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RESUMEN

El presente trabajo de sistematizacion esta enfocado en el como los padres afrontan la
revelacion del diagnostico de VIH/SIDA a sus hijos. Se han analizado las repercusiones
psicoldgicas que enfrentan los padres frente a una futura revelacion, se han realizado
entrevistas a padres para identificar los principales factores que impiden que ellos
comuniquen a sus hijos acerca de su enfermedad. También se ha definido un protocolo
dirigido a los padres, en donde se trabajé la parte psicologica, en la cual, por medio de
intervenciones y respetando el caso a caso se pudo ir profundizando, para conocer los
factores que hacen resistentes a los padres. Con toda esta informacion se ha podido
conocer el contexto familiar, lograr que los padres puedan poner en palabras aquello que
se les dificulta, entender cuales son los factores que producen una resistencia y orientarlos
sobre las posibles preguntas que puedan surgir por parte de sus hijos, cuando ya se les ha
revelado el diagndstico. Aquello se verd reflejado en las entrevistas que han sido dirigidas

a padres con hijos con diagnoéstico de VIH, dentro de una institucion hospitalaria.

PALABRAS CLAVES: VIH/SIDA, padres, revelacion, angustia, sentimiento de culpa.
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ABSTRACT

The present work of systematization is focused on how parents face the disclosure of the
diagnosis of HIV / AIDS to their children. We have analyzed the psychological impact
that parents face in the face of future disclosure. Parent interviews have been conducted
to identify the main factors that prevent them from communicating to their children about
their illness. A protocol has also been defined for parents, where the psychological part
was worked out, in which, through interventions and respecting the case by case, it was
possible to go deeper in order to know the factors that make parents resistant. With all this
information it has been possible to know the family context, to get parents to put into
words what is difficult for them, to understand the factors that produce resistance and to
guide them through the possible questions that may arise from their children, when the
diagnosis has been revealed. This will be reflected in the interviews that have been
directed at parents with children diagnosed with HIV, within a hospital.

KEYWORDS: HIV/AIDS, parents, disclosure, anguish, guilty feeling.
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INTRODUCCION

El VIH/SIDA es una infeccidon que ataca el sistema inmunolégico ocasionando al
sujeto una baja de sus defensas, por lo que hay un mayor riesgo de adquirir enfermedades
oportunistas. El origen del VIH fue el resultado de una mutacién de un virus similar que
afectaba a otras especies animales, llamado el virus de la inmunodeficiencia simica (VIS),
que afectaba al Pan trogloditas (una de las subespecies del chimpancé comdn) y al
Cercocebus atys (el mangabeye fuliginoso). Ambas especies de primates son propias de

la zona central y occidental de Africa ecuatorial.

Se presume que el contacto con la sangre infectada se produjo durante las practicas
relacionadas a la caza y la preparacién de la carne de mono para el consumo humano. El
primer caso documentado con VIH fue en Leopldville (actual Kinshasa, capital de la
Republica del Congo). Por la gran diversidad genética de las cepas del VIH existentes en
ese pais centroafricano, indican que la zona del actual Congo podria ser el foco originario

y principal de la epidemia. (Pérez, 2008)

En el afio 1983 en el Instituto Pasteur de Paris, la virdloga Francoise Barré-Sinoussi
descubre el virus causante de muchas muertes, que hasta el momento no tenian
explicacion, al cual denominé el Virus de la Inmunodeficiencia Humana. En 1985 se
obtuvieron las pruebas para la deteccion del virus y en 1987 logran un primer tratamiento

antirretroviral que controla el virus. (Barré-Sinoussi, 2016)

En 1981 se reporta a nivel mundial el primer caso de VIH; en Ecuador, el primer caso
se registrd tres afios después, en agosto de 1984 en Guayaquil. En 1989 se reportaron los

primeros casos de mujeres infectadas con VIH en el hospital de infectologia, y en 1991 el
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Hospital del nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante, atiende a la primera embarazada con
VIH. (El Universo, 2011)

Existen varias formas en las que un sujeto puede infectarse con el virus, una de estas
es la via perinatal, mas comun en los nifios, es trasmitida de la madre a su hijo por medio
del embarazo y lactancia. Cuando los nifios adquieren esta enfermedad pueden iniciar un
tratamiento, el cual implica el trabajo de un equipo multidisciplinario para proporcionar
en mayor medida una buena calidad de vida para ellos.

Recibir un diagndstico de VIH tiene un impacto emocional para los miembros de la
familia, se intenta mantener un constante apoyo psicoldgico para acompafarla en estas
etapas; una de ellas, la revelacion del diagnostico al nifio infectado. Cuando un nifio llega
a una determinada edad tiene derecho a conocer su diagnostico, para que él mismo pueda

Ilevar los cuidados que requiere para su bienestar.

La propuesta de esta sistematizacion es analizar las diversas formas de como los padres
con hijos infectados de VIH/SIDA, siguen un proceso en el cual deberan prepararse para
revelar el diagndstico a sus hijos, y como reaccionan frente a esta futura revelacion. El
trabajo se ha desarrollado dentro de una institucion hospitalaria para nifios, en el servicio
de infectologia, en el cual se han abordado distintos casos, a los que se les ha realizado un
seguimiento durante el proceso de preparacion y revelacion; habiéndose llevado a cabo,

también, entrevistas con los padres de los pacientes.
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JUSTIFICACION

En Ecuador existen casos de nifios que viven con la infeccion por VIH, los cuales tienen
acceso al tratamiento de cuidados diarios, dentro de este seguimiento se brinda un apoyo
clinico y psicologico. Se ha observado durante las précticas pre profesionales realizadas
en el Hospital del nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante, a través de las entrevistas que
se han mantenido con los padres, que cuando los nifios llegan a una edad en la que el
equipo médico considera que es el momento adecuado para iniciar el proceso de
revelacion del diagndstico de su enfermedad, estos padres rechazan el tener que dar a
conocer esta informacion a sus hijos. Ante la necesidad, que explican los profesionales de
infectologia, de que se dé esta revelacion, en el discurso de los padres predomina la

repeticion sobre la angustia frente a la reaccion que sus hijos pudiesen tener.

Finalmente, por medio de esta sistematizacion se propone resaltar la importancia de un
profesional de psicologia clinica dentro de una institucion hospitalaria, ya que, por medio
del apoyo psicologico, se le brinda a la familia y al nifio un acompafiamiento, en donde se

trabaja un proceso para una futura revelacion del diagnostico de VIH-SIDA.
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CONTEXTO DE LA SISTEMATIZACION

En 1951 la Junta de Beneficencia de Guayaquil cedi6 los terrenos comprendidos en las
dos manzanas circunscritas por las calles Gdmez Renddon, Maldonado Calicuchima, Av.
Quito y Pedro Moncayo, para la construccion del nuevo hospital de nifios de la ciudad.
En 1971 pas6 a ser obra gubernamental con una asignacion de fondos para su
construccion. El hospital del nifio “Dr. Francisco de Icaza Bustamante” inicié sus
actividades en 1982, bajo la presidencia del doctor Oswaldo Hurtado Larrea y en 1985 se
inauguraron casi la totalidad de los servicios. Desde entonces brinda atencion a poblacion

de Guayaquil y otras ciudades del pais.

El Hospital del nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante es una entidad del sistema de
servicios del Ministerio de Salud Pablica, implementada para prestar atencion de salud
integral de tipo ambulatorio y de internamiento a la poblacién en su &rea de influencia.

Es, ademas, un centro de formacién de personal en salud, e investigacion.

Como una institucion de tercer nivel, cuenta con amplios servicios en especialidades y
hospitalizacién. Su mision es la de brindar atencion integral a la poblacién, ofreciendo
servicios de especialidad clinica quirdrgica, las veinticuatro horas del dia, con personal
calificado para cada area. El Hospital cuenta con capacidad de gestion gerencial
desconcentrada y brinda la atencion eficiente, efectiva y de calidad humana a los usuarios
de sus servicios. Dispone, de una estructura fisica funcional de cerca de 2000 m2, farmacia

abierta, areas de hospitalizacion por especialidad y consulta externa de 12 horas.

Dentro de su estructura organica se encuentra conformado por dos principales areas
técnicas: Médica y Administrativa, bajo la responsabilidad de la direccion del hospital.

Dentro del &rea de servicios médicos se encuentra el departamento de Salud Mental que

17



se encarga del fomento y proteccion de la salud mental y del tratamiento de sus trastornos,
dentro de las limitaciones de su nivel. Entre sus principales funciones y actividades

especificas estan:

» Revisar la historia clinica del paciente.

= Realizar actividades de promocion.

= Brindar tratamientos de recuperacion a través del diagnostico, tratamiento y
rehabilitacion.

= Solicitar los estudios y examenes complementarios que requiera cada caso.

= Atender y/o solicitar interconsultas.

= Brindar atencion ambulatoria de la especialidad.

= Elaborar la hoja de epicrisis y consignar en la historia clinica las indicaciones que

deberén cumplirse.

Dentro de las fortalezas del Hospital cuenta con profesionales calificados y de alto
nivel de especialidad para cubrir las necesidades puntuales de cada caso. Asi mismo, es
uno de los dos hospitales pediatricos de la ciudad, que cuenta con servicio de Infectologia.
Este servicio es uno de los 17 con los que cuenta el area de hospitalizacion, esta ubicado
en el cuarto piso, tiene capacidad para ingresar a 21 pacientes. El recurso humano médico
y de enfermeria es: 1 Médico Lider Pediatra Infectélogo, 2 Médicos tratantes Infectélogo,
2 Pediatras, 1 Enfermera Lider con especialidad en administracion y liderazgo, 9
licenciadas de enfermeria de cuidado directo, 8 auxiliares de enfermeria, 1 secretariay 1
trabajadora social que comparte tarea diaria con otros 3 servicios mas en el cuarto piso.
Dispone de las siguientes areas: 2 cubiculos de 6 por cada uno, y, 1 de 5 de pacientes con
su bafio incluido, 4 cubiculos de 1 paciente por cada uno, 1 bafio de paciente para el
cubiculos de 6 camas, 1 bafio para el personal de limpieza, 1 vestidor para el personal, 1
oficina de la secretaria, cuyas funciones mas importantes son de consejeria y medico lider,
1 oficina de médicos residentes y 1 pequefio auditorium, 1 oficina para consejeria, pero
no existe personal, 1 sala de reuniones de padres y profesionales de la salud, 1 cuarto de

medicacion, 1 cuarto de utileria sucia,1 cuarto de utileria limpia, 1 bodega de materiales
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0 insumos, 1 cuarto clinico, 1 estacion de enfermeria y 1oficina de enfermeria, 1 oficina
de Prevencion y Control de Infecciones Asociadas a la Atencion de la Salud. (Dillon,
2006)

Mision

El servicio de Infectologia del Hospital del Nino Dr. Francisco de Icaza Bustamante
fue creado para brindar atencion de salud con calidez, calidad eficiencia y efectividad las
24 horas del dia en un ambiente agradable, con personal capacitado, responsable, honesto
y amable a los clientes externos de 0 a 15 afios de edad con enfermedades

infectocontagiosas, con diagndstico y tratamiento oportuno.

Vision

Para el afio 2014 el servicio de Infectologia habra incrementado su capacidad
ocupacional en un 90% utilizando el 100% de la capacidad instalada, contard con un
departamento de consejeria para todos los pacientes y familiares con un personal

organizado en todas las actividades del servicio, respetando la vida del ser humano.
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Objetivos del servicio de Infectologia

1. Proporcionar asistencia médica y de enfermedad con calidad y calidez a los

pacientes, y soporte emocional a sus padres.

2. Lograr el diagnostico, tratamiento y recuperacién oportuna de los pacientes

evitando las complicaciones y logrando el reintegro a su hogar.

3. Disminuir las Infecciones Asociadas al Cuidado de la Salud aplicando las normas
de bioseguridad para evitar la estadia prolongada y el incremento de los costos de

atencion.

4. Disponer del recurso humano necesario para brindar atencion integral y oportuna

al paciente.

5. Disponer del recurso humano necesario para brindar atencién integral y oportuna

al paciente.

6. Analizar periodicamente los resultados de los indicadores estadisticos del servicio,

trimestralmente y disefiar nuevos segun las necesidades.
7. Organizar, ejecutar y evaluar los programas de capacitacion al personal médico,
enfermeria, auxiliar de enfermeria segun demanda de atencion, que permita el

dominio cientifico y técnico en la atencion de los pacientes.

8. Aplicar los protocolos del servicio de infectologia que ofrecen a los pacientes

mejores alternativos y un nivel de efectividad en su diagndstico y tratamiento.

9. Mantener un adecuado sistema de referencia y contra referencia de los pacientes a

las unidades de salud.

20



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Mantener un clima organizacional cordial y seguro que permita un desarrollo

laboral adecuado.

Establecer estandares de acreditacion del servicio de infectologia como parte del

programa de acreditacion hospitalaria.

Establecer un sistema de evaluacion, mantenimiento, preventivo, correctivo,

renovacion y control de los equipos y mobiliarios.

Ampliar el area fisica que permita ofertar un servicio a la real demanda, de manera

integral, oportuna con calidad y calidez.

Implementar un lugar que le brinde confort y comodidad a los familiares.
Desarrollar programas de educacion y orientacion dirigido a los padres cuyo
contenido los prepare para su participacion en el cuidado del nifio durante la etapa

de hospitalizacion como en la integracion en el hogar.

Sistematizar la historia clinica, en red institucional a fin de agilizar los procesos de

atencion de los pacientes.

Crear un programa de reconocimiento, motivando al personal por su esfuerzo y el
logro de sus metas. (MSP, 2014)
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OBJETO

Durante las précticas realizadas en el Hospital del nifio Dr. Francisco de lIcaza
Bustamante en el Area de Infectologia, se pudo constatar que gran parte de los pacientes
atendidos en este servicio son nifios y adolescentes infectados por el Virus de la
Inmunodeficiencia Humana. Dentro de esta area no se les permite a los pacientes recibir
visitas, Unicamente estar acompafiados de un adulto que se responsabilice de los cuidados

del nifio mientras se encuentra internado en el hospital.

Los nifios ingresan al area de infectologia por VIH cuando han recibido un diagnostico
confirmado o existe una sospecha de una posible infeccion, con frecuencia por exposicion
perinatal. Una vez que se recibe un diagnédstico de VIH seropositivo se inicia un proceso
de investigacién de otras posibles enfermedades que el nifio infectado hubiera podido

adquirir.

El tratamiento para nifios con SIDA consiste en la ingesta de medicina diaria, su plan
se llama TARGA, tratamiento antirretroviral de gran actividad. Muchos de ellos se oponen
a sequir este tratamiento por diversos motivos, quienes mas se resisten son quienes no
conocen su diagnostico, de ello parte la importancia de la revelacion.

Los profesionales que trabajan en el &rea de infectologia intervienen recalcando a los
cuidadores la importancia del conocimiento, tanto del diagnéstico como el significado de
la patologia y sus cuidados, por tanto tienen un papel importante en la atencion que se

ofrece.

El apoyo psicoldgico que se brinda en la institucion hospitalaria es de vital importancia
para la familia y para el paciente mismo. Es poco probable que un hijo infectado sea el
Unico portador, sus padres posiblemente también lo sean. Se destaca la importancia de

22



realizar un trabajo con toda la familia. Es necesaria la intervencion de un psicélogo clinico,
gue mantenga un seguimiento de los casos, este permite al paciente y a su familia tener un
espacio de escucha, en donde se acompafa en cada una de las diferentes etapas que
atraviesan las personas infectadas por el virus de la inmunodeficiencia humana vy el

sindrome de la inmunodeficiencia adquirida.

23



OBJETIVOS DEL PROCESO DE SISTEMATIZACION

Objetivo General

Analizar las repercusiones psicologicas que enfrentan los padres ante la revelacién del
diagnostico de VIH/SIDA a sus hijos, atendidos en el Hospital del nifio Dr. Francisco de

Icaza Bustamante, en el afio 2016.

Objetivos Especificos

e Definir y caracterizar desde el enfoque médico el VIH/SIDA.

e Determinar los procesos de estructuracion psiquica del nifio y adolescente.

e Identificar los principales temores que aparecen en los padres, previo al conocimiento

del diagnostico de VIH/SIDA por parte de sus hijos.

e Determinar cdmo la resistencia por parte de los padres dificulta y/o retrasa la

revelacion a sus hijos con diagndstico de VIH/SIDA.

e  Definir el proceso psicologico con los padres para la revelacion del diagnéstico al
hijo infectado de VIH/SIDA.
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MARCO TEORICO

Capitulo 1. Enfoque médico

En este capitulo se aborda el enfoque médico, a fin de conocer qué es el VIH/SIDA,
como afecta al organismo, de qué manera se detecta y cual es el tratamiento que reciben
los nifios infectados; asi como, la incidencia de nifios seropositivos que son atendidos en

el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante en el servicio de infectologia.

Virus de la Inmunodeficiencia Humana

El Virus de la Inmunodeficiencia Humana ataca el sistema inmunolégico debilitando
las defensas del organismo, que trae como consecuencia que la persona que se encuentra
infectada por este virus, tiende a estar expuesta a adquirir enfermedades de las cuales no

puede defenderse.

La organizacion mundial de la salud, sobre el VIH explica:

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) infecta a las células del sistema
inmunitario, alterando o anulando su funcién. La infeccion 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. (OMS, 2016, parr. 1)
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El sistema inmunologico cumple la funcion de proteger al organismo de cuerpos

extrafios como bacterias o virus que son malignos para el cuerpo.

El sistema inmunologico es el ejército de nuestro cuerpo, esta formado por soldados
Ilamados leucocitos o glébulos blancos. En el cuerpo humano las células que lo
defienden son los neutréfilos, basofilos y eosinofilos, linfocitos y macréfagos; estas
dos ultimas son especialmente importantes. Los T4 son los encargados de coordinar
las respuestas de las demas células si entra al cuerpo un enemigo, como por ejemplo
una bacteria, un virus, un hongo o un parasito; una vez alertado los linfocitos coordina
sus funciones y destruyen al enemigo. (Caso, L., Rio, C., Malagon, N., & col., 1999,
p. 10)

Fases del VIH.

Parafraseando a la Organizacion Panamericana de la Salud el VIH tiene cuatro fases

que son las siguientes:

Primera fase: La entrada del virus al cuerpo se conoce como infeccién aguda, pueden
presentar algunos sintomas y estos pueden confundirse con alguna otra infeccion viral
como la gripe, estas molestias pueden desaparecer en algunas semanas. En esta fase ya

puede transmitir la infeccion a otras personas.

Segunda fase: En esta etapa se conoce a la persona como portador asintomatico y el
virus no causa todavia un dafio aparente en sistema inmunoldgico. La duracion de esta
fase es variable, la persona puede estar aparentemente sana durante afios y solo se puede

detectar el virus a través de las pruebas que detectan los anticuerpos contra el VIH.
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Tercera fase: Aparecen ganglios en el cuello, axilas e inglés que persisten durante
meses. Esta fase se conoce como linfadenopatia generalizada y no todas las personas pasan

por ella.

Cuarta fase: Es la ltima etapa de la enfermedad se conoce como el sindrome de la
inmunodeficiencia, surgen infecciones oportunistas y tumores malignos que nos indica
que el sistema de defensa se encuentra afectado. (Caso, L., Rio, C., Malagon, N., & col.,
1999, p. 11)

El SIDA es una etapa mas avanzada de la enfermedad en donde la cantidad de virus en

el cuerpo es mayor provocando un deterioro al organismo.

El sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) es un término que se aplica a los
estadios mas avanzados de la infeccion por VIH y se define por la presencia de alguna
de las mas de veinte infecciones oportunistas o de canceres relacionados con el VIH.
(OMS, 2016, parr. 1)

Categorias del SIDA.

Categoria A: Se presenta una infeccion aguda asintomatica o linfadenopatia persistente

generalizada (LPG).
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Categoria B: Se aplica a los pacientes que presentan o han presentado sintomas o
enfermedades relacionadas con la infeccion por el VIH o cuyo manejo o tratamiento

puedan verse complicados debido a la presencia de la infeccién por VIH.

Categoria C: Se aplica a pacientes que presenten o hayan presentado alguna de las
complicaciones ya incluidas en la definicion de SIDA, cuando el paciente tiene una
infeccion por el VIH bien demostrada y no existen otras causas de inmunodeficiencia que
puedan explicarlas. Son procesos oportunistas, infectivos o neoplasicos, cuya presencia
define SIDA en el paciente VIH positivo. (MSPS, 2010, p. 2)

Formas de trasmision del VIH

La via sexual representa la principal via de infeccion en el mundo, el contacto sexual
de relaciones como la penetracion anal, vaginal y el sexo oral sin proteccién con una
persona que es portadora del virus. Se puede trasmitir VIH por via vertical, a través de la

madre a su hijo en diferentes momentos.

A pesar de la vigilancia para controlar el contagio a través de transfusiones de sangre
y hemoderivados no ha sido posible descartar por completo la posibilidad de contagio por
esta via. La exposicion a sangre infectada, por ejemplo, al compartir agujas, jeringuillas u
otros objetos corto punzantes con restos de secrecion infectada. (Lamotte, 2014, parr. 10-
13)
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Forma de contagio mas frecuente en nifios.

La via de contagio mas frecuente en nifios infectados del virus es la via vertical o
materno infantil, es decir madres que tienen VIH reactivo son portadoras del virus, por
ello durante el periodo de gestacion, el parto natural (por contacto con la sangre y fluidos)

y la lactancia es un riesgo en donde el recién nacido podria infectarse.

La epidemiologia de la transmision perinatal nos ha mostrado que las posibilidades de
infeccion del recién nacido son menores que las de no infeccién (...) En condiciones
que favorezcan la infeccion perinatal por VIH, sin intervencién preventiva de ningdn
tipo, la frecuencia de nifios infectados por via perinatal se coloca alrededor del 40%, es
decir un 60% son recién nacidos sanos que no se infectan a pesar del contacto
prolongado y cercano con el VIH durante el embarazo y el posparto. (Madrigal, 2001,

parr. 2)

Transmision Materno Infantil del VIH.

Transmision intrauterina.

El factor de riesgo més importante de transmisién materno infantil consiste en que a
mayor carga viral de la gestante existe un mayor riesgo de transmision. Por tanto, es
imprescindible disminuir la cantidad de virus en el organismo con su respectivo
tratamiento. Estudios indican que la transmision intrauterina se produce

fundamentalmente en las Gltimas semanas de gestacion.
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Transmisién intraparto

Durante el parto, el riesgo de transmision aumenta en el recién nacido, pues esta
expuesto a sangre y secreciones genitales maternas que contienen el virus de VIH, por ello
a madres portadoras se recomienda programar una cesarea y esta debera realizarse antes

del inicio de la labor de parto y con membranas amnidticas integras.

Transmisién a través de la lactancia

La lactancia materna es un riesgo de transmision, ya que la leche materna contiene
carga viral, asimismo, pueden existir lesiones sangrantes en los pezones que pueden

infectar al nifio si este presenta erosiones en la mucosa oral. (MSP, 2012, pp. 17-18)

Formas para detectar el VIH en una persona infectada.

El VIH se detecta por medio de examenes de sangre como la prueba de anticuerpos
para el virus. Si estos resultan reactivos se realizan otros examenes para confirmar el
diagndstico. El examen mas utilizado es el test de Elisa cuyo objetivo es detectar
anticuerpos anti-VIH que el organismo genera como respuesta a la infeccidon. Se
recomienda que los resultados positivos sean repetidos para confirmar la positividad,
debido a que substancias similares podrian detectar un resultado falso positivo. Cuando el
resultado es positivo por segunda vez se confirman los resultados usando otras técnicas

entre ellas inmunoblot o inmunofluorescencia indirecta (IFI). (Anénimo, 2009)

Se ha establecido un periodo de tres meses después de adquirido el virus, como el
periodo de tiempo en que la mayoria de las personas desarrollan anticuerpos antiVIH
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detectables por el examen. A este tiempo se le denomina periodo de ventana y es el que
transcurre desde que una persona adquiere el VIH hasta que el organismo crea los

anticuerpos, suficientes para ser detectados por el examen. (Anénimo, 2009, parr. 4)

Tratamiento para personas infectadas con VIH.

Actualmente no se cuenta con un tratamiento para curar esta infeccion, pero se ha
logrado, mediante el cumplimiento de varias acciones de salud, encabezadas por el
tratamiento antirretroviral, que consiste en evitar la replicacion del virus en el organismo
de tal manera que se restaura el sistema inmunoldgico y lo hace mas inmunocompetente;
lo que hace que los pacientes con VIH/SIDA vivan muchos afos y con una buena calidad
de vida. (Lamotte, 2014, parr. 49)

En la actualidad, la estrategia que se fomenta en nifios con riesgo de infeccion perinatal,
es la prevencion de la transmision por esta via, durante el embarazo la madre infectada

podra acceder a un tratamiento de profilaxis para el VIH.

En 1994 se demostré que la profilaxis con Zidovudina (AZT, Retrovir) reduce la
transmision perinatal de VIH hasta en un 47%. La cesarea como via de parto en la mujer
embarazada VIH+, reduce la transmision perinatal en 9%, si se realiza en forma
electiva y antes de la ruptura de membranas. La lactancia materna de una mujer
infectada por VIH a su hijo aporta un riesgo extra de transmisién de 14%. (Madrigal,
2001, parr. 4)

Dado que la lactancia materna aumenta el riesgo de infeccion en los recién nacidos, se
recomienda la alimentacion unicamente con leche de formula. El tratamiento de profilaxis

contra VIH tiene una duracién de aproximadamente un mes, en donde por medio de sueros
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orales es administrado los antirretrovirales. El uso de profilaxis en nifios permite una

“disminucion del riesgo de infeccion a un 2%” (Madrigal, 2001, parr. 3)

Incidencia del VIH.

Hay 2.1 millones de personas infectadas con VIH cada afio en el mundo, es decir 5.700
casos confirmados cada dia. En el 2015 se registraron en el mundo 37 millones de
personas, que viven con VIH y un millon de muertes asociadas al SIDA. En el 2016 se
reportan 18 millones de personas seropositivas que tienen acceso al tratamiento
antirretroviral. Actualmente, menos del 50% de las personas estan en tratamiento, el
acceso a este ha sido gracias a la voluntad politica y activista que han trabajado para

reducir los precios de los medicamentos. (Barré-Sinoussi, 2016)

“En el Ecuador existen 37.000 casos registrados de personas con VIH hasta noviembre
de 2015”, ha confirmado a REDACCION MEDICA, Victor Alvarez, vicepresidente de la
Federacion Médica Ecuatoriana (Mosquera, 2015, parr. 1). Se detalla que 68,8% de
personas seropositivas residen en la provincia del Guayas, seguido de Pichincha con
15,2% y 16% en otras provincias que fueron consideradas en la investigacion. En los
pacientes entrevistados 54% son hombres y 46% son mujeres. (Mosquera, 2015, pérr. 7,
8)

En el afio 2016, en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante se han
presentado 1.142 casos de riesgo con exposicion al VIH, y 567 nifios con diagndéstico

confirmado, de los cuales no todos se encuentran en tratamiento.

32



Capitulo 2. Enfoque de la estructuracion psiquica del nifio y el
adolescente.

A los ocho arios se da en el nifio un cambio de primera y segunda latencia, temprana y
tardia. El yo controlara lo pulsional mediante mecanismos de defensa, lo que se inicia con
la represion. Se trata de lograr un equilibrio entre lo prohibido y lo permitido. La salida
del Edipo en el nifio le produce una sensacion de extrafieza con él mismo, incomodidad y
angustia frente a esta pérdida de una parte de si. Esto puede afectar a su conducta y a las

relaciones con los demas.

El latente temprano tiene escasa tolerancia, tanto para su critica como para la critica
externa que, en general, le provoca angustia, desaliento, pérdida de autoestima y, a veces,
desborde afectivo (Urribarri, 2008, p. 101). En la latencia tardia el yo posibilita una
ampliacion de recursos, se logra una sublimacion en la descarga pulsional. El nifio puede
mantener un equilibrio en la conducta, se incrementa el distanciamiento de los padres y

familiares, se da mas importancia a la relacion con los pares.

Constitucion subjetiva

En su teoria sobre la identificacion, a propoésito de la constitucion subjetiva del nifio,
Freud plantea que el sujeto estd rodeado de lazos afectivos, sustituciones o pérdidas de
seres que son importantes dentro de su historia, que le permitiran alcanzar una

subjetivacion.
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Al inicio se dara la primera satisfaccion en el recién nacido, que luego se convertira
en una demanda de amor, la madre es el primer objeto de amor para él bebe, cuyos
cuidados y discursos seran significativos dentro de la constitucion como sujeto deseante.
El nifio debe lograr separarse de este primer objeto que es la madre para poder acceder a
su subjetivacion, es fundamental por tanto la figura paterna que hara un corte en esta
relacion madre-hijo, que luego le permitira al nifio ingresar a lo simbdlico. Dentro de las
identificaciones simbdlicas se hablara de un Otro representado por la cultura y el lenguaje,
la ley del padre intervendra en esta funcion fundamental para el sujeto. EI corte que
instaura el padre con la primera prohibicion, la del incesto con la madre, establece
diferencias, lugares, jerarquias y rompe la ilusion de poder y de unidad absoluta que el

narcisismo ofrece.

Pasaje a la pubertad

En esta etapa, aungque no puedan ser observables los cambios corporales, el puber tiene
la sensacion que algo le sucede, pero no puede definir lo que es, lo que provoca ansiedad

en él. Se dan cambios corporales y el sujeto tiene nuevas conductas e intereses.

Esquema corporal e imagen del cuerpo

Segun Frangoise Dolt6 el esquema corporal es una realidad de hecho, es el modo de
vivir en contacto con el mundo fisico, cGmo se vive con un organismo sano o enfermo con
sensaciones musculares, Oseas, circulatorias, etc.; las afecciones organicas pueden
provocar efectos en el esquema corporal produciendo modificaciones en la imagen del
cuerpo. El esquema corporal es independiente de la relacion afectiva con el pro6jimo;

puede desarrollarse incluso en condiciones de desamparo afectivo.
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Cuando la autora en mencion, diferencia al esquema corporal de la imagen del cuerpo,
sefiala que un ser humano puede no haber estructurado su imagen del cuerpo en el
transcurso del desarrollo de su esquema corporal, ya sea por lesiones organicas por
enfermedades o accidentes. Esta no estructuracion de la imagen del cuerpo se debe en
mayoria al hecho de no haber respondido al nifio, no se intenta comunicar con él, abandona

su humanizacion.

El esquema corporal es intérprete de la imagen del cuerpo porque permite una
objetivacion de una intersubjetividad, de una relacion fundada en el lenguaje con los otros,
y que sin ello seria tan solo un fantasma no comunicable. La imagen del cuerpo se
estructura mediante la comunicacién entre sujetos, es propia de cada sujeto, tiene que ver
con el sujeto y su historia, es un extracto de las experiencias emocionales. La imagen del
cuerpo a cada momento es memoria inconsciente de la vivencia relacional, se encuentra
en situacion dindmica, se estructura en el seno de la relacion deseante, linguistica y
afectiva con el otro, el otro de deseo. Por la imagen del cuerpo y el esquema corporal se
puede tener comunicacion con el otro. (Dolto, 1986, p. 9-17)

El camino exogamico

Este proceso en donde el sujeto se inserta en otro ambiente social separandose de los
padres, se relaciona con otros adultos y pares que se transforman en nuevas influencias
sociales, intelectuales, educacionales para el sujeto; se dan nuevos procesos

identificatorios que se intensificardn més adelante en la adolescencia.

Se confirma que el padre no es mas el poderoso, ni sabio, ni rico; y se discierne cual
es su posicion social. Se encuentran diferencias en los padres y se los compara con los

otros, se incrementa la capacidad critica. A traves de representantes institucionales como
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maestros, etc. El sujeto puede desplazar sus soportes libidinales y narcisisticos originales.
“El Yo encuentra en la estructura social, otras miradas y voces durante la ampliacion
racional”. (Urribarri, 2008, p. 199)

El camino exogamico es el movimiento que representa el apartamiento de los vinculos
con los objetos primarios, se conecta al medio extrafamiliar, se prepara para un camino
que lo conduce a la exogamia, que se concretara con la descatectizacion de los imagos
parentales y el hallazgo del objeto en la adolescencia.

Relaciones intersubjetivas

Después de la resolucion edipica el latente dara apertura a nuevas relaciones de objeto
e identificaciones que seran importantes para la vida del sujeto. El nifio tiene cuatro formas
de relacionarse, que son: con los adultos, con los pares, con las instituciones, y con los
hermanos. “El nifio aun no sabe que sus actos y palabras lo comprometen socialmente, lo
que descubrira paulatinamente en sus interacciones en diversos &mbitos”. (Urribarri, 2008,

p. 206)

El nifio en la latencia se alejara de los padres, lo cual le permitira al yo una ampliacién
de recursos en el contacto y actividades compartidas con otros. Esta separacion favorecera
para que haya una diferenciacion del yo con los otros y una diferenciacion entre mandatos
y exigencias, asi también los deseos. La relacién del nifio con los maestros es similar a la
de los padres. “Estos pasan de ser relevos desplazados de los padres a poder ocupar lugares

superyoicos, tanto normativos-punitivos como protectores”. (Urribarri, 2008, p. 207)
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Una vez diferenciadas estas relaciones, el nifio podra distinguir a las personas mas alla
del rol que cumplen, teniendo en cuenta que no todos los maestros son iguales, algunos
seran exigentes y otros serdn permisivos. En algunos casos seran buscados como
confidentes, rol que no encuentran en sus padres. Las preferencias, rechazos,
valorizaciones y criticas que maestros, instructores y otros adultos significativos ejercen
sobre el nifio y sus pares, reactualizan las diferencias de investidura especificas de cada
progenitor con cada hijo, las cuales contribuyen a su diferenciacion y subjetivacion.
(Urribarri, 2008, p. 207). Los profesores al ser quienes transmiten conocimientos le
posibilitan al nifio una absorcion de normas, valores y una reubicacién de lo familiar en

el campo de lo social.

Con las instituciones

La institucion cumple con dos funciones, por un lado, simboliza el &mbito familiar y
por otro en ella se encuentran las normas y autoridades, donde no se prioriza a lo afectivo
sino al acatamiento de reglas y actividades. La escuela es el lugar donde se intenta detener
la satisfaccion pulsional. “Posibilita el desplazamiento hacia nuevos espacios por la

adquisicion de recursos, técnicas y el intercambio social”. (Urribarri, 2008, p. 209)

Con frecuencia en este periodo, los nifios que acatan 6rdenes y respetan a la autoridad,
pueden luego violar aquellas reglas o normas que le fueron impuestas respaldandose en
su grupo de pares. Se puede entender este cambio que se da en el nifio como una
personificacion del funcionamiento intrapsiquico a lo institucional transpersonal. Es
importante que el nifio se relacione con sus pares diferentes de lo familiar, lo cual le
permitira establecerse en un lugar de normas, logros y resultados efectuados por su

desempefo, que tendran un valor significativo para su imagen y estima de si mismo.
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Con los pares

Los grupos de pares posibilitan el intercambio de afectos, sentimientos de pertenencia
y cooperatividad, asi como hostilidad. Se evidencia entonces la amistad, pero también la
enemistad en estos grupos. “Los vinculos que se originan ofrecen al Yo el beneficio de
encontrar el reconocimiento buscado en aquellos semejantes, esos “extrafios” que se

tornan “familiares” y se convierten en significativos”. (Urribarri, 2008, p. 211)

La relacion con los pares le permite al nifio referentes identificatorios que aseguran o
no los suefios que tuvieron durante la infancia y que se podrian dar o no durante esta etapa.
El nifio, junto con su grupo par, aprendera a realizar actividades, ya sean tareas o juegos,
utilizando recursos que el medio social le ofrezca. Para el nifio la aceptacion de su grupo
tiene repercusiones significativas, si es aceptado puede superar sus dificultades. Por otro
lado, si es rechazado puede traerle consecuencias. En el grupo par intercambian sus
problemas y sufrimientos, de esta forma van reemplazando el lazo afectivo antes

unicamente direccionado a los padres.

Con los hermanos

La relacion entre hermanos esta regida por el vinculo que entre ellos se da. Este vinculo
fraterno luego sera transferido a otros medios sociales como la escuela, el rol que cumplen
los hermanos serd visto como aquel sujeto que defiende o apoya a los menores de
injusticias o adversidades. Ellos estan como mas presentes, mas accesibles, y mas
semejantes que los padres, y a la vez igualmente dependientes, sufrientes y amantes de los
mismos padres. Los hermanos son objeto de intensos y mutuos investimentos no son solo
agresivos sino también libidinales. (Urribarri, 2008, p. 221). El hermano tiene un papel
importante mas aun si hay diferencia de edad, dentro de los valores, lo normativo e ideales

que tendra el sujeto, al ser alguien dentro del medio social desplazando la funcidn paterna.
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Metamorfosis de la pubertad

Freud se refiere a la pubertad como la etapa de maduracion fisica y caracteristicas
psicoldgicas concomitantes. Hay un desasimiento de la autoridad de los padres y el

hallazgo del objeto exogamico.

En “Tres ensayos de teoria sexual”, Freud (1905) formula su teoria de la acometida en
dos tiempos de la sexualidad humana, es decir de una sexualidad interrumpida por la
latencia, una particularidad que el ser humano no comparte con ninguna otra especie.

(Belgaguy & col., s. f., p. 2)

El primer tiempo corresponde a la sexualidad infantil, las elecciones de objeto y
complejo de Edipo, entre los dos y cinco afios, dando lugar al periodo de latencia. En este
tiempo la sexualidad es autoerdtica, cada una de las pulsiones parciales (oral, anal, uretral,

falica) buscan su satisfaccion de manera independiente a través de zonas erégenas.

La nifia y el nifio reconocen un solo 6rgano genital, el masculino (premisa universal
del falo) la diferenciacion es entre quienes tienen pene y quienes no, ‘porque lo
perdieron’ o ‘porque les va a crecer’. Dado que, para Freud, la nifia desconoce la
existencia de la vagina, la activacion autoerética de las zonas erdgenas es la misma

para los dos sexos (félica). (Belcaguy & col., s. f., p. 3)

El segundo tiempo tiene lugar en la pubertad en donde se establece la diferencia entre

los sexos, llega al fin del periodo de latencia y se inicia la segunda oleada de la sexualidad
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humana. “El erotismo correspondiente a la estimulacion de zonas erdgenas aporta la
elevacion de tension necesaria para hacer surgir la energia motora que permitira llevar a
término el acto sexual” (Belcaguy & col., s. ., p. 3); se lo denomina placer preliminar,
seguido de la fase del acto sexual, la excitacion de zonas erégenas que conducen a la
eyaculacion y el placer final es el coito, de mayor intensidad, esta ligado a condiciones

gue no habian aparecido antes en la pubertad.

El segundo tiempo de la eleccion de objeto, la aparicidn de la tensién genital, de la
reedicion del complejo de Edipo y de castracion. Hay un desasimiento de la autoridad de
los padres y esto posibilitara al sujeto el hallazgo del objeto exogamico, que puede
realizarse por dos caminos: por apuntalamiento de los modelos de la primera infancia, el
padre protector o la madre nutricia; o al modo narcisista, que busca en los otros el
reencuentro con el yo propio.

No hay discusion con respecto a que la eleccion debe ser exogamica “(...) lo esencial
es que el sujeto pueda tomar un posicionamiento sexual y se relacione desde alli con otro
sujeto, reconocido en su alteridad, como otro, externo y diferente de si, sea de otro sexo o
del mismo”. (Belgaguy & col., s. f., p. 5). En nuestros dias le lleva muchos afios a un joven

adquirir las herramientas que le permitiran insertarse como un adulto en el mundo.
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Capitulo 3. Revelacion de diagnostico

Desde el discurso médico se ha recomendado que los nifios, cuando lleguen a cierta
edad, debieran conocer su diagnostico de VIH. Se vuelve una necesidad informarles sobre
la enfermedad que padecen, para que tengan conocimiento de su tratamiento y puedan
adherirse a este. “La revelacion debe ser considerada para nifios en edad escolar teniendo
en cuenta su edad, nivel de desarrollo cognitivo, madurez psicosocial, complejidad de la

dinamica familiar y el contexto clinico”. (Trejo, Palacio & col., 2009, p. 144).

Se considera que la edad adecuada para una revelacion es a partir de los siete afios, ya
que a esta edad los nifios pueden entender sobre enfermedades y comienzan a comprender
el concepto de muerte. “Revelar el diagnostico a un nino permite asumir su salud, deja de

ser algo desconocido y generador de temor, no seria innombrable” (Banus, 2013)

También es relevante considerar que algunos de los nifios y adolescentes con VIH son
huérfanos, ya que papd, maméa o ambos han fallecido a causa de la infeccion. Ellos, por
tanto, quedan a cargo de otros cuidadores como pueden ser abuelas, tias o familiares y en
algunos casos en adopcion. Esta ausencia en torno a la figura parental trae como
consecuencia inestabilidad emocional en el menor y dafios en su salud, ya que en algunos
casos la persona a cargo del tratamiento no se involucra ni se responsabiliza, dejando al
nifio o al joven desamparado con la responsabilidad de tomar las pastillas, visitas médicas

y estudios.

Actualmente, aln existe una estigmatizacion con respecto a la enfermedad, ya que

frente a una futura revelacion del diagndstico a un nifio se origina una serie de factores en
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los adultos como el miedo, el sentimiento de culpa, el rechazo, la discriminacion sobre la
reaccion de los familiares. Es importante considerar que el adolescente no tendra la misma
forma de responder frente al conocimiento de su enfermedad que la de un nifio. Ya que
siendo la adolescencia una etapa complicada, surge en los jévenes dudas acerca de si seran

rechazados por los deméas o de como sera su vida sexual en un futuro.

Por esto es recomendable que el nifio conozca su diagnostico lo mas temprano posible,
para que tenga una mayor adherencia al tratamiento y que pueda comprender su
enfermedad y una vez llegado el momento de la adolescencia no tenga dudas sobre el
miedo al rechazo, entre otros factores. El nifio puede crecer en un entorno en donde se
habla de VIH, podré distinguir entre informacion real y err6nea, con la posibilidad de
hablarlo con su familia o aclarar dudas con el personal medico.

Por otro lado, los padres con un reciente diagnéstico de VIH viven una serie de
alteraciones emocionales, que traen como consecuencia que se origine en ellos temor,

sentimiento de culpa, angustia, que los llevan a ocultar el diagnéstico a su hijo.

Es importante comprender que cada nifio o adolescente es un caso diferente y que frente
a una enfermedad crénica como el VIH, la cual origina una serie de cambios emocionales,
no reaccionen todos por igual. El nifio a partir de los siete afios al tener la capacidad de
comprender mejor lo que sucede a su alrededor, esta apto para entender con palabras
adecuadas lo que es el VIH, el nifio crece con el conocimiento que tiene una enfermedad
y para ello conoce que debe seguir un tratamiento para continuar bien. A esta edad es
probable que el nifio haya escuchado hablar sobre el VIH, pero no sabe de qué se trata, no

ha recibido de la sociedad ninguna informacion negativa sobre VIH, los adultos si.
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En los adolescentes ya se considera el inicio de las relaciones sexuales, los cambios
fisicos que se dan a nivel del cuerpo son importantes para ellos, en la reaccion ante un
diagnostico puede sentirse decepcionado con una sensacion de traicion; pueden tener un
shock similar al de los adultos, por lo que se recomienda un mayor apoyo psicoldgico, ya

gue en algunos casos suelen tener baja autoestima una vez que conocen el diagnostico.

En la revelacion del diagnostico es importante aclarar todas las dudas que tenga
principalmente el pre-adolescente. El ocultamiento de la enfermedad suele generar temor
frente a lo desconocido, asi como tristeza, que aparece en ellos al tener ideas erroneas

sobre lo que podrian adolecer.

Una vez dado el diagnostico de VIH a los familiares se produce una serie de
manifestaciones a nivel psicoldgico que deben ser atendidas de forma adecuada, desde la
intervencion frente a los factores que se desencadenan hasta el acompafiamiento en el caso
de que uno de los familiares fallezca por la misma enfermedad. Lo importante de la
intervencion es contrarrestar el malestar que se genera en los familiares, principalmente

en los padres cuyos hijos han sido infectados.

Entre los principales factores que surgen al principio estan el temor a la enfermedad y
a ser rechazados por lo demas. Esto produce que los padres o cuidadores del menor
infectado, le oculten la enfermedad, pero en muchos casos este ocultamiento se debe al
temor y ansiedad de perder sus lugares de trabajo, por ejemplo. Por tanto, es
imprescindible que no solo exista comunicacion dentro de la familia sino también, con el

equipo de salud. Todo ello dependera del caso a caso en el cual se intervendra.
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Resistencia

La primera reaccion de los padres cuando se habla de revelacion es la resistencia, la
usan para no enfrentarse a una realidad, de tal manera que permanecen seguros, evitan
este acontecimiento que les produce un malestar porque no solo implica confesar a su hijo

que tiene VIH, sino que se confrontarian a ellos mismos, a su propia realidad.

“Freud conceptualizaba desde los inicios de su obra la resistencia como aquello que se
opone (...) al acceso a lo inconsciente” (Vainer & col., 2008, parr. 3). Los padres o
cuidadores argumentan que ocultan la enfermedad para evitar provocarle al nifio angustia,
depresion o ansiedad, sin embargo, lo que implica es algo méas profundo que la reaccion

de sus hijos.

El dolor empatico o temor a revivir el dolor que experiment6 el cuidador seropositivo
para VIH/SIDA cuando escuchd el diagnostico por primera vez para si mismo, puede
asociarse con la decision del cuidador de optar por la no revelacién del estado serolégico

para VIH al menor. (Lipson, citado por Trejo, Palacio & col., 2009, p. 147)

La resistencia puede eludir que el sujeto vuelva a tener el impacto de recibir un
diagnostico de VIH, al decirle a su hijo que esta enfermo, se vuelve a decir a si mismo que

él tambien lo estd, lo que le causa angustia.
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Angustia y sentimiento de culpa

Como se ha mencionado, con el reciente diagnéstico de VIH, los padres suelen
experimentar, en primera instancia, angustia frente a como van a lidiar con la enfermedad
de la que son portadores ellos mismos y como en un futuro deberan revelar el diagnostico
a sus hijos. La angustia que se produce en ellos va de la mano con el sentimiento de culpa,

ya que en los padres se inicia un cuestionamiento acerca de lo que pudieron haber evitado.

La culpabilidad por el mecanismo de transmision del VVIH, es otro factor que se asocia
con la no revelaciéon del diagnéstico de VIH, sobretodo en familias de pacientes
perinatales y, el subsecuente temor a la ira del menor relacionado con el conocimiento

de la transmisidn perinatal. (Trejo, Palacio & col., 2009, p. 147)

Con esto, se hace referencia desde el acto sexual sin proteccion hasta la falta de control
durante el embarazo por parte de la madre. Desde el psicoanalisis, la angustia es una
advertencia de lo real para el sujeto, algo externo ha venido a irrumpir la homeostasis del

sujeto dejandolo con un malestar al cual no sabe como responder.

Para los padres, el tener conocimiento de su diagndstico lo viven como una situacion
de peligro, de alli que surja la angustia como modo de respuesta, no hay palabras que
logren simbolizar aquello de lo que sienten culpa provocando miedo, ideas relacionadas
con la muerte, ansiedad y en algunos casos depresion. La angustia es un indice del sujeto
dividido, pero ello no quiere decir que bajo la incidencia de este afecto él se implique en

su responsabilidad. (Velasquez, 2013, parr. 14)

Es observable que durante las sesiones la madre o el padre no se impliquen en la
enfermedad de la que son portadores, lo cual trae como consecuencia que oculten el
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diagnostico a sus hijos, ya que revelar este implicaria que ellos asuman que tienen la
misma enfermedad, situacion que se vuelve insoportable para los padres, mas aun en los

casos donde la culpa que sienten es inevitable.

La culpa aparece por aquello que lo prohibe la ley, segun el psicoanalisis se encuentra
de lado de lo real. El sujeto se siente culpable en el momento en el que desea algo que no
le es permitido, y que con el fin de satisfacer su deseo lo realiza. Elimina el deseo del

sujeto de alli que el sujeto sienta culpa.

En la neurosis obsesiva es mas observable el sentimiento de culpa, ya que va
relacionado con los auto reproches que el sujeto se realiza hacia él mismo, que en algunos
casos lo lleva a cometer castigos. Se debe considerar estas ideas de culpabilidad, ya que
produce sufrimiento al sujeto y en casos graves puede llevarlo al suicidio. Los padres
portadores de VIH tienden a tener estas ideas de culpabilidad, es una critica que se hacen
a ellos mismos, lo cual los mortifica y angustia. A medida que sus hijos con diagnostico
de VIH van creciendo, mas complicado se vuelve para los padres poder decirles acerca de
la enfermedad que tienen, ya que en esa etapa sienten el temor de que sean ahora sus hijos

los que produzcan culpa en ellos.

Miedo

Se considera que el miedo es uno de los factores principales que no solo afecta a los
padres, sino que les impide poder decir su diagnostico. EI miedo es vivido cuando el sujeto
se encuentra en una situacién de peligro, en el caso de los padres el mayor miedo en ellos
va en relacién con la muerte. Como se ha mencionado en la actualidad aun persiste el
estigma sobre el VIH, por tanto, es comun que las personas al escuchar hablar de VIH lo
relacionen con la muerte. Esto sucede en el caso de los padres con diagnostico de VIH,
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guienes piensan en su propia muerte, pero también piensan en la posible muerte de un hijo

portador de la misma enfermedad.

El sujeto tiende actuar cuando siente miedo, ya sea huyendo de la situacion en la que
se encuentra o defendiéndose de ella. Al no implicarse los padres de la enfermedad que
tienen es una forma de defenderse, frente aquello de lo que no quieren saber. Es importante
considerar que los padres al ubicarse como protectores de sus hijos, se les vuelve mas
dificil comunicarles a estos el diagndstico, ya que ellos también deben transitar por la
misma enfermedad. En algunos casos, el temor a conocer el resultado de la prueba
confirmatoria de VIH o a comunicar a los familiares cuando ya los padres conocen la
enfermedad, trae como consecuencia que no tengan el tratamiento respectivo y que por

ende en ciertos casos los lleve a la muerte.

El miedo es un acto inconsciente vivido desde lo real, debido a que el sujeto no puede
simbolizarlo, lo cual lo deja en pura angustia al no saber que hacer frente a esa situacion.
Para los padres el conocer su diagndstico y el de su hijo es vivido como una experiencia
dolorosa, donde se pone en juego no solo el miedo al no saber como enfrentar la
enfermedad, sino también a ser rechazados por los demas y mas aun por sus propios hijos.
Los miedos de cada uno de nosotros son individuales, dependen de la forma en como se
entrelazan las experiencias, los momentos de dolor, o de malestar, con sentimientos y

circunstancias que rodean cada una de esas experiencias. (Sanz, 2011, parr. 11)

Rechazo

El temor de los padres de ser rechazados por los demés es uno de los principales
factores que impiden que ellos se impliquen en la problematica que estan viviendo. El
rechazo es el temor a no ser aceptado o querido por otros, suele manifestarse en todo tipo
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de relacion ya sea familiar, de pareja o laboral. En los padres se puede observar esta
inseguridad, méas cuando se trata de la relacion de pareja; ya que se pone en juego el acto
sexual y frente a una enfermedad que es transmitida por esa via surge en ellos dudas y

temores.

También la persona portadora de VIH tiene miedo al rechazo en relacién a su cuerpo.
Ya que sienten el temor de que las demas personas no van a querer relacionarse con ellos
por pensar que van a ser contagiados. El sujeto le da importancia a este factor ya que desde
gue nacemos dependemos de otro. Desde el enfoque psicoanalitico se rechaza en la
realidad, lo real del otro, en el que se proyecta el temor de la existencia, lo desconocido,
lo siniestro. (Buchbinder, 2010)

Se pone en juego también el objeto mirada y el objeto voz, el sujeto se ubica en posicién
de objeto frente a como los demaés lo ven; lo cual, en algunos casos, produce en el sujeto
rechazo a su propio cuerpo. Este cuerpo es visto como un real que solo conduce a la
muerte. Muchos padres viven experiencias de rechazo por parte de los demas incluyendo
familiares, que dejan de brindarle su apoyo al momento que conocen el diagnostico.
También esto se da con mucha frecuencia en el campo laboral, esto genera ansiedad ya

que los padres tienen miedo de perder sus puestos de empleo.
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Propuesta de trabajo con padres para una revelacion de diagnostico a sus hijos con
VIH/SIDA

En la préctica realizada se pudo constatar que la institucion hospitalaria no cuenta con
un protocolo dirigido a los padres con hijos que tienen VIH, pero si existe un protocolo
dirigido a los nifios, teniendo en cuenta que el hospital es especializado Unicamente en
nifios y adolescentes hasta los quince afos. Es importante considerar, que para que el
protocolo se ponga en practica debe haber una aceptacion por parte de los padres. Para
esto se inicia comunicandoles la necesidad de que su hijo conozca el diagndstico, por lo

general, los padres se muestran resistentes al comienzo.

Ante estas resistencias, se considero relevante desarrollar un protocolo dirigido a los
padres, en el cual se pueda trabajar aquellos factores que les impiden poder decirles a sus

hijos la enfermedad que tienen.

En primer lugar, se debe considerar la edad del nifio y su desarrollo cognitivo, a quien
se le va a revelar el diagnostico; como ya se ha mencionado, el nifio debe llegar a cierta

edad donde pueda comprender la enfermedad de la que es portador.

Segun el modelo DIRE “La revelacion debe ser considerada para nifios en edad escolar
teniendo en cuenta su edad, nivel de desarrollo cognitivo, madurez psicosocial,
complejidad de la dinamica familiar y el contexto clinico” (Trejos & col., 2015, p. 408).
Se considera adecuado que los nifios sean conscientes de su diagndstico, con el propdsito
de que tengan mayor control sobre su enfermedad, asi misma informacion sobre ella y

apoyo emocional para una mejor calidad de vida.
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No tiene relevancia la edad de los padres para este protocolo. Este modelo consiste en
cuatro a seis sesiones de trabajo aproximadamente, las cuales tienen diferentes
componentes, como conocer el contexto familiar, de qué manera los padres asimilan la
enfermedad en ellos y en sus hijos. En las intervenciones que se realizan con los padres se
les oferta un espacio de escucha diferente a la del discurso médico, en la cual podran
expresar aquellos temores, dudas o ansiedades que produce el decirles a sus hijos que
tienen VIH.

Se inicia el proceso de revelacion cuando el médico tratante del nifio lo deriva a
psicologia por consulta externa u hospitalizacion, el protocolo para los padres propuesto,
empieza con entrevistas abiertas donde se comienza indagando por el contexto familiar,
esto permite conocer el como se vive la problematica en esa familia, considerando el caso
a caso. En esta parte de la entrevista se busca también abordar el como es la relacion entre
los miembros de la familia, en algunos casos en la relacién de pareja ha habido maltratos

y agresiones por parte de uno de los dos miembros, una vez que conocen el diagnostico.

Durante la entrevista se pregunta a los padres como conocieron el diagnostico y a partir
de ello se comienza a profundizar cOmo se sintieron a partir de ese momento y cuéales
serian en la actualidad los factores que le impiden revelar el diagnostico a su hijo. También
se les pregunta quiénes conocen el diagnostico y como se sintieron una vez que hablaron
de su enfermedad. Una vez obtenida esa informacion se pide, ya sea a la madre o al padre
entrevistado, que relate acerca de su infancia, adolescencia y de aquello que ha sido

significativo para ellos.

A partir del discurso de cada padre o madre entrevistado durante el trabajo realizado,
haciendo uso del protocolo propuesto, se pudieron definir ciertos factores como el miedo,
sentimiento de culpa, angustia, rechazo, duelo, que produce en ellos una resistencia a

querer decirles el diagndstico a sus hijos. También es importante que los padres se
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impliquen en su problematica y acepten que también, uno de ellos o los dos, poseen la
misma enfermedad que su hijo. En este sentido, se pudo constatar que los temores que
sienten los padres de que su hijo sea rechazado por los demas, es en si el miedo que ellos
mismos sienten a ser rechazados. Se intenta que los padres asimilen y acepten su propia
enfermedad, para que se parta de ello y se impliquen para hablar con sus hijos. Se toma
en cuenta aquello que se repite en su discurso y que tiene una relacion con aquello que les

produce un malestar.

Asimismo, se les pregunta por el tratamiento ya que al no estar implicados y aceptar la
enfermedad, los padres no tienen una buena adherencia a este. En algunos casos
entrevistados, los padres han abandonado el tratamiento, por tener ideas erréneas sobre la
enfermedad. Por tanto, se considera también importante, orientarlos sobre un buen

tratamiento y explicarles las consecuencias si ellos o sus hijos lo abandonan.

Se explica los beneficios para el nifio de que conozca la verdad de su diagndéstico. Se
puede implementar ejemplos de nifios a quienes ya se ha revelado el diagndstico, y los
beneficios que han tenido en ellos. El objetivo del protocolo consiste en brindar un apoyo
a los padres para que se impliquen con sus hijos en este evento de revelacion. Es
importante mencionar que para que estas intervenciones se lleven a cabo, se debe respetar
la decisién y el tiempo de los padres; ya que, en el caso de que la madre o el padre no se
sientan preparados para poder hablar de la problematica, se respetard su momento, y se
les propondra la posibilidad de poder hablar en una proxima ocasion, cuando estén listos

para hacerlo.

El objetivo de este proyecto de sistematizacion ha consistido en definir un protocolo
para trabajar con el sujeto que iniciara un proceso de revelacion de diagnostico para su
hijo. Esta intervencion apunta a la singularidad del caso a caso, brindando un espacio de

escucha para entender qué es lo que le angustia de este momento de revelacion. Se permite
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que tanto el padre como la madre, puedan expresar lo que cada uno desea desde su
posicion subjetiva, respetando su tiempo. De esta manera, los padres iran relatando desde
su discurso, aquello que les produce un malestar psiquico; el poner en palabras aquello
que se les vuelve angustiante les permitird irse implicando con lo que no quieren saber ni
hacer. Se trabajara con lo que ellos vayan elaborando en cada sesidn, para que de esta
manera puedan conocer por qué razon se les vuelve complicado poder decirle a su hijo el

diagnostico de la enfermedad.

Aspectos a considerar en el Protocolo para el trabajo con los padres.

El protocolo que sintetiza la modalidad de trabajo a realizar con los padres cuyos hijos
han sido diagnosticados con VIH, para abordar las problematicas presentadas en torno al

momento de la revelacién, contempla los siguientes elementos importantes.

Encuadre: consiste en diferentes aspectos a tomar en cuenta, para llevar a cabo el trabajo
de intervencion psicolégica con los padres, para la revelacion del diagnéstico de VIH a

sus hijos.

e Es importante considerar la edad y su madurez cognitiva del nifio al cual se le va
revelar el diagnostico.

e Conocer el contexto familiar de los padres con quien se va a trabajar.

e Las entrevistas deben ser abiertas segun el caso a caso.

e Se debe respetar el tiempo de cada uno (padre/madre).

e Intentar que los padres no se sientan invadidos y que no sientan como una
imposicion la revelacion.

e Se debe tener la aceptacion de los padres para iniciar un trabajo con ellos y con

supervision mas adelante con el nifio.

52



e Se debera conocer el dia, la hora y la frecuencia del tiempo que se va a trabajar,
recalcando siempre la confidencialidad de cada sesion.
e Antes de la finalizacion del trabajo clinico se debera realizar un cierre respectivo

con el pacientel,

Intervencion: se acoge la problematica de cada paciente por medio de su discurso y

se emplea desde ello una forma de intervencion.

e Tener siempre en cuenta la singularidad del caso a caso.

¢ Brindarle un espacio de escucha, donde su palabra cobra sentido y a partir de ello
surgen elaboraciones.

o Entender cudles son los factores que producen una resistencia.

e Tener en cuenta aquello que se repite en el discurso del paciente y que tiene
relacion con su historia.

e Lograr que los padres puedan poner en palabras aquello que se les dificulta.

o Posibilitar que los padres reconozcan el derecho de su hijo a conocer su
enfermedad y los beneficios que tendria.

¢ Orientar a los padres sobre las posibles preguntas que su hijo les podria realizar
cuando ya conozca de su enfermedad.

¢ El trabajo consiste en que los padres se impliquen en este proceso de revelacion y
que el trabajo no sea solo de los profesionales.

¢ Posibilitar un trabajo con la institucion hospitalaria para que pueda acoger al sujeto

desde su singularidad.

Limitaciones: todo abordaje tiene sus limitaciones, y estas deben ser tomadas en

consideracidn cuando se trabaja con los padres, cuyo hijo ha sido diagnosticado con VIH.

! Cuando se habla de paciente, se alude a los padres, ya sea que se trabaje con uno de ellos solamente
(mama / pap4d), o con los dos.
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Si bien el trabajo apunta a que el sujeto pueda acceder a autorizar e implicarse en
la revelacion de diagnostico, no todos estan preparados para llegar a este evento.
El padre y/o la madre que recientemente ha recibido su diagndstico de VIH, se
encuentra asimilando la enfermedad, por tanto, no estara preparado para una
revelacion. Se debe respetar su tiempo.

En este espacio de intervencién entre el psicélogo y los padres, habrd un momento
de concluir, en el cual el paciente expresara ya sentirse preparado para revelar el
diagnostico. Si surgen preguntas después de que se haya concluido el trabajo con
los padres y de que se haya revelado el diagndstico al nifio, queda abierta la

posibilidad de que el paciente pueda regresar para que retome el tratamiento.
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METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION DEL TRABAJO DE
SISTEMATIZACION

Método

El método utilizado en este trabajo de sistematizacion sobre El afrontamiento de los
padres ante la revelacion de diagnostico de VIH/Sida en sus hijos, ha sido de tipo
bibliografico, por medio de diferentes investigaciones publicadas en libros, revistas,
paginas web, entre otros, que hacen referencia y aportaciones para la adecuada elaboracion
del proyecto. Ademas, se ha utilizado el estudio de casos, los cuales se han abordado para
conocer mas sobre la problematica, entendiendo la situacién a través de su descripcion y

analisis.

El presente proyecto ha sido elaborado con una metodologia cualitativa, a través de
entrevistas semi-estructuradas realizadas al personal de salud, a los nifios atendidos y a
sus padres, se ha podido obtener informacién que ha sido de gran aporte para la
sistematizacion de la investigacion llevada a cabo y para un mejor entendimiento del tema
que se trabaja. Por medio de la asistencia a diferentes conferencias de tipo informativas se
ha logrado recopilar mas datos sobre la situacion actual de la infeccion y prevencion de

VIH, por lo que esto aporta a la investigacion tedrica.
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Tipo de investigacion

La investigacion desarrollada es de tipo descriptiva y explicativa. De tipo descriptiva
porgue a través de la observacion se pudo conocer la dificultad y resistencia de los padres

para revelar un diagndéstico de VIH a sus hijos.

Se considera explicativa porque se identifican los sentimientos y caracteristicas de
estos padres ante un evento de revelacién, las causas y porqué se les dificulta, desde su

posicion subjetiva, enfrentarse a hablar sobre la enfermedad y el diagndéstico a su hijo.

En el proyecto de sistematizacién se trabajé el estudio de casos, en funcion de los
objetivos, han sido descriptivos y explicativos. Descriptivos debido a que se han ilustrado
casos con caracteristicas particulares que se han explorado; y explicativo porque a traves
de la implementacion de un protocolo se ha podido observar efectos producidos en los

padres con los que se ha trabajado.

Poblacion

La poblacion con la que se trabajé fueron los padres de los nifios que son pacientes
atendidos en el servicio de infectologia del Hospital del nifio Dr. Francisco Icaza
Bustamante de Guayaquil, siendo una poblacion finita, habiéndose determinado
estadisticas de los nifios que acuden al area de infectologia por un diagndstico de VIH, y

cuéntos de ellos han sido atendidos por el servicio de psicologia en el afio 2016.
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Por tanto, se considera una muestra de aproximadamente tres padres a los cuales se han
realizado entrevistas en varias sesiones y alrededor de treinta padres para la aplicacion de

un cuestionario que sirvio de guia para entrevistas mas especificas con ellos.

Instrumentos

Los instrumentos con los que se ha realizado la investigacién son la observacion y las
entrevistas dirigidas a los padres; asi como el abordaje conjunto con el personal médico y
enfermeras; con esto, se ha podido recolectar la informacion necesaria para elaborar el

trabajo propuesto.

Entrevista. Ballesteros (2013) ha definido a la entrevista psicologica como un instrumento
destinado a recoger datos mediante el autoinforme del sujeto evaluado, y de ahi su
importancia, sus fortalezas y sus debilidades, la entrevista se utiliza para recabar
informacion por parte de un interlocutor, para conocer opiniones, actitudes, procesos de

decision o procedimientos (p. 167).

La entrevista psicologica, mediante la comunicacién verbal entre el entrevistador y
entrevistado, puede obtener datos importantes sobre un tema especifico, con el objetivo
de recolectar informacion necesaria para la investigacion. “Para guiar una entrevista es
importante considerar los contenidos, los objetivos, y enfocarse en lo que se va a evaluar”
(Ballesteros, 2013, p. 188).

Se han realizado entrevistas individuales, de tipo semiestructurada, con los padres; de
esta manera, se ha permitido profundizar temas, alternando preguntas estructuradas y

espontaneas con el propdsito de obtener mayor detalle de la problematica que se atiende.
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Observacion. A través de la observacion se utilizan los sentidos para observar los hechos,
caracteristicas y realidades sociales, vista la observacién como un proceso para mas

adelante elaborar una interpretacion.

Segln Maria Soledad Fabbri, la observacion “es el método por el cual se establece una
relacion concreta e intensiva entre el investigador y el hecho social o los actores sociales,
de los que se obtienen datos que luego se sintetizan para desarrollar la investigacion”
(Fabbri, s. f., parr. 7). Para llevar a cabo la accion de observar, el sujeto debe estar inmerso

en el ambiente y comunidad que desea investigar.

A traves de las observaciones realizadas por las practicantes en el area de infectologia
del hospital, se ha intentado identificar y analizar las repercusiones psicoldgicas en los

padres de los nifios con diagnostico de VIH.

Cuestionario guia. Es un instrumento orientativo en el que se debe apuntar a que sus
preguntas respondan a los objetivos de la investigacion. Por medio del cuestionario,
aplicado ya sea de manera individual o grupal, se recoge informacién de manera
organizada, en donde el orden de las preguntas debe tener l6gica. Toda la informacion que
se obtiene en los cuestionarios debe procesarse con el propoésito de simplificar sus
respuestas para obtener conclusiones que aporten a la investigacion. (Aparicio, s. f., p. 4,
5)

En el proyecto de sistematizacion todos los cuestionarios se han administrado de forma

presencial e individual, ya sea al padre o madre del nifio(a). Y la informacion obtenida ha
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aportado, junto con los contenidos de las entrevistas realizadas, a la elaboracion de los

aspectos considerados en la propuesta.

Recursos

Al realizar las practicas pre-profesionales en una institucion hospitalaria como el
Hospital del nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante, y al ser seleccionadas para la
atencion en el area de infectologia, se ha brindado el espacio y apertura para realizar las

intervenciones.

Como recurso logistico se asigno un consultorio situado en el area de infectologia,
equipado y con la debida privacidad que se requiere para realizar las entrevistas y
aplicacion de cuestionarios a los padres. Se proporcionaron materiales como cuaderno, y

lapices para los respectivos apuntes.

Un recurso de informacion sobre la situacion actual del paciente ingresado, es la
asistencia a la visita médica cada miércoles en el horario de la mafiana, en donde se
permite conocer el estado de salud de los nifios y de qué manera sobrellevan el tratamiento.
Asi mismo, se da disponibilidad cuando el personal de salud requiere de alguna
intervencion del practicante de psicologia por alguna situacién particular del nifio y su

familia.
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ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

Previo a la intervencion con los padres de los nifios/adolescentes diagnosticados con
VIH/SIDA, se trabajo con ellos un cuestionario guia, que tuvo como objetivo conocer la
posicion de los padres frente a la revelacion del diagnostico a su hijo. Los temas abordados
fueron tratados con alrededor de 35 padres, de pacientes de 7 afios de edad en adelante.

En la tabla 1 se sintetizan los resultados mas significativos de las respuestas obtenidas.

Tabla 1

Cuestionario guia para padres cuyos hijos han sido diagnosticados con VIH/SIDA

Enunciados guias Respuestas de los padres

Algunos de los padres y madres a quienes se aplicaron los
cuestionarios sabian lo que era VIH antes de que supieran que
su hijo tenia VIH.

¢ Tenia conocimiento

sobre VIH antes de

recibir el diagndstico  Pocos padres habian escuchado o tenian escasas ideas sobre

del nifio? VIH.

La mayoria de los padres no conocia lo que era VIH, nunca lo
habian escuchado antes.

¢ Cudl fue su reaccion Los padres y madres sintieron miedo y culpa, se preguntaron
una vez que le por qué le toco a su hijo.

comunicaron el

diagndstico de su

hijo(a)?
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¢De qué manera su
hijo(a) se infect6 de
VIH?

¢Su hijo sabe que
tiene VIH?

Considera que su
hijo(a) tiene derecho
a conocer su
diagndstico

¢Por qué el
reconocimiento de
que el nifio(a)
conozca sobre su
enfermedad?

Cuando supieron que su hijo(a) tenia VIH pensaron en la
muerte y no sabian que hacer.

La gran mayoria de los padres sintieron tristeza al recibir el
diagnostico.

La mayoria de los nifios atendidos en el servicio de
infectologia del Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza
Bustamante se han contagiado por via vertical, es decir la
madre ha trasmitido el virus a su hijo.

La mayoria de los padres a quienes se aplico el cuestionario
no han revelado adn a sus hijos su diagnostico.

Pocos nifios han empezado el proceso de revelacion.

Pocos padres negaron o son indiferentes a considerar que su
hijo conozca qué es lo que tiene.

Muchos padres reconocen que su hijo tiene derecho a conocer
de su enfermedad.

Los padres consideran que si su hijo(a) conoce lo que tiene
tomarian mayor responsabilidad en el tratamiento.

A algunos padres les preocupa que sus hijos no vayan a
entender lo que significa VIH.
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A los padres que se
negaron en revelar,
¢ Qué les impide
hacerlo?

¢Su hijo presenta
resistencia para
tomar su tratamiento?

¢ Qué riesgos cree
que corre su hijo(a)
al no conocer lo que
tiene?

La mayoria de los padres consideran que sus hijos no
entenderian de que se trata la enfermedad, teniendo en cuenta
que esto depende de la edad y el desarrollo cognitivo.

Algunos padres también no quieren decirles por temor a que
los consideren culpables.

Otros no saben de qué forma decirselos.

La gran mayoria de padres han contestado que
ocasionalmente sus hijos muestran resistencia.

Tambien otros han respondido que si han mostrado tener una
mala adherencia al tratamiento.

Pocos muestran resistencia después de haber conocido su
diagnostico.

El mayor porcentaje de padres entrevistados han considerado
que su hija/hijo al no conocer el diagnostico no se cuidaria,
principalmente si son adolescentes, son, por tanto,
conscientes del riesgo que corren.

Otros padres consideran también que no le darian importancia
al tratamiento.

Algunos se mantienen en su creencia que no correrian ningin
riesgo.
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+Su hijo(a) pregunta Casi en la totalidad de respuestas, los nifios hacen preguntas
porgue toma referentes a la medicacion.

medicaciéon?

Los padres responden que es para otras enfermedades o
cambian el tema a sus hijos.

Solo un porcentaje pequefio de cuidadores introducia el tema
de un virus, pero no revelan el nombre.

A qué edad cree Los padres han considerado en promedio que la edad
conveniente realizar  adecuada para una revelacion es a los 11 y 12 afos.
una revelacion

Algunos de los padres consideran que a partir de los 16 afios
es la edad apropiada para que los chicos conozcan de su

enfermedad.
En caso de que su La mayoria de los padres optd que sea el equipo de
hijo(a) conozca su profesionales (médico y psicélogo) quienes revelen el

diagnostico. ¢Quiénes diagnostico a su hijo/hija.

les revelarian sobre

su enfermedad de

VIH? Un porcentaje bastante menor ha escogido que la familia sea
quienes hablen sobre la enfermedad con el menor.

¢Cuadl piensa que En su mayoria los padres consideran que su hijo(a) al conocer
seria la reaccion de el diagndstico tenderia a deprimirse, lo cual seria una posible
su hijo(a) al conocer  excusa para no implicarse en la revelacion.

su diagnostico?
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Algunos padres también han respondido que si sus hijos
supieran no entenderian lo que es VIH.

Otros han considerado que la reaccién de sus hijos seria
echarles la culpa a ellos por haberles transmitido la
enfermedad.

Algunos padres recibieron apoyo psicolégico, pero
actualmente ya no lo tienen.

¢Usted o su familia
han recibido apoyo Otros han contestado que toda la familia recibe apoyo.
psicoldgico?

A varios padres les interesa recibir apoyo, pero mas adelante

y no ahora.

Les interesa a muchos padres recibir apoyo para guiar un
proceso de revelacion de diagnostico a sus hijos.

Elaborado por: las autoras.
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El trabajo con los padres

De los casos asistidos en el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante, y en
los cuales se implemento la propuesta del protocolo para el trabajo con padres para una
revelacion de diagnostico a sus hijos con VIH/SIDA, los que se van a tratar a continuacion
han sido considerados como lo mas relevantes, ya que los padres mostraron mayor
dificultad para colaborar y autorizar el inicio de un proceso de revelacion de diagnéstico
para sus hijos.

Caso Ana

Ana, de 34 afios, separada, tiene cuatro hijos de diferentes compromisos. Estudié hasta el
octavo grado, en ese mismo afio su madre fallece por lo que decide abandonar sus estudios
para irse a trabajar. Luego, a los quince afios tiene su primer compromiso y poco después
nace su primer hijo.

Llega a consulta para una preparacion de revelacion de diagnostico de VIH a sus hijos
de catorce y doce afios. Sefiala como motivo de consulta no saber como decirles a sus
hijos la enfermedad que tienen. Refiere que siente miedo por la reaccion de sus hijos,
principalmente por su hijo de catorce afios que tiene una discapacidad intelectual, quien
no entenderia o podria contar a cualquier persona, perdiendo el secreto que Ana ha

mantenido por afos.
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Ana describe como fue la reaccion que tuvo cuando se enterd del diagnostico, el cual
lo conoci6 cuando queda embarazada por quinta vez. Decide comunicarselo a su pareja,
quien la culpabiliza ya que se realiza una prueba y su resultado negativo. Para Ana la
situacion se complica cuando se entera de que sus hijos de catorce y doce afios tienen la

misma enfermedad. Me queria morir, pensaba que me iba a morir con mis hijos.

Ella empieza a situar ideas en relacion con la muerte, no solo de la suya sino también
la de sus hijos. En su discurso se refleja cdmo el rechazo por parte de su pareja, ubicado
en el lugar de Otro que juzga, condena y desvaloriza, desencadena en ella una
imposibilidad de poder hablar sobre su enfermedad a sus familiares. Cuando él se entero

del diagnostico me empez0 a tratar mal, me decia que era mejor que yo me muera.

Decide implicarse en su tratamiento después de haber estado tres meses internada en
un hospital en estado critico. Comenta que recuerda las palabras de sus hijos que le decian
que no se muera. Me decian mami no te mueras todavia. Aquello tuvo un valor para Ana
ya que después de esto decide revelarle el diagnostico a su hermana, y cumplir con el

tratamiento. Yo soy todo para mis hijos, ellos me necesitan.

Durante la siguiente entrevista Ana menciona no querer tener pareja ya que ella le
causaria dafio, refiriéndose a su enfermedad. Se le propone que hable mas acerca de su
diagnostico y como este provocaria dafio a los demas. No quiero hacerle un dafio a alguien
mas, o que me digan algo cuando se enteren de mi enfermedad. Existe un superyé severo
frente a las ideas de que el Otro pueda pensar mal de ella por su enfermedad, que luego

conlleva al sentimiento de culpa por pensar que le haria algun dafio.

Ana sefiala sentir verglienza de contar su diagnostico de VIH, ya que siente miedo que
las personas no puedan entender y la rechacen a ella y a sus hijos. Me da verglenza que
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me rechacen o sientan asco de mi. En reiteradas ocasiones repite la palabra vergiienza, la
cual se ha vuelto significativa para la paciente, es su forma de simbolizar a la enfermedad.
Después de un breve silencio ella responde diciendo. Es que a lo mejor yo siento

verglienza de mi, no sé, por tener esta enfermedad.

Se manifiesta el como se pone en juego no solo la posicion de Ana sino su relacion con
su imagen especular. Es notorio que la imagen que ella se ha creado de si misma, parte
desde el rechazo de su propia pareja y como él la ubica como objeto de desecho. Se
evidencia una resistencia a contarle el diagnostico a sus hijos y a sus familiares, esta va
mas alla del temor a la reaccién que ellos puedan tener, y que podria estar ligada a como

ella se ve con la enfermedad.

En la Gltima sesion, Ana manifiesta que ha acudido a la ginecéloga por una cita para
su hija por los cambios hormonales que la menor esta presentando, la especialista
menciono en voz alta el diagndstico, por lo que Ana se asusto. Se encuentra ansiosa y
menciona querer decirle el diagnéstico a su hija, para lo cual pide que se la oriente a fin
de conocer qué lugar es mejor para el momento de la revelacion. He pensado que la quiero
invitar a comery llevarla al parque y decirle su diagnostico, ¢usted qué cree? Se le sefiala
que lo importante es la decision que ha tomado, y que no es facil para ella, ya que es un

evento importante para su hija.

Finalmente, Ana termina la sesion mencionando que le gustaria llamarnos cuando ya
haya revelado el diagnostico a su hija. Si bien hay un intento por parte de ella de querer
decirselo a su hija, en ella resalta la posicion de vergiienza con que se ve a si misma y a
que el Otro la mire igual. Presenta una serie de sintomas como ansiedad, sentimientos de

culpa, miedo.
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La mirada del Otro para Ana también juega un papel importante, el ser reconocida por
el Otro. En una de las sesiones habia manifestado que cuenta con el apoyo de varias
personas, entre ellas su madrina, a quien denominaba como una segunda madre y no ha
querido decirle por miedo a que la rechace y la deje de apoyar. Tal como se menciond,
Ana pierde a su madre desde muy joven y es reconocida por su padre hace dos afos. Ha
tenido el reconocimiento y el apoyo de otras personas que le han permitido sostenerse, lo

cual tiene miedo de perder.

Para este caso, se le propuso a la paciente un espacio de escucha. Se respeto el tiempo,
y se hizo las intervenciones pertinentes segun lo que traia en su discurso. Es importante
considerar que el trabajo de intervencion no fue visto como una imposicion. Ana logré
ubicar aquellos puntos que le han sido de impedimento para poder decirles a sus hijos 0 a
sus familiares sobre su enfermedad. Si bien Ana no ha fijado una fecha exacta para una
revelacion, ha decidido que ella sera la persona que le dira el diagnostico a sus hijos y no
el equipo de profesionales como prefirio al principio, lo que da cuenta de una implicacién

de ella en la revelacion.
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Caso Juan

Juan, de cuarenta y siete afios, viudo, tiene seis hijos del mismo compromiso.
Abandon0 sus estudios para irse a trabajar y ayudar de esta forma a su familia. Luego se

casa a los diecinueve afos y tiene su primer hijo.

Llega a consulta porque su hijo de catorce afios ha recibido un diagndstico de VIH
positivo. Ademas, describe como fue la reaccién que tuvo cuando se enterd de su
diagnostico, previo a esto Juan se mostraba con temor a realizarse las pruebas. Puesto que
habia una gran posibilidad de que €l también tuviera el mismo diagnostico de su hijo.

Créamelo tuve miedo y no lo puedo creer.

Su esposa fallece hace un afio de c&ncer asociado al VIH. Juan manifest6 que durante
el sexto embarazo de su esposa, ella le habia comunicado que tuvo un resultado positivo
en la prueba de VIH. Frente a este diagndstico Juan decide no reconocer la enfermedad de

su esposa, aun teniendo conocimiento sobre lo que es el VIH.

Dentro del discurso del paciente se refleja como ante aquella situacion, su defensa fue
negarla, en sus palabras, me hice el loco. Sefiala que después de que su esposa le comunica
de su enfermedad, él decide creer lo que un vecino con poca informacion le habia dicho
sobre el VIH. Porque de esta manera resulta mas tolerable la idea de que él y su esposa

estuvieran enfermos.

El sabia que el VIH no tenia cura y como él lo dice es una enfermedad mortal; esta
idea de Juan de situar a la enfermedad en relacion con la muerte, desencadena en él,
factores que lo llevan a no querer saber de esta situacion que se vuelve angustiante. De tal
manera que se niega a realizarse una prueba de VIH y abandonan el tratamiento de su

esposa.
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Juan y su esposa habian decidido no confesar a nadie sobre su enfermedad, pues existia
el temor de que sean rechazados por las demas personas. Afios mas adelante, al momento
del ingreso de su hijo al hospital, Juan se ve obligado a revelar el diagnéstico a su hija
mayor. Lo que le provoca ansiedad y dice sentir vergiienza a pesar de haber recibido el

apoyo por parte de su hija.

En la siguiente entrevista Juan menciona un punto importante, comenta que hace cuatro
afios un hijo de él fallecié posiblemente a causa de VIH. Yo lo veia mal, pero cuando
estuvo ingresado nunca le hicieron esa prueba, mi esposa lo sac6 del hospital, pero él
seguia igual y después murid, si yo hubiera sabido hubiera hecho algo. Se le pide a Juan
gue hable mas acerca de ese tema y como él reacciond. Juan manifiesta haberse sentido
culpable y que, por tanto, ha decidido que su hijo con reciente diagndstico se vaya a vivir
con la hermana, ya que €l no tendria el tiempo necesario para supervisar el tratamiento de

su hijo.

Frente a la situacion del estado de salud actual de su hijo, Juan empieza a tomar una
posicion diferente y se preocupa por él; esto podria estar relacionado con la existencia de
un sentimiento de culpa por su hijo fallecido y su esposa, momentos que han sido
significativos para él, puesto que previo a estas muertes él habia mantenido una posicién
de no implicarse, mantuvo una posicién pasiva frente a estos acontecimientos que se le

tornaban agobiantes.

Juan ha manifestado querer revelarle el diagndstico a su hijo, sin embargo, existen en
él factores que le impiden hacerlo. Siente temor de que su hijo responsabilice a su esposa
y a él por haberle transmitido la enfermedad, y que este les cuente a sus compafieros y sea
rechazado por ellos. En énfasis puesto en la palabra rechazado, va a dar cuenta de que €l
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también siente el mismo temor de ser rechazado por los demas, hasta por su familia. Es
que no sé como pudo suceder, o sea como mi esposa pudo llegar a tener eso, culpa al otro
y no lo asume como algo que también le sucede a él. Se le pide que hable mas acerca de

ese tema para que pueda llegar al cdmo a él le ha afectado tener esta enfermedad.

Juan menciona que cuando supo el diagnostico de su esposa, no 1o toma en serio. Lo
hice a la broma, no pensé lo que podia pasar. Se resalta aqui su manera de negar aquella
situacién que él estaba pasando y que no la podia asimilar. Se debe aceptar la situacién
para poder saber como enfrentarla, Juan ha ido asimilando poco a poco y por eso ha
decidido implicarse en el tratamiento de su hijo y de él mismo. Finalmente, Juan termina
la sesion mencionando que le gustaria seguir recibiendo apoyo psicol6gico, no solo para
él sino para toda su familia. También decidio decirle a un hijo mayor sobre su enfermedad.

Para este caso se considerd que era un diagnostico reciente de VIH, por lo cual se
decidi6 ofrecerle al paciente un espacio donde pueda poner en palabras aquellas
situaciones que se le habian vuelto angustiantes y que tenian relacion con su enfermedad.
Juan pudo puntualizar puntos importantes que le ayudaron aceptar su enfermedad, primero
acepta haber sabido lo que era VIH cuando recibe el diagndstico de su esposa y lo
relaciona con la muerte de su hijo; esto produce en él una implicacién, lo que posibilita

obtener una buena adherencia en el tratamiento que seguiré en adelante con su hijo.

También ha podido recibir el apoyo por parte de su familia, lo cual le ha permitido
engancharse con su situacion actual. Para Juan la mirada del Otro es considerada
importante, y el temor de ser visto mal o de ser rechazado tiene un doble peso ya que no
solo se trataria de su hijo sino de él. Hablarle de la enfermedad a su hijo implicaria para
Juan hablar de aquello que él también tiene, y que ha ido aceptando poco a poco. Juan ha

decidido que le gustaria que su hijo recibiera su diagnéstico en compafiia de una psicologa.
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Caso Luisa

Luisa tiene treinta y siete afios, es madre de una nifia de doce afios que es paciente en
el Hospital del Nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante, desde que era muy pequefia por

su diagndstico de VIH.

Es procedente de Manabi, pero reside en Guayaquil desde hace afios. Luisa relata una
infancia dificil, con maltrato fisico de parte de su padrastro a ella, a sus hermanos y a su
madre. Cuando habla de su padre menciona que nunca la reconocio, nunca se interesé por
mi; en Luisa no hubo alguien que la acoja en su demanda de proteccion, tiene un padre no
presente y una madre que no la defiende, se encontraba en abandono. Desprotegida, a sus
catorce afios decide irse de casa con su pareja, quien es padre de su primera hija que nace

cuando Luisa tenia dieciséis afos.

De parte de su pareja también recibia maltrato fisico y verbal, es decir persiste el
maltrato, aquello que habia vivido desde su infancia en su familia, lo vuelve a vivir ya no
con la pareja de su madre sino con la de ella misma. Esta pareja muere hace doce afios por
causa del SIDA. Por el mismo periodo, Luisa se vuelve a embarazar de otro sefior y
durante su embarazo recibe su diagnostico de VIH, no lo quise creer, se intenta hacer a la
idea de que ella estaba sana a pesar de que su antigua pareja habia muerto por esta
enfermedad. Se presenta negacion, lo que evita el momento angustiante de reconocer que

ella podria morir también, representando una herida narcisista.

Luisa llega a consulta de psicologia porque su hija esta recibiendo preparacion para
una futura revelacién de diagnostico, lo que le inquieta a ella, pues sostiene que su hija no

estd preparada para eso, pero en realidad esconde su temor, y es ella quien no estéa lista
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para afrontar este momento. Su hija ha iniciado el proceso de revelacion, pero ella se

aparta de esta preparacion porque no la ha aceptado aun.

Durante las primeras entrevistas Luisa admite ser ella quien no esta preparada y que
deja que sean los médicos quienes hagan la revelacion. Ella no se ha involucrado en este
proceso de preparacion, hasta el momento no desea que su hija conozca de la enfermedad.
Le produce ansiedad pensar en cdmo su hija vaya a reaccionar. Su mayor temor es que se

ponga agresiva y la culpe por estar enferma, lo que le provoca tristeza.

La familia de Luisa tiene conocimiento de su diagndstico, pero ella se ha mantenido
resistente a que su pareja actual lo sepa, por recelo y temor de que la abandone por eso.
Aparece otra vez el miedo al abandono. Menciona que una ex pareja de él ha muerto hace
cuatro afos por VIH; de esto se sostiene para mermar su culpa por no contarle, el pensar
que, si una ex mujer ha muerto de eso, probablemente él también lo tenga, y como ella lo
tiene entonces no hay la necesidad de decirselo, y se mantiene en esa posicion de evitar
hablar.

Sin embargo, no es la misma situacion con su hija, se ha trabajado la importancia de
un proceso de revelacion y que ella forme parte de él, aceptando que es un evento dificil,
y que de a poco podra tener explicaciones para su hija, lo que por ahora no tiene. Yo he
tratado de vivir mi vida como si no tuviera nada, me hago a la idea que todo esta bien;
entonces el decirle a su hija que tiene VIH conlleva también a Luisa a decirse asi misma
que también tiene VIH, ya no podra negarselo a si misma como lo ha venido haciendo; es
dificil para ella ubicarse en el mismo lugar. Mientras Luisa viva en negacién sobre su
diagnostico, no podra comunicéarselo a su hija. Si ella no ha podido sostener su estado,

mucho menos podra sostener a su hija.
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Para Luisa la enfermedad se le vuelve un Real, que la angustia sin poder simbolizarlo.
Se angustia con la idea de ser rechazada y por ende abandonada como en su infancia.
Luisa no ha elaborado la asimilacion de su diagnostico. Primero tiene que haber
asimilacién por parte de ella para que pueda ubicar a su hija en el mismo lugar. El poner
en palabras todo aquello que ella se quiere negar puede aportar para que mas adelante
haya una aceptacion para la revelacion de su hija.

Tras varias sesiones Luisa ha ido ubicando sus temores, poniendo en palabras todo o
que la mortifica, dando respuestas, asumiendo su enfermedad. A medida que continGa el
trabajo ella presenta mayor disposicion, manifiesta que no habia tenido antes la
oportunidad de hablar y dice sentir menos peso sobre ella. Ha reconsiderado cada vez mas

la revelacion a su hija. Se ha llenado de recursos para afrontarlo.

Luisa ha ido introduciendo a su hija conversaciones sobre su tratamiento y la
responsabilidad de siempre tomar las pastillas, le ha dicho que para su bienestar tendra
que hacerlo a lo largo de su vida. Se esta dando una revelacion parcial, es decir se explica
a la nifia que estd enferma pero no se revela aun el nombre de la enfermedad que es VIH.
Es un avance mayor con Luisa pues antes se prohibia de hablar cualquier cosa en relacion

al tratamiento y otras preguntas que su hija le hacia.

Finalizando el trabajo, Luisa ha pedido ser ella quien haga la revelacion a su hija,
expresa su deseo de decirselo en casa, a lo mejor en compafiia de su hija mayor. Tiene la
iniciativa de contarle de qué se trata la enfermedad y las opciones que tienen para estar
bien y tener calidad de vida. Exterioriza que le brindara su apoyo y que desea que su hija
pueda compartir con ella sobre sus sentimientos, asi como ella lo ha podido hacer durante

las sesiones que se han mantenido.

Lo que ha pedido de los profesionales del &rea de infectologia es que le expliquen a su

hija de qué manera tiene que llevar el tratamiento del resto me encargo yo.
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CONCLUSION DE LOS RESULTADOS OBTENIDOS

Del analisis de la informacion recaba en los cuestionarios y de los diferentes aspectos
trabajados en las entrevistas con los padres de los nifios y adolescentes, atendidos en el
Hospital del nifio Dr. Francisco de Icaza Bustamante, se ha podido determinar que existe
una dificultad de aceptacion por parte de los padres, de su propio diagnéstico de VIH, lo

cual genera que no se sientan preparados para revelar el diagnostico a sus hijos.

Asi también, que los padres no estén preparados para iniciar un proceso de preparacion
para una revelacion de diagnostico con sus hijos, provoca la evitacion y la postergacion
de este momento. Considerando que esto se debe a la presencia de distintos factores que
se desencadenan a partir de que se conoce sobre el padecimiento de la enfermedad, tales
como el rechazo y sentimiento de culpa, la angustia y el temor que les produce el tener

gue enfrentarse al momento de la revelacion. Factores que van a depender del caso a caso.

Aparece el sentimiento de culpa porgue son ellos, los padres quienes les transmitieron
la enfermedad a sus hijos, no asumiendo el cuidado para prevenir que sucediera.
Vinculando el rechazo al estigma asociado a esta enfermedad, porque temen ser vistos de
mala manera por las demas personas, o el miedo al abandono del apoyo por parte de sus

familiares.

Hablar de la enfermedad, el decirles a sus hijos que estan enfermos implica hablar de
ellos también, decirse y reconocer a si mismos que tienen VIH, ya no se lo pueden negar.

Cuando los padres no asimilan el diagnéstico tienen dificultades para tener una buena
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adherencia al tratamiento, tanto ellos como sus hijos. Se angustian en relacion a lo

desconocido para ellos, que se relaciona con la pérdida.

Se observd que muchos de los padres que accedian a empezar el proceso de
preparacion, no se encontraban totalmente dispuestos para el evento de revelacion,

mostrando resistencia y continuas faltas al servicio de psicologia, encargado del proceso.

En el desarrollo del trabajo se presentaron ciertas dificultades, como en aquellos casos
en que recien se habia dado el conocimiento del padecimiento de la enfermedad, tanto del
padre o de la madre (0 ambos) y la de su hijo; por tanto, al ser un impacto reciente que

desbordaba a los padres, en esos momentos no habia lugar a pensar en una revelacion.

Algunos padres tenian muy poco conocimiento, o0 ideas erroneas de lo que era VIH,
para lo cual, en estos casos lo primordial ha sido brindar orientacion. En el presente trabajo
se ha procurado dar un espacio a los padres, que les permita a ellos también involucrarse
en la preparacién. Que se les dé un lugar dentro de este proceso ya que son ellos quienes

dan su autorizacion para este evento.

El objetivo de desarrollar un protocolo dirigido a padres ha sido para que se pueda
tener la implicacion de su parte. Que esta funcion no la cumpla solo el equipo profesional,
es decir, médicos especialistas y psicologos; sino que ellos también se involucren en este

procedimiento.

Se ha tomado en consideracion el respeto del tiempo de los padres, que este espacio no
sea visto como una imposicién, sino como un lugar en donde se lo reconozca a él también,

para que pueda poner en palabras aquello que le produce un malestar.
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CONCLUSIONES FINALES

Es importante conocer sobre la enfermedad que tienen las personas con las que se va a
intervenir, como esta afecta a la salud, es fundamental para entender el tratamiento. El
VIH es una enfermedad crénica debido a que no tiene cura y requiere un tratamiento
responsable con cuidados diarios. Para lograr el éxito del tratamiento la persona tiene que
asumir primero su diagnostico. También se ha conceptualizado la estructuracion psiquica
del nifio y el adolescente del que se ha hablado durante las intervenciones con los padres,
ya que seran ellos los que recibiran el diagnostico. Son seres que empiezan a relacionarse
con los demas, que buscaran formar un lazo social que se ve amenazado por tener la
infeccion de VIH. Existe el temor por parte de los padres de que esa imagen idealizada

que sus hijos tienen hacia ellos decaiga.

El diagnostico de una enfermedad crénica como el VIH, genera en los padres con hijos
que tienen esta enfermedad, repercusiones psicoldgicas que desencadenan una serie de
situaciones que le impiden afrontar o mostrarse resistentes ante una revelacién de
diagnostico. Un padre resistente evita iniciar el proceso de preparacion para una

revelacion.

Entre los principales temores de los padres esta el que cuando su hijo conozca de su
enfermedad, los culpen a ellos por tener VIH. Persiste el miedo a que los nifios cuenten el
diagndstico a cualquier persona provocando la divulgacion, generando el rechazo por los
otros. En algunos casos influye el temor a que los nifios no entiendan lo que significa VIH.
O, si tienen informacidn se depriman por tener esta enfermedad. Intentan evitar que sus

hijos se sientan tristes como ellos cuando recibieron su diagndstico.
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Mediante la implementacion del protocolo dirigido a padres se busca una mayor
implicacion y que este proceso no se vuelva obligatorio para ellos, que exista un
reconocimiento por parte de ellos de la importancia de que su hijo conozca de su
enfermedad. Que este proceso no sea solo un trabajo del equipo médico del &rea, sino que
ellos tomen una posicion activa y participen como tal. En la propuesta del trabajo con
padres se ha brindado el espacio en donde se ha privilegiado la palabra, ha posibilitado en
los padres que den cuenta de situaciones que han sido significativas para ellos y que

repercuten en esta decision.
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RECOMENDACIONES

El proceso de preparacion para una revelacion de diagndéstico en nifios, no solo
implica que el trabajo sea con los nifios y adolescentes, sino también con los padres. Ya

que si ellos no estan preparados aplazaran este momento.

Antes de iniciar el proceso con los nifios, se debe posibilitar un trabajo con los padres
en donde ellos puedan hablar de qué manera les ha afectado tener VIH a ellos y a sus hijos,

y como han asimilado el impacto de esta enfermedad.

Ofertar un trabajo psicologico diferente al discurso medico en donde se pueda dar lugar
a la palabra, sobre aquello que aqueja a estos padres con sus hijos diagnosticados con VIH.
Que los padres tengan una posicion activa y se involucren en la preparacion, de tal manera
que los nifios mas adelante puedan hablar con ellos sobre VIH y otros temas, evitando la
falta de comunicacion o que sea un tema tabu del que no se hable en casa; brindando asi,

recursos al nifio(a) para que también pueda asimilar su enfermedad.
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