nifio” p O rq ue|de un prin-papa el que HIV” el agua sucia, entonces es ahi|de ena-
jan que descon- .
sanq estoy cipio” trajo este y esa bacteriajdonde empiezamorarme
ocian la sero- o
100% problema” nos las pego”la sospecharse de una per
ositividad de su
p segura las culpa, que lalsona que|
areja. Tal rasgo
parej g de que culpa es tuya tuitenia esa
recae sobremanera s | . fo”
él fue e me la pegaste” ., qicion”
sobre el padre
que me
como el causante )
contagio
de todos los pro-
blemas
“Es  bas- “fue en “ E s . . p
Significado nega- < m e “H oa a lo algo muy|“Sobrelle- Ellas
ez h i tante de-yverdad unafuerte Id " ot llevan esas
i i i so ha sido . moral de echolangustiante para
tivo de la vivencia desorien-|sido muy sagradable poticia fuerte’ més que ) ; ”gu 1 paravar que tu o
» ella no sabe ” i cruz. urri+
de madres con  |fatal ta me|dificil para porque fuerte . ellas hijo  tenga
nifios VIH/SIDA queesHIV, no un VIH” miento
p o n emi todo el si lloro es
; se lo he dicho y dolor, es
o triste,
Es una experiencia mundo... porgue tengo temor” triste”
ifici me pone ha e so m
muy dificil, desa- y qu y uy
distinta, ¢ | Il ”
gradable, fatal, estarlo orona
uiero .
una tragedia. Se q escondien-
» olvidarlo
hace connotacién do”
decir que
en lo fuerte que es
. . no tengo
esta vivencia por
el hecho de que nada
sienten que deben
ocultarla.
“muchas
“no le « « .
) J o / “algunas n o “no me entoncesino vienen “siempre
‘me asus- cuento a . 5 . . .
Preocupacion ante | ) quiero de misS€ comogusta que Iolos primerosagal hOSp’ta/’prefieren
; i por  miedo\fo me mundo, - al compafieras | decirlo por| que le decimos puesto que|
divulgacion de ser itarl | divulguen les mantenerlo
a que no se|pongo al9ritarié almenos que lo mismo a los padres no hay per]
VIH/SIDA. que son gusta contar P en secreto”
fueran a en-{temblarimMundo [0|sea extre- . .
contaditas|pPorque no esoyamino”le digas nada...sonal que
. . » quetiene mi - . .
Las vivencias de ferar porque mo por Que saben el S€ como lprimero conoce” Jas  cono-
hay per-|hijo lo que|lo  menos
las madres con v P diagnéstico y 1o vayan a cen y no
. . tengo yo... 5
nifios VIH/sida tam- s onas|i€N90 YO---alos médi-\ - | tomar quieren que|
. . -|pero me da »
bién traen consigo que  re-P . cos decir” sepan  su
incomodidad ante prochan a|miedo lcondicion
la divulgacion de uno”

Continlia en la pag. 84
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...continuacién de Tabla 1.

Sujeto 1 Sujeto 2 Sujeto 3 [Sujeto 4 |Sujeto 5 Sujeto 6 Sujeto 7 Sujeto 8 Sujeto 9 Sujeto 10
Jefe de Adjunto del Enfermerg
Servicio del Servicio
Servicio
su enfermedad a prochan a
personas fuera del uno”
circulo de confianza
Sentimiento nega-
tivo ante el rechazo
de la sociedad por
ser VIH/SIDA
‘los com- “ha “en el “ 5 «
Se percibeun |, wossl* U n o y Por qué P o Nion of coolec
o paneros yose m u c h ol|siglo que "| “Siempre que
sentimiento esen- borque  me i lolpiensa 7 Jueme van el temor al legio a
. ) mios que |9U€ SI 10 rechazolestamos las rechacen
cialmente negativo aba mucha b es en el botar me van reshazo yes veces son
i sabenvan ; Siempre que
supieron a esos|todavia pre. q
anteelrechazodedepresién tirlrechazo arechazarlun rechazo maltrata
comen-|8@ sentir iente|h nt . “|las rechace
la sociedad. Per- orque sentia ve esop aclente hay gente que es real das a
. - poe za-ron|rechazolve con HIV” |ignorante que las se
ciben la necesidad ve todo el = | nreocupa veces las
B q a  repro- porel nifio | P p lamenta- Aales”
de aceptacion, por
mundo  me no mel|0 que no maestras,
) charme” blemente,
lo que prefieren )
despreciaba” dolerialloacepten entonces cuando se
ocultar su condicién auno . vo enteran no
. tanto por ;Y piensan que
y evitar el rechazo L dioo en el ermiten
mi si no|dg porsitetoco, P
Sentimiento de me doleria |@mbito de o tomamos que  otros
culpa ante la mas por el |la relacion on el mismo nifiitos  se
trasmision del VIH a nifio” asi” vaso de acerquen”
sus hijos. agua, te vas|
a infectar”
“Sentirse
El ser causantes “queria “slo culpable, “con “|as » /
) . . . ) “Porque evar lal«s  creo| “el sen
de la infeccion, |‘No me dijo matarme, m & s porque in-lt a ntas preguntas 1oa de §
i culpa de tener P

ara ellas es o |nada aun por mi culpa que todas|timiento de
P » 80 me puse a| gisicirp £s|eC8ON 8| cosas que|TYe M@ o s bebé”

(e . , ’ . tiene HIV. sienten al-|culpa de que
mas dificil, estéan |sabiendo el pensar en|yonor a sus hijos.|pos han|Puedahacer, P q
llenas de remordi- I o Ella no piden gun grado|porque  mj

liesgo que el mis hijos mi bebe De quelp asado el dolor y
miento. Ninguna pepe corric” no estas|; el miedo a’@cer los de culpa” |hijo por m
enfermo, enge hijos no piden I ti
madre quiere esa ; i culpa tiene
q me siento sanos, Vi- que estar perder a mi )
. . oy nacer, ellos esta  enfer
condicion para vir con la i hija ’
P culpable, pendiente y nacen por
su hijo, mas aun » medad
4 me siento |culPa R
cuando saben que uno, por
culpable”
se pudo evitar
Importancia de
la adherencia al
Continva en la pag 85
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...continuaciéon de Tabla 1.

[Sujeto 1 Sujeto 2 ujeto 3 ujeto 4 [Sujeto 5 Sujeto 6 Sujeto 7 Sujeto 8 Sujeto 9 Sujeto 10
Jefe de Adjunto del|Enfermera
Servicio del Servicio
Servicio
tratamiento.
La adherencia |*vivir depen-|"Si siempre[Tomar el|lg| siempre . “gi ‘que es una p
i ; ; . “ “la vida | a s toma
al tratamiento  |diendo defo traigo afratamientolme pregun- se me enfermedad L
| de nosotros|@ V€Ces Se / su condicién
por parte de sus |esos medica-fa consultaque mi hijoltaba  para hace dificil mamas 10| snica
lera e [|M€ ponen t "lcomo algo
nifios es de gran | optocs cuando sepste sano” lque era elcU@ndo mi que Henen que no es
i ; .| tratamiento,|re€belde...| normal, y se
importancia. Ellas lenferma que tratamien-|hiiame dice miedo de for-
ratamien una enfer-
i que si nol¢0N una hii acostumbra
le explican desde o traigo al to... le heldue no se . que sus oS | e dad mor-
. dejamos elrebeld/a... a tomar su
pequerios lo vital lhospital” dicho queld Uiere i _|abandonen el ol .
tratamientold i@ -.-asi . a medicamen-
; ; ratamiento tratamiento
del mismo, que sin leran vitami(fomar el
) teniamos|N0 cumpla to, como
&/ pueden enfermar, has que no tratamien- . )
vida y el horario una rutina
entre sus temores| d i to
ebe dejar|
2 podiamos|Pero que se
esta que ellos, al de tomarla .
I'levar tome
crecer lo aban- porque, se
nuestra vida
donen y tengan buede en-
| normal”
recaidas. fermar
Efectos negativos
en los hijos con
VIH/SIDA vertical, a
consecuencia de la
enfermedad.
“Si son ni- .
|4, e
Emergenensu |, Porque al, -l‘con dificu{ ~ “esta « “es muy progresa-|fos  pien
on respec- Te  afectod n o d
3 esarrollo
mayoria efectos ts 4 que no lo (M 86 M8 tante esffad desde|€S un poco | ;. muy|mente polia, dores rapidos|controla-| ‘
» ) ’ psicomotor,
negativos, enlos |, e amantar| . "un nifio quelgue nacié,f1oja en 1alt 4 g it 4 |no es como|son aquellos | qos5,  con .
- ’ o motor
que se distinguen: g se enferma pifio  de 5=mpezé aldificultadescuela que si unallas otras de|M!N0S qUE|ynos  pa- it
£ ~ cognitivo no
retraso del desa- |cho,  pal o o gatear ~ afeSpiratoria, diarrea,|suedad” | antes delanoiqres  pien b
g i ’ es bueno,
rrollo psicomotor |sstado  hos- tenia  una os 9 me-con dificul- y muy deedadhacen |, e0cupa- y
en inea
condicion » manifes-
y pondoestatural, | i_[fad de todo ida” dos u de-
pitalizado, a ses ahori decaida o generales. ..
trastorno de hiper- igual que el” acionesy | sarrollo  es
enfermarse a es que si puede
tonicidad y retraso . ; e sas
mucho se viene ) | normal” tener alguna
en la escolaridad. sentando manifestacio- .
’ . afectacion
Pueden ameritar ; nes casi
haciendo ) a nivel de
multiples hospita- siempre
as cosas o sistema
lizaciones d 4 inplican un
ardes, esta nervioso
. retardo del
N
en terapia o central”
crecimiento
porque es
n nifio desarrollo,
i
Cont

nua en la pag. 86 ‘
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...continuacion de Tabla 1.

como atenta, ex-
celente, con buen

trato y fuente de
apoyo. El personal
de la consulta se

percibe como

algo que se

puede tratar”

dosdoctoras
Maria ...
Eso es un
amor cada
vez que las

ve jamas

tienen que
hacer si el
nifio se caey|

esas cosas”

Sujeto 1 Sujeto 2 Sujeto 3 [Sujeto 4  [Sujeto 5 Sujeto 6 Sujeto 7 Sujeto 8 Sujeto 9 Sujeto 10
Jefe de Adjunto del|Enfermera
B Servicio del Servicio
Servicio
muy  rigi-
do”
La familia como
grupo de apoyo “no he “hay
‘he  sentido|“los dnicos “ i “m i “mi famili “ i “parejas que
para el binomio sentido| ¢ tenido mis mifamila S sy PR quienes
apoyo de mi . L. ;
madre e hijo VIH/ POy que saben rechazol@Poyo de mihermanos,\me apoya y|dos hijas|control yS/ apoyan ene apoyo
) . ) j yo,
” son mi fa- - 5 i X e al final
SIDA. pareja por mi fa- familia no sé peroime dice que/mayores,ellas tratamiento qu 1 sobre fodd
milia” . l,o tomaronino les hagame apoyan|jqecuado de cuentas,
El ndcleo famili milia” . ’ . |los que aun
hucieo ramiiiar como algo|caso” siempre”. un buen hay  mas
es apoyo, conocen sencillo” apoyo comunica- cuentan con
los diagnésticos, 3 cién, hay sus padres
familiar, ese /
se comprometen . |menos sen- con oS
prondstico abuelos de
y ayudan con el timientos de
es exce- nific”
tratamiento. lente” culpa”
Atencién positiva
del personal de ‘Los  médi- “ i En la “esas
‘para eso es- 08 meak|, o I ] “hem “ 1 a4
salud al binomio cos me han cos gra Solo a los consulta bien,,maestras| 1€ MO0 S
tan los docto- ) N
madre e hijo VIH/ tratado bien, | medicos y . muy bien. mivienen all@Pladojayudamos
es, que real- . clas a dontd ‘Exce- odo]
SIDA. y gracias a odontdlo-go hija ama a las|nosotros,|cON Maes-jentodoloque
mente son los . _ |gios  me lente h d
ellos mi nifio trat o tengo que la doct doctoras nosotras tras, hemos|podemos,
rataron a doctora
Las madres enfa- que le dan| .. .. o i Icontarles" hablamos/hablado conjayudarnos
ti la atencion [fuerza a uno, ien igua que me ve
Izan la atencion y las enfer- s onfor o o nifa de las esta.Profeso-la lo largog
ibi ue acon- b
recibida por las g meras, no s o ovoolonte disticas, de |I@S hemos|de todo , a
sdi-isejan a uno, i
enfermeras y medi-sej me quejo de Crataron ) fa otra Ia préacti- hablado|valorarse,
ue la vida| . .
cos tratantes en la g ninguno  de N oot . camentelcon directo- ense
consultay en las o se acaba ien, nun- octor mi B
ellos ca  senti o I elbaj olras... se les|fidndoles Ia
estancias hospita- |y aunque no nina - efa . ha  hecho|tolerancia”
” riesgo, yque
larias. Se percibe fiene cura es rechazo adora a las saber  que

esa es una

condicién”

Continda en la pag. 87
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...continuacion de Tabla 1.

Sujeto 1 Sujeto 2 Sujeto 3 [Sujeto 4 Sujeto 5 Sujeto 6 Sujeto 7 Sujeto 8 ujeto 9 ujeto 10
Jefe de Adjunto deEnfermera
Servicio del Servicio
Servicio
cumplidor de todas
sus funciones
INecesidad de apoyo| “tengo “deben
P « . ” “Acda una P “ U n
L ‘me gus-|“es necesa- “ ‘Cuando el
psicolégico para Le  dje u n a cuando también tener| 100 %
N taria, porque|rio  porque|a mi es- venga mel€" la consulta apoyo esta °-
madre e hijo VIH/ psicologo g . psicélogos |
ime gustaria|esto de| poso para 7 deberia contar| es un poc olnfluye que|
SIDA en la consulta. poso p 2 veo de V3@ mandar| siquiatras
desahogar-ponerme L, con apoyop q . |las madres
p buscar vez en|@ Psicologo, un apoyo/™S facil”
Se percibe la neceq,_ ., i sicolégico” que tengan
p Ime desorienta| ayuda con para que ella P ]
. . cuando adecuado.
sidad del apoyo psi-| me pone| .. . , . apoyo,
psicologo entienda las
- o la Hace falta d
colégico cercano a triste. No lo cosas como cuandao
llamo para gente objetiva ;
a consulta. El cua discute con son” tienen
consejos” rofesional
debe ser adecuado, nadie nunca ) vy p apoyo, las
ue te brinde
constante y con pro- hablo de a madres son
. las herramien- :
fesionales. 050" aisladas|
tas solas,
Actitud responsable .
evolucionan
compartida ante su| P
mejor
condicion VIH/SIDA.
Las madres es- “los con- “va esa “el  Unico
’ s culpa “gflos  ten- “la dife- “ s
tan alerta sobre si dones que ) “estoy| es la edad de riesgo que
. de  no+gan cuidado rencia, es existen
sus hijos se cortan, me dan a ¢ pendiente los novios existe  es
SOLroSpara otras “qu e lo que yo le tenemos
muerden o las re-| mi yo se los las  per. de ella pero ella es cuando
) . ‘|personas y i insisto mucho i
aciones interperso-| doy a ellos,| o, po hija ten|P° diamos muy tranquilita existe unaPareias
. para uno” . i aellasenla ) i
lhales y sus posibles para que se| | cuidado, trabajar todo siempre esta herida y elP@rejas y
) i responsa- N
consecuencias, ante cuiden” con auién cuando te|PUeS igual, conmigo” otro  nifiocomparten,
» q siempre bilidad social y los
a trasmision de tener re cortes” tenga una
. y cuando que tiene...| . ayudamos”
Virus lacién herida tam-
’ tener las Pero €N ién no de-
estar con !
i un adulto
otros i precauciones beria tener
que son” que si tiene }
sabe i contacto
relaciones
sus  ante- sexuales,
cedentes yo insisto
mucho en la
responsabi-
lidad sexual”

Continda en la pag. 88 ‘
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...continuacion de Tabla 1.

proceso vivencial.
Soledad en la que
se incorpora al

hijo, con su mis-

Ima condicién

Sujeto 1 Sujeto 2 Sujeto 3 [Sujeto 4 Sujeto 5 Sujeto 6 Sujeto 7 Sujeto 8 Sujeto 9 Sujeto 10
Jefe de Adjunto del Enfermera
Servicio del Servicio
Servicio
Hijos como mo-|“decidintengo quel‘no  me|‘Lo he teni- “« | a “ahora “ y o “que si hay "
Juch “Pero la s
tivo de vid no  traba;luchar poriimportaldo con esa i i futuro,  si
ivo de vida para o P s o b relella es mila protejo experiencia son unos
i 4s, el nifio que 4 icid P ” hay | /
as madres VIH/\jar ~ mas, que que  élcondicion lolp r o t e j o|fortaleza. La|mucho me dice que ay Wz all i=0s bien
tengo, es lo i ” final del tu-
SIDA. 9 tenga eso|cuido y 10|\mucho veo a ella y| cada una los nakael i controlados,
unico  que| para  mi|cuido” tengo que nel”
[El amor hacia sus » Supera, uno con unos
tengo es una seguir” adres bien
hijos, es e-sencial L agarra su P
condicién reocupados
para las madres muchacho P !
voy a que- h como lamayor
ViH/sida. Es lo . y echa pa
rer cuidar .
que las motiva a adelante
amar Y|
seguir
g proteger”
viviendo y luchan-
do. Son su for-
taleza.
“uno se “tiene “digo si “El padre “s on ‘bajo  esa “Ellas
Sentimiento  de sola con mi 4o voy all€ne  que tiempo que|no te fueras murié cuando mucha SCO”d’C’O”, levan
hijo nada imit - It t
soledad en el ey estar con|!™@"@Mi-no ve a lajm u e rtoe staba familias que 7 9lesas cruz.
fon h L " P tiende a -
binomio  madre mas & chas cosas|njfia. Tiene|estariamosiembarazada se disuelven Sufrimiento
e hijo con VIH/ espreferible|6  meses |llevando esta|por el VIH” mucha Ssepararse” dolor”
ISIDA. alejarse” |que no ve|cosa los dos, mujeres solas’
a esa nifa, me dejaste
Sentimiento  de bueno Alsola”
isoledad como ninguna”
emanente del

Fuente: informacién proveniente de entrevistas a los sujetos de estudio.
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DISCUSION

En cuanto a la primera categoria universal del
fendmeno, emerge el diagndsticoinesperadode la
enfermedad. Lamadre nuncaimaginétal situacion.
Este se dio en consultas u hospitalizaciones por
enfermedades que primordialmente no eran
referidas por la percepcion de haber adquirido
el VIH. Ademas se evidencié una actitud ante
el diagndstico que invocd sentimientos de
desesperanza ante la seropositividad, lo que
se manifiesta sustantivamente en reacciones
como pérdida de la cordura, tristeza, desolacion,
malestar, sufrimiento, injusticia, miedo y vision
de que hay un acortamiento de la vida. Todo lo
anterior se explica en tanto el diagndéstico es una
noticia que las sacude sin aviso: el nifio tiene en
su sangre el virus del VIH, lo que conlleva a un
cambio brusco de su realidad. La ignorancia de
su seropositividad impide que serealicen medidas
preventivas para evitar el contagio, incluso un
futuro hijo. Esta es la forma usual en que los
niRos adquirieren el virus del VIH, a través de la
transmisiéon vertical durante la gestacion, en el
parto o el periodo de lactancia® , como en efecto
se dio con las madres sujetos de estudio.

Aunque en los profesionales de la salud
publica se ha establecido como normas de ética
y practica legitima, el proveer de consejos, apoyo
psicoldgico e informacion acerca del mismo, antes
y después de las pruebas diagnésticas del VIH (19
, en esta investigacioén, se puede evidenciar que
las madres se sintieron tratadas con indiferencia,
sorprendidas al momento de recibir el diagndstico,
lo que indica que todavia hay una buena parte de
las personas encargadas de realizar este tipo de
trabajo, que mantienen un inadecuado trato, en
concordancia con otros investigadores (916 enelarea.

Esta es, la primera vivencia de las madres,
ocurre algo que no se pueden imaginar y menos
comprender. Van de la mano sentimientos de
negatividad, ya que, como lo describe Jimenez
(2012) @ se confronta la posibilidad de la muerte,
todavia como un hecho que no es aceptado,
por la gravedad del diagndstico y la amenaza
del ““poder-ser en el mundo’" que es la primera
motivacion fundamental de la existencia.

La sociedad todavialove comounaenfermedad
que es considerada como un castigo moral. Se
preguntan por qué les sucedié a ellas, si se
merecian algo asi . De aqui parte la tercera
categoria universal que emerge, que el padre
fue la via de contagio. Muchas reflejaron que
desconocianlaseropositividad de su pareja. Esta
caracteristica sefiala al padre como el culpable
y el principal causante de todos los problemas.

Siguiendo con el significado que le dan las
madres a las vivencias con sus hijos VIH/SIDA,
este es fundamentalmente negativo. Es una
experiencia muy dificil, desagradable, fatal, una
tragedia. Se hace connotacioén en lo fuerte que
es esta vivencia, por el hecho de que sienten que
deben ocultarla, incluso a sus propios hijos, algo
que no es lo recomendado en estas situaciones.
Estefendmenoineludible conlleva aunasensacion
de tristeza, depresion y de culpabilidad, hay un
deseo de cambiarlo todo y olvidar. No saben
como manejar los distintos aspectos que implica
verse afectada por esta enfermedad, son las que
mas sufren, por ser mujer, por ser portadora del
VIH y por ser madre. La falta de ecuanimidad
de género por una sociedad tradicionalmente
machista le impone la vulnerabilidad social a
la mujer para contraer el virus del VIH y una
vez que ha contraido esta infeccion sufre los
numerosos estigmas relacionados con el VIH/
SIDA, designados en frases tales como: solo
las mujeres malas se infectan, es promiscua, es
prostituta G179,

Por otra parte, este componente de impacto
pudiera estarrelacionado conlas dificultades para
aceptar y adherirse a los tratamientos, asi como
también alarepresentacion asociada ala muerte,
la horrible muerte que les espera, al tener este
virus atacando su sistema inmunolégico. Se ha
confirmado el proceso emocional negativo que
experimentan las madres, que al igual que sus
hijos, son también pacientes; los riesgos de vivir
durante un determinado tiempo en tal situacion
influyen en el proyecto de vida y en su calidad
de vida (1819,

En esta investigacion se pudo percibir la
negatividad durante todo el proceso vivencial,
a partir del diagnostico y hasta el momento del
estudio, caracterizandose por emociones como:
desesperanza, tristeza, miedo y angustia, pero con
fluctuaciones en todasellas, lo que coincide conlo
encontrado por Guzman (2012) ®, quien sefiala
el predominio del miedo y sentimiento de culpa,
y por supuesto siempre implicado el estigma de
padecer VIH/SIDA, porlo que se vive ocultando su
enfermedad. Esto ultimo, también emerge como
otra categoriauniversal. Existe incomodidad ante
ladivulgaciéon de su enfermedad a personas fuera
del circulo de confianza, bien sea por sentir pena
ante lo que diga la gente, por la discriminacion
o miedo. Al querer ocultarlo ponen en riesgo su
vida, dejando de asistir a su control médico. Para
ellas es en oportunidades la solucion mas factible,
es sufrir en silencio y callar su condicion ante los
demas, pues al otros desconocer su situacion,
podran relacionarse conla comunidad sin dificultad
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alguna y evitar el prejuicio (.

Multiples revisiones bibliograficas, como ya se
ha plasmado nos hablan del rechazo, el estigma
que vive el paciente VIH/SIDAen la sociedad. En
esta investigaciéon las madres entrevistadas en
definitiva perciben un sentimiento esencialmente
negativo ante el rechazo cercano al nucleo laboral,
escolar, hospitalario y de la sociedad en general.
Hay reclamos, cambios de actitud al conocer el
diagndstico, discriminacion, ofensas, desprecio
tanto hacia la madre como al hijo. Optan por
no ser juzgadas por una sociedad con una
inadecuada educacioén sexual, que esta llena de
desconocimiento con respecto a las verdaderas
causas de transmisibilidad de esta enfermedad.

Ariztizabal (2012) ® describe que la
discriminacion, el estigma y la victimizaciéon que
viven estos nifos/as afectados por el VIH/SIDA
y sus madres, produce alteraciones psicologicas
como aislamiento, miedo ante la revelacion
del diagndéstico, depresidén, enojo y traumas
psicosociales. El estigma a que conduce el VIH/
SIDA dado por la ignorancia sobre las formas
de transmision de la enfermedad, el fallo de
acceso al tratamiento, la asociacién con los
tables sexuales y el riesgo de muerte refuerzala
exclusion social y discriminaciéon de la sociedad.
A pesar de existir multiples leyes y organismos
nacionales e internacionales que deben de velar
por el cumplimiento de estas y proteger a las
personas infectadas, en las vivencias de estas
madres se pudo evidenciar, que no se cumplen en
su totalidad, ya que estas han sido victimas de la
discriminacion y del rechazo, desde el momento
de su diagnoéstico y hasta la actualidad ©17.18.19),

Otra categoria universal resalta que hay
sentimientos de culpa maternos por la trasmisiéon
de la enfermedad al hijo. Ninguna madre quiere
esa condicion para su hijo, mas aun cuando
saben que se pudo haberevitado con las medidas
adecuadas en el momento oportuno. Ellas
tienen la conviccidén de que con una intervencién
terapéutica adecuada en el periodo de gestacion,
su hijo estaria sano ¥. A pesar de estar implicito
en las categorias ya descrita este sentimiento de
culpa abarca mucho mas, ya que en el caso de
las madres, se suma la pérdida de la salud de
sus hijos, como un doble dolor. Como describe
Jiménez (2012)®: ya es doloroso estar enfermas,
y doblemente doloroso que lo estén sus hijos. Mas
insoportable se vuelve para ellas si agregamos
su percepcidn de ser la causa del contagio de los
pequefos. ¢

Para las madres la adherencia al tratamiento
por parte de sus nifios es de gran importancia.
Ellas le explican desde pequefos lo vital del

mismo, que sin él pueden enfermar y entre sus
temores estaque ellos, al entraren laadolescencia
lo abandonen y tengan recaidas. Sentir que
pierden el control sobre sus hijos, sobre su
salud, hace la vivencia mas dificil y tienen toda
la razén. Estudios prospectivos en nifios han
demostrado que el riesgo de fracaso virolégico
esta directamente relacionado con el numero
de dosis de medicacién omitidas, facilitando la
seleccién de resistencias y limitando la eficacia
de futuros tratamientos @9,

Leonel y col. (2014) ® determinaron la
correlacion entre estigma y adhesién al
tratamiento, en la cual existe una relacion
negativa y significativa entre ambas variables,
determinaron que aquellos sujetos con mayor
estigma internalizado frecuentemente reportan
mala adherencia al tratamiento antirretroviral.
Casanova (2011) @9, por su parte, determina
que definitivamente lo pacientes VIH/SIDA estan
conscientes de que esta enfermedad les altera
la vida y las esperanzas de vida dependen del
cumplimiento, adherencia y sensibilidad a la
terapia anti-retroviral.

En cuanto a los efectos negativos en el nifio a
consecuencia de la enfermedad, se distinguen:
retraso del desarrollo psicomotor, retraso
pondoestatural, trastorno de hipertonicidad
y retraso en la escolaridad, aunado a que
estos pacientes pueden ameritar multiples
hospitalizaciones, mas aun si no cumplen el
tratamiento. Estas alteraciones del desarrollo
dificultan mas en la madre el control del problema
al exacerbar sus sentimientos de culpa.

Las madres percibieron que el apoyo del nucleo
familiares muy importante. Paraellasy sus hijos, la
familia conoce los diagndsticos, se comprometen
y ayudan con el tratamiento. Los pacientes
evolucionan favorablemente en concordancia con
esto. El apoyo familiar cobra especial relevancia
en el tratamiento de los pacientes con VIH/SIDA,
ya que le brindan carifio, respeto y sobre todo el
afecto que se necesita para salir adelante (162021,

Marval (2012) @" realizé, un plan, con el fin de
lograr iniciar un cambio de actitud para mejorar
las relaciones socio-afectivas de los pacientes
y familiares VIH/SIDA. Se pudo percibir que el
nivel de informacién que poseen los pacientes
y familiares después de la implementacion del
método se elevd, lo que mejord el apoyo emocional
que reciben de parte de sus familiares. Es la
familia un elemento importante para la solucioén
de conflictos y la toma de decisiones que ayuda
a propiciar el bienestar social.

Cabe subrayar que las madres enfatizan la
atencion recibida por las enfermeras y médicos
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tratantes en la consulta y en las estancias
hospitalaria. La describen como atenta, excelente,
con buen trato y fuente de apoyo. EI personal
de salud de la consulta de Infectologia Pediatrica
del hospital locacion de esta investigaciéon y a
donde asisten estas mujeres lo percibieron como
cumplidor de todas sus funciones. Colaboran
con los pacientes para lograr que comprendan la
condicion, los orientan, les facilitan la adaptacion
y mantienen el tratamiento. Educan al gremio
escolar y de salud sobre la correcta convivencia
conlos pacientes VIH/SIDA. Sinduda, laatencion
de los nifos infectados y de sus madres precisa
de un equipo multidisciplinarias compuesto por
médicos, enfermeras, trabajadores sociales,
psicélogos, farmacéuticos, especialistas en
nutricion. En este centro hospitalario a pesar
de no contar con todo esto y siendo esta una
unidad muy pequena, se determiné que intentan
cumplir con toda las responsabilidades de dicha
consulta. Como lo refieren el Panel de expertos
del Colaborativo Espafiol para la Infeccion
VIH Pediatrica, con frecuencia estas unidades
extralimitan sus funciones y son capaces juntos
de asumir labores de psicdlogo o trabajador
social y de conseguir mejores adherencias que
en equipos mas sofisticados pero con menor
cercania al paciente, lo cual se contrapone a las
observaciones de otros estudios, donde elrechazo
y la discriminacion por miembros de la salud es
evidente 0,

Las madres expresaron la necesidad delapoyo
psicoldgico cercano a la consulta. Esto implica
consejos, ayuda amejorar el sentirmaterno, ayuda
para el correcto afrontamientoy orientacion parael
manejo de los hijos infectados en la adolescencia
para la cual deberan prepararse. El apoyo debe
ser adecuado, constante y con profesionales
en el area. Las necesidades psicologicas de
los hijos contindan siendo una de las areas de
apoyo mas desatendidas. Se describe que
las consecuencias a largo plazo pueden incluir
desordenes psicosomaticos, depresion cronica,
baja autoestima, bajos niveles de destrezas para
lavida en general, discapacidad en el aprendizaje
y comportamiento social perturbado (169,

Por esto, las necesidades de las personas
con VIH/SIDA van mucho mas alla de las
terapias antirretrovirales o el tratamiento de las
enfermedades oportunistas. Como fendmeno
actual, se sugiere integrar tales estrategias de
apoyo psicosocial y de manejo emocional en
pacientes que padecen VIH/SIDA. Se necesita
apoyo psicolégico y social para afrontar las
implicaciones propias de laenfermedady superar
el miedo a ser estigmatizados o rechazados.

El estigma, el rechazo y la discriminacién son
considerados eventos de granimpacto psicosocial
sobre los nifios, nifias y adolescentes afectados.
Estos pueden considerarse enemigos para el
desarrollo 6ptimo de losinfantes. Los servicios de
salud siguen siendo deficientes ante las demandas
de apoyo psicolégico como parte del tratamiento
actual, aunados a las limitaciones econdmicas
para acceder a ellos @9,

Ante todo esto nace, una actitud de
responsabilidad de las madres, ensefiadas porlos
meédicos e impartidas a sus hijos y conocidos. Las
madres estan alerta sobre si sus hijos se cortan,
muerden y de las relaciones interpersonales y
sus posibles consecuencias, ante la trasmision
del virus. El amor hacia los hijos es esencial para
estas madres VIH7SIDA, representando ellos su
motivo de vida. Como lo expresaron lo que las
motiva a seguir viviendo y luchando, ellos son su
fortaleza. No es necesario explicar que no existe
algo mas grande que el amor de una madre.

Parafinalizar, es significativo un sentimiento de
soledad en el binomio madre-hijo con VIH/SIDA,
este sentimiento es, constante en el proceso
vivencial madre e hijo con VIH/SIDA. Esto se
describe por diferentes causas, por la posibilidad
deinfectara otras personas evitandolarelacién con
otros, conduciendo alas personas seropositivas a
una relacién de aislamiento y soledad por miedo
al rechazo (9. Aristizabal (2012) ® sefiala que la
mayor miseria del Sida es la soledad que se da
cuando la naturaleza infecciosa de la enfermedad
disuade de acudir a quienes han de asistir©). La
soledad, ligada al abandono de los afectados por
elvirus pronunciala vulnerabilidad a ser atacados
por otras problematicas fisicas y psicosociales.

CONCLUSION

El significado de las vivencias que le dan las
madres con nifos VIH/SIDA vertical que asisten
a la consulta de Infectologia Pediatrica de un
Hospital del Estado Carabobo al momento del
diagndstico de la enfermedad tanto a ellas como
al hijo, lo describen como algo inesperado y
jamas advertido. La actitud ante el diagndstico
VIH invoca sentimientos de desesperanza ante
la seropositividad. Al conocer el diagndstico en
todas las madres, el padre se reporta como la
fuente de contagio del virus.

Las vivencias de madres con nifios VIH/SIDA
tienen un significado negativo, mantenido por la
constante preocupacion ante la divulgacion de
ser VIH/SIDA y el sentimiento negativo ante el
rechazo, quetienelugarenelmundo quelasrodea,
sus amigos, vecinos, profesores, directores de
colegio, endefinitiva, conlasociedad. En cualquier
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estado y durante toda su vida, el sentimiento de
culpa de estas madres ante la trasmision del VIH
a sus hijos, esta siempre presente.

Se sefald laimportancia de la significacion que
tiene para la madre la adherencia al tratamiento
antirretroviral del nifio. Yaque conocen los efectos
y consecuencias de la enfermedad no tratada.

Lafamilia se percibié como grupo de apoyo para
este binomio, afirmaron la atencion positiva del
personal de salud, en la consulta de Infectologia
Pediatrica. Las madres resaltan la ausencia de
unaunidad de apoyo psicoldgico para este binomio
en la consulta acorde con las necesidades.

Para finalizar, se observé que los hijos son
motivo de vida para las madres VIH/SIDA, lo que
esincrementado por el sentimiento de soledad en
el binomio madre e hijo con VIH/SIDA que asiste
a esa consulta.

RECOMENDACIONES

Se recomienda ofrecer estrategias adecuadas
de educacién para prevenir la transmision de la
enfermedad.

Instaral personal del area de salud, ahumanizar
la asistencia del servicio y la manera de dar el
diagndstico de la enfermedad.

Educar al binomio, con respecto al manejo
de la enfermedad y senalar la importancia del
tratamiento y del apoyo de terapias psicologicas
una vez conocida su condicion de infectados.

Generardentrode lasociedad unambiente mas
afectuoso, comprensivo, tolerante, de aceptacion
y menos criticoy temeroso, el cualdebe involucrar
a las familias, comunidades, personal de salud,
lugar de trabajo y en las instituciones educativas,
creando ambientes de mayor vision y tolerancia,
en la busqueda de una mejor calidad de vida.

Desarrollar campafas para evitar la
estigmatizacioén y discriminacion de los pacientes
VIH positivos.

Estimularalos entes gubernamentales atomar
las medidas correctas para el cumplimento de
los derechos de las madres y sus hijos, tanto en
areas publicas como privadas.

Fomentar una atenciéon mas efectiva, integral
e integradora, ya que, vivimos luchando por
devolverleslasaludfisica, olvidandonos de la parte
afectiva y espiritual que encierra al ser humano.

Promoverlacreacion de equipos de consejeria
multidisciplinarios, para asi extender la unidad de
Infectologia para un manejo mas eficiente de los
pacientes seropositivos.

Estimular la creacién de grupos de apoyo,
avalados y guiados por expertos en el tema.

Educar sobre la tematica a maestros,
compaferos de estudio y familiares de alumnos,

debemos promover la convivencia dejando atras
los estigmas del pasadorespetando fielmente sus
derechos, y asi engendrar una sociedad donde
la familia, la pareja, la igualdad y la fraternidad
prevalezcan por encima de cualquier condicion
de salud.
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