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Resumen

La investigacion analiza la percepcion de las mujeres de edad fértil en tratamiento de
VIH, sobre la maternidad y el embarazo. El estudio se situd en el Hospital de Apoyo
Maria Auxiliadora, hospital publico del distrito de San Juan de Miraflores, Lima; este
centro de salud de nivel III-I cuenta con el Servicio de Infectologia, y registra alrededor
de 3000 portadores de VIH que reciben el TARGA (Tratamiento Antirretroviral de
Gran Actividad). El TARGA es gratuito en Perd, y reduce la mortalidad,
hospitalizaciones, incidencia de infecciones oportunistas, el uso de servicios de salud,
y mejora la salud bioldgica de los pacientes portadores. La investigacion es de enfoque
cualitativo, de tipo exploratoria y sigue un disefio fenomenologico. Los hallazgos
recogen la experiencia subjetiva de 15 mujeres pacientes con la condicién de VIH que
reciben el TARGA, mediante entrevistas a profundidad. Los resultados revelaron
conflictos y preocupaciones sobre la experiencia de ser mujer portadora de VIH,
enfrentar esta condicion representa a la vez temor y valor para las pacientes. También
se demuestra que la maternidad representa un tema complejo para estas mujeres; y el
embarazo, para algunas representa esperanza, y para otras, el riesgo de dar vida. Se
concluye que, el prejuicio social es critico en el entorno de las participantes, por ello
ocultan su enfermedad y replantean sus planes de vida y socializacion; también,
aunque ellas temen la transmision vertical del virus, muchas si consideran la
planificacion de un embarazo debido al valor y sentimientos positivos asociados a la

maternidad.

Palabras Claves: Percepcion, mujeres con VIH, maternidad, embarazo, Tratamiento
Antirretroviral.



Xi

Abstract

The research analyzes the perception of women of childbearing age in HIV treatment,
about maternity and pregnancy. The study was carried out at the Hospital de Apoyo
Maria Auxiliadora, a public hospital in the district of San Juan de Miraflores, Lima;
this level III-I health center has an Infectious Diseases Service and registers around
3000 HIV carriers receiving HAART (Highly Active Antiretroviral Treatment).
HAART is free of charge in Peru, and reduces mortality, hospitalizations, incidence of
opportunistic infections, use of health services, and improves the biological health of
carrier patients. The research is qualitative, exploratory and follows a
phenomenological design. The findings capture the subjective experience of 15 female
patients with HIV status receiving HAART, through in-depth interviews. The results
revealed conflicts and concerns about the experience of being a woman with HIV,
facing this condition represents both fear and courage for the patients. It is also shown
that motherhood represents a complex issue for these women; and pregnancy, for some
represents hope, and for others, the risk of giving life. It is concluded that social
prejudice is critical in the participants' environment, which is why they hide their
disease and rethink their life and socialization plans; also, although they fear vertical
transmission of the virus, many do consider planning a pregnancy due to the value and

positive feelings associated with motherhood.

Key words: Perception, women with HIV, motherhood, pregnancy, Antiretroviral

Treatment.
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CAPITULO 1: INTRODUCCION

1.1. Situacion Problematica

La epidemia del VIH es un problema global, pero afecta en particular a los
paises en desarrollo. Es uno de los problemas de salud publica mas relevantes de las
enfermedades infecciosas: Segiin ONUSIDA alrededor de 36,7 millones de personas
en el mundo vivian con VIH en 2016 y de ellos 2 millones estan en Latinoamérica. El
SIDA o las enfermedades relacionadas causaron la muerte de un millén de personas

en todo el mundo en 2016 y cerca de 1,8 millones de personas mas se infectaron.

Segin la OMS, a mediados de 2017, 20,9 millones de personas estaban
recibiendo el tratamiento antirretroviral (TAR) en todo el mundo. Gracias a los
adelantos recientes en tratamientos con antirretrovirales, y su mayor facilidad de
acceso, las personas con VIH pueden vivir un mayor tiempo y tener una mejor calidad
de vida. Ademas, se ha demostrado que la terapia con antirretroviricos previene la
transmision del VIH. También se ha logrado conseguir avances en la prevencion y la
eliminacion de la transmision perinatal, y en la supervivencia materna también se han
logrado grandes avances. En 2016, aproximadamente 8 de cada 10 embarazadas con
VIH es decir 1,1 millones de mujeres recibieron tratamientos con antirretroviricos

(OMS, 2017).

Las investigaciones de la Fundacion Bonaventura Clotet (2019) indican que,
de 35 millones de personas infectadas por VIH, unos 15 millones son mujeres en edad
fértil. E1 VIH/SIDA se cobra la vida de mas personas en nuestro planeta cada dia, un
grupo importante de ellas son mujeres, que muchas veces no tienen posibilidad de
reproducirse o realizar este deseo debido a que se infectan con el virus. Su mundo
subjetivo, sus experiencias y peculiaridades psicoldgicas son completamente

desconocidas.
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Es asi que, desde el punto de vista fisico, las mujeres son més vulnerables al
contagio entre otras causas por la violencia de género. La violencia contra las mujeres
se considera una violacion de los derechos humanos y se ha transformado en un
problema de salud publica que se sobrepone de una manera peligrosa con la epidemia
de VIH/SIDA. Los primeros encuentros sexuales de muchas nifias y mujeres jovenes
son forzados; los ataques o el medio a la violencia es una realidad diaria ya que el

VIH/SIDA, cada vez mas (OMS, 2009).

De acuerdo a Posadas (2018) la experiencia de las mujeres diagnosticadas con
el VIH en relaciéon con el embarazo y el parto es de angustia e incertidumbre, donde
se presentan escenarios de culpa ante la trasmision, desvalorizacion, transgresion de la

moral sexual y miedo a la muerte (p.374).

Figura 1. Casos de VIH por sexos (2019)
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45 089 casos de SIDA

Periodo: Enera 1983 a febrero 2020*
7000 4
6000 1
m <

4000 4

2000 1

T

10E3 1884 1385 1983 1987 1884 1540 1980 1851 1942 1983 1804 1896 1596 1997 1968 1890 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2008 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2018 2017 2018 2013

mmS0A 1 3 3 16 101 256 322 400 431 746 714 851 1115 1442 1551 1374 1355 1201 1274 1267 1695 1937 2265 1762 1736 1950 1480 1468 1504 1447 1511 1658 1673 1670 1348 1614 1234 -
=s=\IH 1 4 10 24 183 418 458 B33 TBE 1214 1458 1788 2196 J056 2331 2834 2607 3217 4215 3633 4580 4880 BOG2 5268 4810 BOTY 5455 4707 4809 4818 5280 6211 7321 7143 6310 7848 7047 |

Fuente. MINSA (2019)

Cuando el VIH infecta a las madres, afecta también su ambito social, llegando
a repercutir sus relaciones, especialmente ocurre cuando estas madres asumen la
responsabilidad exclusiva en el cuidado del hogar y los hijos. Asi la expansion
epidemioldgica de la infeccion hacia esta poblacion tiene consecuencias sociales

importantes. Vifia et al. (2017) sefialan que la sociedad mira al VIH con un sentido
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moralista y estigmatizante, busca culpables por el contagio, lo asocia con muerte y
miedo y otorga un castigo social a la poblacion contagiada (p. 211). La experiencia de
vivir con VIH en este contexto sociocultural representa un elemento que impacta el
cuerpo, las ideas, proyectos, valores y la cotidianeidad que enfrentan estas personas.
En particular afectan de forma significativa la maternidad por las tensiones sociales y
metaforas de género entre lo aceptable, lo normal y lo normado; en este constructo, en
ocasiones por los sentimientos de culpa generados conviven el ocultamiento del

diagnostico y la culpa.

En los ultimos afios la biomedicina ha mostrado gran interés en las mujeres que
padecen de VIH, en el feto en gestacion y en la prevencion de la transmision vertical

(Posadas, 2018, p. 374).

Con el tratamiento adecuado y con la correcta administracion de los
medicamentos antirretrovirales, el riesgo de infeccion de los recién nacidos se reduce
a una cantidad menor al 1%, ante lo cual, coloca a los padres, especialmente a las
madres seropositivas, en una situacion reproductiva favorable, debido a que pueden
planificar y llevar a cabo embarazos deseados, ejerciendo asi, el derecho a formar a
una familia. Es asi que, esta libertad de eleccion debe ser libre, debiendo estar
acompafiada con un adecuado asesoramiento reproductivo, ya que en las mujeres
seropositivas el deseo de tener hijos tras conocer su estado es mas débil que el de las
mujeres no infectadas o seropositivas. Por ello, es importante generar la informacion
y presentar alternativas, para que puedan planear sus embarazos y asi ejercer sus

derechos reproductivos (Gomez-Suarez, 2016).

La maternidad para la mujer no es solo un derecho que le asiste, es un acto que
representa una gran trascendencia personal, donde hay el cumplimiento de suefios y
de la expresion de la felicidad, asi mismo también existe el sentido de permanencia y
continuidad de la vida que, ademas de tener una representacion humana, implicaré la
creacion de una persona, que se desarrollara en una dimension social y la cultura

(Griffith-Benjamin, 2006).

Ser madre con VIH, significa para muchas mujeres dejar de pensar en que
puedes morir, para reconocer que puede dar vida, pese a que a comienzo de la década
de los noventa se recomendaba a mujeres con VIH no tener descendencia (20 Minutos,

2012).
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Los avances en el conocimiento de esta infeccién y sus consecuencias son
notables, determinando cambios significativos en el tratamiento y prondstico de las
personas que viven con el VIH. Estos cambios han tenido un impacto en las diferentes
situaciones cotidianas de las personas seropositivas. El embarazo o el deseo de tener
hijos en mujeres y parejas infectadas por el VIH es una de estas situaciones. Durante
la primera década de conocimiento sobre el VIH, la transmision perinatal se identifico
como una de las principales causas del SIDA en los nifios, y las mujeres que se
embarazaban o querian embarazarse durante este periodo han sido duramente
criticadas, alentadas al aborto o estigmatizadas. Ahora bien, la realidad a la que se
enfrentan estas mujeres es muy diferente, su esperanza de vida es mucho mejor gracias
al tratamiento antirretroviral activo y la posibilidad de transmitir la enfermedad a sus

hijos se reduce gracias a este tratamiento profilactico (Zamorano, et al., 2004).

En el Peru, segun el Ministerio de Salud (MINSA) viven alrededor de 70.000
personas con VIH, de ellos una de cada cuatro personas desconoce que estan infectados
(MINSA, 2020). El Ministerio de Salud reportd cerca de 2.700 nuevas infecciones
durante el 2016, cifra que indica que aun existe falta de prevencion para adquirir el
virus. La figura 2 muestra la evolucion de los casos por VIH desde el caso indice en
1983 hasta el 2019. Del total de 132.657 registrados en ese periodo, 45.089 casos se

encuentran en etapa de SIDA.

Figura 2. Evolucion de los casos por VIH desde 1983-2019
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Fuente. MINSA (2020)
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La distribucion de los casos segtn sexo ha variado en el periodo de registro; en
la Figura 2 se muestra la correspondiente al afio 2019. De los 7.947 casos, 1.573 son

mujeres y 6.374 hombres.

La pandemia por el Covid-19 acentud la crisis sobre esta poblacion; asi, en los
ultimos afios, la situacion sobre la condicion de VIH se agravo, por un lado, debido al
aumento de portadores del afio 2020 al 2021. Actualmente, el contexto para esta
poblacidn es de desabastecimiento de medicamentes, asi como un recorte presupuestal.
Hacia diciembre del afio 2021, se registraron 91 000 personas viviendo con VIH, y a
20610 personas viviendo con SIDA, de los cuales la mayor proporcion vive en Lima

y Callao (La Republica, 2021).

La Comision Nacional de los derechos Humanos (CNDH, 2019) es clara al
mencionar que como derecho humano esta establecido que las mujeres con VIH deben
ser acompafiadas en su decision en ejercer su derecho a la maternidad, y los
organismos publicos deben dispensarles los mecanismos seguros y atenciéon médico-
especializada en la etapa del embarazo, parto y puerperio. En el caso de que la mujer
no desee salir embarazada debe contar con la informacion y acceso oportuno a los

medios para lograr tal fin.

En la actualidad, la infeccién por el VIH ha perjudicado en su mayoria a
mujeres con edad reproductiva entre 15 y 49 afios, mostrando también un aumento de
infeccion entre las mujeres que tienen una pareja estable, periodos y situaciones en los
cuales se desarrolla el deseo de ser madre por una mujer infectada por el VIH. El
embarazo en mujeres seropositivas debe ser considerado desde diversos puntos de
vista, de las cuales uno de ellos se debe relacionar con la tasa de transmision materno
fetal, que represente entre el 25% y el 35% de los casos en los que se ha decidido por
no utilizar alguna medida profilactica, pero que se reduce al 2% cuando se toman
precauciones especificas durante el embarazo y en el parto, ya sea usando
antirretrovirales (ARV), o el uso de una cesarea cuando la carga viral es desconocida
o mayor a mil copias del virus y cuando la ruptura de membranas ocurre dentro de las
horas. En todos los casos se incluye la adecuada atencién durante el embarazo y el
parto, asi como la supresion de la lactancia en la mujer tras el parto y las formulas
infantiles con preparados para lactantes. También es importante mencionar los avances
en el campo de los derechos humanos, tratando de garantizar el respeto de los

ciudadanos hacia las personas que viven con el VIH (Matdo et al., 2014).
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A nivel nacional la estrategia sanitaria de ITS — VIH y Hepatitis B del MINSA, indica
que la epidemia del VIH en el Peru se centra especialmente en grupos urbanos de
varones que mantienen relaciones sexuales con otros varones (con prevalencias entre
10 y 30%, seglin region, subtipo y forma de medicion) [1-3]. Pero si se presta atencion
a la evolucion historica de los casos notificados a las autoridades sanitarias, se ve que
la epidemia del VIH esta afectando con un ritmo creciente a las mujeres, por lo que se
formula el objetivo de determinar cual es el factor o los factores que determinan el
crecimiento de esta tendencia (Ministerio de Salud, S.f.); de modo que, se tiene como
antecedente que en el 2013 se presentdé un aumento significativo de mujeres
seropositivas, ante lo cual gracias al despliegue de la terapia antirretroviral de gran
actividad (TARGA) en los establecimientos del MINSA, la tendencia del numero de
infecciones por VIH se disminuy6 en el 2019, esto representd un gran logro para el

estado peruano, sobre todo para el Ministerio de Salud (MINSA, 2020).

Desde el ano 2005, el MINSA ha incrementado los esfuerzos para el
diagnodstico del VIH en mujeres que se encuentran embarazadas. De igual forma, a
partir del afio 2008 se ha intensificado y fortaleciendo de una manera sistematica el
tamizaje a mujeres que estan en una edad fértil para embarazarse. Aproximadamente
el 22% del total de los casos reportados a nivel nacional son mujeres, quienes se
encuentran vulnerables frente al VIH; debido al escaso acceso que poseen a
informacion confiable de como prevenir la infeccion, asi mismo, también tienen una
limitada capacidad de fortaleza para utilizar medidas de proteccion como el condon
antes de los encuentros sexuales. El porcentaje de gestantes VIH positivas y que
recibio profilaxis o tratamiento con ARV, se ha incrementado también durante los

ultimos afios (MINSA, 2015).

Datos del MINSA (2020) sefialan que para el 2019 el 78% de los casos por
VIH pertenecen a varones y hacen relacion a una proporcion de 4 varones por 1 mujer,

tal como se muestra en la Figura 3.
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Figura 3. Relacion de trasmision en casos por VIH en Peru, 1983-2019
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De lo anterior, se puede deducir que la situacioén de las mujeres en edad fértil
viviendo con VIH constituye una situacion de salud compleja que constituye un
problema de salud publica que merece ser revisado en sus diversos aspectos, en
particular los relacionados al ejercicio del derecho a la maternidad y embarazo en
tratamiento con TARGA y los mecanismos que soportan su vida como portadoras de

VIH.

1.2. Formulaciéon del problema

(Cual es la percepcion de las mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en tratamiento,

sobre la maternidad y el embarazo en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora, 2019?

1.3.  Justificacion tedrica

La distribucion de hombres y mujeres portadores del VIH/SIDA esta
cambiando de manera preocupante, debido a que hay un aumento alarmante en mujeres
que no poseen o no realizan conductas riesgo. Esto hace que se cree un cuadro de
creciente vulnerabilidad. Es asi que, este fenomeno afecta la fertilidad y la sexualidad

humana, asi como el desarrollo social, por lo que diversos paises estdn cada vez mas
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preocupados por el incremento incesante de la propagacion del virus (Ford Foundation,

2005).

El ser diagnosticado con VIH puede desencadenar un evento estresante que,
con el pasar del tiempo podria convertirse en un hecho traumatico que, a su vez
incluiria sentimientos de vergilienza, culpa, pérdida de autoestima, venganza y miedo.
Este es un evento que puede hacer aparecer actitudes disfuncionales en las personas
acompanado de patrones que presentan pensamientos negativos que llevaria a cambios
en el ambiente familiar y conyugal, asi como en la toma de decisiones que afectarian

la propia vida de la persona embarazada (Quistian, 2010).

Las mujeres tienen derecho a decidir cudntos hijos quieren tener, asi como a
tener acceso a informacidn, educacion y medios necesarios para poder ejercer este
derecho. Al ser el VIH uno de los mayores problemas de salud en el Pert y en el
mundo, necesita ser estudiado desde diferentes perspectivas, lo que permitiria generar
nuevas formas de enfrentar el virus y sus consecuencias, favoreciendo a las personas
que lo padecen; sin embargo, de acuerdo con la revision tedrica realizada, han sido

pocos los estudios encontrados e insuficientes para abordar y comprender la tematica.

Con la presente investigacion, se contribuira a explicar y entender un aspecto
de la realidad que esta insuficientemente estudiado en nuestro pais: cudl es la
percepcion de las mujeres en edad fértil, su significado para ejercer el derecho de la
maternidad y embarazo cuando se encuentran en tratamiento con TARGA vy los
mecanismos que soportan su vida como portadoras de VIH; teniendo en cuenta sus
conocimientos, experiencias y valores aprendidos, asi como considerando el soporte
emocional de su entorno familiar y las acciones y decisiones que adoptan

individualmente y que identificaremos en las protagonistas del estudio.

1.4.  Justificacion practica

El presente trabajo se realizé en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora, en
el Servicio de Infectologia, con mujeres que estan dentro de la edad fértil y estén en
tratamiento contra el VIH. Por ello, se propone reconocer la percepcion sobre la
maternidad y el embarazo, identificar los mecanismos de apoyo con los que cuentan y

la relacion de su situacion de ser una persona que esta viviendo con VIH; por lo tanto,
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los resultados obtenidos cooperaran a la mejora en la consejeria y toma de decisiones

del personal médico y los involucrados.

Segun informacion verbal del Servicio de Infectologia del Hospital de Apoyo
Maria Auxiliadora el total de poblacion viviendo con VIH enrolados al TARGA, son
aproximadamente 3000 casos, de los cuales la mitad son mujeres y de ellas el 33% son

mujeres en edad fértil.

Esta poblacion es numerosa y ademas representativa por el entorno y poblacion
que accede al Hospital de Apoyo, de lo que ocurre en vastos sectores del pais por lo
que consideramos que el estudio tendrd un impacto practico y cientifico que se asocia
con la capacidad de precaver la transmision del VIH de madre a hijo asi mismo se
relaciona con las complicaciones que se pueden presentar antes y durante del parto.
También esperamos que tenga un impacto social al permitir establecer lineamientos
para el disefo y desarrollo de proyectos de salud que logren dar apertura a la toma de
decisiones de una manera informada sobre la salud sexual y reproductiva de las
mujeres que viven con el VIH. Por altimo, el impacto econdmico se asocia al aumento
de la esperanza de vida, a la creacion familiar, el empleo y la participacion activa en
la sociedad de las mujeres que poseen el VIH. Asi mismo se busca contribuir a la
adoptacion de medidas que buscan conservar la adherencia de las mujeres al
tratamiento, para asi puedan tener el desarrollo de una vida y, por ende, la disminucién

en el gasto de control que son destinados por el sistema de salud existente.

1.5. Objetivos

1.5.1. Objetivo General

Reconocer la percepcion de las mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en
tratamiento, sobre la maternidad y el embarazo, en el Hospital de Apoyo Maria

Auxiliadora, 2019.
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Objetivos Especificos

Identificar los significados atribuidos a la maternidad y el embarazo por las
mujeres en edad fértil viviendo con VIH, durante su tratamiento en el Hospital
de Apoyo Maria Auxiliadora, 2019.

Identificar la perspectiva de la maternidad y el embarazo en relacién con su
condicion de mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en tratamiento con
TARGA, en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora, 2019.

Identificar mecanismos de soporte de las mujeres en edad fértil viviendo con

VIH y en tratamiento, en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora, 2019.
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CAPITULO 2: MARCO TEORICO

2.1. Marco filoséfico o epistemologico de la investigacion

2.1.1. La Maternidad como constructo

La percepcion individual de la maternidad es un constructo social aportado por
la sociedad desde la antigliedad y representa un control jerarquico impuesto por el
hombre, lo que devino en la reconstruccion social del instinto maternal, que se
considera que toda mujer debe tener y ser madre. Esta cualidad era requerida para el
sexo femenino y al negarse a ejercerla ubicaba a una mujer como inadecuada

(DiQuinzio, 1999).

Desde el punto de vista universal, el instinto maternal se basa en la capacidad
o funcion bioldgica que tiene la mujer de procrear y sigui6 la misma linea desde las
sociedades de la antigiiedad para ejercer dominio sobre el sexo femenino. Con la
imposicion de esta norma social a las mujeres, estas asumen el papel de madres como
su obligacion. Esta vision no ha cambiado hasta la actualidad, por el contrario, se ha
generado un significado identitario entre mujer y maternidad, entre madre e hijo

(Maturana, 2013).

En el siglo XXI no es comprensible desligar el término maternidad del contexto
social e historico. Pese al consenso sobre los derechos reproductivos, la no
discriminacion de madres solteras, y el respeto a la decision de las mujeres a la no
maternidad o el derecho a ser madres; la responsabilidad de procrear y criar a los hijos
sigue recayendo en el sexo femenino (Maturana, 2013). Al respecto, Iglesias (2003)
afirma: “La dicotomia hombre-mujer hay que entenderla mas como una construccion
mental elaborada a partir de datos fisiologicos, anatdmicos, ideoldgicos y culturales
que nos ayuda a clasificar la variada complejidad de los seres humanos™ (p. 8). Como
diria Ramos (2020), el género es una variable psicosocial y el sexo una variable

organica y estos significados han sido aprendidos socialmente.

2.1.2. El vivencialismo epistemologico
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La situacién emocional que experimenta una mujer con VIH en edad fértil
confrontada a la idea de maternidad y embarazo presenta grandes desafios, generados
desde las visiones o percepciones sociales que ellas como mujeres entienden que deben
incorporar en sus vidas. Para esta investigacion es necesario asumir los fundamentos
epistemologicos que puedan caracterizar el sentido de sus percepciones como, por
ejemplo: cudl es su papel como mujer, qué les es posible hacer, por su condicion y si
puede tener un proyecto y que los hijos pueden formar parte de su proyecto de vida.
Desde el punto de vista epistemologico las realidades y hechos de la vida humana,
como la vida y la muerte; representa un enfoque epistemologico vivencialista y

existencialista que simboliza el eje central de esta investigacion.

Este enfoque nos inclina a reflexionar sobre las percepciones y reflexiones de
los sujetos a través de investigaciones cualitativas. En este sentido Padron (1998)
destaca: “En este enfoque se concibe el conocimiento e interpretaciones de los
simbolismos socioculturales a través de los actores al abordar su realidad humana y
social” (p. 37). Por lo tanto, cada sujeto aun cuando conozca y respete los patrones que
fija la sociedad es poseedor de una conciencia subjetiva que le permite darle
significados y direccion a la realidad que vive. En este enfoque el conocimiento de su
realidad es un acto de comprension vivencial que puede dar paso a su transformacion

o simplemente un mecanismo de control natural y social.

Con respecto al existencialismo, Ander-Egg (2003) alude que es una
disposicion de la persona a aferrarse a ideas preconcebidas y por las cuales no esta
dispuesta a renunciar, y en base a ellas construye un mundo ideal con mecanismos de
defensa que le permiten protegerse de lo que puede causarle dolor. Esta posicion en el
sentido cientifico de las vivenciaslistas, le asigna un sentido logico y la asumen como

el primer modo para acceder a la realidad de los fendémenos del ser humano.

Una de las visiones mas importantes al teorizar el vivencialismo es la
interpretacion de los significados del pensamiento, estas tratan de construcciones
subjetivas e intersubjetivas, que se interpretan en el mismo contexto donde
interacciona el sujeto. Estas interpretaciones criticas que realiza el propio sujeto

permiten percibir las ideas que tiene sobre aspectos especificos de su vida.

2.1.3. Vision embarazo
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El término madre es un constructo social legitimado por estar asociado con el
hecho biologico de embarazo; amerita una mirada esencialista porque supuestamente
representa un mandato natural, y, por tanto, en ocasiones, representa un conflicto sobre

la decision individual de asumir o no la maternidad.

La funcién de reproduccion social ha sido la parte central de la familia como
institucion social. En ella se establece claramente la diferencia bioldgica entre el
hombre y la mujer. Juridicamente y desde los roles que se les asignan a los dos géneros,
la reproduccion bioldgica es compartida, pero la reproduccion social liga la
responsabilidad a la mujer por el simple hecho que el embarazo es una experiencia
vivencial unica de la mujer (Cooch, 2014). Felitti (2011) refiere un estudio realizado
por la Unesco y Unicef en el 2010 donde hacen mencién que el 50% de los nacimientos
son producto de embarazos no planificados, este escenario atenta contra los derechos
sexuales y reproductivos de las mujeres; en este contexto es necesario vincular a la

maternidad a la libre decision responsable de las mujeres.

En el 2016, la Comision de los Derechos Humanos de las Naciones Unidas
centro su interés en la salud sexual y reproductiva como principio esencial del derecho
a la salud de las mujeres con VIH como personas vulnerables y determin6 que esta

depende en gran parte de factores sociales, culturales, economicos y politicos.

Aunque sigue siendo un hecho que el derecho a ser madre les genera
obligaciones y aunque legalmente; estas obligaciones deben ser compartidas por la
pareja, cada vez es mas evidente los casos donde solo son asumidos por la madre y en
la mayoria de los casos donde las responsabilidades son asumidas solo por la madre,
son consecuencias de embarazos no planificados. Todo ello pese a que la CNDH
(2018) proclama que todos los seres humanos sin distincion del sexo tienen derechos
sexuales y reproductivos, los cuales deben ser compartidos en la pareja. Asimismo,
sefialan que todo ser humano tiene pleno derecho de decidir con quién, cuando y cobmo
tiene relaciones sexuales y si tiene hijos o no. Pese a ello, la cifra de embarazos
planificados s6lo llega a un 64,2%. Al respecto Garcia (2015) sefiala “en algunas zonas
del mundo estos derechos no siempre se respetan y hay paises donde se requiere la

autorizacion del esposo para poder, en tratamiento de anticonceptivos a la mujer” (p.3).
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2.1.4. Situacion Emocional de la mujer embarazada con VIH

Los factores sociales relacionados con la epidemia del VIH estigmatizan
socialmente a las personas infectadas, las cuales son discriminadas por ser portadores
y en muchas ocasiones estas personas son asociadas como promiscuas, drogadictas y
homosexuales; representando una degradacion como seres humanos, por lo que en
ocasiones se les castiga con la pérdida de sus derechos civiles. Este perjuicio, crea en
la mujer embarazada y portadora de VIH un inmenso impacto psicoldgico con
confusion emocional. La literatura indica que muchas mujeres ante esta situacion
esconden su diagndstico por temor al rechazo social y sienten miedo de comunicarselo

a su familia (Vidas et al., 2017).

El estigma y la discriminacion, esta interrelacionada con los derechos
humanos, siendo los ejes centrales de las campaiias contra el SIDA y a favor de los
derechos de las Personas viviendo con VIH y SIDA (PVVS). De manera general, se
puede decir que el estigma hace referencia a una marca fisica o social que se le impone
a las personas que son consideradas extrafias o inferiores por una parte significativa de
la sociedad. En el caso del VIH, el estigma tiene su origen en numerosas causas, entre
las que se pueden mencionar el temor a la muerte, la falta de informacién, el
desconocimiento, ansiedades de profundo arraigo relacionadas con la sexualidad, el
temor a la diferencia, el imaginario colectivo de “incurabilidad” que circula en los
medios de difusion, entre otras. Sin embargo, en la base de todos ellos, se encuentran
las desigualdades en las estructuras genéricas, econdmicas, sexuales y étnicas de cada

sociedad (Ministerio de Salud y Deportes, 2011).

De igual modo, el estigma puede ser interno, es decir, se refiere a la manera de
cOmo se ve y como se percibe sobre si misma; especialmente si le incomoda ser una
persona seropositiva. El estigma internalizado puede llevarle a construir una
autoestima deficiente con tendencia a la disminucion, llevandolos asi, a tener
sentimientos de inutilidad y depresion, de lo cual generaria que renuncie al contacto
personal e intimo, debido al temor que produciria ser excluido y expuesto por poseer

su estado serologico a causa del VIH.

Mientras que la discriminacion implica tratar a alguien de manera diferente e
injusta con prejuicios infundados que, por lo general tiene como origen una deficiente

educacion que lleva a catalogar a las personas con etiquetas negativas, muchas veces
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colocandolos en grupos de pertenencias inexistentes. Es por ello, a menudo se supone

que, si una persona es estigmatizada, el resultado final siempre serd la discriminacion

La discriminacion se relaciona con el VIH cuando un individuo recibe un trato
de manera distinta (muy a menudo negativa) porque el hecho de ser una persona con
VIH, o se sospecha que es seropositivo, asi mismo también ocurre discriminacion
cuando se separa del grupo o de la sociedad a alguien que posee un parentesco cercano
o mediano con un individuo que tiene el VIH, no importa si es su pareja, hijos o

familiar suyo.

Es por lo ante expuesto que, la discriminacién puede ocurrir en distintos
niveles o ambitos, puesto que puede presentarse en el entorno familiar o en el medio

social. Por ejemplo, cuando la gente:

v Se alejan de las personas que son seropositivas o cuando se les impide la
utilizacion de articulos que son utilizados por los demas miembros de la

sociedad o de la familia.

v' Apartar a las personas que poseen VIH al obstaculizarles la entrada ya sea de
manera directa o indirecta a un grupo o asociacion, por el simple hecho de que

no quieren tener algln tipo de relacion con ellas.

Es asi que, también puede presentarse en el medio institucional, por ejemplo,

cuando:

v" Los varones o mujeres que tienen VIH son apartados de otros pacientes en un
centro de salud o se les impide la entrada a los distintos servicios de atencidén

que ofrece el sistema de salud.

v" Cuando un trabajador del hospital revela a otras personas que un paciente posee

VIH, esto lo realiza sin permiso alguno.

v Se impide el ingreso a cualquier institucion educativa a nifios o nifias que son

seropositivas.

Por lo ante expuesto, se afirmar que, la discriminacioén puede suceder a nivel de la
politica nacional, esto ocurre cuando se condena a las personas con VIH por medio

de leyes. Ejemplos de esto incluyen:

v Imposibilitar el ingreso de una persona con VHI a algun pais o estado, esto

sucede por el estatus de seropositivo
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v" Inhabilitar a los individuos seropositivos a poseer alguna ocupacién laboral

donde se pueda desempefar

v’ Las pruebas de deteccion de VIH son publicas y forzosos para un grupo o

individuo en especial (Ministerio de Salud y Deportes, 2011)

Las investigaciones realizadas sobre el contagio del virus pusieron en evidencia
que muchas embarazadas desconocian el resultado de una serologia positiva antes del
momento de su embarazo, esta situacion trae implicaciones psicoldgicas y sociales en
las mujeres embarazadas portadoras del VIH. Sefiala Palermo (2018) que esta situacion
genera sentimientos de culpa en la mujer al no poder amamantar a su hijo, impotencia
y frustracion por el hecho de que pueden infectar al feto o transmitirle el virus en el

momento del parto.

2.2. Antecedentes de la investigacion

2.2.1. Antecedentes Internacionales

Almeida et al. (2019) realizaron una investigacion titulada Fases psicologicas
de embarazadas con VIH: estudio cualitativo en un Hospital de Apoyo. En el estudio
clinico cualitativo, exploratorio y descriptivo en 9 embarazadas que realizaron los
investigadores pudieron determinar tres fases psicologicas evolutivas: confusion
emocional, duda existencial y ambigiiedad funcional. Ademas, de que la noticia de
saber que son positivas al test de VIH desencadena un temor y mecanismos de defensa
en relacion con la transmision vertical. Dentro de las consideraciones finales exponen
los investigadores que la situacién psicologica puede mejorarse, la ambigiiedad
funcional producto de su situacion clinica, cambios hormonales, orgénicos,
psicoldgicos, comportamentales y sociales; pueden ser reconducidos con orientacion
médica adecuada a fin de redefinir su subjetividad acerca de la enfermedad del VIH
con el proposito de que pueden conducirse como madres de nifios con riesgo potencial

al contagio por VIH.

Mendoza, et al., (2018) realizaron un estudio sobre Percepcion del embarazo
en mujeres con Virus de Inmunodeficiencia Humana y su apoyo familiar, de corte

correlacional, descriptivo y transversal realizado en 39 mujeres portadoras del VIH
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con consentimiento informado. La edad promedio de su muestra fue 26 afios de edad,
eran solteras y con un nivel medio superior de escolaridad. El 53% de estas pacientes
no contaban con apoyo familiar o social econdomico, condicion que llevo a inferir que
el constructo social acerca del padecimiento de esta enfermedad por VIH esta siendo
aceptado socialmente por la difusion realizada por los medios de comunicacion sobre
la naturaleza de la enfermedad y como enfrentarla en los diferentes momentos de la
vida. El estudio reveld que no existe asociacion entre la percepcion del embarazo y el
apoyo familiar en mujeres con VIH; llegando a la conclusion que, el deseo de ser
madres es mas importante que el padecer la enfermedad. Los autores recomiendan que
es necesario plantear y ejecutar estrategias que ayuden a mejorar la calidad de vida de
las mujeres que padecen la enfermedad de VIH, sus necesidades y la de su futura

familia.

Jones et al. (2016), segun el estudio “Deseos de fertilidad entre mujeres que
viven con VIH”, determin6 que las tasas de embarazo entre las mujeres que viven con
el VIH (VLH) han aumentado con la disponibilidad de un tratamiento efectivo contra
el VIH. La planificacion del embarazo y el parto es un elemento cada vez mas
importante de la atencion del VIH. Si bien las tasas de embarazos no deseados son
altas entre las mujeres en general, entre las parejas afectadas por el VIH, se deben
considerar decisiones importantes de planificacion y reproduccion para evitar
consecuencias negativas para la salud de las personas que viven con el VIH y sus
neonatos. Para obtener una vision de este proceso de toma de decisiones reproductivas
entre “Mujeres viviendo con el virus de la inmunodeficiencia humana” (WLHIV), este
estudio explord el conocimiento, las actitudes y las précticas de las mujeres con
respecto a la planificacion de la fertilidad, los deseos reproductivos y las practicas de
concepcion mas seguras. Se formuld la hipotesis de que los deseos de embarazo
estarian influenciados por los compafieros, las familias, el riesgo potencial de
transmision del VIH a los bebés y las recomendaciones de los médicos. Reclutaron
WLHIV en el sur urbano de la Florida y completaron una evaluacion demografica (N
= 49), deseos de fertilidad y una encuesta conjunta de los factores asociados con la
toma de decisiones reproductivas. Obteniendo como resultados que existen diferentes
caminos de decision para diferentes tipos de mujeres: las mujeres mas jovenes y
aquellas con menos educacion deseaban hijos si sus parejas querian tener hijos; los

deseos reproductivos de aquellos con menos educacién y con menos conocimiento
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relacionado con el VIH, mostraron una tendencia hacia un énfasis adicional en los
deseos de su familia. Por el contrario, las mujeres mayores y aquellas con mas
educacion parecian darle mas importancia al respaldo de los médicos en sus planes de
parto, llegando a una conclusion donde destacan la importancia del asesoramiento
preconcepcional continuo para todas las mujeres en edad reproductiva durante la
atencion de rutina del VIH. El asesoramiento debe adaptarse a las caracteristicas del
paciente, y los médicos deben considerar la inclusion de familias y/o parejas en el

proceso.

Segun el informe de emitido por el OEA (Organizacién de los Estados
Americanos) de Dinys (2015) sobre los Derechos humanos de las mujeres que viven
con VIH en las Américas menciona sobre los avances y desafios: en todos los niveles

los derechos con los que actualmente la mujer portadora de VIH son los que siguen:

El derecho a la VIDA, el estado garantiza este derecho, con la finalidad de

que siempre puedan satisfacer las necesidades de todas las mujeres que estan
infectadas por el VIH, para asi poder lograr la prevencion de la discriminacioén y
poder crear un entorno propicio para la realizacion de los derechos. Estos derechos
incluyen también el ingreso a todos los beneficios y recursos que provee el estado,
para que asi logren alargar la vida de una manera sana, asi como el respeto y la honra

de las mujeres que poseen el VIH

El derecho a la no discriminacién e igualdad ante la ley, el estigma y la
discriminacion relacionados con el VIH siguen siendo una barrera inmensa para
poder lograr una respuesta eficiente en contra del VIH en todo un pais, afectando
asi a muchas areas de la vida de las personas que contrajeron VIH en el Perti, segiin
una investigacion se demostrd que, el personal de salud muestra la existencia de un
trato desigual a las personas con VIH, logrando obtener que alrededor del 5 % de
los encuestados dijo que se les negaron algunos servicios de planificacion familiar o
de salud reproductiva, y mas del 25 % dijeron que nunca recibieron algln servicio.
Mas de una cuarta parte de los participantes informaron haber sido tratados de una

manera diferente en comparacion con otros pacientes.

El Derecho al mas alto nivel de salud: Es el acceso a una atencion de salud de

calidad que posea un sistema apropiado, debido a que es fundamental para asegurar

condiciones que afecten la vida pues sin la existencia de este derecho habria
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repercusiones en la salud fisica y psicologica, es por ello que es un aspecto primordial
para que garantice el derecho a la salud. Por lo cual, es importante tener una cobertura
correcta del seguro de salud: donde las mujeres seropositivas puedan contar con ayuda
del estado para que puedan enfrentan los obstaculos que impidan el bienestar de su

salud fisica y psicoldgica.

Derecho a una vida libre de violencia, en el contexto del VIH, se necesitan

recursos especificos que logren precaver y contestar las distintas manifestaciones de
la violencia en perjuicio de las mujeres, asi mismo es importante garantizar el acceso
a la justicia, crear un entorno politico que logre cuidar los derechos de todas las
mujeres infectadas por el VIH y erradicar la violencia institucional en toda su
diversidad, incluyendo la que es practicado o permitido de una manera indirecta por el

Estado.

Derecho a no ser sometida a trato cruel, despiadado o deshonroso, el aval para

la implementacion de este derecho incorpora la tipificacion como delito de los actos
de tortura, asi como su investigacion, prevencion y sancion. En paises de américa latina
y muchas del caribe, las personas enfrentan dificultades para acceder a informacion
oportuna sobre preparacion y atencidon, experimentando asi hostilidad, negacion de
servicios u otras formas de estigmatizacion en diversas areas de sus vidas. Entre las
cuales tenemos la esterilizacion forzada o involuntaria; de las cuales esta ha sido y sera

una de las perores transgresiones de los derechos de las mujeres con VIH.

Derecho a la proteccion social: Esto permite una calidad estdndar de vida, asi

como la proteccion social de todas las mujeres infectadas por el VIH, debido a que es
un hecho basico para ejercer la aplicacion de sus derechos econdmicos y sociales, con
el fin de que puedan alcanzar un nivel de vida adecuado. En particular, la proteccion
social debe garantizar un bienestar apropiado, hacer de lo calidad de vida la base del
desarrollo humano y promover la entrada a servicios sociales y oportunidades de

trabajo decente.

Derecho a formar una familia, este derecho demanda poseer con varios marcos

legales, en donde se cuenten con servicios indispensables para el pleno crecimiento de
las mujeres y de los nifios que estan infectadas con el VIH. A medida que avanza la
disponibilidad de tratamientos, un mayor niumero de mujeres optan por quedar

embarazadas para asi poder tener hijos; sin embargo, muchas de las mujeres que
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desean ser mamas no estan informadas sobre alternativas de reproduccion. Asi mismo
hay varios trabajadores de salud que creen que las mujeres infectadas con VIH deban
tener hijos. Las mujeres embarazadas que poseen VIH, por ley deben recibir todos los
servicios y facilidades estandar de atencion prenatal, incluidos los exdamenes y
tratamiento de las ITS, asi como el asesoramiento y el control nutricional. Es asi que,
la atencion prenatal de las mujeres embarazadas, también deben combinarse con la
terapia antirretroviral. Asi mismo, el hecho de estar infectado por VIH no es una
limitacion para poder desempefiar las funciones de educacion y proteccion de los hijos,
porque una persona no puede ser privada de estos derechos por estar infectada por el
VIH. Las madres seropositivas tienen derecho a ejercer la patria potestad sobre sus

hijos e hijas.

Derecho a la participacidn, para garantizar este derecho a todas las mujeres

infectadas por el VIH, es fundamental promover la capacidad de socializacion de una
manera libre en donde no haya presencia de la discriminacion, asi mismo es necesario
participar en los mecanismos de toma de decision relacionadas con el VIH, la igualdad
de género y proporcionar recursos de oportunidad para garantizar que encajen

correctamente en la sociedad

Liamputtong, et al. (2014) publicaron un articulo sobre “Madres y mujeres que
viven con VIH / SIDA en Tailandia central”, donde exploran la experiencia del
embarazo y el parto, la maternidad y las practicas de alimentacion infantil entre
mujeres que viven con VIH / SIDA en Tailandia. Llevaron a cabo entrevistas en
profundidad con 26 mujeres que viven con VIH/SIDA en Tailandia. Hallando que las
mujeres que viven con VIH / SIDA que participaron consideraron que era deseable. A
pesar de vivir con una gran tristeza, documentarse les permitio tener una vida digna.
La maternidad promovidé a las mujeres como leales a sus hijos. Sin embargo, las
mujeres vivieron con ansiedad constante sobre la condicion de sus bebés. La necesidad
reproductiva de las mujeres en este estudio a menudo fue cuestionada por sus
proveedores de atencion médica. Las enfermeras aconsejaron a muchas que no
amamantaran a sus bebés recién nacidos, ya que esto podria transmitir el VIH al nifio.
La mayoria de las mujeres tomaron en cuenta su capacidad de cuidar a sus hijos en el
futuro y no quisieron tener muchos hijos. Concluyeron que dicho estudio contribuye a

la comprension conceptual sobre la maternidad en vivo de la experiencia de las
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mujeres que viven con VIH / SIDA en Tailandia. Los hallazgos tienen implicaciones

para el cuidado de parteras.

Matdo et al. (2014), en la investigacion “Entre el deseo, el derecho y el miedo
a ser madre tras seropositividad del HIV, durante la consulta prenatal realizada en el
ambulatorio de obstetricia de una unidad de referencia en el Estado de Goias — Brasil”,
tuvo como objetivo poder determinar cudles son las representaciones de las mujeres
en la sociedad que conocen su situacion de ser portadoras de VIH en relacion con la
maternidad. El estudio fue del tipo cualitativo exploratorio, con un corte descriptivo.
Entrevistaron a 13 mujeres que estaban embarazadas, de las cuales cada una de ellas
eran portadoras seropositivas y conocedoras de su estado serologico. El rango de edad
de los participantes comprendia entre los 21 y 34 afos, teniendo como media los 26
afios. Utilizaron formulario socioecondmico y una entrevista abierta en profundidad
para la recoleccion de datos y andlisis de contenido para establecer categorias
tematicas. El material fue clasificado y agrupado en tres categorias temadticas: la
primera, "El deseo", la segunda "El derecho", y el ultimo, "El miedo". Concluyeron
que el periodo de gestacion esta marcado por sentimientos ambivalentes de felicidad,
debido a la alegria nica de la maternidad, y por el miedo, debido a la posibilidad de
transmision vertical. Se podria decir que el significado del embarazo para estas
mujeres gira en torno a los elementos relacionados con el deseo, el derecho y las

representaciones sociales sobre el embarazo y el SIDA.

Heys, et al. (2012), en el estudio “Infecciéon con el Virus de Inmunodeficiencia
Humana y Deseos de Fertilidad: Resultados de un Estudio Cualitativo en Uganda
Rural” determinaron que un diagnostico positivo de VIH influyé en los deseos de
fertilidad y las decisiones reproductivas para las mujeres y los hombres que viven en
el oeste de Uganda y las razones detras de estos deseos de fertilidad. El estudio
cualitativo se realizé como parte de un estudio mas amplio sobre el mismo tema para
comprender mejor los hallazgos cuantitativos. Se llevaron a cabo cinco grupos focales
con un total de 35 participantes, 20 mujeres y 15 hombres. Dieciocho participantes
fueron VIH positivos. Casi todos los participantes con VIH informaron que no
deseaban tener mas hijos. Las razones mas importantes que se dieron fueron el impacto
devastador del VIH en la salud de la madre y el alto riesgo de transmision del VIH al
nifio. La mayoria de los participantes no conocia los beneficios del tratamiento

antirretroviral de gran actividad para reducir el riesgo de transmision del VIH de madre
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a hijo. Algunos participantes VIH-negativos consideraron la maternidad en curso de
personas VIH-positivas como resultado de la falta de educacion sobre los riesgos de
tener hijos mientras son VIH-positivos y también como contrario a las expectativas
actuales de la practica del estilo de vida. También enfatizaron que las percepciones de
la comunidad de tener hijos cuando las madres estan infectadas por el VIH eran
desfavorables y que las normas de fertilidad para todas las personas en el area de
estudio ahora han cambiado debido a preocupaciones econdmicas y al deseo de educar
a todos los nifos en la familia. Los hallazgos del estudio deben ser incorporados en el
curriculo de consejeria para programas dirigidos a la prevencion y atencion del VIH y
la planificacion familiar. Se brindan recomendaciones especificas para mejorar los
programas de atencion primaria de salud del distrito para la atencion / prevencion del

VIH y la planificacion familiar.

Galvao, et al. (2010), Universidad Federal de Ceara — Brasil, realizaron una
investigacion sobre los “Dilemas y conflictos de ser madre en la vigencia del VIH /
SIDA”, este estudio tuvo como objetivo aprehender los dilemas y conflictos revelados
por las mujeres infectadas con VIH / SIDA que quedaron embarazadas. Este estudio
cualitativo involucré a ocho mujeres de 21 a 45 afos atendidas en una clinica
ambulatoria en Fortaleza-CE. A través de entrevistas, se observo que las mujeres pasan
por su embarazo con expectativas sobre el estado serologico de su hijo; después del
nacimiento, viven con incertidumbres y sobreprotegen al nifio. Informan sobre formas
inadecuadas de comunicar el diagnostico y la falta de asesoramiento sobre el embarazo
en casos de VIH. Estas mujeres transforman el deseo de maternidad en realidad. Segun
ellos, lidiar con un nifio con la posibilidad de contraer el VIH va mas alld de su
capacidad. En conclusion, es esencial ofrecer apoyo emocional y social a estas

mujeres, independientemente de la fase en la vida en que se encuentren.

Quistian (2010), realizd una investigacion sobre significados sobre la
maternidad de las mujeres que viven con VIH, teniendo como finalidad conocer cuéles
son los conceptos que poseen las mujeres que tienen VIH, sobre el embarazo y la
maternidad bajo la influencia de la enfermedad seroldgica que poseen. Se utiliz6 el
método cualitativo con enfoque fenomenoldgico en donde se desarrollaron la
entrevista como técnica, teniendo como muestra a cuatro mujeres que tienen VIH,
teniendo como cualidad la capacidad de embarazarse, esto debido a que estan en un

periodo fértil. La poblacion pertenece al Centro Ambulatorio de Prevencion y
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Atencion en SIDA e Infecciones de Transmision Sexual (CAPASITS) - México San
Luis de Potosi. La investigacion tuvo como base la teoria fundamentada. Es asi que,
se obtuvo como resultado que la construccion de significados y su impresion sobre la
maternidad se forma a través de los factores sociales, culturales y econdomicos. En las
mujeres que tienen VIH se encontré una apreciacion ideal, de las cuales estas se
asocian con los sentimientos de "amor, ilusion, carifio ", en donde se visualizan como
una "necesidad " que quieren experimentar. Sin embargo, las impresiones que
obtuvieron sobre la maternidad se vieron trastocadas por el "miedo y angustia " de
poder transmitir la infeccion a sus descendientes, junto con las dificultados y
problemas que ellas tuvieron que soportar. Estas mujeres también presentaron un
temor enorme al desarrollo y posibles consecuencias que deberan confrontar por ser
pacientes seropositivas. Por ultimo, las mujeres entrevistadas en la investigacion
sefalaron que sienten temor y zozobre por la posibilidad de dejar en orfandad a sus
hijos por las complicaciones que aparecen durante el parto, ese pensamiento es algo
que esta en su pensamiento todo el tiempo, siendo este temor factores determinantes
en sus decisiones reproductivas. La investigadora concluyé que la perspectiva que las
mujeres que tienen VIH presentan una maternidad esta fuertemente dominada por
miedos, angustias y situaciones, de las cuales, estas estdn ocasionadas por su
padecimiento e incluso por la implantacion de ideas negativas y erroneas por parte de
algunos profesionales de la salud, es por ello que es necesario que el personal de salud,
estén mas capacitados, de las cuales esto les permitirdn empatizar mas con mujeres
que tienen VIH, esto con la finalidad de que puedan otorgar una atencion mas integral
y humana donde las mujeres con VIH puedan ejercer sus derechos reproductivos en
una manera mas segura, debido a que tendran la participacion de un circulo social mas

comprensivo.

El Instituto Guttmacher publica la investigacion “Lanzar los Dados”: Toma de
decisiones sobre el embarazo entre mujeres VIH-positivas en cuatro ciudades de EE.
UU, realizada por los autores Kirshenbaum, et al. (2004); segiin la investigacion,
utilizaron métodos cualitativos para examinar la toma de decisiones sobre el embarazo
entre 56 mujeres VIH-positivas en cuatro ciudades de EE. UU. Se analizaron temas
biomédicos, individuales y socioculturales en grupos de mujeres, categorizados por
sus experiencias e intenciones del embarazo. Como resultados independientemente de

las experiencias o intenciones de embarazo de las mujeres, los temas de la toma de
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decisiones reproductivas incluyeron el riesgo percibido de transmision vertical, que a
menudo se sobreestim0; creencias sobre estrategias de reduccion de riesgo de
transmision vertical; deseo de maternidad; estigma; Valores religiosos; las actitudes
de los socios y los proveedores de atencion médica; y el impacto de la salud y la
longevidad de la madre en el nifio. La mayoria de las mujeres que no querian tener
hijos después de su diagndstico citaron el riesgo de transmision vertical como la razon,
y la mayoria de estas mujeres ya tenian hijos. Quienes quedaron embarazadas o
desearon tener hijos después de su diagndstico parecian tener mas confianza en la
eficacia de las estrategias de reduccion de riesgos y, a menudo, no tenian hijos. Se
concluye que los estudios futuros pueden ayudar a aclarar la relacion entre los factores
que influyen en la toma de decisiones sobre el embarazo entre las mujeres VIH
positivas. Las mujeres en edad fértil VIH-positivas y en riesgo pueden beneficiarse de
intervenciones de asesoramiento sensibles a los factores que influyen en las decisiones

de embarazo de las mujeres infectadas.

2.2.2. Antecedentes nacionales

Moreno, et al. (2021) en su articulo Factores de riesgo asociados a la
transmision vertical del Virus de Inmunodeficiencia Humana durante la gestacion,
plantean que el VIH en Pert resulta ser un problema perinatal por el incremento del
contagio vertical durante el embarazo, parto y lactancia materna. En el estudio
pudieron determinar que los factores asociados al contagio vertical del VIH se
encuentran: la ausencia de la terapia antirretroviral durante los controles prenatales,
ausencia de un programa de prevencion de la trasmision madre e hijo del VIH,
ausencia total del control prenatal, practicas de parto domiciliario, parto por cesarea
con OR, ausencia de profilaxis antirretroviral al neonato y alta carga viral durante el

embarazo.

Diaz, et al. (2021) en su investigacion La intervencion de la matrona en
gestante con trabajo de parto y coinfeccion VIH/ Covid-19. Indica que, en Peru, tiene
una prevalencia en madres de recién nacidos de 1,4% y el parto constituye el periodo
de mayor riesgo de transmision vertical del VIH. La investigacién concluye que el
papel de la matrona es muy importante durante el proceso de parto como apoyo a la

parturienta, dada la incertidumbre y el temor que sienten en el momento. Recomienda
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la elaboracion de un plan de cuidados para priorizar los problemas que suponen una

alteracion del bienestar de la paciente.

Del Rosario (2018) en su trabajo de investigacion titulado Razones, barreras e
intenciones que intervienen en la decision de ser madres en mujeres viviendo con VIH-
SIDA, Region La Libertad, identifica las razones, barreras e intenciones que
intervienen en la decision de ser madres en las mujeres con VIH-SIDA. A través del
enfoque cualitativo fenomenologico aplicado a 10 mujeres portadoras de VIH-SIDA,
la investigadora pudo obtener como resultados que las razones por las cuales
intervienen en la decision de ser madres es el conocimiento de tres elementos bases
que son: el conocimiento de que la enfermedad no se transmite al feto, el deseo de ser
madre y el tener una estabilidad econdmica. Entre las principales barreras que
intervienen para no ser madres se pudieron identificar: el deseo de su propio bienestar
y superacion personal, la inestabilidad econoémica, la falta de apoyo de la familia del
esposo, el ya poseer hijos y el temor con la salud del bebé. En la investigacion se
concluye que existe necesidad de planificar estrategias para la disfunciéon masiva en
los medios de comunicacion que aumenten el nivel de conocimiento sobre la
enfermedad del VIH, su transmision, cuidados, tratamiento y repercusiones en la salud

y en lo social.

Posadas (2018) en su articulo titulado Embarazo y VIH ;indicacion absoluta
de cesdrea?, planted como objetivo general evaluar si los fetos extraidos por cesarea
electiva de madres VIH positivas tienen menor frecuencia de positividad en una prueba
rapida al nacimiento que los nacidos por via vaginal. La investigacion requirid de la
metodologia cualitativa con caracter retrospectivo, observacional y descriptivo. El
estudio tuvo por muestra 1261 mujeres parturientas de las cuales se le realiz6 cesarea
a 1245 mujeres y 16 se les asistio parto vaginal. Como resultados se obtuvo que 103
recién nacidos resultaron reactivos al VIH, y de los cuales 87 nacieron por cesarea y
16 por parto vaginal, deduciéndose que el riesgo del recién nacido por cesarea electiva
para resultar reactivo al VIH est4 entre el 6 y 9%. El investigador concluye que el 93%
de los neonatos que nacieron por cesarea resultaron negativos al VIH, mientras que
todos los neonatos que nacieron por parto vaginal obtuvieron positivo en la prueba del
VIH, por lo que se demostroé que la cesarea electiva reduce el riesgo de una prueba
reactiva en el neonato; siendo el indice de prevalencia de trasmision vertical de un 4%

en el Peru.
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2.3. Bases teoricas

2.3.1. Bases legales

2.3.1.1. Internacional.

En la larga lucha contra el VIH, se ha demostrado que los derechos humanos
son primordiales para obtener una respuesta eficiente contra la epidemia. Las personas
son mas vulnerables a la infeccion por el VIH cuando no se protegen los derechos
humanos. Es asi que, si no se protegen, las seropositivas experimentar estigma y
discriminacion, volviéndose incapaces de poder sostenerse en el aspecto psicoldgico a
ellos mismos y a sus familias. En lugares con alta prevalencia del VIH y falta de

tratamiento, comunidades enteras estan destinadas a ser devastadas por los efectos que

produce el virus (ACNUDH, 2007).

En la Cumbre de Paris sobre el Sida que se desarrolld en 1994 se planted el
principio de mayor participacion en favor de las personas que son afectadas de manera
directa o indirecta por el VIH y el SIDA. Es en esa cumbre donde los gobiernos de los
distintos paises participantes se responsabilizaron a formular y aplicar politicas que
fomenten el desarrollo de los derechos de los individuos que estan infectados con
VIH/SIDA, esto se realizo con la finalidad de asegurar la existencia de una proteccion
equitativa ante la ley, debido a que, las personas seropositivas estaban desprotegidas
legalmente hasta ese momento. Esta cumbre permitié que personas con VIH/SIDA
tengan las mismas oportunidades que las personas que no padecen esta enfermedad
serologica, es asi que hubo un aumento en las oportunidades de empleo, educacion,
desplazamiento, vivienda y bienestar social para los varones y mujeres infectados por

el VIH.

El Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (1966), Pacto
Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales (1966) junto con la
Declaracion Universal de Derechos Humanos, constituyen lo que se conoce como la
Carta Internacional de Derechos Humanos. Los tres proporcionan proteccion contra la

discriminacion y otros derechos de personas que viven con VIH/SIDA vy sus familias.

Al igual que el sistema de los Estados Unidos de América, la Organizacion de

las Naciones Unidas (ONU) cuentan con un importante conjunto de instrumentos
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legales que pueden ser utilizados para defender los derechos humanos y las libertades
fundamentales de las personas que tienen VIH/SIDA. Los instrumentos
internacionales que defienden los derechos humanos fueron creados por la legislacion
internacional con la finalidad de poder proteger a todas los varones y mujeres sin
distincion alguna de raza, sexo, idioma, religion, ideologia politica o de otra indole,
origen nacional o social, propiedad, nacimiento u otra condicion, también protegen los

derechos y la libertad de las personas que viven con VIH/SIDA (Vésquez, 2008).

Si bien la mayoria de los paises de América Latina cuentan con leyes, planes y
programas estratégicos, asi como normas y protocolos relacionadas con el VIH, hay
una dificultad, y esta es que; éstos difieren en su enfoque y alcance. Aunque muchos
paises tienen leyes disenadas para proteger y promover los derechos de las mujeres en
general, se ha avanzado muy poco en el reconocimiento de los derechos especificos de

las mujeres que tienen VIH (Dinys, 2015).

Las Normas Internacionales sobre el VIH/SIDA y los Derechos Humanos
(1997; revisadas en 2003) ofrecen una guia de politicas que estan dirigidas a los
gobiernos, organizaciones internacionales, ONG, grupos o asociaciones que buscan el
desarrollo e implementacion de estrategias que permitan tratar adecuadamente temas
relacionados de una manera directa o indirecta por el VIH/SIDA. De las 12 normas, la
numero 6 ha recibido gran parte del interés social, pues esta dice: “Los Estados deben
promulgar legislacion que considere la regulacion de bienes, servicios e informacion
relacionados con el VIH”. Es asi que la prevencion, el cuidado y la ayuda son
elementos que se fortalecen de una manera bidireccional, constituyendo asi un avance

progresivo y continuo como respuesta efectiva al VIH/SIDA.

En la Ampliacion del Tratamiento como parte de una respuesta comprehensiva
al VIH/SIDA (OMS, 2016). Aprobada en el 45° Consejo Directivo de la OPS, esta
Resolucion exhorta a los Estados Miembros a “sustentar y reforzar las actividades de
prevencion y la reduccion del estigma dentro de los servicios de salud”, con la
finalidad de poder evitar la transmision del VIH de madre-hijo, aumentando asi el
nimero de asesoria, pruebas voluntarias, tamizajes y servicios para grupos que son
vulnerables: mujeres, nifios, jévenes, varones que mantienen relaciones sexuales con

otros varones, , trabajadores (as) sexuales, consumidores de drogas que reutilizan
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inyectables, personas que estuvieron en carcel y familias donde uno o mas de sus

miembros tienen VIH/SIDA (Vasquez, 2008).

La Comision Internacional de los Derechos Humanos (UNAIDS, 2016)

establecid que las personas que viven con VHI/SIDA, tienen establecidos por natural

los siguientes derechos, tal como se puede observar en el Cuadro 1:

Cuadro 1

Ejercicio de derecho consecuencia de violacion

Ejercicio de Derecho

Violacion del Derecho

No, a la discriminacion

Dificulta a los sujetos portadores a tomar medidas eficaces para
proteger su salud y tienden a ocultar la enfermedad para evitar la

exclusion social.

Igualdad de condiciones

Exigencia a la realizacion de la prueba ya que es voluntaria.
Exigencia a declarar que padece la enfermedad viola su derecho

a la privacidad.

Recibir profilaxis post-ex posicional

Viola el derecho a la atencién preventiva para controlar la

propagacion del virus.

El diagnostico debe ser confidencial e

informado

Viola la confiabilidad de tener una vida propia.

Obtener servicio de orientacion para una

convivencia social normal

portador del VIH

como

Viola el derecho a la informacion

Derecho a la salud

La negacion a la atencion médica por ser portador de VIH niega

el derecho a la salud que tiene todo ciudadano.

Derecho al Trabajo

El despido laboral por ser portador de VIH viola el derecho al

trabajo que tiene todo ciudadano.

Derecho a la Educacion

La negacion a ser inscrito en una instituciéon educativa por ser
portador de VIH viola el derecho a la educacion que tienen todos

los ciudadanos.

Derecho a ejercer su sexualidad libre y

responsable

La negacion del ejercicio de su sexualidad viola el derecho a

reproducirse, al matrimonio y a formar una familia.

Derecho a ejercer la patria potestad y

guarda y custodia de los hijos.

La negacion de la patria potestad y guarda y custodia de los hijos
por ser portador de VIH, viola el derecho de los nifios de vivir y

crecer en una familia.

Derecho a una muerte y servicios

funerarios dignos.

Su negacion viola el derecho a la dignidad humana,

Fuente. Elaboracion propia, datos de CNDH (2019)

2.3.1.2. Marco legal nacional.
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La Constitucién Peruana es la Carta Magna donde estan las normas generales

y especificos del estado peruano, en este documento se pueden apreciar la

Conformacion Juridica de la Nacién. En cuanto a su estructura politica, esta

comprende: el Poder Legislativo, El Poder Ejecutivo, el Poder Judicial, Defensoria del

Pueblo y el Tribunal de Garantias de los DD. HH, particularmente en la lucha contra

el VIH/SIDA, debido a que es un problema de salud nacional e internacional, por lo

que cada una de los gobiernos estan sometidos a cumplir con los deberes que les

compete para ayudar a conseguir el respeto del derecho de todos los peruanos sin

importar distincion alguna. Dentro de la Normatividad Nacional referida al

VIH/SIDA, las que se consideraran para el presente estudio seran:

v

Ley N° 28983 (1982) Ley de Igualdad de Oportunidades entre Hombres y

Mujeres.

Decreto Supremo N° 008-2010-SA (2010) que aprueba el Reglamento de la
Ley N° 29344, Ley Marco de Aseguramiento Universal en Salud.

Resolucion Ministerial N° 1233-2003-SA/DM (2003), que constituye el
Comité de Expertos en Atencion Integral del Adulto con Infeccion por VIH.

Resolucion Ministerial N° 668-2004/MINSA (2004), que aprueba el
documento denominado Guias Nacionales de Atencion Integral de la Salud

Sexual y Reproductiva.

Resolucion Ministerial N° 264-2009/MINSA (2009), que aprueba el
Documento Técnico Consejeria en ITS/VIH y SIDA.

Resolucion Ministerial N° 567-2013/MINSA, que aprueba la Norma
Técnica de Salud N° 102-MINSA/DGSP-V 01 Norma Técnica de Salud
para la Atencion Integral y Tratamiento antirretroviral de los Nifios, Nifias

y Adolescentes infectados por el Virus de la Inmunodeficiencia humana

(VIH).

Resolucion Ministerial N° 619 -2014/MINSA (2014), que aprueba la Norma
Técnica de Salud N° 108 -MINSA/DGSP —V 01 Norma Técnica de Salud

para la prevencion de la transmision madre—nifio del VIH y la sifilis.
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En relacién a las Leyes, Resoluciones y Normativas juridicas referidas a los

derechos de las personas con VIH, se presenta en el Cuadro 2, que sintetiza el propdsito

de cada una de ellas.

Cuadro 2

Relacion de Leyes, Resoluciones y Normativas juridicas

Normativa Legal

Principios

Ley N° 28983 (1982) Ley de Igualdad de Oportunidades
entre Hombres y Mujeres

-Equidad de género

-No a la discriminacion

-No a la exclusién social o sexual.
-Prevalencia de los Derechos Humanos

Decreto Supremo N° 008-2010-SA (2010) que aprueba el
Reglamento de la Ley N° 29344, Ley Marco de
Aseguramiento Universal en Salud.

El aseguramiento en salud es universal y sin
discriminacion alguna y en todas las etapas de
la vida constituye un principio de
conservacion obligatoria y orientadora en el
aseguramiento universal en salud en el Pera

Resolucién Ministerial N° 1233-2003-SA/DM (2003), que
constituye el Comité de Expertos en Atencion Integral del
Adulto con Infeccion por VIH.

Atencion integral al Adulto portador de VIH
con un equipo multidisciplinario.

Resolucién Ministerial N° 668-2004/MINSA (2004), que
aprueba el documento denominado Guias Nacionales de
Atencion Integral de la Salud Sexual y Reproductiva

Norma Técnica de Salud N° 102- MINSA/DGSP-
V.01. R.G.- N° 567-(2013)/MINSA.

-Planificacion familiar con calidad y seguridad
con métodos modernos a fin de salvar la vida
de las madres ¢ hijos.

-Disminuir la morbilidad, mortalidad y
asegurar el tratamiento antirretroviral a
los nifios y adolescentes afectados con
VIH.

Resolucién Ministerial N° 264-2009/MINSA (2009), que
aprueba el Documento Técnico Consejeria en ITS/VIH y
SIDA

-Fortalecer la calidad de la atencion
integral en salud a los pacientes con VIH,
SIDA y ITS, a través de la orientacion,
informacion,

servicios médicos 'y

practicas de su sexualidad.

Resolucion Ministerial N° 619 -2014/MINSA (2014), que
aprueba la Norma Técnica de Salud N° 108 —
MINSA/DGSP -V 01 Norma Técnica de Salud para la
prevencion de la transmision madre—nifio del VIH y la
sifilis.

Fuente. Elaboracion Propia

2.3.1.3 Situacion de los derechos de las mujeres que viven con VIH, avances y

desafios.

A nivel nacional y dentro de la normativa del Perti, los derechos con los que

-Contribuir a la prevencion de la
transmision Madre-Hijo del VIH y la
Sifilis.

actualmente la mujer portadora de VIH son los que siguen:
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El derecho a la VIDA, el estado garantiza este derecho en la medida en que
responden a las necesidades de las mujeres que viven con VIH en toda su
diversidad, eliminan la discriminacién y crean un ambiente propicio al
ejercicio de los derechos. Este derecho también implica el acceso a servicios y
recursos necesarios para prolongar una vida saludable y activa, asi como el

respeto a la dignidad e integridad del cuerpo de las mujeres que viven con VIH.

El derecho a la no discriminacion e igualdad ante la ley, el estigma y la
discriminacion relacionados con el VIH contintan siendo un obstaculo
grave para impulsar una respuesta eficaz al VIH en la region, y afectan a las
distintas esferas de la vida de las personas que viven con VIH en Peru, un
estudio mostro el trato desigual que otorga a las personas viviendo con
VIH el personal de salud, encontrandose que aproximadamente el 5% de las
personas entrevistadas indico que le fue negado algin tipo de servicio de
planificacion familiar o salud reproductiva y mas del 25% sefial6 que nunca
se le ofrecio ninguno. Maés de la cuarta parte de los participantes refiere haber

recibido un trato distinto al resto pacientes.

El Derecho al mds alto nivel de salud, El acceso a una atencion de salud
adecuada y de calidad, asi como a condiciones de vida que garanticen el
bienestar fisico y mental son aspectos clave para garantizar el derecho a la
salud Cobertura y aseguramiento en salud: Las mujeres que viven con VIH han
de enfrentarse a importantes barreras para lograr un estado satisfactorio de

salud fisica y mental, incluyendo un acceso limitado a un seguro sanitario.

Derecho a una vida libre de violencia, en el contexto del VIH se requieren
medidas dirigidas a: prevenir y responder a las multiples formas de violencia
contra las mujeres, asegurar acceso a la justicia, crear un ambiente de politicas
para proteger los derechos de las mujeres con VIH en toda su diversidad y
eliminar la violencia institucional, incluyendo la ejercida o tolerada por el

Estado.

Derecho a no ser sometida a trato cruel, inhumano o degradante, las garantias
para el ejercicio de este derecho incluyen la penalizacion de los actos de tortura,
asi como su investigacion, prevencion y sancion. En América Latina y el
Caribe, muchas de las poblaciones clave se encuentran con barreras de acceso

a recursos de informacion, prevencion y atencion, sufren hostilidad,
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denegacion de servicios u otras formas de discriminacion en distintas esferas
de sus vidas. Entre ellas tenemos la Esterilizacion coercitiva o forzada: que ha
sido una de las violaciones de derechos de las mujeres que viven con VIH que

mas interés y movilizacioén ha generado en la region.

Derecho a la proteccion social y a un adecuado estdandar de vida, 1a proteccion
social de las mujeres con VIH en toda su diversidad constituye un mecanismo
fundamental para la realizacion de sus derechos econémicos y sociales. En
particular, la proteccion social deberia garantizar un nivel de bienestar
suficiente que posibilite la calidad de vida considerada bésica para el desarrollo
de las personas, asi como facilitar el acceso a los servicios sociales y fomentar

la posibilidad de tener un trabajo digno.

Derecho a formar una familia, este derecho exige contar con marcos legales,
servicios necesarios y medidas de proteccion para el desarrollo integral de las
mujeres que viven con VIH y sus hijas e hijos. Con los avances logrados con
relacién al acceso a tratamiento, mas mujeres positivas deciden quedarse
embarazadas y tener hijos, sin embargo, muchas de ellas no reciben
informacion sobre sus opciones reproductivas. Algunas proveedoras de
servicios de salud no creen que las personas con VIH puedan o deban tener
hijos. Las mujeres con VIH embarazadas deben recibir todos los servicios
estandar de atencion prenatal, incluyendo el cribaje y tratamiento de las ITS,
asi como consejeria nutricional y monitoreo. La atencion prenatal también debe
incorporar la TAR adecuada a la situacion. Igualmente, el hecho de tener VIH
no constituye una limitacion para ejercer las funciones de crianza y cuidado de
sus hijos e hijas, ya que no se puede privar a una persona de estos derechos por
el hecho de vivir con VIH. Una madre VIH positiva tiene derecho a la patria
potestad de sus hijas e hijos. Del mismo modo, tiene derecho a designar a la
persona tutora que desee en caso de que a ella no le sea posible hacerse cargo,

asi como a contar con la debida proteccion institucional para tal fin.

Derecho a la participacion, para garantizar este derecho de las mujeres que
viven con VIH en toda su diversidad es necesario favorecer la capacidad de
poder asociarse libremente sin discriminacion, participar en los mecanismos de

decision relativas al VIH, la igualdad de género y el desarrollo, participar en
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todas las instancias sociales y politicas, y proveer recursos para asegurar su

adecuada integracion en las mismas (Dinys. 2015).

2.3.1.4. Percepciones sobre el VIH.

El VIH y el SIDA a menudo se consideran sinonimos. Tener VIH no significa
tener SIDA y tener VIH no significa que contraeras la enfermedad. Se puede
permanecer asintomatico durante mucho tiempo. Es por ello que, es importante
enfatizar que, con los nuevos avances de los tratamientos, las personas con VIH

pueden vivir vidas saludables.

Las revisiones de la literatura indican que tanto varones como mujeres
manifiestan groseras deficiencias referente al conocimiento relacionadas con
vulnerabilidades de la infeccion VIH y SIDA, ante cual lo relacionan, sobre todo, por
las condiciones de vida, el contexto sociocultural, los hdbitos de vida, la experiencia
sexual, la personalidad del individuo, las relaciones de género, composiciones étnicas,
edad de la poblacion, falta de oportunidades profesionales y del comportamiento
sexual. Se debe mencionar que las personas infectadas en su mayoria laboran en el
trabajo informal, a causa de la baja contratacién que tienen en el campo formal. Por
otro lado, los varones y las mujeres que convivian tenian complicaciones de percibir
el riesgo asociado al VIH, y cuando habia relaciones mas largas, la percepcion era
menor, esto se debe que esa situacion se relaciona con la confianza que se tiene a la
pareja. Otro aspecto a considerar es que en la relacion sobre todo las mujeres presentan
una comprension erronea de la felicidad, debido a que la monogamia se vuelve como
un problema mas para la proteccion sexual, a causa de que presentan rechazo total a

querer contagiar a su pareja (Evangelista, et al., 2007).

Muchas mujeres piensan que el virus de inmunodeficiencia humana (VIH) y el
Sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA), es transmitido Unicamente entre
personas con diferentes parejas, que utilizan drogas intravenosas o tienen relaciones
sexuales con otras personas del mismo sexo. Por otro lado, cada dia son mas las
mujeres que adquieren el VIH, debido, no solo a relaciones fortuitas y desprotegidas,
sino también como consecuencia de relaciones estables, lo cual significa que pueden

ser infestadas por sus propios esposos y novios.
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Si has sido diagnosticado con VIH, el miedo es inminente, lo cual uno tiene
todo el derecho a tener miedo, el estrés con el que la persona vive con respecto a su
diagnostico se ve mas afianzado con que aparece el rechazo o denigracion por parte de
la sociedad y los pensamientos de muerte. Por ello el mayor temor es un miedo social

a que se enteren en el entorno.

2.3.1.5. Mujeres embarazadas con VIH.

El término VIH cuyo significado es Virus de Inmunodeficiencia Humana, es
una infeccioén que afecta al sistema inmunologico del ser humano, destruyendo a las
células progresivamente conduciendo una deficiencia del sistema en el recuento CD4,
y el organismo, como consecuencia el organismo no puede hacer frente a las
enfermedades o infecciones (Centro Nacional para la Prevencion y control del VIH y
el SIDA, 2020). El MINSA (2015) indica que las mujeres embarazadas con VIH son
aquellas gestantes quienes tienen presencia en su organismo el virus VIH y a través de

pruebas reactivas han salido positivas al VIH.

Son las mujeres que tienen la mayor probabilidad de contraer la infeccion del
VIH, la infeccion puede tener su génesis en la mujer de diversas maneras, de las cual
por lo general son ocasionados por los patrones de conducta de su pareja, ya que este
puede usar drogas mediante inyectables que estdn contaminadas por el virus y que no
han sido esterilizados, también pueden contraer la infecciéon cuando su pareja
mantienen relaciones sexuales con varias personas; es ante ello que, el porcentaje de
personas seropositivas es mayor en las mujeres, esto debido a que es mas facil
transmitir el virus de un varén a una mujer; esto se origina a causa de no usar
proteccion vaginal al momento del coito, debido a que mantienen relaciones sexuales

con varones que son portadores del virus.

El aumento del nimero de personas infectadas por el VIH ha generado un claro
cambio en el desarrollo de la salud sexual, debido a que hay una afectacion en la
integridad de las personas; repercutiendo de una manera mas relevante en las mujeres
que consideran este el sexo como un aspecto intimo primordial de la vida conyugal o
de pareja.

En el afio 1999, en Peru se realiz6 una investigacion sobre la red sexual de

mujeres embarazadas infectadas y no infectadas por el VIH de las cuales una minoria



46

de ellas manifestaron haber mantenido algin tipo de relacion coital con multiples
parejas, afirmando asi que tuvieron comportamientos de riesgo frente a la infeccion.
Esta investigacion que se desarrollo en Lima también sefial6 que, el riesgo de infeccion
en mujeres embarazadas esta intimamente relacionado con el comportamiento sexual
de su pareja masculina y con los clientes con los que mantuvieron sexo (trabajadoras
sexuales). Sin embargo, el estudio de Alvarez-Carrasco et al. (2018) reporta una
incidencia en las mujeres embarazadas de 1.87 a 3.87 por cada mil tamizadas,
evidenciandose un descenso con respecto al afio 2003. En el estudio también se
confirmo una tendencia a la pareja inestable en los hombres convivientes con VIH
donde el 85% tienen inestabilidad a nivel de parejas y el 26% son casados.
Estableciéndose una relacion significativa en uniones civiles inestables y la infeccion
por VIH en embarazadas. Significancia que es motivo de debate sobre los otros grupos
en los que se estarian presentando las nuevas infecciones, entre ellos las mujeres que

son parejas de varones con conductas sexuales que los ponen en riesgo frente al VIH.

2.3.1.6. Conocimiento de la Enfermedad por VIH.

Un diagnéstico precoz de la enfermedad por VIH reduce segtn Lie et al. (2019)
la morbilidad, mortalidad y el costo del tratamiento de las personas enfermas por VIH;
sin embargo, existen factores de control social que se asocian al diagndstico tardio de
la enfermedad tales, como: el estigma, desprecio u homofobia. En mujeres
embarazadas un diagnostico precoz, reduciria de manera significativa la transmision
vertical ya que permite de manera temprana la aplicacion de antirretrovirales desde los
inicios de la gestacion (Galindo, 2014). La OMS (2017) sugiere como muy adecuada
la aplicacion de un cribado universal de VIH en sangre durante la primera cita de
control prenatal entre las primeras 6 a 10 semanas de gestacion. La prueba debe ser

repetida en las mujeres con riesgo de VIH entre la semana 25-26 de gestacion.

En las mujeres seropositivas al VIH es menester un control postnatal del bebé
a los 18 meses de nacido, aunque en el caso de incidencias de anticuerpos no es
indicativo de la infeccidén ya que se puede dar el caso de que sean por transferencia
materna. Para un diagnostico precoz adecuado es preciso utilizar test virologicos como
la Reaccion de la Polimerasa en Cadena (PCR), la prueba de Acido

Desoxirribonucleico (ADN) o la prueba de Acido Ribonucleico (ARN). La prueba
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debe ser aplicada dentro de las primeras 48 horas de vida, si se mostraran positivas al

VIH, indicaré que existi6 una infeccion intrauterina.

Al comienzo del brote del VIH, las autoridades sanitarias se centraron
exclusivamente en la sexualidad de las personas como unico factor de riesgo, en la
actualidad se sabe de la existencia de varios factores que influyen en el origen y
desarrollo del VIH; como es el caso de la sociedad, la economia y la cultura de la
propia persona, es asi que, el conglomerado de estos factores llevaron a que las mujeres
sea el sexo mas vulnerables a la infeccion del VIH, y esto no solo se debio a los
comportamientos sexuales de su pareja, sino a todos los factores descritos

anteriormente.

Diversas investigaciones en distintos lugares del mundo han demostrado que
la desigualdad de género, la violencia, la diferencias econdmicas y ciertas normas
sociales ponen a la mujer en total desventaja en comparacién con los varones,
haciéndolas asi mas proclive a infectarse por el VIH. De igual manera, con el pasar del
tiempo se pudo apreciar que las mujeres seropositivas son discriminadas y no pueden
ejerces sus derechos, asi mismo no pueden obtener informacidn pertinente y tienen
dificultades para acceder a los servicios de salud, es asi que, este y otros factores logran
reducir la capacidad de toma de decision independiente que poseen, es ante ello que,
en el momento de las relaciones sexuales, por lo general son incapaces de negarse o

solicitar la utilizacion de proteccion sexual.

También se puede recalcar que luego del diagndstico aumentan los sucesos
negativos, como es el hecho del desempleo, la estigmatizacion y la dependencia
econdmica, que se trasformaran en un limitante para la toma de decisiones, llevando
asi a la incapacidad de administrar la vida diaria. Por otro lado, en estas situaciones
llevan a que la sociedad desvalorice como persona a los infectados, esto se debe a la
cultura formada por el machismo y determinado aire de superioridad que poseen en
base del juicio moral. Es asi que la experiencia de ser una persona seropositiva es una
de las peores de su vida, pues tienen impactos profundos en la salud mental, ya que
esa discriminacion y estigma que sufren conducen a las personas con VIH a la
depresion, pérdida de autoestima y serios problemas para desarrollarse en la sociedad

como mujer, madre, esposa y trabajadora.
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2.3.1.7. Riesgos de la Enfermedad de VIH en las embarazadas.

Por generalidad las mujeres portadoras de VIH durante el embarazo son
portadoras asintomaticas, siendo el riesgo de contagio mayormente a través de la
placenta, durante el parto o por el amamantamiento. La trasmisioén a través de la
placenta no es muy comun, pero puede suceder, esta patologia es denominada
sindrome de TORCH, consiste en una infeccién neonatal adquirida por via intrauterina
o durante el parto. Segun Nord (2018) la infeccion se produce por contacto durante el
parto, es una infeccion grave que puede causar la muerte al neonato. La infeccion
puede causar ictericia, hepatoesplenomegalia e infeccion generalizada. Las
estadisticas indican que alrededor del 2,5 % de los recién nacidos de madres
asintomaticas nacen o adquieren el sindrome de TORCH vy de ellos entre el 50 al 70%

de los recién nacidos nacen asintomaticos. Por lo tanto, es recomendable la cesarea.

Los avances en el tratamiento del VIH les dan opcidn a las mujeres portadoras
de poder reducir los riesgos de contagio y de desarrollar un embarazo sano con riesgos
minimos de transmision al feto. Hoy dia, existen medicamentos como los
antirretrovirales que son administrados a las madres en periodo de gestacion y sus
efectos disminuyen drasticamente la posibilidad de infeccion en el feto. Sin embargo,
existen muchas mujeres que desconocen ser portadoras de VIH. Esta es la razén por la
cual todas las embarazadas deben someterse a la prueba para conocer si estan o no
infectadas. El conocimiento de la seropositividad al VIH es determinante para que la
embarazada pueda prevenir la trasmision del virus. El estudio de Echeverria et al.
(2018) indica que el 99% de las embarazadas tratadas con TAR y siguieron las
indicaciones en el proceso de gestacion alcanzaron los niveles adecuados de
adherencia al TAR. Sin embargo, evitar la transmision vertical del VIH durante la
gestacion, el parto o la lactancia no es totalmente definitivo. Resultando para el 2018
una relacion de trasmision vertical de 5 neonatos por cada 100.

Entre los factores de riesgo, hasta la actualidad no se ha podido asociar que el
VIH perjudica la evolucion del feto. Sin embargo, la embarazada infectada por VIH,
puede desarrollar complicaciones como: fiebres o infecciones durante la gestacion,
aborto espontaneo, parto prematuro, bajo peso del neonato e infecciones post- parto

(Velasquez et al., 2004).
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2.3.1.8. Transmision vertical.

Desde el momento en que se tuvo conocimiento de la trasmision vertical como
via mas importante para la poblacion neonato, muchos han sido los estudios realizados
para determinar cudles son los factores implicados para poder controlarlos, aunque no
existe hoy dia un predictor determinante, los estudios han permitido hallar algunos
factores de riesgo y clasificarlos (Moreno et al., 2021), como se puede observar en el

Cuadro 3.

Cuadro 3

Factores de riesgos maternos

Factor de riesgo Via de trasmision

Placenta-Feto

Carga ARN viral
Momento del parto
Estado inmunitario Intraparto
Intrattero
Estado Clinico: SIDA o primoinfeccion Intraparto

Déficit de vitamina A

Placenta-feto
Momento del parto

Lactancia materna

Factores virales
Corioamnionitis
Ruptura de membranas

Lactancia materna

Placenta-feto
Intraparto
Trabajo de parto
Via Oral

Fuente. Elaboracion propia

Otros de los factores asociados son: la ausencia del tratamiento antirretroviral
durante el periodo de gestacion se le asigna entre 2,41 a 17,20%; la falta de orientacion
en prevencion madre-hijo del VIH con una incidencia de 4,6 a 40,6%; la ausencia de
control prenatal con 4,6%; la practica del parto domiciliario con de 3,36 a 8,10%; el
parto por cesarea de emergencia con 4,32% y la falta de control antirretroviral en el

recién nacido de 3,4% a 83% (Moreno et al., 2021).
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2.3.1.9. Planificacion del embarazo.

El derecho a la sexualidad y a la reproduccion, son fundamental e importantes
por lo cual deben considerarse como tal. Estos derechos son accesible y dindmicos,
debido a que pueden adaptarse con la realizacién de otros derechos, como es el caso
del derecho a la igualdad, a la equidad y a la dignidad, es por ello que se debe promover
para que asi se pueda conseguir la garantia de un desarrollo sexual pleno, logrando asi
que se ejerzan con libertad. Esto permitira que las personas disfruten su sexualidad de

una manera segura y libre.

Para poder considerar la practica correcta de los derechos sexuales y
reproductivos desde una perspectiva integral del ser humano se debe de considerar los

siguientes derechos:

v Derecho a la vida, a la libertad, a la supervivencia, a la seguridad y a una

sexualidad libre de riesgos.

v" Derecho a la autodeterminacion reproductiva, a la libre opcion a la maternidad

y a la proteccidn, en caso de embarazo.
v" Derecho a la informacion, a la educacion y a la toma de decisiones.

v" Derecho a la atencion, a la proteccion en salud y a los beneficios del progreso

cientifico.
v" Derecho a la no discriminacion y al debido respeto por las diferencias.

Las mujeres que estan en un rango de edad fértil son el grupo con mayor tasa
de crecimiento del VIH. Para ellas es importante que puedan normalizar su vida sexual
y reproductiva. Por ello es necesario para la planificacion de un embarazo seguro,
obtener informacidn previa sobre si es necesario recurrir a técnicas de reproduccion

asistida o simplemente que el médico les confirme que pueden afrontar un embarazo.

Muchas mujeres sienten que no pueden tener una pareja con quien puedan tener
relaciones coitales, o que no pueden ser madres debido a la infeccion del VIH que
poseen, es ante ello que se debe informar a las madres que una vez el virus se encuentre
bajo control con una adecuada supervision médica, pueden ser madres con normalidad.
Asi mismo pueden tener una pareja sexual siempre y cuando mantengan los cuidados
necesarios. Es por eso que es importante informarse con un personal de salud

capacitada sobre el tema ya que estos le indicaran que la terapia antirretroviral del VIH
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reduce significativamente la tasa de mortalidad de las madres, asi mismo logra mejorar
la calidad de vida de sus portadores. En el caso de la transmision del VIH por medio
perinatal ha reducido drasticamente, esto debido a que las mujeres embarazadas tienen
una cesarea programada que estd acompafiada con una terapia especial. Se debe
recalcar que el bebé una vez nacido no podra recibir leche materna producida por su

madre.

La planificacion familiar es un factor importante para las mujeres con VIH que
puede ayudar a prevenir embarazos no deseados o a elegir cuando tener un hijo, la
importancia de la planificacion en las mujeres seropositivas con VIH consiste en que
permite adaptar un tratamiento antes del momento de quedar embarazada con la
finalidad de asegurar con eficacia y efectos no deseados en el recién nacido (OMS,
2017). El tratamiento elegido por el médico tratante respondera a la situacion
especifica de la paciente con respecto al historial clinico que presente; ademas se
recomienda el tratamiento con un equipo interdisciplinario a fin de que la orientacién
sea efectiva. El Centro Nacional para la Prevencion y control del VIH y el SIDA
(Centro Nacional para la Prevencion y control del VIH y el SIDA, 2018) sefiala que la
idea de la responsabilidad de la concepcion en mujeres con VIH es un elemento
esencial para la prevencion de la trasmision vertical, esta vision favorece la
minimizacion de la transicion materno-infantil y le aporta la posibilidad de ser

seropositivo ante VIH.

Entre los beneficios de la planificacion familiar se encuentran la disminucion
de la mortalidad neonatal y materna, la posibilidad al neonato de desarrollar una vida
saludable y disminucién de los embarazos no deseados. Un estudio realizado en 102
mujeres positivas en Brasil al VIH sobre los aspectos reproductivos y en conocimiento
de la planificacion familiar revelan que s6lo 1 neonato resultd positivo al VIH, al
momento de la exposicion del nifio positivo, el 63,7% manifestd su voluntad de no
tener mas hijos, el 96,1% asistieron a todos sus controles prenatales, el 75% tenian una
pareja estable, el 58,8% al 78,4% dicen que las mujeres con VIH pueden tener hijos y
el 53,9% dijo que si €l bebe nacia serodiscordante tendrian otro. Ademas, la mayoria
de las mujeres del estudio estaban en tratamiento con antirretrovirales desde hacia 3

afos antes de salir embarazadas (Almeida, et al., 2019).
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2.3.1.10. Tratamiento con TARGA.

El tratamiento de la mujer gestante y portadora de VIH es recomendable ser
manejada por un equipo interdisciplinario, el control del embarazo debe estar a cargo
de un profesional especializado en el Alto riesgo Obstétrico, estudios demuestran que
una atencion adecuada de las gestantes infectadas disminuye la posibilidad de la

transmision vertical del virus de madre a hijo en un 2% de probabilidad de adquisicion.

Segun la normativa unificada de la OMS que fui publicada en el 2016, la
atencion y el apoyo incluyen una amplia gama de servicios, en las cuales esta incluido
el apoyo médico, psicoldgico, fisico, socioecondmico, nutricional y legal. Estos
servicios son esenciales para el bienestar y el desarrollo de la persona, asi como para
sus familiares y amigos que se relacionan con ella o €l. Los servicios de atencion de
salud son fundamentales desde una perspectiva diagnostica de la enfermedad, pues en
esta se verd el avance positivo o negativo que tiene el desarrollo del VIH, esto es

independiente al uso de un tratamiento antirretroviral (UNAIDS, 2016).
La atencion y el apoyo de las personas infectadas por el VIH es fundamental por:

v' El acceso oportuno al tratamiento o terapia cuando una persona es

diagnosticada con el VIH.

v" Ayuda el ingreso a la terapia o el tratamiento de las personas con VIH,

permitiendo asi un seguimiento correcto e ideal del caso

v" Incrementa las prevenciones del VIH, mejorando asi la aparicion de otras

enfermedades que podrian agravar la situacion.

v' Aumenta la fortaleza de las personas que tienen VIH, permitiendo que se

puedan desarrollar como una persona mas.

2.3.1.11. Tratamiento Antirretrovirales.

El tratamiento Antirretroviral en la mujer embarazada portadora de VIH debe
ser iniciado lo mas pronto posible con la finalidad de disminuir la carga viral (CV) con
la intencion de que el feto o neonato este resulte seropositivo al VIH. Durante todo el
tratamiento es indispensable vigilar cuidadosamente la situacién virologica e

inmunologica de la gestante. A través de la carga viral se puede evaluar la eficacia del
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tratamiento, para esto se toma como referencia el valor menor a 1.000 copias/ml al
término de la gestacion, considerandose este valor como el adecuado para la decision
de un parto normal. En el caso de que la paciente gestante presente un buen estado
clinico, inmunolégico y viroldgico; no es necesario prescribir tratamiento para mejorar
su salud y solo la administracion de TARGA como medida de profilaxis para evitar la

trasmision del VIH de madre a hijo después de la semana 14 de gestacion.

La aplicacion del TARGA tiene por finalidad evitar completamente la
replicacion viral a fin de evitar la trasmision y el riesgo al rechazo de los
Antirretrovirales. Al momento de iniciar con el tratamiento es indispensable conocer
la edad del feto, la exposicion de los farmacos en el utero y los efectos adversos que

pudieran causar el tratamiento antirretroviral.

En la aplicacion del tratamiento antirretroviral se recomienda para gestantes
con VIH y que presenten menos de 250 células CD4/mm3 se base en dos inhibidores
de transcriptasa inversa analogos de nucleotidos (ITIAN) = AZT + Lamivudina 3TC
con Nevirapina (NVP). Para las gestantes con mas de 250 células CD4/mm3 el uso de
NVP puede causar toxicidad pudiéndose usar inhibidores de la proteasa IP (Lopinavir
+ Ritonavir) como alternativa podria usarse el NVP con minuciosa vigilancia por las

primeras 12 horas de tratamiento.

Entre las drogas contraindicadas en el tratamiento del VIH durante el embarazo

se presentan en el siguiente cuadro 4.

Cuadro 4

Drogas antiretrovirales contraindicadas en el embarazo

Droga contraindicada Efecto negativo
EFAVIRENZ, ZALCITABINA, ) )
Defectos congénitos durante el periodo de gestacion
HIDROXIUREA
ZIDOVUDINA (AZT) +ESTAVUDINA
Efectos en el neurodesarrollo
(D4T)
Alto riesgo de toxicidad asociado, asociado con
INDINAVIR

malformaciones

DIDANOSINA (DDI) + ESTAVUDINA

Riesgo no comprobado atin
(D4T)

Fuente. Elaboracion propia
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2.4. Definicion conceptual

2.4.1. Significados atribuidos a la maternidad

El significado de la maternidad se refiere a la reconstruccion social del instinto
maternal, que en varios grupos sociales se considera como un rol social, de modo que
se ha reforzado la obligacion social de la mujer de ser madre (DiQuinzio, 1999;
Maturana, 2013). La maternidad para muchas mujeres representa la responsabilidad

de procrear y criar a los hijos (Maturana, 2013).

La maternidad significa para muchas mujeres un componente clave de su
identidad. Sin embargo, en un contexto historico y social mas “moderno”, y con
mujeres viviendo experiencias, privilegios y exlusiones distintas; en ocasiones la
decision individual de asumir la maternidad representa varios conflictos para las

mujeres.

2.4.2. La percepcion de la maternidad y embarazo viviendo con VIH

2.4.2.1. Percepcion sobre las mujeres portadoras de VIH

Las mujeres portadoras de VIH suelen ser discriminadas; en estos contextos, a
la mirada conservadora sobre los derechos y libertades de las mujeres, se suma la
estigmatizacion social hacia las personas con condicion de VIH. El resultado es una
percepcidn negativa sobre las mujeres portadoras, a quienes se les juzga como

promiscuas, drogadictas y homosexuales (Viias et al., 2017).

2.4.2.2. Percepcion sobre la maternidad y embarazo viviendo con VIH

La maternidad y embarazo de mujeres portadoras de VIH es estigmatizado. La
sociedad suele desconocer que un adecuado tratamiento reduce el riesgo de contagio
del VIH por transmision sexual y también vertical, es decir, de madres a hijos. En este
escenario de desinformacion y exclusion social, la maternidad y embarazo para las
gestantes y madres portadoras de VIH representa confusion emocional y rechazo social

(Vidas et al., 2017).

La maternidad de mujeres con VIH suele representar varios estigmas negativos

para la madre, estos estigmas pueden ser externos o internos. La maternidad con
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condicién de VIH se percibe en relacion a las ideas de temor a la muerte, falta de
informacion, desconocimiento, ansiedades de profundo arraigo relacionadas a la
sexualidad, temor a la diferencia, el imaginario colectivo de “incurabilidad”, entre

otros (Ministerio de Salud y Deportes, 2011).

2.4.3. Embarazo viviendo con VIH

Es un derecho de salud de las mujeres con VIH (Comisién de los Derechos
Humanos de las Naciones Unidas, 2016). Toda persona tiene pleno derecho a decidir
con quién, cuando y como tiene relaciones sexuales y si tiene hijos o no (CNDH,
2018). Este derecho no siempre es respetado por los demas miembros de la sociedad

(Garcia, 2015).

La vulnerabilidad del embarazo de una mujer viviendo con VIH depende en
gran medida de factores sociales, culturales, econémicos y politicos (Comision de los
Derechos Humanos de las Naciones Unidas, 2016). De manera concreta, la posibilidad
de transmision vertical del VIH (es decir el contagio durante el embarazo, parto y
lactancia materna), hasta el momento, tiene el consenso de ser minima para las
pacientes que entre seis meses y un aflo presentan una carga viral indetectable o son

pacientes seropositivas.

2.4.4. Mecanismos de soporte de las mujeres viviendo con VIH

En este apartado, se mencionan los mecanismos de soporte en relacion a la
maternidad de las mujeres con condicion de VIH. Se refiere al soporte economico,
social, de tratamientos antirretrovirales y atencion médica que contribuyen a un
llevadero proceso de VIH para la paciente y su hijo en gestacion. La atencion del VIH
en momentos claves como la planificacion y el parto del embarazo tiene un rol
trascendental para evitar consecuencias negativas para la salud de las personas que

viven con VIH y sus neonatos (Diaz, 2021).

El aparato legal constituye el marco de respaldo para las mujeres embarazadas
con condicién de VIH, quienes por ley deben recibir todos los servicios y facilidades

estandar de atencion prenatal, incluidos los examenes y tratamiento de las ITS, también
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asesoramiento y control nutricional. Esta atencion prenatal debe llevarse junto con la

terapia antirretroviral (Dinys, 2015).

La ley también respalda la capacidad de los padres portadores para desempenar
las funciones de educacion y proteccion de los hijos. Legalmente, las madres
seropositivas tienen derecho a ejercer la patria potestad sobre sus hijos e hijas (Dinys,

2015) sobre los Derechos humanos de las mujeres que viven con VIH en las Américas.

La inclusion de las familias y/o parejas en el proceso también son elementos
fundamentales para el soporte del embarazo en condicion de VIH (Jones et al., 2016)
El apoyo emocional es un soporte esencial para las mujeres en condiciéon de madres

portadoras (Galvao et al., 2010).
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CAPITULO 3: METODOLOGIA

3.1. Tipo y Diseiio de Investigacion

El estudio es de tipo exploratorio con un enfoque cualitativo, puesto que en el
Pert1 no existen investigaciones que busquen conocer la percepcion de las mujeres que
estan en un rango de edad fértil que estan infectadas con VIH y en tratamiento, sobre

la maternidad y el embarazo, enfocado hacia sus propios sentimientos.

El disefio de la investigacion es fenomenologico, por ello se asume que la
experiencia da sentido a la impresion que tiene cada individuo de un fenémeno en
particular; teniendo como finalidad la descripcion objetiva de la experiencia y las
creencias expresadas en ella.

En este contexto, el abordaje fenomenoldgico permitird percibir el punto de
vista de las mujeres que poseen una edad fértil y que estan en tratamiento del VIH, asi
mismo se logrard conocer la perspectiva colectiva que se construyd sobre cudles son
las impresiones del embarazo y maternidad de una mujer con VIH, y si hay deseo o no

de las mujeres seropositivas por ser madre.

3.2. Unidad de analisis

Mujeres que se encuentras en edad fértil, de las cuales poseen el VIH y estan
recibiendo el tratamiento de TARGA, al menos por el periodo de un afio, en el Servicio

de Infectologia del Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora.
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En la presente investigacion al tener enfoque cualitativo no aplica la

construccion de la hipotesis.

3.4. Identificacion de las Categorias de estudio

Cuadro 5

Categorias del estudio

Categorias

Subcategorias

Importancia atribuida a la

Significa tener una razén de ser para el resto de tu vida.

. v’ Es la naturaleza de la mujer, parte de ser mujer
maternidad . .
v Es necesario para mantener a la pareja.
I - v ici
Significado atribuido al La mayor felicidad ..
v Una gran responsabilidad
embarazo . .,
v' Angustia y preocupacion.
Actitud frente a la v Toda mujer desea ser madre, con el tratamiento adecuado y
maternidad desde el puedo serlo
diagnostico v" No ha variado mi actitud antes de la enfermedad
v" La enfermedad no limita mis derechos a tener hijos con el
Derecho a la maternidad tratamiento adecuado.
v" La enfermedad me puede limitar a tener hijos.
v" Miedo a la transmision
Temores frente la v" Miedo a la orfandad
maternidad v" Miedo a que mi salud empeore y al tratamiento
v" Otros miedos
.2 v" Cuento con soporte emocional (entorno familiar y cercano)
Percepcion del soporte o
v Cuento con soporte econdmico
frente al VIH (Soporte de . . -
. - P v Cuento con soporte Medico asistencial:
pareja, familiar y médico- . - ..
. . v Apoya mis decisiones o Quiere imponerme otras.
asistenciales) ,
v Se ponen en nuestros zapatos (empatia).
Percepciéon del entorno .
cep v" Me comprenden y siento apoyo
social , .
v" Me aislo pues siento rechazo
Temores sobre el futuro del v" Que mi hijo sea estigmatizado
Hijo v No poder estar viva para él, para que logre sus objetivos.
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3.4. Sujetos de estudio

Los sujetos de estudio de la investigacion se refieren a las mujeres en edad fértil
viviendo con VIH y que se encuentran recibiendo tratamiento en el servicio de
infectologia del Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora durante el afio 2019. La
caracteristica sociodemografica excluyente es que deben ser mujeres en edad
reproductiva, por lo cual se ha establecido un minimo de 16 afios y un maximo de 40
anos.

Otro criterio excluyente clave fue el tiempo de control mediante el TARGA
debe de ser como minimo 1 afio, ya que durante este periodo las pacientes pasan por
una atencion integral que incluye: controles médicos, asesoria en salud sexual y
reproductiva (SSR), atencion en Psicologia periddicamente. Por ltimo, 15 mujeres en
edad fértil viviendo con VIH y en tratamiento con TARGA, en el Hospital de Apoyo

Maria Auxiliadora en 2019 aceptaron participar en la investigacion.

3.4.1 Criterios de Inclusion

- MEF viviendo con VIH que acuden al Servicio de Infectologia del Hospital
de Apoyo Maria Auxiliadora

- MEF que se encuentre adherida al TARGA como minimo 1 afio, las cuales
pasan por una atencion integral como controles médicos, asesoria en SSR,
atencion en Psicologia periddicamente.

- MEF nuliparas

- MEF entre 16 y 40 afios de edad.

- Residencia en Lima minimo 3 afos.

- Que deseen participar en el estudio previo consentimiento informado, para
mayores de edad (Ver Anexo 11)

- Que deseen participar en el estudio, previo Asentimiento Informado y
Consentimiento Informado por padre (Ver Anexo 9y 10)

3.4.2. Criterios de Exclusion

- MEF viviendo con VIH que tengan alguna discapacidad sensorial, mental.

- MEF con adicciones (drogas, alcohol)

- Entrevista frustrada
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3.5. Tamano de muestra

Por conveniencia la muestra se establecid al agotar la etapa de saturacion
tedrica, es decir no haya nuevos datos, esto se logro a partir de 15 casos registrados
mediante las entrevistas. En las 15 entrevistas se logrd registrar matices en las
percepciones y también varios consensos respecto a las representaciones de la

maternidad y el desafio de vivir con la condicion como mujeres.

3.6. Método y Técnicas de recoleccion de datos

3.6.1. Método

El método que sigue el andlisis de la investigacion es el método
fenomenoldgico, este método se enfoca en la esencia de las experiencias compartidas.
Los fendmenos a abordar son amplios y variados de manera que el método
fenomenoldgico permite abarcar temas excepcionales o también temas cotidianos
(Hernéndez et al., 2016).

El andlisis desde el método fenomenoldgico permite descubrir el significado
de un fenémeno para varias personas. El procedimiento consiste en tres momentos
importantes: 1) Se identifica el fenomeno a evaluar; ii) se recopilan los datos de las
personas que lo han experimentado, y iii) se describe la experiencia compartida para
todos los participantes, detallando la esencia de lo que vivenciaron y de qué forma lo

hicieron. (Hernandez et al., 2016).

3.6.2. Técnicas e Instrumentos

Para lograr obtener aspectos tan intimos y privados sobre la percepcion de la
maternidad y el embarazarse o no, siendo mujer en edad fértil viviendo con VIH, se
realizo la entrevista a profundidad con preguntas abiertas y previo consentimiento
informado con el fin de abordar la informacion de forma fluida, personal y creando un

ambiente de confianza para facilitar la comunicacion.
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El instrumento de las entrevistas fue la guia de entrevista, cuyo disefio y
ejecucion estuvo a cargo de la investigadora (Ver Guia de entrevista en Anexo 2, y
Formato de validacion del instrumento en Anexo 3). Las entrevistas se grabaron solo
en audio y posteriormente ser desgravaron y transcribieron para el analisis del
discurso. Cada entrevista se realiz6 en dos sesiones, en la primera sesion se entabld la
identificacion y relacion con el sujeto de investigacion, y en la segunda se aplico la
guia de la entrevista a profundidad que dur6 hasta lograr la saturacion de la

informacion.

También se empled la observacion no participante, que es una observacion que
ejecuta la investigadora desde el primer contacto con las participantes, sin intervenir
ni interferir en sus rutinas o cotidianeidad. Es una observacion externa pero que situa
las percepciones del investigador respecto al tema a investigar y que suelen constituir
un complemento importante sobre las experiencias que relatan las participantes en

primera persona.

El instrumento de la observacién no participante empleado es el diario de
campo, en donde la investigadora registraba los sucesos y observaciones significativas

que se presentaban durante la recoleccion y analisis de los datos (Ver Anexo 5).

3.7. Recoleccion de la muestra

Se establecio contacto con las mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en
tratamiento, a través del asesor designado (en este caso personal de salud de psicologia
del Servicio de TARGA), mediante un proceso de seleccion de los sujetos de
investigacion respetando los criterios de inclusion y exclusion por medio de la revision
de files (historias clinicas) realizado previamente en conjunto en el servicio de
TARGA vy para respetar las normas del Hospital, mantener la ética profesional y
respetar el derecho de Privacidad del diagndstico de las pacientes; la persona
responsable y autorizada a comunicar a los sujetos de investigacion fue la psicologa,
por ello procedio a llamar por teléfono a cada sujeto de investigacion que cumplia
estos criterios como un primer contacto con ellas y dar a conocer el estudio que se
realiza en el nosocomio, donde se les explicaba todo el estudio a realizar y

posteriormente se les invitaba a ser parte de ello de manera voluntaria, pactando fechas
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de citas para proceder con las grabaciones de las entrevistas a profundidad que se

realizaron por la autora de la investigacion.

Para la recoleccion de la informacion se llevo a cabo el segundo contacto con
los sujetos de investigacion, se identificaron muchas dificultades siendo la principal
los factores externos propios de la poblacion en estudio, teniendo entre ellos: la falta
de tiempo para acudir a las citas que pueden ser por motivos familiares o de trabajo,
economia escasa para movilizarse hasta el Hospital, puesto que no se cuenta con
autorizacién ni siquiera para brindar bono para movilidad; la razon surge afios atras,
cuando las ONG entraban a realizar investigaciones o proyectos de investigacion que
brindaban pagos o incentivos a los pacientes y con el tiempo estos se acostumbraron a
ello y posteriormente se condicionaban (a un pago o algo que recibir) para acudir y ser
parte de algun proyecto o investigacion, y también falta de compromiso por parte de

los sujetos de investigacion pues se olvidaban de las citas programadas.

Por otro lado, también existieron otras limitaciones, pero adheridas y bien
planteadas, que estan estipuladas en las normas institucionales del nosocomio.
También hubo algunos obstaculos respecto a la disponibilidad de parte del asesor
designado, cuya carga laboral profesional estd ocupada al 100%, puesto que son sus
horas laborables, lo cual hace que las coordinaciones e insistencias a los sujetos de
investigacion sea mas pesada y el tiempo para la investigacion se reduzca a 1 turno a

la semana.

Otras limitaciones es que se estipuld que las entrevistas debian ser llevadas
dentro de la institucion para cuidar la integridad del investigador y los sujetos de
investigacion seleccionados, respetando su derecho a la privacidad en todo momento.
El lugar en el que se llevaria a cabo dichas entrevistas seria en el area del servicio de
TARGA, sin embargo, muchas veces hubo dificultad para disponer del espacio, pero
en la medida de lo posible se adecud para propiciar un ambiente calido y con total

privacidad a puerta cerrada.

Por ultimo, la investigacion ha seguido los lineamientos éticos del profesional
de Psicologia establecidos en el Cédigo de Conducta APA (2010), este cuestionario
respalda la proteccion total de los participantes mediante el cuidado de su libertad,
identidad, dignidad, bienestar e integridad. Por ello, la participacion en el estudio fue

voluntaria, se establecid que la participacion continuaria siempre que el participante
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se sienta comodo con las preguntas y no sienta algun perjuicio en su salud psicologica
y fisica, en esta linea, no se le brinddé ningun bien econdémico a los sujetos de
investigacion, puesto que va en contra de la ética de la investigacion y condiciona u

obliga a esta poblacién a acudir a dichas citas y participar del estudio.

3.8. Muestra entrevistada

Del total de pacientes registradas y que recibian TARGA en el hospital, se
identifico a 31 mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en tratamiento que cumplian
con los criterios de inclusion, de las cuales so6lo 15 a mujeres se le realizé la entrevista
a profundidad. Algunas mujeres no acudieron al primer llamado, sin embargo, se
insistié con la invitacién al 100% de la muestra seleccionada para ser parte de este
estudio logrando el casi 50% del total; sin embargo, por los factores ya mencionados
lineas arriba no acudieron a las citas programadas. Este proceso se puede observar con

mayor detalle en el Anexo 12 del documento.

A lo largo de la recoleccion de datos o informacion se observo que gracias a la
calidad de profesionales que laboran en el Hospital y en especial el personal del
servicio de TARGA, la informacion y los vinculos que se lograron formar dentro del
entorno social (familiares, amigos y médicos tratantes) de los sujetos de investigacion,
han logrado mantener estable su salud, un mayor cuidado en su salud, tranquilidad
emocional y apoyo econdmico. Sin embargo, ambos grupos tanto profesionales como

pacientes saben que aun falta mucho por trabajar.

Se le asign6 el nombre de una flor a cada una de las mujeres entrevistadas, a
fin de cumplir con los criterios de inclusion y éticos; tal como se puede observar en el

siguiente cuadro.



Cuadro 6

Nombre asignado a las mujeres entrevistadas

64

SUJETO

TIEMPO

GRADO DE PAREJA | PAREJA QUIENES RECIBIO
DEt | EB® |mstrRuca | PAREY | porTADO | conoce | OCURACO 2 CONOCEN | ONOa, |OY CEN
WVESTI | D 5 A i o N ENFERME | CQNOCEN | conTacio | O X S
GACION DAD
RELACION
1| cameiia | 16 | sTosEC s NO si NO 2 afos SQLO SO ES sl
SEXUALES
E)
- o TODASU | NO SABE -
2 Liric 26 5TO SEC NO - (gfgﬁf;g;ﬂ 8 arfics FAMILIA PIERCING S
SUP. TEC. =] soLosy | RELACION
3 Geranic 36 COMPLET St Si Sl (INDEPEN 10 afics PAREJA ES S
o DIENTE) SEXUALES
TRANSFUS
S DESDE
TODA SU ION
a | orquidea | 21 5TO SEC NO 4 (nDEPEN | NACIMIEN | TEUH OX sANGUINE =
PRIMARIA Si LOS RELACION
s | cGlagicle | 24 | comPLET sl sl si (INDEPEN 7 afics PADRES ES s
A DIENTE) DE AMBOS | SEXUALES
Si soLosy | RELACION
6 Clavel 28 5TO SEC NO - (EMPLEAD 10 afics MAMA ES Sl
A SEXUALES
SUP. UNL e
INCOMPLE NO PADRES Y RELACION
7 | Azucena | 21 TO NO 2 (ESTUDIAN | 2 afics AORES ES si
{INTERNA TE) AMIGA SEXUALES
DE OBST)
SUP_TEC. Kl TODASU | FELACION
g | Dalia 27 | comPLET | NoO ’ (PROFESO | 2 afcs ToDEL ES NO
o RA) SEXUALES
PRIMARIA RELACION
9 | Gardenia [ 23 | COMPLET = sl si NO 4 afios TonAsy ES NO
A SEXUALES
RELACION
= TODA SU
Lavanda 35 5TO SEC NO - NO 15 afics ES S1
FAMILIA | sexoALES
5 N TODASU | RELACION
1| Amapola | 38 |3erosEC. | = NO s1 s 14afics | FAMILIA ¥ ES s1
AMIGOS | SEXUALES
NO SABE -
g TODASU | RELACION
3| viceta | 23 | stosec s1 NO si NO 2afos | FAMILIA Y ES si
PAREJA | SEXUALES
" PIERCING
- NO SABE -
1| Tuipan | 38 | stosec | wmo - (EMPLEAD | 7afios | HERMANA | RELACION s
3 A TALLER) Y AMIGA ES
SEXUALES
NO SABE -
SUP. TEC. i
1 2 HERMANA | RELACION
1 | Magaiita 37 INC?'gPLE Si S S (:;EE‘_F;E)N 4 afics Y CUNADA ES S
SEXUALES
. TODA SU | RELACION
3 Hortensia 18 5TO SEC Sl NO St NO 2 afics FAMILIA Y ES =]
PAREJA SEXUALES
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CAPITULO 4: RESULTADOS Y DISCUSION

4.1. Resultados

Las entrevistas se desarrollaron con 15 usuarias del servicio TARGA en el area de
Infectologia del Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora en Lima durante el afio 2019,
en el marco de la estrategia sanitaria nacional de prevencion y control de ITS, VIH-
SIDA y Hepatitis B. Primero, serd fundamental caracterizar socialmente a las
participantes, ya que este aspecto sera clave para comprender el lugar social en el cual

se encuentran y conocer algunas emociones y personalidad de ellas.

Camelia: tiene 16 afios, es estudiante, tiene pareja desde hace 2 afos, no es reactiva y
vive con su madre. Es una adolescente despreocupada por la vida, y cuenta con el
apoyo de su madre, quien la acompafna a los tratamientos. En la actualidad, ella
manifiesta tener un proyecto de vida y ciertos temores por la enfermedad.

Lirio: tiene 26 afios, trabaja, no tiene pareja. Desde antes de la enfermedad, ella
manifiesta sentirse egoista y con frustracion, ademds asegura que es la unica de su
familia que tiene deseos de superacion. No piensa en el futuro.

Geranio: tiene 36 afios, trabaja y su pareja es portadora de VIH. Siente que ya ha
cumplido ciertas metas en la vida, su prioridad es controlar su problema de salud y
manifiesta tener un leve temor por la enfermedad. En la actualidad tiene todavia metas
que cumplir.

Orquidea: tiene 21 afios, trabaja y no tiene pareja. No piensa mucho en el futuro, sélo
se centra en el presente para progresar; ella se limita en muchas cosas por el hecho de
ser portadora, tiene marcada la idea de rechazo por tener la enfermedad.

Gladiola: tiene 24 afios, con pareja portadora de VIH y un negocio propio. Siente
mucho miedo por la enfermedad, a pesar de esto lleva una vida normal y trata de no
acordarse de que esta enferma.

Clavel: tiene 29 afios, no tiene pareja y estudia en la actualidad. Tiene ideas para un
futuro, pero siempre pone en duda el poder realizarlas. Siente miedo por la enfermedad
y por el abandono hacia ella. Dice llevar una vida normal.

Azucena: tiene 21 afios, no tiene pareja y estudia obstetricia. Tiene un proyecto de
vida por el cual luchar. Dice que en estos momentos no tiene ningin temor y que hasta
se le olvida que tiene la enfermedad.

Dalia: tiene 27 afios, no tiene pareja y trabaja. Siente mucho temor por la enfermedad.
En cierta forma se castiga a ella misma por tener la enfermedad, de modo que, a pesar
de tener un proyecto de vida solo contempla su desarrollo profesional, en lo personal
asegura quedarse sola.
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Gardenia: 23 anos, tiene pareja no reactiva y conoce su enfermedad. Acepta su
enfermedad, pero es entusiasta y desea seguir su proyecto de vida.

Lavanda: 35 afios, tiene pareja no reactiva y trabaja. Es entusiasta y manifiesta
abiertamente su deseo de salir adelante con su salud y proyecto de vida.

Amapola: 38 afos, tiene pareja y trabaja. Manifiesta querer lograr sus metas y piensa
realizarse como mujer.

Violeta: 23 afios, tiene pareja y no trabaja. Se muestra optimista ante la vida

Tulipan: 36 afios, no tiene pareja y trabaja. Muestra una actitud egoista ante la vida y
de resentimiento ante la enfermedad. Dice no pensar en el futuro.

Margarita: 37 afos, tiene pareja actual y trabaja. Piensa continuar el rumbo normal
de su vida, aunque siente miedo por la enfermedad.

Hortensia: 19 afos, tiene pareja y estd desempleada. Piensa que la vida es injusta
con las personas, ademas dice que debe planificar su vida. Siente miedo por el virus.

4.1.1. Significados atribuidos a la maternidad

4.1.1.1.Importancia atribuida a la maternidad

El diagnéstico del VIH en las mujeres fértiles y sin hijos, las hace enfrentarse
a escenarios definidos por imaginarios sociales sobre el virus y la enfermedad; ellas
confrontan sus historias de vida con sus valores morales, en la mayoria de los casos
esta situacion las lleva a replantearse sus ideas y proyectos que anteriormente habian
establecido. Esto se observo en las mujeres entrevistadas, quienes expresaban que la
maternidad es el estado mas bonito que puede tener la mujer, también explicaban que
la presencia de la enfermedad forzé un cambio sobre sus ideas de concebir hijos; en
otros casos, algunas participantes manifiestan que tuvieron que aplazar por un tiempo

mas lejano el hecho de ser madres.

Se observé también que, a pesar de gustarles la presencia de los nifios y de estar
en relacion directa con ellos, algunas encuestadas aseguran no haber querido nunca ser
madres y con la situacién de salud que viven no lo serian nunca; tal es el caso de Lirio,
Orquidea, Tulipan y Hortensia. En relacion a los cambios de percepciones, el caso
unico es el de Geranio, quien es una mujer madura que en un principio no tuvo instintos
maternales, pero que actualmente percibe el ser madre como una posibilidad que le

aportaria mucha felicidad.
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4.1.1.2.Significado atribuido al embarazo

Desde la optica de las mujeres con VIH encuestadas, ellas destacan que el
hecho de estar embarazada produciria en ellas sentimientos de felicidad, pero también
de angustia y miedo. Al reflexionar sobre la maternidad, muchas expresaron algunas
pre concepciones sociales respecto a la ilusion de ser madres como una funcion
determinante de las mujeres; al respecto muchas han expresado sus sentires en cuanto

a su tarea de brindar cuidado y proteccion.

En base al conocimiento de las responsabilidades que conlleva el embarazo,
desde su condicion de portadoras, el embarazo para ellas significa una responsabilidad
sobre la cual han establecido diversas posiciones. Para algunas, el embarazo significa
la aceptacion de su condicion de mujer y de dar vida a otros; para otras, frustracion
debido a que desde su condicion de mujeres portadoras sienten un profundo rechazo y
el embarazo solo agudizaria esta situacion; para algunas, estos motivos y el temor de
contagio o desesperanza las lleva a optar por un rechazo rotundo a querer vivir el

momento.

De las 15 encuestadas, en su mayoria ellas manifestaron que el ser madre les
causaria felicidad y alegria, pero que tendrian que asumir ese papel con mucha
responsabilidad. El deseo de ser madre es planteado abiertamente por la mayoria de
las encuestadas (9): Camelia, Geranio, Azucena, Gladiola, Gardenia, Lavanda,
Amapola, Violeta y Hortensia. Ellas se plantean una maternidad de forma responsable,

es decir, con una planificacion en coordinacion con su médico tratante.

También se encontrd que una participante, Margarita, esta en control médico
para poder concebir, ya que tristemente no lo habia logrado en los meses anteriores;
aun asi, sigue intentandolo. Una situacion similar es vivida por Amapola, a quien se le
ha diagnosticado infertilidad, pero que en la actualidad se encuentra en control médico

para salir embarazada.

Por otro lado, una minoria como Lirio, Orquidea y Dalia, expresaron no querer
ser madres con la enfermedad. En relacion a Margarita, su opinion es de confusion con
respecto a los riesgos que pueden representar traer a un bebé al mundo siendo

portadora de VIH.
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4.1.2. Percepcion sobre la maternidad y embarazo viviendo con VIH

Pensar la maternidad ante el hecho de ser portadoras del virus les hizo repensar
la idea y el momento indicado para ser madres. Las entrevistadas ven la enfermedad
del VIH como un suceso negativo que las llevo a repensar, reflexionar, reinterpretar y
cambiar el sentido de sus vidas; en torno a la idea de maternidad, embarazo y por ende
familia. La maternidad adquiere una resignificacion frente al riesgo de la transmision

vertical del virus, lo que representa para ellas temor y sufrimiento.

En general, la maternidad es vista como un derecho que pueden ejercer
independientemente de ser mujeres portadoras de VIH, aunque la totalidad de las
entrevistadas desconocen el hecho de que este derecho estd juridicamente instituido

aun siendo portadoras de VIH.

4.1.2.1.Actitud frente a la maternidad desde el diagnéstico

En este contexto, las mujeres entrevistadas explicaron en su mayoria que toda
mujer siente el deseo de ser madre. En relacion a la idea de que toda mujer con VIH
puede ser madre siempre y cuando siga un tratamiento adecuado para evitar infectar al
feto, tanto en la fase de gestacion como al momento del parto, todas las mujeres
entrevistadas dicen estar en conocimiento de esa posibilidad. Ademas, el personal
médico que las atiende en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora, siempre se encarga
de darles orientaciones en relacion a la posibilidad de ser madres y como planificar un

embarazo y parto donde el feto no esté expuesto a la enfermedad.

Existe un grupo de participantes para las cuales la maternidad significa un
riesgo que deben asumir responsablemente, por lo tanto, reconocen que debe ser
planificada y controlada a totalidad por el personal médico que lleva su caso. Este
acompafiamiento especializado tiene un significado transcendental para ellas, ya que
representa la posibilidad de minimizar el riesgo al contagio, lo cual disipa sus temores

y angustias, convirtiéndose en garantia y tranquilidad para ellas.

El principal detonante que des idealiza la maternidad para este sector, es el
riesgo al rechazo social y a ser juzgadas como madres irresponsables. Desde su
condicion de mujeres, muchas de las participantes expresan haber sido juzgada en

varios espacios publicos; ellas sefialan que ser mujer portadora es bastante complejo
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ya que se las define como promiscuas, faciles e indecentes, la Gnica salida que ellas
han podido emprender como una solucion es el ocultamiento de la informacién de ser

portadoras.

Camelia, Geranio, Gladiola, Clavel, Azucena, Gardenia, Lavanda, Amapola,
Violeta, Tulipan, Margarita y Hortensia; consideran o podrian considerar la idea de ser
madres, pero asumiendo la responsabilidad de planificar conjuntamente con su médico
tratante el embarazo y asumir el tratamiento necesario para reducir al minimo la

probabilidad de que bebé pueda infectarse.

El embarazo desde la condicion de portadoras de VIH representa distintas cosas
de acuerdo a sus grupos etarios. Se observo cierto patron en las participantes maduras
(de 35 a 38 afios) Amapola, Geranio, Lavanda y Margarita, quienes manifestaron que
en 5 afios se veian con una familia y un hijo. Por el contrario, las pacientes
entrevistadas con menor rango de edad (de 19 a 21 afios) Hortensia y Orquidea dicen
no querer tener hijo. Por ultimo, la mas joven del grupo, Camelia de 16 afios, expreso

querer tener un hijo cuando tenga més edad.

En los casos de Lirio, Orquidea y Dalia, ellas expresan que ni siquiera antes de
ser portadoras de VIH tuvieron los ideales o intencién de ser madre, a pesar de
manifestar sentimientos de amor hacia los nifios. Durante el proceso de las entrevistas,
se pudo identificar algunos conflictos que pueden explicar las visiones de las mujeres
con VIH ante la idea de traer un hijo al mundo. Varias entrevistadas piensan que son
responsables potenciales del riesgo al contagio del feto; esto para algunas representa
el alejamiento de una futura vida en familia, ellas reconstruyeron una idea de que no
son indicadas para cumplir el papel de madre, para no condenar a un nifio a sufrir por

su enfermedad.

4.1.2.2.Temores sobre el futuro del hijo

En las entrevistas realizadas a mujeres con VIH y en edad fértil, se pudo
determinar que la noticia de ser portadoras de la enfermedad es un evento traumatico
que transforma un deseo asociado a la felicidad, como la idea de tener un hijo, que en
estas condiciones representa un evento doloroso, angustiante y lleno de miedo. Este

significado ambiguo manifiesta a su vez la incertidumbre por el futuro que puede tener



70

ese hijo, bien sea que salga negativo al virus, que la madre se complique en el parto o

que posteriormente su salud pueda complicarse con la enfermedad.

Para las entrevistadas, el deseo de ser madre se debate entre la posibilidad de
realizar sus suefios y el deber de no traer al nifio al mundo para sufrir. Igualmente, se
observaron sentimientos de injusticia, de imposibilidad y de probabilidades al
contagio, que son producto del sufrimiento que tienen estas mujeres ante el hecho de
vivir con VIH, lo que implica para ellas seguir un tratamiento de por vida; también se
declara el temor de morir a causa de la enfermedad y el miedo al rechazo social hacia

ellas y el futuro hijo.

Muchas decidieron no asumir la maternidad por la condicion de su enfermedad,
como son los casos de Lirio, ella dice que teniendo la enfermedad no lo haria y si
saliera se mataria, Orquidea dice que con su condicion de mujer portadora del virus no
piensa salir embarazada y Dalia manifiesta que sinceramente con sus cinco sentidos

descarta la idea de salir embarazada.

Por lo tanto, existe un choque entre la ilusion de ser madre y la imposibilidad
de serlo debido a que varias coinciden en que seria algo irresponsable de su parte. Tal
es el caso de Gladiola, que manifestd que la idea de ser madre estaba en sus planes
cuando estaba sana, pero ahora con la enfermedad siente mucho miedo de traer un hijo
al mundo. Por otra parte, Margarita, es mas realista cuando sefiala que con la
enfermedad el ser madre se volvié mas complicado, porque ahora tiene que planificar
el embarazo para no poner en riesgo al bebé; de igual manera Dalia expresa que
siempre quiso ser madre, pero con la enfermedad tuvo que posponer esta idea. Una
declaracion distinta es la de Gladiola y Dalia, quienes fueron enfaticas al afirmar que
con la enfermedad traer un hijo al mundo es un riesgo muy grande y por eso estd

descartado.

4.1.3. Percepcion del soporte frente al VIH (soporte familiar, pareja y médico-

asistencial)

El proceso de la enfermedad del VIH en mujeres con edad fértil representa una
gran exigencia de adaptacion para las pacientes, para quienes el comportamiento de su

entorno representa la mejor herramienta que las ayuda a enfrentar esta adversidad. En
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ese entorno, la primera unidad de ayuda al momento de informar la presencia de la
enfermedad es el equipo médico, el cual es altamente valorado por el paciente; el valor
significativo de los especialistas del hospital para ellas tiene el sentido de un apoyo

humano, médico y psicologico necesario que las satisface en cierta manera.

En relacion a las mujeres entrevistadas, existen diferentes experiencias, tres de
ellas expresan situaciones graves respecto a la atencion de algunos profesionales de la
salud. El caso de Azucena es muy traumatico, ella relata que la psicologa le dijo que
no solo no podia tener hijos, sino que tampoco podria seguir su vida normal y que
debia abandonar sus estudios de obstetricia ya que no podia estudiar nada relacionado
con el sector salud porque el contacto con las personas para ella estaba prohibido.
Igualmente, Lirio, experimentd una situacidon con el personal de asistencia médica
cuando presentd retinitis melapigmentosa. Al acudir a la consulta médica, la
entrevistada fue discriminada por el hecho de padecer la enfermedad, en ese momento
el personal no le permiti6 ubicarse en la misma sala de espera que los otros pacientes,
de modo que improvisaron dos salas diferentes para pacientes sin y con VIH, y la
forzaron a ubicarse en la ultima sala. También Amapola fue victima de un trato
discriminatorio por parte del personal de salud en otro Hospital. En el momento en el
cual las enfermeras debian suministrarle las medicinas, ellas se negaron por el hecho

de que ella era portadora de VIH.

El resto de las entrevistadas expresaron haber tenido siempre el apoyo humano
y emocional por parte del personal médico que los ha atendido; y en cuanto al trato
que suministra el personal de asistencia médica en el Hospital de Apoyo Maria
Auxiliadora, todas las entrevistadas sienten satisfaccion por la atencién que le han
prestado tanto humana, de apoyo emocional, de orientacidon y servicios médicos en

todas las instalaciones donde han requerido la ayuda.

Las pacientes relatan experiencias positivas sobre la atencion en el hospital
donde se atienden actualmente; por ejemplo, Geranio expreso que logré crear lazos de
amistad con su doctora, Lirio manifestd que tiene mas confianza con su Dr. tratante
que con su madre, Orquidea opina que el trato que les da el personal médico es como
sino fuera portadora de la enfermedad, y Azucena manifiesta que se siente identificada

con su infectdloga y que le brinda mucho soporte emocional.
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La comunicacién con el personal de salud satisface de cierta manera la vida
emocional de las pacientes, este aspecto es muy importante para que ellas desarrollen
fortalezas de autocuidado. En este contexto es fundamental realizar un seguimiento
sobre la necesidad de apoyo psicologico hacia estos grupos, ya que la experiencia de
campo demostrdé que muchas suelen omitir ciertos temas de conversacion, como el de
la maternidad, pero también otros como un profundo estado de desesperanza sobre sus
vidas. Sobre este aspecto, destaca la historia de Tulipan cuando manifesté que no busca
el apoyo de nada ni de nadie y que hay cosas que las disfraza, que no dice y

simplemente no es totalmente sincera con el personal médico.

En cuanto al tipo de soporte que brinda el Hospital de Apoyo Maria
Auxiliadora a sus pacientes, se tuvo como resultados de la entrevista que todas las
pacientes estan de acuerdo en que el Hospital les proporciona los medicamentos que
necesitan de manera suficiente, gratuita y a tiempo. En las instalaciones del Hospital
facilmente pueden realizarse los chequeos y analisis necesarios, ademas que la
solicitud de las citas ante el departamento de infectologia las realiza a tiempo. Las
mujeres entrevistadas dicen ver en el servicio de salud del Hospital de Apoyo Maria
Auxiliadora a un equipo interdisciplinario integrado, que les proporciona
asesoramiento adecuado en diversos temas como salud sexual y reproductiva; y que a

su vez las entiende.

Sélo Gardenia, manifest en la entrevista que le gustaria que le dieran mas
atencion, que debe llegar 30 minutos antes de la cita por las colas y que en algunas
oportunidades debe comprar algunas medicinas que en el Hospital no se les
suministran; contrariamente, Clavel afirma que a pesar de que tiene seguro médico en
otra localidad, prefiere seguir chequedndose en el Hospital de Apoyo Maria

Auxiliadora donde le brindan el tratamiento y los servicios gratuitamente.

El apoyo emocional y afectivo del ntcleo familiar y de la pareja es muy
significativo para las mujeres con VIH. En la investigacion se encontrd que la mayoria
de las mujeres tienen apoyo principalmente de sus madres. Las mujeres con VIH que
conviven o son casadas, también son apoyadas por su pareja, quienes también son
portadores. Este reducido grupo de soporte conformado por los padres y pareja suele
ser el grupo de contencion y que conoce la condicion de salud de las participantes; en

pocos casos se incluye a otros miembros como son los hermanos y tios.
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De las entrevistadas, tienen el apoyo de la madre y la pareja: Camelia, Gladiola,
Gardenia, Amapola, Violeta, Margarita y Hortensia. Otras participantes manifestaron
contar con el apoyo de todo su ntcleo familiar, es el caso de: Lirio, Orquidea, Amapola
y Violeta. En cuanto a Geranio, ella solo cuenta con el apoyo de su esposo, siendo
ambos portadores. Las entrevistadas perciben el apoyo familiar y de pareja como un

importante elemento emocional que las ayuda a seguir adelante.

Los relatos de las participantes incluyeron experiencias que evidenciaron que
en muchos casos el apoyo recibido no s6lo es moral, sino que también se convierte en
econdmico segun la situacion laboral de la entrevistada. También destaca que, en todos
los casos, el factor comun fue el hecho de que las personas que las apoyan son los

unicos conocedores de que ellas portan la enfermedad.

La percepcion y los sentidos que puedan manifestar las mujeres con VIH estan
condicionados a la escala de valores que imprime el sello propio de cada una de ellas;
en el estudio se presentaron diferentes escenarios. Lirio es un poco fatalista, cree que
fue su destino contagiarse de la enfermedad y piensa no querer estar con mas nadie ya
que la enfermedad debe morir con ella y nadie debe saber que es portadora de la
enfermedad. Tulipan es mas extremista, afirma que ya no piensa en el futuro sélo en
el presente y que a veces desea morirse. Orquidea, expresa que trata de no enamorarse
ya que siente temor a que las personas al saber que es portadora de la enfermedad se
alejen de ella. Hortensia sufre de episodios depresivos en donde tiene momentos que
deja de seguir el tratamiento y luego lo retoma, ya que piensa en que llega un momento

donde las pastillas no causan ningtn efecto en el virus.

Se observa en las encuestadas que las que reportaban tener mayor apoyo
familiar tienen la creencia de una mejor calidad de vida, para ellas su proyecto de vida
presentan una apertura para desarrollar una vida normal y planear un futuro; a su vez,
ven la salud como un valor social de la existencia humana que la valoran y la asumen

con actitudes positivas y sin perjuicios.
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4.2.Discusion.

Los resultados de las encuestas realizadas permiten establecer los significados y
metaforas atribuidos por las mujeres con VIH en edad fértil, en torno a como el virus
cambi6 su vida y las condiciond a transformar su concepcion sobre la maternidad, el
embarazo y sus relaciones sociales. Los resultados de la investigacion se alinean en
cierta medida con lo expuesto en el estado de la cuestion detallado al principio de la
investigacion, en donde las principales ideas ya expresaban cierta generalidad sobre
una representacion negativa de ser madre desde la condicion de ser portador de VIH.

Por otro lado, algunos casos han permitido actualizar los consensos tedricos a
través de la evidencia cientifica que expresan un cambio y que se alinean a las
experiencias investigativas mds recientes. También se valora positivamente el
método seguido, el cual ha permitido captar sentidos importantes en la experiencia
de las informantes, de modo que los resultados del estudio advirtieron sobre algunos

indicadores que precisan ser abordados.

4.2.1. Respecto a la importancia atribuida a la maternidad

Las percepciones registradas son variadas, de modo que algunos casos abordados
contrastan con los estudios de Vinas et al. (2017) sobre su hipotesis que relaciona los
factores socioldgicos asociados al VIH con la estigmatizacion social en las personas
infectadas. Varias de las encuestadas comentan sentirse sefialadas por este prejuicio,
el cual, al ser casi sistematico para algunas, ha creado en las mujeres portadoras un

impacto psicologico de confusion emocional.

En el estudio, se han recogido algunas experiencias de discriminacion desde
algunos profesionales de salud como psicélogos y enfermeros, cuyo ejercicio
profesional lejos de demostrar una adecuada informacion que oriente a la paciente
portadora, refuerza la sensacion de estigma debido al estatus profesional y de poder
sobre los tratamientos fisicos y psicologicos de las pacientes. Este rechazo
socialmente establecido, en algunos casos ha llevado a las informantes a descartar
la idea de ser madres, por temor a que su hijo sea también rechazado. Este resultado
se inscribe con el hallazgo de Vifas et al. (2017), quien sefiala que el porcentaje
de mujeres embarazadas con VIH es mas bajo en relacion a las mujeres que no

poseen la enfermedad.
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Estas decisiones también se inscriben en la linea de los resultados de la
investigacion de Almeida et al. (2019), reforzando la tesis sobre el sentido de la
maternidad para las mujeres con VIH, quienes presentan una situacion psicolédgica
compleja en donde prima la confusion emocional, la duda existencial y la
ambigiiedad funcional se apodera de ellas, y cuya decision mas extrema es negarse
la idea de poder ser madres.

Otro aspecto que ha sido transversal en los sentidos de las experiencias de las
encuestadas, se adhiere a la hipotesis desarrollada en los estudios de Gonzélez
(2020), de modo que varios testimonios evidenciaron que el VIH genera
sentimientos de culpa en las portadoras por su condicion de salud. Aunque no se
explicite, la culpa puede manifestarse en las encuestadas mediante sus relatos de
pasividad frente a varios imaginarios o discriminacion sobre sus personas, aunque
también se ha observado que la percepcion de miedo y rechazo se refuerza en
aquellas portadoras mas jovenes.

Contrario a esta situacion, la mayoria de las participantes confirman las
conclusiones de Mendoza, et al. (2018), y demuestran que el constructo social
sobre el padecimiento de la enfermedad de VIH, socialmente esta siendo aceptado
y que cada dia prevalece mas el deseo de ser madre pese al hecho de padecer la
enfermedad. Los resultados de las entrevistas expresan que gran parte del total
plantea abiertamente su deseo de ser madres responsablemente y por ello

planificaron su embarazo con su médico tratante.

4.2.2. Sobre la percepcion de la maternidad viviendo con VIH

En relacion a estas percepciones, los resultados afirman la hipotesis de Jones
et al. (2016), quien determin6 que la planificacion del embarazo y el parto es un
elemento cada vez mas importante en las mujeres que padecen la enfermedad del
VIH; esta situacion se evidencié como una tendencia en las mujeres mas mayores
y con mas educacion.

Algunos casos se inscriben mas concretamente en la variedad que expone
Matao et al. (2014) sobre las representaciones sociales de las mujeres embarazadas
con VIH y con rango de edad entre 21 y 34 afios, quienes enfatizan el deseo de
maternidad y los sentimientos ambivalentes de felicidad y alegria unica por el

derecho de poder ser madres y el miedo ante la posibilidad de la trasmision vertical.
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Los resultados de la investigacion también indican el temor y miedo ante la
posibilidad de estar embarazada en todas las entrevistadas sobre la situacion que
enfrentara el nifio. Este es un ejemplo sobre las visiones expuestas por Quistian
(2010), respecto a los significados para las mujeres con VIH sobre la idea de
embarazo y maternidad; también asociados a los efectos del VIH en sus vidas en
relacion con el amor, la ilusion y el carifio que le puede aportar un hijo como una

necesidad.

Sin embargo, también las entrevistadas reafirman la angustia de transmitirle la
enfermedad al bebé como un temor que no todas las mujeres logran superar, porque
sefalan la incertidumbre acerca de si sobreviviran al parto y/o a la enfermedad, lo
que resulta en desistir de la idea de tener un hijo. Por lo tanto, se afirma la
perspectiva sobre la maternidad desde estas mujeres con VIH positiva, estd
fuertemente influenciada por temores, angustia y experiencias sobre su

padecimiento.

4.2.3. Sobre el embarazo viviendo con VIH

Se ha registrado un desconocimiento de todo el respaldo legal sostenido por
Dinys (2015) sobre los derechos de las mujeres que viven con VIH, en especifico
sobre su derecho a formar una familia, igual su correlacion nacional en marcos
legales y los servicios necesarios para brindarle una proteccion integral a este
grupo de mujeres. No obstante, se observa positivamente que muchas mujeres
gozan de este derecho en sus practicas y decisiones de ejercer la maternidad.
También, los testimonios afirman que el personal médico del Hospital de Apoyo
Maria Auxiliadora las orienta en sus tratamientos para que puedan gozar
libremente de su salud sexual y reproductiva.

En esta linea argumentativa, también se confirma lo planteado de Jones et al.
(2016), y se puede explicar que los embarazos en las mujeres con VIH pueden
aumentar debido a la disponibilidad de un tratamiento efectivo contra el VIH y
como producto de decisiones importantes sobre la planificacion de la reproduccion
sexual a fin de evitar consecuencias negativas para los neonatos y las madres con
VIH.

Este hallazgo se relaciona con el estudio cuando revisamos los casos de:

Margarita, que se encuentra en control médico para poder concebir y que no lo
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habia logrado en los meses anteriores, pero atn sigue intentandolo; también esta el
caso de Amapola, a quien se le ha diagnosticado infertilidad, pero en la actualidad
se encuentra en control médico para salir embarazada. En estos ultimos casos se
puede observar estrategias seguidas por las mujeres para ejercer su derecho de
formar una familia con un adecuado estandar de calidad de vida, actualizando los
hallazgos de Alarcon et al. (2003) y Alvarez-Carrasco et al (2018), donde se
evidencia que el tratamiento del VIH en mujeres portadoras reduce los riesgos de
contagio y permite el desarrollo de un embarazo sano con riesgos minimos de

transmision al feto.

4.2.4. Sobre los mecanismos de soporte de las mujeres viviendo con VIH

El estudio ha evidenciado que el conocimiento de la condicion de portadora del
VIH es casi un secreto para la familia de las pacientes, solo es un circulo muy
pequetio el que conoce su estado de salud y las apoya. Para suerte de las pacientes,
también cuentan con un apoyo médico, informativo y emocional fuerte de parte
del hospital en donde se atienden. Asi, los resultados evidencian que las mujeres
carecen de un apoyo emocional de amigos o quiza la consolidacién de una
comunidad como un grupo de soporte. Esto es un reflejo claro sobre los estigmas
que sufren las personas con esta condicion, aun en una época moderna; la sociedad
peruana no puede aspirar a ser menos desigual y discriminatoria, mientras los

juicios hacia este grupo contintian siendo tan duros y arraigados.

El estudio ha demostrado la urgencia de ampliar el enfoque bio-médico de
atencion a las pacientes, el cual precisa complementarse con el enfoque de
derechos humanos y de género. El marco legal peruano respecto al VIH tiene casi
veinte afnos desactualizado, desde el afio 2004; esta politica se restringe a un
sistema publico de suministro de medicacion TARGA, que se limita hacia la salud
biologica de las pacientes. No obstante, los relatos de las participantes detallan
muchos de los factores que dificultan el proceso de ser mujer portadora en un pais
tan dogmatico como el Peru, cuya percepcion social y desconocimiento sobre el
virus son criticos y se consolidan desde las instituciones y profesionales de la

salud.
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En la region, en el afio 2022 Argentina logrd aprobar la Ley sobre esta y otras
infecciones de transmision sexual; ello significé el logro de un observatorio contra
la discriminacion y el estigma, que prohibe las pruebas obligatorias de VIH entre
los examenes de ingreso a trabajo, facilidades sobre la jubilacién, y la prioridad
de producir medicamentos anti retrovirales de forma local. Los temores que las
participantes expresaron sobre su capacidad de ser madres han reflejado gran parte
de las incertidumbres médicas, econdmicas y sociales que experimenta este
colectivo. Debido a la falta de articulacion de esta poblacion en Pera, ademas del
desdén sobre su problematica desde la sociedad civil, resulta casi lejana la
creacion de una Ley que responda de forma integral al VIH, y la sistematizacion

de medidas contra la discriminacion y estigma hacia los portadores.

Historicamente, en Peru la atencion hacia la poblacion portadora de VIH se ha
basado en un paradigma biomédico desde el cual se han definido como
poblaciones denominadas epidemioldégicamente como “grupos de riesgo”, esta ha
sido la base de normas dispersas enmarcadas en un paradigma de exclusion. Si
bien en Peru se establecieron normativas sobre la poblacién portadora de VIH,
estas no han logrado sistematizarse ni alcanzar un caricter inclusivo y
comprensivo de los factores bio-psico-sociales implicados en la portabilidad. Ello
se ha evidenciado en las experiencias de las entrevistadas, quienes han expresado

de forma amplia como se extiende la culpa hacia los portadores.

Se reconoce que el tratamiento disponible es suficiente para lograr equilibrio
en la salud de las pacientes, sin embargo, también se ha demostrado que esta
medida estatal es insuficiente y desconoce el sentido del tratamiento para una
poblacién relegada a partir de su situacion de vulnerabilidad. Cabe cuestionar
como transforma este escenario si aun muchos profesionales que ejercen en
hospitales publicos discriminan y desinforman a la poblacion sobre la condicion
de VIH. Resulta inaplazable que desde el Ministerio de Salud se propongan
lineamientos hacia el comportamiento y acciones de cualquier profesional de
salud que ejerza conductas discriminatorias hacia portadores de VIH, las medidas
pueden contemplar la declaratoria de suspension y un seguimiento hacia los

profesionales de la salud desde los colegios profesionales que los respaldan.

Luego, el Ministerio de Salud y el Ministerio de la Mujer y Poblaciones

Vulnerables deben sumar esfuerzos para disefiar politicas publicas y ampliar la
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informacion precisa sobre estas realidades. Para ello resulta fundamental la
difusion de la informacion actualizada sobre la condicion de VIH desde las nuevas
generaciones, para crear un cambio significativo sobre el estigma
institucionalizado hacia esta poblacion. Aprovechando el impacto de las redes
sociales, las instituciones referidas pueden elaborar distintas campafias que sigan
lineamientos de respeto e inclusion hacia los portadores, mediante los portales

web de las escuelas y de las instituciones del sector publico.

Resulta menester que la politica a implementar conozca las relaciones de poder
que se entretejen alrededor del tratamiento y el estigma hacia los portadores.
Actualmente este grupo sufre un recorte presupuestal arbitrario, y la epidemia del
VIH suele ser silenciada, pese a su incremento. Bajo esas premisas, debe primar
la agencia permitida hacia los pacientes seropositivos, quienes cuentan con
algunos organismos que velan por sus derechos, tales Givar en Perti, y ONUSIDA
a nivel internacional. Estas instituciones pueden representar un mediador clave
para articular las demandas de los pacientes, asi como sistematizar las relaciones

asimétricas que se establecen con el personal sanitario.

En los afios 90, el TARGA represent6 un elemento clave que significo una gran
esperanza para muchos portadores, no obstante, los afios actuales requieren el
desarrollo de condiciones para discutir y ampliar este alcance, fundamentado en
el paradigma biomédico y la cronicidad de la enfermedad. EI TARGA
individualiza la responsabilidad hacia el paciente, ya que su cura depende
exclusivamente de ¢l, quien debe de tomar su medicacion, conocer el estado de su
CD4 y cuidar su carga indetectable. Todo ello puede ser correcto desde varias de
las participantes, no obstante, la predisposicion del paciente no siempre es algo

que depende solo del individuo.

Se hace hincapié respecto a un factor minimizado en la evidencia cientifica
disponible a la fecha, que es el “deseo de estar muerta” para algunas participantes,
lo cual representa el abandono de los medicamentos que, para esta poblacion,
lamentablemente, representa lo mismo. Gran parte de la literatura menciona de
manera superficial los riesgos de suicidio por razones psicologicas que puede
presentar gran parte de esta poblacion, o destacan los riesgos y temores de morir,
pero hay una diferencia trascendental entre el riesgo de morir y el deseo de morir.

Lirio y Tulipan han manifestado este problema, este sentir sobre sus experiencias
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como portadoras, el cual mas alld de examinar si sus proyectos de vida se alinean
con el rol de madre, insisten sobre sus heridas psicologicas en un escenario que

representa desesperanza sino frustracion.

El riesgo del deterioro de la salud fisica es el inico contemplado de manera
explicita por varios autores y por la politica nacional actual, sin embargo, los
perjuicios mas graves para la salud mental, como es el riesgo de suicidio, atin no
se alcanzan a abordar teodrica, ni casuistica ni politicamente. Este es un tema poco
discutido, quiza por la gravedad que representa, la precision y empatia que
requiere, ademas del desafio en términos de la ética como investigador y
profesional al abordar esta problematica directamente con los pacientes; no
obstante, es un hecho social que no debe pasarse por alto menos en un contexto
cuyo ideal apunta hacia la formulacion de politicas y atencion de la salud mental
inclusiva, cuyo registro expuesto desde esta poblacion destaca como una

problematica sobre la cual se necesita accionar.

Las propuestas deben articular un accionar desde el Ministerio de Salud y el
Ministerio de la Mujer y Poblaciones Vulnerables, asi como el trabajo conjunto
de los gobiernos regionales con los hospitales de Nivel III que cuentan con areas
de Infectologia, el colegio de Psicologos del Perq, las universidades e Institutos
nacionales y privados especializados en el area de salud y ciencias sociales. De
igual forma, la sociedad civil debe mostrar una apertura inclusiva que cese la
exclusion, prejuicios y comprenda la situacion que atraviesan cada vez mas
peruanos; es menester poner este tema en la agenda politica, asi como proponer
planes y campafias de sensibilizacion que, desde un enfoque de derechos
humanos, de salud reproductiva y salud mental, se accione y acompaiie de acuerdo

con un paradigma integral que priorice la empatia e igualdad.



81

CONCLUSIONES

Las mujeres que viven con VIH y reciben tratamiento TARGA perciben un
prejuicio social y discriminacion, por lo que en su mayoria deciden ocultar su
enfermedad en el entorno social que las circunda; para algunas de las
informantes la maternidad representa una ampliacién de estos prejuicios, y
muchas incluso temen por la extensién de estos juicios negativos hacia sus

hijos.

Las mujeres que viven con VIH y reciben tratamiento TARGA, a pesar del
prejuicio y discriminacion social, en su mayoria consideran planificar un
embarazo con las medidas que eviten la transmision vertical debido al valor
que asignan y al sentimiento de felicidad que consideran les proporcionaria la
maternidad. Otro grupo reducido siente mucho temor de contagiar su infeccion
al feto y sobre la vida futura de un hijo de una madre portadora de VIH, entre
ellas, algunas aun consideran ser madres y otras rechazan por completo la

posibilidad.

Las familias de las entrevistadas han brindado un soporte emocional y
econdmico para muchas de las pacientes, a veces son los padres o un pequefio
circulo, la pareja, pero principalmente las madres. Ademas, ellas han mostrado
una mejor aceptacion de su condicidon mientras manifiestan mas soporte

emocional.

Aunque en otras entidades hospitalarias algunas pacientes han sufrido
discriminacion en la atencion médica; en cambio, las pacientes se sienten
satisfechas y apoyadas con la atencion recibida del personal del area del

Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora.

Las informantes tienen desconocimiento de los derechos y proteccion que les
asiste al ser mujeres portadoras de VIH; no obstante, el Hospital de Apoyo
Maria Auxiliadora les ofrece apoyo emocional, una atencion de calidad y
también el respaldo para llevar sus tratamientos, incluso el proceso de
embarazo protegiendo la salud del neonato y la gestante y apoyando a quienes

tienen dificultades para lograr el embarazo.
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RECOMENDACIONES

Se propone el disefio de programas de prevencion en cuya formulacion participen
especialistas de varias disciplinas como psicélogos, trabajadores sociales,
epidemidlogos, quienes establezcan un criterio de autoridad multidisciplinario y un
caracter de objetividad suficiente para fundamentar la urgencia de politicas mas alla

del tratamiento de antirretrovirales.

En esta propuesta, lo ideal seria gestionar alianzas con el Ministerio de Salud, el
Ministerio de la Mujer y Poblaciones Vulnerables, las ONG, o estudiantes y docentes
mediante actividades de extension universitaria. Y se subraya que la informacion no
se debe restringir a la educacion de la poblacion sobre las formas de contagio del VIH,
sino también enfatizar sobre los derechos y medidas de proteccion de las personas con
VIH, los reproductivos de todas las personas incluyendo a las mujeres viviendo con
VIH y en tratamiento TARGA, aclarando dudas sobre el contagio vertical. El objetivo
debe ser que las conductas discriminatorias cambien y asuman una actitud de apoyo

moral hacia las personas que padecen la enfermedad y el conocimiento de una realidad.

Educar y reforzar sistematicamente a las mujeres que viven con VIH en edad fértil y
que reciben tratamiento TARGA con conocimientos en relacion al bajo riesgo de la
trasmision vertical de la enfermedad y los avances y resultados cientificos de madres
positivas de VIH y que han dado a luz nifios sanos, de manera que puedan decidir
libremente el llegar a un embarazo y todo el afecto y una vida libre de perjuicios. Esto
debe extenderse como parte de la atencion médica que ejercen los profesionales
encargados de estas areas en todos los hospitales a nivel nacional, ya que es un derecho

y debe ser respaldado.

Implementar medidas desde el Ministerio de Salud, los centros hospitalarios publicos
y privados, el Colegio Médico del Perti y el Colegio de Psicélogos del Peru para
sancionar al personal que desinforma, discrimina y violenta psicoldgica, verbal y

fisicamente a los pacientes con VIH.
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0.
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Entrevista a
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abiertas, previo
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S.

Diario de
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2019.

Apoyo  Maria
Auxiliadora.
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Anexo 2. Guia de entrevista a profundidad

GUIA DE ENTREVISTA A PROFUNDIDAD

El presente cuestionario tiene como finalidad reconocer la percepcion de las mujeres
en edad fértil viviendo con VIH y en tratamiento, sobre la maternidad y el embarazo
que acuden al servicio de Infectologia en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora,
2019. Se le informara que la entrevista sera grabada solo en audio y se garantiza al
sujeto de investigacion que la informacion es confidencial. Ademas, toda entrevista es
previo consentimiento informado y previa seleccion del sujeto de investigacion segiin
criterios de inclusion.

DATOS

Cédigo:

Edad:

Tenencia de Pareja:

Preguntas
1. (/Qué piensa de ser madre?

2. (Como percibe el embarazo o que piensa del embarazo?

3. (Qué pensarias si salieras embarazada?

4. ;Piensa que existe alguna diferencia entre un embarazo de una mujer con VIH positivo y un VIH
negativo?

(Cual seria la diferencia?

5. ¢Considera usted que todas las mujeres deberian ser madres?

6. (Tiene el deseo de embarazarse y ser madre?

a) Silarespuesta es NO:

(En algiin momento lo penso6?

Responde NO = NUNCA
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Responde SI:

(Qué te hizo cambiar de opinidn y por qué?

b) Sila respuesta es Si:
(Porque quiere ser madre?

(Dentro de cuanto tiempo lo ha considerado?

7. (Alguna vez ha expresado su deseo de ser madre al personal de salud?, cuénteme ;qué le
dijeron?

8. (Como se imagina usted dentro de 5 afios?

9. (Cree que la maternidad es un derecho o un deber?
En caso de que no se entienda o no sepa que es un derecho o deber se dard un ejemplo.
a. Derecho: A la vida, a la libertad.

b. Deber: Respetar las leyes, respetar la opinion de los demas.

10. ;Ha escuchado alguna ley que ampara o proteja a las personas que viven con VIH?

11. ;Ha sentido que no han respetado sus derechos como pacientes VIH?

12. ;Tiene usted algiin temor sobre la maternidad?

13. En su condicion de persona viviendo con VIH, ;tiene algin temor en especial?

14. (Cuenta usted con el apoyo de la familia?

(De qué manera?

15. (De la pareja?
(De qué manera?

16. (Qué tipo de soporte o de apoyo recibe por parte del personal de salud?
(Lo considera importante?



17.

18.

19.

(Considera usted que el Hospital de Apoyo le brinda algun tipo de soporte?
De ser asi, jcual es?

(Qué opinaria su familia o personas cercanas si tuvieras un hijo?

(S tuviera un hijo que espera de su futuro?

94
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Anexo 3. Formato de validacion de instrumento
PROCEDIMIENTOS PARA LA VALIDEZ ,DEL INSTRUMENTO
ESCALA DE MEDICION

EStIMAado (@) .. ..ottt e e

Teniendo como base los criterios que a continuacién se presenta, se le solicita dar su opinion
sobre el instrumento de recoleccion de datos que se adjunta:

Marque con una (X) en SI o No, en cada criterio segtin su opinion.

SI NO
CRITERIOS OBSERVACIONES
1 2

1.- El instrumento recoge informacién que permite dar

respuesta al problema de investigacion.

2.- El instrumento propuesto responde a los objetivos

del estudio.

3.- La estructura del instrumento es adecuado

4.- Los items del instrumento responden a las

categorias y subcategorias del estudio.

5.- La secuencia presentada facilita el desarrollo del

instrumento

6.- Los items son claros y entendibles.

7.- El nimero de items es adecuado para su aplicacion

SUGERENCIAS:

FIRMA DEL JUEZ EXPERTO MG.
Asesor




Anexo 4

RESULTADOS DE EVALUACION DE JUECES EXPERTOS
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JUEZ .
s
Jo1 Jo2 JO3 Jo4 Jos
1 Ta Ta Ta Ta Ta 0
2 Ta Ta Ta Ta Ta 0
3 Ta Ta Ta Ta Ta 0
4 Ta Ta Ta Td Ta 1
5 Ta Ta Ta Ta Td 1
6 Ta Ta Ta Td Td P
7 Ta Ta Ta Ta Td 1
NUMERO
DE 7 707 5 4 85.7%
ACUERDOS

INDICADOR DE VALIDEZ DE INSTRUMENTO POR CONCORDANCIA
DE JUECES

b

b = Concordancia entre jueces
Ta = Total de acuerdos de jueces
Td = Total de desacuerdos de jueces

Ta

" Ta+ Td

b=30+5

b=857%

X 100

x 100
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Anexo 5.

ESQUEMA DE LA ESTRUCTURA FORMAL DEL REPORTE DEL DIARIO
DE CAMPO

1. Fechay hora de las actividades o tareas.

2. Formulacion de actividades o tareas a realizar con sus propositos u
objetivos.

3. Anotacion de actividades o tareas no realizadas y por qué.
4. Registro de hallazgos o resultados mas importantes.
5. Observacion o interpretacion de los datos o hallazgos.

6. Impacto de la experiencia para el profesional.
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Anexo 6. Revision y evaluacion del proyecto

Solicito: Revision y evaluacion del proyecto de
investigacion por el Comité Institucional de Etica en
Investigacion de la Institucion y su respectivo

pronunciamiento.

MC. Hugo Victor Alejos Cano
Director General
Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora

Presente. -
De mi mayor consideracion:

Me es grato dirigirme a Ud. para saludarle cordialmente y a la vez presentarme como
alumna de la Maestria en Salud Publica de la Universidad Nacional Mayor de San Marcos,
con Cddigo de Matricula N° 16018334, con el Proyecto de Tesis con dictamen y evaluacion
de comité de ética aprobado, para optar el grado de Magister en Salud Publica intitulada:
“Percepcion de las mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en tratamiento, sobre la
maternidad y el embarazo en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora, 2019”

Por tal motivo cumpliendo con todos los requisitos solicitados por la institucion,
solicito a su despacho revision y evaluacion del proyecto de investigacion por el Comité
Institucional de Etica en Investigacion de la Institucién y su respectivo pronunciamiento, para
realizar la referida investigacion cientifica en el servicio de Infectologia del nosocomio que
usted dignamente preside.

Sin otro particular me despido de Ud. agradeciendo la atencion prestada y en espera

de su pronta respuesta.

Atentamente.

Lima, 10 de noviembre del 2021.

Cynthia Solange Meza Jiménez

DNI: 41666849



s C : Decenio de la Igualdad de
Ministerio 7 ?péﬁurv\:ldtyzﬂde‘sg’c@m{lege‘s‘v!,j,omb@sﬂ,

Nacional”

CONSTANCIA

La que suscribe, Jefa de la Oficina de Apoyo a la Docencia e
Investigacién del Hospital Maria Auxiliadora, CERTIFICA que el PROYECTO
DE TESIS, Version del 28 de noviembre del presente; Titulado: “PERCEPCION
DE LAS MUJERES EN EDAD FERTIL VIVIENDO CON VIH Y EN TRATAMIENTO, SOBRE LA
MATERNIDAD Y EL EMBARAZO EN EL HOSPITAL MARIA AUXILIADORA, 2019"; con
Cédigo Unico de  Inscripcion: HMA/CIEI/057/18, presentado por la
Investigadora: Cynthia Solange MEZA JIMENEZ; ha sido REVISADA.

Asimismo, concluyéndose con la APROBACION expedida por el Comité
Institucional de Etica en Investigacién. No habiéndose encontrado
objeciones de acuerdo con los estdndares propuestos por el Hospital

Maria Auxiliadora.

Esta aprobacién tendrd VIGENCIA hasta el 29 de noviembre del 2019. Los
trédmites para su renovacion deben iniciarse por lo menos a 30 dias hébiles
previos a su fecha de vencimiento.

San Juan de Miraflores, 01 de Diciembre de 2018.

Atentamente.

v ﬂ /ERIO D SALUD
ey & FARIA AUXILIADORA
»

& 1T
&3 i2 .
MARING PORTUGA
6\1 JEV-: :Iw. LA OFICINA
+vA A LA DOCENCIA E INVES habus

LMPR/mags.
c.c. Investigadora.
c.c. Archivo.

1de1l www.hma.gob.pe DOCENCIA E INVESTIGACION
Av. Miguel Iglesias N° 968

Telf. (511) (01) 2171818-3112

Fax.: (511) (01) 2171828
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Anexo 7. Solicitud de autorizacion para aplicar la investigacion

SOLICITUD DE AUTORIZACION

Lima, 05 de noviembre del 2018.
Solicito: Autorizacion para realizar investigacion
cientifica en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora,

servicio de Infectologia;

Med. Infectdloga. Patricia Gonzales Talledo.

Jefa del Servicio de Infectologia y Estrategia Sanitaria y Control de Infecciones de
Transmision Sexual VIH y Hepatitis B.

Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora

Presente. -

De mi mayor consideracion:

Me es grato dirigirme a Ud. para saludarle cordialmente y a la vez presentarme como
alumna de la Maestria en Salud Publica de la Universidad Nacional Mayor de San Marcos,
con Codigo de Matricula N° 16018334, el Proyecto de Tesis con dictamen y evaluacion de
comité de ética aprobado, para optar el grado de Magister en Salud Publica intitulada:

“Percepcion de las mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en tratamiento,
sobre la maternidad y el embarazo en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora, 2019”

Por tal motivo, solicito a Ud. la autorizacion para realizar la referida investigacion
cientifica en el servicio a su cargo que usted dignamente preside. Si la conclusion fuera
positiva, brindase a emitir carta de aprobacion del Servicio de Infectologia y Carta de
Compromiso de un asesor del Servicio designado por su persona para el acompafiamiento del
Investigador (requisitos solicitados por el Hospital de Apoyo).

Sin otro particular me despido de Ud. agradeciendo la atencidn prestada y en espera
de su pronta respuesta.

Atentamente: e
Cynthia Solange Meza Jiménez
DNI: 41666849



HOSPITAL MARIA AUXILIADORA

SERVICIO DE MEDICINA I
DECENIO DE LA IGUALDAD DE OPORTUNIDADES
EiE LS PARA MUJERES Y HOMBRES

“Ano del Dialogo y la Reconciliacion Nacional”

DEPARTAMENTO DE MEDICINA
SERVICIO DE MEDICINA ESPECIALIDADES
INFECTOLOGIA

MEMORANDO N° (40 -2018-INFECT-SMESP-D.MED-HMA

A : CYNTHIA SOLANGE MEZA JIMENEZ
Alumna de Maestria en Salud Publica de la UNMSM

ASUNTO APROBACION PARA REALIZAR INVESTIGACION CIENTIFICA
EN EL HMA. — SERVICIO DE INFECTOLOGIA

REF. : Solicitud de Autorizacion para realizar investigacion Cientifica HMA.
Servicio de Infectologia

FECHA : San Juan de Miraflores, 15 de Noviembre del 2018

Tengo el agrado de dirigirme a usted para saludarla cordialmente y en atencion al
documento de la referencia:

La suscrita Coordinadora de Infectologia no tiene ningun inconveniente y brinda su
Aprobacion para que realice investigacion Cientifica en el servicio de Infectologia, a la
Srta. Cynthia Solange MEZA JIMENEZ, Alumna de la Maestria en SALUD Publica de la
Universidad Nacional Mayor de San Marcos con Codigo de Matricula N° 16018334, el
Proyecto de Tesis con dictamen y evaluacion de comité de ética aprobado, para potar el
grado de Magister en Salud Publica.

Atentamente,
A
PGT/Ana. P.L ecescrcassefeiencacennas.
i M.C. Patricia Gdnzales Talledo
GG JEFE DEL SERVICIO DE MEDICINA ESPECIALIDADES

CMP 23187 - RNE 17077
MINSA - HMA
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Anexo 8. Carta de compromiso del investigador

Carta Compromiso del Investigador

Yo, Cynthia Solange Meza Jiménez, identificada con DNI: 41666849 e investigadora del
proyecto de investigacion “Percepcion de las mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en
tratamiento, sobre la maternidad y el embarazo en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora,

20197, mediante la suscripcion del presente documento me comprometo a:

1.

Presentar informe parcial de la investigacion y un informe final al término del estudio
y reportarlo al comité, entregando dos ejemplares.

Declarar mis potenciales conflictos de interés ante el Comité respectivo.

Comunicar los eventos adversos en la forma mas rapida al Comité.

Reportar al Comité cualquier desviacion del protocolo.

Comunicar al Comité la suspension de un estudio, enviando un informe con los
resultados obtenidos, las razones de suspension y el programa de accion en relacion
con los sujetos participantes.

Garantizar que el procedimiento del Consentimiento Informado se lleve a cabo de tal
forma que promueva la autonomia del sujeto, asegurandose de que este se logrd

entender la investigacion, sus riesgos y probables beneficios.

Garantizar que los datos entregados sean integros y confiables, cumpliendo con el
protocolo autorizado.

Lima, 10 de noviembre del 2021.

Firma Investigador
Cynthia Solange Meza Jiménez
DNI: 41666849



0 s Ju
w PERU MlnISteflO HOSPITAL MARIA AUXILIADORA
SERVICIO DE MEDICINA :
de Salud DECENIO DE LA IGUALDAD DE OPORTUNIDADES
EREONBAES PARA MUJERES Y HOMBRES

“Afio del Dialogo y la Reconciliacion Nacional”

DEPARTAMENTO DE MEDICINA
SERVICIO DE MEDICINA ESPECIALIDADES
INFECTOLOGIA

MEMORANDO N° /64 -2018-ESNPCTTS-INFECT-SMESP-D.MED-HMA

A : CYNTHIA SOLANGE MEZA JIMENEZ
Alumna de Maestria en Salud Publica de la UNMSM

ASUNTO CARTA DE COMPROMISO DE ASESOR POR INVESTIGACION
CIENTIFICA EN EL HMA. — SERVICIO DE INFECTOLOGIA

REF. 3 Solicitud de Autorizacién para realizar investigacion Cientifica HMA.
Servicio de Infectologia

FECHA : San Juan de Miraflores, 26 de Noviembre del 2018

Tengo el agrado de dirigirme a usted para saludarla cordialmente y en atencion al
documento de la referencia:

La suscrita Magister Psicologa del Servicio de Infectologia del Area de TARGA del HMA.,
Luz Maria HUAMAN RIOS, con D.N.I. 08550340, no tiene ningln inconveniente en
aceptar ser la ASESORA para la Investigacién Cientifica en el servicio de Infectologia,
de la Srta. Cynthia Solange MEZA JIMENEZ, con DNI N°41666849, Alumna de la
Maestria en SALUD Publica de la Universidad Nacional Mayor de San Marcos con Caédigo
de Matricula N° 16018334, del Proyecto de Tesis con dictamen y evaluacion de comité
de ética aprobado, para optar el grado de Magister en Salud Publica, me comprometo en
lo siguiente:

Supervisar el Trabajo

Asesorar

Respetar las Normas Eticas

Hacer cumplir con la Presentacion de los Informes parciales
Entregar un Ejemplar del Proyecto de Investigacion concluido..

anc s Lol

Atentamente,

LMHR/Ana. P.L
c.c. Archivo
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Anexo 9. Consentimiento informado para padre

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Padres de menores de edad (Poblacién mujeres en edad fértil)

“Percepcion de las mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en tratamiento, sobre la maternidad y el

embarazo en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora, 2019”

La presente investigacion es un estudio dirigido a reconocer la percepcion en las mujeres en edad fértil
viviendo con VIH y en tratamiento sobre la maternidad y el embarazo, por lo cual le solicito a usted participar
voluntariamente en este trabajo de investigacion. Para ello tome en consideracion lo siguiente:

1.- Se realizara una entrevista a profundidad donde usted es libre de relatar su historia en las palabras que desee.
2.- La entrevista sera grabada solo audio manteniendo el anonimato y posteriormente sera transcrita para obtencion
de datos relevantes para la investigacion.

3.- Durante el desarrollo de la entrevista usted tiene derecho a efectuar las preguntas necesarias o dejar de responder
preguntas que no desee, abandonar el estudio si cree conveniente.

4.- Toda informacion que usted ofrezca sera CONFIDENCIAL vy serd utilizada con fines de la investigacion y s6lo

tendré acceso el investigador.

En conocimiento y en plena funcion de mis facultades fisicas, mentales y civiles,
YO.. o de afios,con DNI..................... , en calidad de padre, madre/ tutores
legales del / la menor de edad, ACCEDO A que mi menor hija PARTICIPE en ¢l presente estudio y me someto
a las exigencias que este supone y de las cuales he tenido conocimiento mediante el presente documento, por ello
OTORGO su consentimiento para la participacion del / la citado/a menor en la actual investigacion “Percepcion
de las mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en tratamiento, sobre la maternidad y el embarazo en el Hospital

de Apoyo Maria Auxiliadora, 2019”

e Si aceptas participar, te pido que por favor pongas una (0) en el cuadrito de abajo que dice “Si quiero
participar” y escribe tu codigo.

e  Sino quieres participar, no pongas ninguna (0), ni escribas tu nombre.
Si quiero participar |:|

Fecha:
Codigo y Firma del padre, madre o apoderado..............coevvvveniniinnnninnnn..

Firma del investigador. ..........ouiiiiiiii i



106

Anexo 10. Asentimiento informado

ASENTIMIENTO INFORMADO
(MUJERES EN EDAD FERTIL MENORES DE EDAD)

Titulo de proyecto: “Percepcion de las mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en

tratamiento, sobre la maternidad y el embarazo en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora,

Hola mi nombre es y soy egresada de la facultad de medicina de la maestria

de Salud Publica, de la Universidad Nacional Mayor de San Marcos. Actualmente la presente investigacion es un
estudio dirigido a reconocer la percepcion en las mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en tratamiento sobre la
maternidad y el embarazo, por lo cual le solicito a usted participar voluntariamente en este trabajo de investigacion

y para ello queremos pedirte que apoyes dicho proyecto

Tu participacion en el estudio consistiria en:

1.- Se realizara una entrevista a profundidad donde usted es libre de relatar su historia en las palabras que desee.
2.- La entrevista sera grabada solo audio manteniendo el anonimato y posteriormente sera transcrita para obtencion
de datos relevantes para la investigacion.

3.- Durante el desarrollo de la entrevista usted tiene derecho a efectuar las preguntas necesarias o dejar de responder
preguntas que no desee, abandonar el estudio si cree conveniente.

4.- Toda informacion que usted ofrezca sera CONFIDENCIAL y sera utilizada con fines de la investigacion y solo

tendra acceso el investigador.

Tu participacion en el estudio es voluntaria, es decir, aun cuando tus papa o mama hayan dicho que puedes
participar, si ti no quieres hacerlo puedes decir que no. Es tu decision si participas o no en el estudio. También es
importante que sepas que, si en un momento dado ya no quieres continuar en el estudio, no habra ninglin problema,

0 si no quieres responder a alguna pregunta en particular, tampoco habra problema.

e  Si aceptas participar, te pido que por favor pongas una (0) en el cuadrito de abajo que dice “Si quiero
participar” y escribe tu codigo.

e  Sino quieres participar, no pongas ninguna (0), ni escribas tu nombre.
[ ] Si quiero participar
Fecha:

Codigo y Firma del Adolescente.............coeveveiuiiiniiininninns

Firma del investigador..............c.coooviiiiiiiiiiiin.
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Anexo 11. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

“Percepcion de las mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en tratamiento, sobre la

maternidad y el embarazo en el Hospital de Apoyo Maria Auxiliadora, 2019”

La presente investigacion es un estudio dirigido a reconocer la percepcion en las
mujeres en edad fértil viviendo con VIH y en tratamiento sobre la maternidad y el embarazo,
por lo cual le solicito a usted participar voluntariamente en este trabajo de investigacion. Para
ello tome en consideracion lo siguiente:

1.- Se realizard una entrevista a profundidad donde usted es libre de relatar su historia en las
palabras que desee.

2.- La entrevista sera grabada solo audio manteniendo el anonimato y posteriormente sera
transcrita para obtencion de datos relevantes para la investigacion.

3.- Durante el desarrollo de la entrevista usted tiene derecho a efectuar las preguntas necesarias
o dejar de responder preguntas que no desee, abandonar el estudio si cree conveniente.

4.- Toda informacion que usted ofrezca sera CONFIDENCIAL y sera utilizada con fines de

la investigacion y sélo tendra acceso el investigador.

En conocimiento y en plena funciéon de mis facultades fisicas, mentales y civiles,
YO oo de anos,con DNI..................... ,ACCEDO A
PARTICIPAR en el presente estudio y me someto a las exigencias que este supone y de las

cuales he tenido conocimiento mediante el presente documento.

Fecha:
Firma del participante................cccoeeviiiiiinnnen..

Firma del investigador...............ccooviiiiiiiiiinn.
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Anexo 13.

Presentacion de respuestas

Los resultados de las entrevistas realizadas a 15 mujeres que conviven con VIH en
edad fértil y que estan en tratamiento con TARGA en el Hospital de Apoyo Maria

Auxiliadora en Lima 2019 se detallan en el siguiente Cuadro 6.

Cuadro 6

Presentacion de resultados

1.-  ¢Qué piensa de ser madre?
Camelia:
Guardo silencio por un rato, es una responsabilidad y una nueva etapa que me haria feliz.
Lirio:

Nunca me he visualizado desde que tengo uso de razén como madre o tener una familia,
pero si me gustan los nifios, mis sobrinos y cuando mi hermana se encontraba en gestacion
me ilusionaba por ella, pero nunca por mi.

Geranio:

Ser madre es una responsabilidad enorme, requiere de mucha responsabilidad. Traer un
hijo al mundo, implica muchas cosas, para mi darle lo basico: educacion, seguridad
emocional, calidad de vida. No es tanto el deseo de ser madre sino lo que implica ser
madre.

Orquidea:

No, quiero ser madre, nunca lo he pensado.

Gladiola:

Es algo bueno, pero cuando tienes hijos debes preparate para muchas cosas.
Clavel:

Es una etapa de ser mujeres, y ella decide si va a ser parte de su vida, o no.
Azucena:

Es una etapa bonita.

Dalia:

Uno de mis objetivos era ser madre precisamente a esta edad; pero lamentablemente por
la enfermedad lo tuve que posponer.



Gardenia:

Es como una vida mas que viene al mundo, es como una bendicion grande para toda la
familia.

Lavanda:

Es bonito ser mama y formar una familia.

Amapola:

Es como la meta de cada mujer, tengo esperanza de alguna vez ser mama.
Violeta:

Es algo bonito, con lo que suefia toda mujer, es algo no muy lejano, es una experiencia
inigualable.

Tulipan:
Es algo bonito pero muy costoso, en el sentido de dinero y también es una carga.
Margarita:

Ser madre es lo que toda mujer desea, pero con esta enfermedad para mi es complicado el
bebé que yo tenga un 5% de posibilidad de salir enfermo.

Hortensia:

No es algo facil, ni dificil, no es imposible.

¢ Como percibe el embarazo o qué piensa del embarazo?
Camelia:

Cuando veo embarazadas miro que le crece la barriga y se ven felices esperando a su bebé
y es una etapa bonita. Es una etapa feliz.

Lirio:

Lo veo como algo bonito, me llena de ilusion cuando veo a alguien de mi familia porque
aumentamos la familia, pero para mi esa es una responsabilidad muy fuerte. Me parece
que es muy bonito porque llevas muchas experiencias y esas etapas no las quiero vivir, y
nunca las he querido vivir. Aunque las veo en mi familia y a mi me gusta.

Geranio:

Es una etapa muy bonita en toda mujer, es el complemento de toda pareja, de toda relacion
de todo matrimonio; pero yo pienso que en su momento. Todo tiene etapas, traer un hijo
al mundo con irresponsabilidad no es para mi.

Orquidea:
No pienso nada, pero veo el embarazo como algo normal.

Gladiola:
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Cuando no tenia la enfermedad lo veia bonito y estaba en mis planes, pero cuando la tuve
los doctores me decian que no podia tener bebés, pero la doctora que me atiende me dice
que si. Y siento miedo de salir embarazada.

Clavel:

Lo que he escuchado es que las personas con VIH no pueden dar de lactar al bebé, y tienes
que cambiar tu tratamiento previamente y debes planificarlo, aunque todo embarazo se
planifica este es mas complicado.

Azucena:

Es una etapa muy bonita que cualquier mujer desearia pasar.

Dalia:

Pienso que solo por el hecho de ser mujer debemos procrear.

Gardenia:

Es una bendicion grande y es como una responsabilidad tanto para mi, como mi pareja.
Lavanda:

Es algo bonito, algo maravilloso.

Amapola:

Se sentiria muy bonito, es algo emocionante.

Violeta:

Me da curiosidad y ganas de estar embarazada y me gustaria tener esa experiencia.
Tulipan:

Es bonito, pero contradictorio. Es bonito ver a alguien cuando estd embarazada, ver las
ecografias y cuando el bebé se mueve.

Margarita:

Anteriormente con mi pareja pensabamos tener, pero ahora que nos enteramos tenemos
que ver por medio de especialistas.

Hortensia:

Es algo muy bonito, algo que tienes una primera vez en tu vida como una sorpresa muy
bonita.

2 Qué pensaria si saliera embarazada?
Camelia:

Que lo tendria, porque es algo que Dios mando.
Lirio:

Sin tener la enfermedad, me frustraria, porque tengo muchas cosas, metas, suefios y
proyectos que hacer. No sé si soy egoista, pero siempre he visto por mi; y no me siento
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responsable para tener a mi lado algo como una mascota. Y la verdad es que no soy
responsable ni como para tener una mascota, por lo tanto, mucho menos un ser; me
frustraria demasiado.

Teniendo la enfermedad, lo pensaria 3 o 5 veces y me mataria; porque yo he vivido algo
muy fuerte, una etapa muy fea. No solo en mi y me da mas tristeza mi familia; porque toda
mi familia sufre. No, quiero un niflo chiquito e indefenso que no tiene la culpa; no naceria,
no. Desde que tengo la enfermedad he pensado que la enfermedad se va a morir conmigo
y punto. Tampoco voy a pretender tener una pareja porque es un riesgo de contagiarlo, ese
es mi temor. Por eso también, nunca me veria como madre; quizas ese era mi destino, algo
fatalista por algo pasan las cosas.

Geranio:

Dependiendo de la edad que saliera embarazada, si salgo jovencita tendria que pensarlo
dos veces; porque tendria proyectos y metas que cumplir. Seria muy hermoso si saliera
embarazada. Si saliera embarazada a mi edad, ya seria un regalo hermoso de la vida, muy
precioso, ya cumpli ciertos objetivos en mi vida y tengo pareja formal, creo que esta bien
a mi edad y hasta me pasé.

Orquidea:

No pienso salir embarazada.

Gladiola:

Con la enfermedad es una responsabilidad muy grande y un riesgo que tengo que correr.
Clavel:

Si ahorita estuviera embarazada correria a decirselo a mi Doctor. En caso de yo desearlo,
el Dr. siempre me dice que ¢l veria la forma de si esta bien o no, para que no vaya a correr
riesgos de contagio que es lo principal para mi.

Azucena:

Me pondria feliz, pero lo pienso mucho me da nostalgia, porque el bebé pudiera
contaminarse o porque no va a poder tener el mismo contacto que tienen los otros nifios
con sus madres; por ejemplo: la lactancia.

Dalia:

Sinceramente con mis 5 sentidos, salir embarazada esta descartado, tengo cierto temor por
la enfermedad, me lastimaria mucho en el bebé se contagie.

Gardenia:

Que va a ser una gran alegria para mi y mi pareja.
Lavanda:

Se pondria muy contenta, formaria una familia bien unida.
Amapola:

Es algo emocionante, no sabria explicar qué sentiria.
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Violeta:

Que es una bendicion, es algo bonito, algo nuevo, algo con que vivir y cosas nuevas que
experimentar.

Tulipan:
No me gustaria tener un hijo, nunca lo he querido ni lo voy a querer.
Margarita:

No sé con esta enfermedad es como un si y un no, no vas a traer al mundo un nifio con
esta enfermedad.

Hortensia:
No lo sé, seria muy bonito, seria una sorpresa si no es algo planeado.

;Piensa que existe alguna diferencia entre un embarazo de una mujer con VIH
positivo y un VIH negativo?, ;cual seria la diferencia?

Camelia:

Si hay diferencias. El parto debe ser por cesarea con VIH positivo y parto normal con VIH
negativo. El parto para las mujeres con VIH positivo se realiza por cesarea para que ¢l
bebe no se infecte.

Lirio:

Si una mujer con VIH corre muchos riesgos, aunque la ciencia estd avanzada, pero no
garantizan todo, en muchas etapas del embarazo el nifio se puede contagiar y eso para mi
es muy triste.

En cambio, una mujer sin VIH s6lo tiene que ser responsable de educarlo y mantenerlo y
como dicen darle amor familiar. El Dr. me explico que si uno se controla y planeas tener
el nifio puede salir sin el VIH y también me dijo que no se le puede dar de lactar.

Geranio:

Existe una gran diferencia, particularmente en el grado de responsabilidad que se adquiere,
una madre sin VIH tiene que ser responsable, Pero una madre con VIH debe ser
doblemente responsable; porque no sélo es traer el bebé al mundo sino cuidarte tu el doble
para que eses bebé crezca bien i viéndote bien a ti también.

Orquidea:

No, hay diferencias, solo que con VIH debe tener mas cuidados para que su hijo nazca
sano.

Gladiola:
No, hay diferencias; porque si sigues el tratamiento no hay ningtin problema.

Clavel:



El Dr. me dijo que tiene que ver mucho con la lactancia, tratamiento y cuidados, desde
que el bebé nace hay que seguir el tratamiento, en verdad no he preguntado mucho porque
no lo he pensado y no he pedido mucha informacion de lo que ya sé.

Azucena:

Creo que una mujer con VIH negativo puede tener un parto natural y pueden lactar; y las
mujeres con VIH positivo no tienen ese privilegio obligado es cesarea y no pueden lactar.

Dalia:

Yo lo veo un poco riesgoso. Porque un embarazo de una mujer con VIH debe tomar otro
tipo de medicinas, el bebé nace a los 7 meses, el parto es por cesarea, no se les puede dar
lactancia, el bebé tiene que estar en constante chequeo, y es un poco complicado.

Gardenia:

No hay ninguna diferencia, tanto la mujer con VIH o sin VIH, pueden dar a luz por parto
normal o por cesarea.

Lavanda:

Si hay diferencia la que tiene VIH no puede lactar y la que no tiene si puede lactar.
Amapola:

No hay diferencia.

Violeta:

Con respecto al embarazo no, porque hoy dia las mujeres con VIH tenemos un tratamiento,
conque te cuidas y si sigues todos los pasos, no hay problemas ni consecuencias. La
diferencia es que no podemos lactar, porque el bebé se contagia.

Tulipan:

Si, segin lo que sé el bebé puede nacer con esta enfermedad y a nadie le gustaria tener un
bebé asi. Ademas, en este mundo todos te aislan por esta enfermedad, no le gustaria que a
su hijo le pase algo asi.

Margarita:

No hay diferencia simplemente una mama con VIH la criatura puede ser normal o con una
pequeiia infeccién y una mama sin VIH, la criatura es normal.

Hortensia:

No veo diferencias, s6lo si es una mujer sin VIH tiene que cuidarse bien y alimentarse. Si
la mujer tiene VIH la tinica diferencia es que tiene que tomarse las pastillas al dia.

. Considera usted que todas las mujeres deberian ser madres?
Camelia:
Si, pero eso depende de cada una.

Lirio:
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Yo pienso, que hay mujeres que nunca deberian haber sido madres. Hay mujeres en la
actualidad que no planifican ser madres, simplemente se enamoran y tienen hijos; la pareja
le huye y el nifio pasa hambre, sin educacién y sin un lugar fijo para vivir; pero prefieren
ser mujeres y dedicarse a ellas y ven a sus hijos como un estorbo; eso a mi me ha frustrado
y me da mucha coélera. Porque hay mujeres que lo hicieron y como vieron lo que tenian
que vivir de solteras se van de fiestas y dejan al nifio como si fuera cualquier cosa. Por eso
me da miedo ser madre y hay muchos nifios asi, vendiendo caramelos.

Geranio:

Yo creo que deberia ser libre, cada quien decidir si ser madre o no.
Orquidea:

Si ellas quieren si, si no.

Gladiola:

Hay muchas que no deberian ser madres, porque maltratan a los nifios.
Clavel:

No. Es decision de cada una, yo en realidad he pensado si en algin momento cuando he
tenido pareja. Pero depende de muchos factores: la pareja con la que estds y si estan
preparados para ser padres y de estar juntos. Pero como yo no he tenido esa apreciacion;
he decidido aun no tener hijos en realidad.

Azucena:

Si, no hay ninglin obstaculo; creo yo, mientras te sientas mama.

Dalia:

Yo pienso que todas las mujeres que vienen al mundo vienen a procrear a otro ser humano.
Gardenia:

Si quiere ser mama porque hay algunas que no quieren ser mama.

Lavanda:

Si, porque no. Son mujeres y es bonito tener un hijo y formar una familia todos unidos.
Amapola:

Si, creo que si. Es un don que nos dio Dios y la culminacion de toda mujer es tener un
hijo.

Violeta:
Considero que si, si una mujer desea serlo si. Si no lo deseas no.
Tulipan:

No, yo creo que todo el mundo tiene derecho de hacer o pensar como desees, unas quieren
ser otras no.

Margarita:
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Si, pero es decision de cada mujer.
Hortensia:
No, cada quien debe decidir su vida y hay personas que no quieren ser madres.

. Tienes deseo de embarazarse y ser madre?, a.- Si la respuesta es NO: ;En algin
momento lo penso?, o, ;Qué te hizo cambiar de opiniéon y por qué? b.- Si la respuesta
es SI: ;Por qué quiere ser madre? Y ;Dentro de cuanto tiempo lo considera?

Camelia:
Si, me gustaria pasar por esa etapa y aprender a ser mama. Cuando tenga 21 o 22 afios.
Lirio:

No. Y desde nifia jamas lo pensé¢ y cuando lo sofiaba para mi era una pesadilla. Porque
tener un hijo es mas que sélo verlo y darle dinero. Si llegado el caso en algiin momento de
mi vida me viera sola, triste, vacia y segura decidiria adoptar un hijo.

Geranio:

Por el momento todavia no, no tengo el deseo de ser madre: Estoy bien yo pienso que por
ahora mi prioridad es tener controlado el problema de salud que yo tengo, estar bien para
poder recién yo misma asimilar y de ahi poder ver si es que voy a poder asimilar el ser
madre portadora.

Si he pensado ser madre, pero en un momento determinado en una edad determinada de
mi vida. Pero tampoco es deseo enorme de querer ser madre, el instinto maternal en mi
como que llegd un poquito tarde. Y el hecho de tener VIH, repercutié mucho en mi, pienso
que no es correcto poder ser madre siendo portadora.; aunque con un tratamiento
controlado el bebé podria nacer sin complicaciones en dptimas condiciones.

Orquidea:

No tengo deseo de embarazarme y tampoco de ser mama. En ningiin momento he pensado
ser madre. Y si no tuviera VIH, tampoco pensaria ser madre.

Gladiola:

Si, como toda mujer. Por el momento ahorita no esta en mis planes, pero si después no
puedo decir edad, pero me gustaria como a los 26 afios.

Clavel:

En algin momento si, cuando tenia pareja. Pero con las dos personas que he estado han
tenido hijos y he visto las relaciones entre sus hijos y sus exparejas y no me ha gustado, y
pensé como que no dan la talla para ser padres. Y dice: Yo no quiero eso. Pero ahorita no
quiero, bueno debe ser porque no tengo pareja; a menos de sea una inseminacion.

Azucena:

Si. Quiero tener algo que crezca dentro de mi y que esta...sentir ese afecto entre madre e
hijo. He pensado ser mama dentro de 5 o 6 afios.

Dalia:



En el fondo de mi corazon, si. Pero con la enfermedad la idea de ser madre esta descartada.
Si se redujera el riesgo a 1% el riesgo de que el bebé saliera infectado me arriesgaria.

Gardenia:

Si, tengo deseo de embarazarme, para educar a mi hijo, criarle, verle crecer, me diga
mama, es mi mayor suefio. Quiero ser mama el proximo afio.

Lavanda:

Si, quiero ser mama y tener mi propia familia, considero tener un hijo dentro de dos o tres
afios.

Amapola:

Si, tengo deseo de embarazarme. Yo quiero sentir el abrazo de mis hijos y darselos yo.,
sentir la alegria de llevarlos al colegio, cambiarlos y atenderlos. Pensé en ir al ginecélogo
este afio para ponerme en control.

Violeta:

Si, pero en un futuro como a los 27 o 30 afios. Me gustaria tener una familia y un hogar y
darle el carifio que mis padres me dieron.

Tulipan:

No, si lo he pensado mas puede mas lo negativo que lo positivo, y siempre es No. Nunca
he querido tener un hijo, ni siquiera cuando estaba sana.

Margarita:

Si. Es algo que queria antes de la enfermedad, pero igual con la enfermedad vamos a
planificarlo. Para formar una familia. Creemos que dentro de dos afios. Estamos en control
y yo tuve una pérdida.

Hortensia:

No, porque siento que la vida es injusta, pero si saliera embarazada seria feliz. Aunque no
descarto la idea, consideraria salir embarazada a los 30 afios.

JAlguna vez ha expresado su deseo de ser madre al personal de salud?, Cuénteme
.Qué le dijeron?

Camelia:
No.
Lirio:

Le comenté¢ al Dr. que si algiin dia en un tiempo muy lejano, se me diera la oportunidad
adoptaria un hijo. No solo para que haga compaiiia; sino porque hay nifios que sus madres
los dejan desde chiquitos y sufren: O sea que para qué, traer un hijo al mundo si hay otros
que lo necesitan. Tampoco, adoptaria uno para hacerlo sufrir, tendria que ser muy
responsable.
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El médico me dijo que era muy bonito y le explique por qué quiero adoptar, y le dije
también que le diria al nifio que yo estoy enferma, que es lo que tiene su mama, porque no
siempre se va a poder ocultar.

Geranio:

No, particularmente no. Me recomendaron ser madre y me explicaron que en esta era se
habia avanzado mucho y tratamiento era muy efectivo y si decidia seguir el tratamiento al
pie de la letra, habia la posibilidad de un 99% de que el bebé nazca sano: Porque el temor
mas grande que tengo es que me embarace y el bebé pueda nacer contagiado.

Orquidea:
Nunca lo he expresado.
Gladiola:

Me han hablado de como cuidarme, en una fecha estaba cuidandome para no salir
embarazada con ampollas, pero ahora no me estoy cuidando. Y la Dra. Me dice que ella
me puede ayudar, que yo estoy apta para salir embarazada.

Clavel:
No, nunca.
Azucena:

Cuando me enteré que tenia la enfermedad, me enviaron con una psicéloga que me hizo
sentir mal, me dijo que no podia tener hijos y no podia estudiar nada que tuviera que ver
con el sector salud y queria meterme a su religion. Me hizo sentir muy mal, porque tenia
varios afios en la carrera de medicina. Varios afios después me llevaron a este Hospital y
el Dr. que me atendio, me dijo que si podia ser mama; mientras siguiera un tratamiento.

Dalia:

Si, e incluso me dijeron que no era tan riesgoso como yo pienso; ademas conversamos
acerca de todas las inseguridades que tengo. En el momento que converso con ellos, todas
las inseguridades se me van; pero después nuevo esos temores regresan. Y no me siento
preparada ni capaz de ser madre.

Gardenia:

Si, a la Dr. Karina. Me dijo que si puedo, pero con tratamiento.
Lavanda:

No todavia, no.

Amapola:

Si, lo conversé con la doctora., me dijo que si y estoy ya en control con el médico por el
problema de infertilidad.

Violeta:

Si casi siempre se lo manifiesto, y hablamos sobre el tema. Ellos siempre me dan
informacion.
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Tulipan:
No, nunca.
Margarita:

No. Al médico tratante s6lo se le comunic6. Me mandd hacer unos examenes para ver
como esta la infeccion y estudiar la posibilidad.

Hortensia:

No. Ellos me han hablado que los embarazos en mujeres con VIH deben ser planificados
y que primero tengo que planificar mi vida y tener una base que ofrecerle a mi hijo.

. Como se imagina usted dentro de 5 afios?
Camelia:

Dentro de 5 o 6 aflos me veo con un bebe, tal vez con la misma pareja o con otra; tal vez
con mi mama o tal vez trabajando.

Lirio:

A raiz de mi enfermedad ya no veo nada hacia mi futuro, trato de vivir el presente nada
mas y ya ni de verdad sé que va a ser mafiana mas tarde, trato de vivir lo que tengo ahora
y las oportunidades que tengo ahora. Esa parte de mi todavia no estd curada, acepto la
enfermedad que tengo, pero hay momentos en que me deprimo y entonces prefiero vivir
el dia a dia. Ahorita yo no veo nada para mi.

Geranio:

Actualmente, teniendo un bebé, siendo mama, gozando de un hijo. Quiero ser mama, hoy
dia ya cambié mi forma de pensar.

Orquidea:

Nunca me imagino eso. Solo pienso que estoy viniendo al Hospital, a trabajar y poner
algin negocio.

Gladiola:
Hago mi vida normal, y no pienso que estoy enferma.
Clavel:

Bueno tengo planificado estudiar el proximo mes y a fines de afio ya debo terminarlo; el
proximo afio puede que continie trabajando donde estoy, y podria de repente abrir un
negocio con lo que he terminado de estudiar. En cuanto a familia, no por ahorita.

Azucena:

Trabajando en un Hospital y con mi hijo.

Dalia:

Ahora tengo un nuevo proyecto, mi imagino con mi propio colegio y sola.

Gardenia:
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Me imagino con la barriguita ya creciendo y que se mueve en ella un gusanito.
Lavanda:

Seguro me veo trabajando, seguir adelante, mejorando mi salud.

Amapola:

En mi casa, con mi pareja, una mascota y un beb¢.

Violeta:

Estudiando y trabajando; cuando tenga un sustento econémico tendré una familia con un
hijo. Con buena salud siguiendo siempre el tratamiento.

Tulipan:

Igualita, bueno la verdad es que no pienso en el futuro s6lo en el presente. A veces quisiera
morirme, y no pienso en el mafiana.

Margarita:

De repente con un hijo y seguir mi vida normal con tratamientos.
Hortensia:

Con una carrera y buscando trabajo. Ah continuar con mi tratamiento.
¢Cree que la maternidad es un derecho o un deber?

Camelia:

Un derecho, porque es una decision propia.

Lirio:

Creo que es un derecho, pero también es una decisiéon de ambos y dependiendo de la
situacion en que uno esté. Y el deber es esa responsabilidad que tienes con el nifio.

Geranio:

Para mi es un deber, es derecho a la vida, yo tengo derecho a mi vida, la libertad, y a
decidir si me quiero embarazar o no, cierto eso es un derecho. Para mi es un derecho,
porque yo decido y voy a decidir el momento en que quiero ser mama. Para mi es un
derecho. Y es un deber protegerlo.

Orquidea:
Es un derecho, porque es su decision.
Gladiola:

Creo que es un deber, pero uno se tiene que sentir preparada y no por obligacion lo debes
hacer.

Clavel:

Es un derecho porque uno elige y es libre de decir, si quieres y cuando quieres.
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Azucena:

No lo considero ni como derecho ni como deber, es una responsabilidad que la mama debe
asumir.; no puede significar tener por tener.

Dalia:

Es un derecho, porque creo que todas tenemos el derecho de ser madres, aunque por
circunstancias no se pueda como yo. Para mi esta prohibido ser madre.

Gardenia:

Es un derecho y no un deber, nadie te puede prohibir tener un bebé y nadie te puede forzar
a tener un hijo. Es una decision propia.

Lavanda:

Es un derecho, porque van a todas las personas que tienen hijos, todas las personas que
estan embarazadas. Y todas las mujeres tienen que embarazarse.

Amapola:
Es un derecho, porque soy mujer y teniendo un bebé me sentiria mujer real.
Violeta:

En este caso es un derecho, por solamente uno puede decidir en qué momento ser madre
y nadie puede obligarte a nada.

Tulipan:

Es un derecho, cada persona tiene el derecho de pensar si desea o no tener un hijo y nadie
puede obligarlo.

Margarita:
Es un deber como mujer.
Hortensia:

Un deber, es algo que debes pasarlo si o si, en la vida y en su momento; porque somos
mujeres.

¢Ha escuchado alguna Ley que ampara o proteja a las personas que viven con VIH?
Camelia:

Si. Lo he escuchado en el Hospital.

Lirio:

No.

Geranio:

Si, he escuchado bastante.

Orquidea:

121



11.-

122

No, nada.
Gladiola:
Nunca.
Clavel:

No, nunca. He escuchado que existen leyes donde tienes derechos tales como: a la salud,
al tratamiento y no a la discriminaciéon. Aunque imagino que hay leyes que protejan a las
personas con VIH, aunque las desconozco.

Azucena:

No.

Dalia:

Si. Existe una ONG de la Chola Chabuca.
Gardenia:

Si.

Lavanda:

No conoce.

Amapola:

Tulipan:

No.

Margarita:

No

Hortensia:

No.

.Ha sentido que no han respetado sus derechos como pacientes VIH?
Camelia:

No.

Lirio:

He tenido directas e indirectas, sufro de retinitis melapigmentosa, y cuando fui a la
consulta existen dos salones para atender los pacientes en una colocan los pacientes unos
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discapacitados con la enfermedad y otra sala para los que contienen la enfermedad y VIH.
También, hay momentos en que me siento discriminada por mis hermanas.

Geranio:

Si, cuando mi pareja y yo decidimos casarnos por el civil me negaron la posibilidad de
hacerlo porque éramos portadores; entonces la Dra. Nos recomendé un abogado y nos
explico las leyes que nos protegen.

Orquidea:

No nunca porque nadie sabe que soy portadora. Sélo lo saben mi mama, papa y hermanos.
Y ellos no me discriminan.

Gladiola:

No en ningin momento.

Clavel:

No nunca, he pasado por algin momento donde me hayan discriminado.
Azucena:

Si, una vez cuando estaba haciendo mis précticas en el Hospital del Callao, habia una
gestante con VIH y cuando iban a tomarle las muestras, el Dr. la dej6 a un lado, y le dijo
a ti no te voy a tratar; porque temia contagiarse: Luego, el doctor se dirigid a nosotros que
estabamos haciendo las practicas y nos dijo: si se van acercar a ella tengan cuidado.
Ademas, una psicologa que me atendié me dijo que yo no podia trabajar en el area de salud
porque podia contagiar.

Dalia:

Conmigo no. En el caso de mi pareja, que trabajaba en el sector construccion civil, se le
vencio el seguro ESSALUD vy la enfermera le dijo que no podia seguir suministrandole las
pastillas porque el seguro estaba vencido y €l se desanimo y dejo el tratamiento.

Gardenia:

No, aqui no se da eso. Pero en Iquitos si hay discriminacién. Cuando mi vecina se entero
que yo tenia VIH, me echaron a un lado, no quisieron conversar, ni saludarme, ni nada.

Lavanda:

Si, hay personas que discriminan cuando tu comes con el cubierto que ella comid. No me
han discriminado.

Amapola:

Al principio cuando me diagnosticaron el VIH, fui victima de discriminacién en otro
Hospital y me senti muy mal y rara. Cuando empecé a tener los sintomas y me puse mal,
me internaron en otro Hospital y las dos chicas que tenian que suministrarme los
medicamentos no querian entrar y se ponian a llorar en la puerta y yo también me puse a
llorar por los efectos que causaba esta enfermedad en las personas.

Violeta:
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No he tenido, ni las he evidenciado.
Tulipan:

No, pero escuché una vez a un amigo que cuando su chica conocié que tenia VIH, la
trataban muy mal, y cuando lo escuché me senti muy mal.

Margarita:

No en ningtn caso.

Hortensia:

No me han tratado tal como es.

. Tiene usted algin temor sobre la maternidad?
Camelia:

Tengo miedo a que si salgo embarazada sin haberlo planeado el bebé se contagie. Pero no
tengo temor por ser mama.

Lirio:

No tengo temor por mi, pero me tengo en el lugar del pequefio, ya que tarde o temprano
se va a enterar y como haria cuando vaya al colegio y se entere. Y siendo un nifio va a ser
humillado; ti mama fue responsable y me pongo en el zapatito del nifio y me muero saber
que mi mama se puede morir en cualquier rato, y pienso en el nifio; porque yo asi me mato
el sufria mucho: Asi, cuando vi a mi mama y a toda mi familia sufriendo en el Hospital
por mi cuando se enteraron que yo tenia la enfermedad; yo me sentia culpable. El
sufrimiento de las personas es lo peor y que alguien sufra por mi es terrible, prefiero que
me entierren o me maten.

Geranio:

Por el momento no tengo temores fuertes que me limiten, el temor mas grande seria, que
el embarazo no progrese y no llegue a completarse; por mi problema de salud soy una
persona disciplinada y las posibilidades de que el bebé nazca con VIH o pudiera
contagiarlo son minimas.

Orquidea:

Que el nifio nazca con VIH.

Gladiola:

Si, cuando dicen que el bebé puede salir mal, incompleto o un embarazo complicado.
Clavel:

Si, y cuando me enteré de la enfermedad senti mas temor.; de que se contagie y que el
padre no lo vaya aceptar y crezca sin su papa.

Azucena:

Solo darle de lactar al bebé.
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Dalia:

No siento temor por la maternidad, es lo més maravilloso que le puede pasar a una mujer,
lo que veo complicado es el 4% de riesgo de que el bebé salga infectado.

Gardenia:

No siente temor por la maternidad.

Lavanda:

No tengo temor de ser mama.

Amapola:

No tengo el apoyo y la informacion de mis doctoras y mi familia esta conmigo.
Violeta:

No, sélo que mi hijo no se adapte a tomar formula y yo no puedo darle de lactar.
Tulipan:

Si, que no pueda darle todo lo que necesita, y que salga como mi familia consanguinea
que ninguno vale la pena; s6lo yo soy la unica que trata de destacarse.

Margarita:
Si, miedo a perderlo otra vez.
Hortensia:

Si, porque no tengo nada y no tengo los estudios completos; aunque mi pareja si tiene
estudios y una base como darle a un nifio lo que se merece.

En su condicion de persona viviendo con VIH, ;tiene algiin temor en especial?

Camelia:
No tengo ningun temor.
Lirio.

Si, mi temor basicamente es la reaccion de las personas por ignorancia y me importa lo
que digan porque yo no hice nada malo para tener la enfermedad. Mi miedo es la reaccion
que yo pueda tener, a lo que digan cuando se enteren de la enfermedad; y que yo pueda
ser agresiva hasta lastimar a otras personas, cuando me discriminen. Y por ese lado sal mi
lado oscuro y puedo ser tan agresiva hasta lastimar a otras personas, cuando se sale mi
lado oscuro puedo ser tan ignorante y te puedo reventar.

Geranio:
Me siento bien, estoy tranquila.
Orquidea:

Siento temor de que las personas se enteren que soy portadora y se alejen de mi. Por eso
trato de no enamorarme ni nada.
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Gladiola:
No, ya no hay temor. Bueno tener un hijo y que salga infectado.
Clavel:

No, yo hago mis cosas normales, cuento con el apoyo de mi mama desde que se lo conté.
Y con mis amigos, mi vida es normal. El Gnico temor es que si tengo un hijo pueda nacer
contagiado.

Azucena:

Tengo el temor de que mi sobrina que B+ igual que yo, se enferme y yo no pueda donarle
sangre, ademas mis hermanos no saben que tengo VIH. Por lo demads, no tengo mas ningun
temor a veces se me olvida que tengo la enfermedad.

Dalia:

No siento temor por la enfermedad mientras yo me cuide, tome los medicamentos y siga
con las indicaciones del doctor.

Gardenia:

Miedo a que el bebé se contamine y me creo capaz de ser mama.
Lavanda:

El temor es contagiar al bebé.

Amapola:

No, cuento con el apoyo de mi familia.

Violeta:

No.

Tulipan:

Esto no es vivir, esta enfermedad vence, no puedes ni siquiera tener una gripe, porque te
vengan enseguida las defensas y vivir asi no me gusta.

Margarita:
No.
Hortensia:

Si, tengo miedo que el bebé salga positivo de VIH. Porque yo habia dejado el tratamiento
anterior. Ademas, tengo temor de que las pastillas que tomo no le hagan nada al virus y
llega un momento en que las pastillas no le hacen nada al virus.

. Cuenta usted con el apoyo de su familia?, ;De qué manera?
Camelia:

Si, con el apoyo de mi mama. Me trae al Hospital, me da comida y me aconseja.
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Lirio:

Si. Desde los inicios de la enfermedad todos han estado cerca de mi, hasta mi tias que
nunca habia visto. Mi papa por ejemplo hasta ahorita siente que mafiana me voy a morir,
pero siempre esta pendiente si he tomado las pastillas. Econdmicamente me apoyan mi
mamad, mi hermano mayor y mi hermana.

Geranio:

No solo con el apoyo de mi esposo, desde el momento que me enteré que era portadora de
VIH, decidimos enfrentarlo solos.

Orquidea:

Si, me aconsejan, me animan y a ellos les cuento y me dicen que no debo sentirme triste.
Gladiola:

Si, estan a mi lado, cuando los necesito y siempre estan pendientes de como me siento.
Clavel:

El apoyo de mi mama, ella siempre estd pendiente si voy a las consultas y tomo los
medicamentos.

Azucena:

Mi mama siempre estd pendiente con mis medicamentos y de como estoy. Mi papa trata
de apoyarme emocionalmente cuando me pongo medio tristona; también mis padres me
apoyan econémicamente.

Dalia:

Si con el de mi mama. Me da apoyo emocional, econémico y el de mi padre de vez en
cuando.

Gardenia:

Si, estan pendientes de que tome la pastilla a la hora, me acompaifian a las citas y mi mama
y mi papa me apoyan econdmicamente.

Lavanda:

Si me apoya, estan pendientes de que tome las pastillas a la hora, siguiendo la dieta
indicada por el médico y si me cuido. Mis hermanos y mi mama me apoyan
econdmicamente.

Amapola:

Si toda mi familia, padres, hermanos, tios y primos. Tengo apoyo econémico y animico.
Violeta:

Si, con toda mi familia. Me dan apoyo moral y econémico.

Tulipan:
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No, casi nadie lo sabe. Lo sabe s6lo mi hermana y lo tnico que hace es estar encima de
mi, preguntando si tomaste las pastillas, si has ido al chequeo, no me gusta su compasion.

Margarita:
Si, Emocional.
Hortensia:

Si, me apoyan econdémicamente y se preocupan por mi, si voy al Hospital y tomo las
pastillas.

. Cuenta usted con el apoyo de la pareja?, ;De qué manera?
Camelia:

Si, cuento con el apoyo de mi pareja.

Lirio:

No cuenta hasta el momento con pareja.

Geranio:

Si, el problema lo asumimos solo dos como pareja.

Orquidea:

Tenia pareja, pero con este miedo, actualmente no tengo.
Gladiola:

Si. Los dos nos apoyamos; estamos pendientes de las citas de tomar los medicamentos y
nos damos animo de salir adelante.

Clavel:

No tiene pareja.
Azucena:

No tiene pareja.
Dalia:

No tiene pareja.
Gardenia:

Mi pareja me apoya mas. El me acompaiia a las citas, al Hospital, econdmicamente y vive
conmigo.

Lavanda:
No tengo pareja.

Amapola:

128



16.-

Si me apoya, va conmigo al Hospital, hace las colas por mi y me pregunta si me estoy
tomando los medicamentos a la hora.

Violeta:

Si, moralmente y econdmicamente.
Tulipan:

No tiene pareja.

Margarita:

Si, ambos nos apoyamos diciéndonos que tenemos que salir adelante. Nos apoyamos
econdémicamente ambos no vivimos juntos.

Hortensia:
Claro, bastante econdémicamente y emocionalmente.

2 Qué tipo de soporte o apoyo recibe por parte del personal de salud?, ;Lo considera
importante?

Camelia:
Si me atiende bien, me proporciona los medicamentos
Lirio:

El Dr. Véasquez me orienta sobre la salud sexual y reproductiva. El Dr. Es el tinico que yo
siento que me entiende. He estado con un psicélogo cuando me deprimo cada dos meses,
pero con el Dr. Vasquez hablamos fluido y dindmico, senti que le daba asco hasta a mi
mama y sentia que ni siquiera podia tocar a nadie y yo soy melosita ahora como haria. Yo
siempre me deprimo, pero no quiero que mi familia lo sepa, y el Dr. sabe todo lo que me
pasa. Con la psicologa, también pero no tanto como el Dr.

Geranio:

Si, soporte emocional, la Dra. Del Hospital ha sido mi soporte no he recurrido a
psicologos; tnicamente cuando me entere del diagnostico porque fue ella la que me lo
dijo; luego la doctora que me trata pasé a ser mi amiga.

Orquidea:

Nos tratan como si no tuviéramos nada, no me discriminan. Me apoyan con el SIS y las
medicinas.

Gladiola:
Si emocionalmente la psicologa nos ha apoyado.
Clavel:

El Dr. siempre me pregunta si estoy tomando mis pastillas a mis horarios, como yo me
atiendo particular pago mis consultas. Ademas, cuando necesito alguna orientaciéon o
ayuda el Dr. siempre me orienta.
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Azucena:
La infect6loga que me trata es un amor, me da soporte emocional.
Dalia:

Me han atendido muy bien, desde el doctor hasta las enfermeras e incluso la psicéloga;
genial no he tenido ningin problema.

Gardenia:
Me dan consejos, me orientan como tomar las pastillas y dandome las citas.
Lavanda:

Yo dejé de tomar en dos oportunidades las pastillas y en dos oportunidades, si lo vuelvo
hacer me quitan los beneficios. El personal del Hospital me controla para que siga con el
tratamiento.

Amapola:

Si me apoya el personal médico, no me cambiaria de Hospital. Los doctores son buenas
personas y recibo toda la informacion del tratamiento.

Violeta:

En la posta no tuve buena experiencia con la atencion del personal que ahi trabaja; la Dra.
hablaba muy duro como para que todos se enteraran que tenia VIH. Aqui en el Maria
Auxiliadora el personal es atento y se preocupa por los pacientes.

Tulipan:

No busco el apoyo de nada ni de nadie. La Dra. me apoya cuando lo necesito me aconseja,
hay cosas que no hablo o las disfrazo, no soy totalmente sincera.

Margarita:

Dan un buen trato y me apoyan emocionalmente.
Hortensia:

Me atienden bien.

¢ Considera usted que el Hospital le brinda algin tipo de soporte?, De ser asi, ;Cual
es?

Camelia:
Si me atiende bien, me proporciona los medicamentos.
Lirio:

Si, en el Hospital me proporcionan las medicinas, los chequeos y los analisis cada tres
meses. También el servicio de Infectologia esta pendiente de las citas.

Geranio:
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Creo que me da lo bésico y lo primordial, como es el tratamiento gratuito y esto es bastante
recompensable.
Orquidea:
Aportan las medicinas y el SIS.
Gladiola:
Si, tengo SIS.
Clavel:

Me brinda las vacunas gratis. No tengo SIS, sino ESSALUD, pero no he usado el seguro
porque tendria que atenderme por donde yo vivo ahora; y yo empecé a tratarme por Villa
Maria y segui acudiendo ahi. Prefiero seguir tratindome ahi, porque conozco ya a los
doctores y a las sefioritas.

Azucena:

Tengo SIS, y me dan las pastillas; siempre me facilitan atenderme rapido porque saben
que tengo clases y turnos en el Hospital.

Dalia:

Yo estoy por el SIS y todas las evaluaciones, citas, tratamientos y medicamentos son
gratis.

Gardenia:

Tengo SIS, no me proporcionan todas las pastillas a veces tengo que comprar algunas. Me
gustaria que dieran mas atencion. Tengo que llegar 30 minutos antes de la hora de la cita
por la cola.

Lavanda:
Es gratis el tratamiento porque tengo SIS, y hay que hacer cola.
Amapola:

No me puedo quejar del Hospital, me han apoyado con el SIS, los analisis, las tomografias,
no tengo quejas y cuando no tenia trabajo también me apoyaron.

Violeta:

Ellos me dan los medicamentos que son gratuitos por el SIS.
Tulipan:

Bueno si, al menos me salvaron la vida, me iba a morir.
Margarita:

En los controles y analisis.

Hortensia:

Si, mis consultas del SIS y la atencion para tomar el tratamiento.
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2 Qué opinaria su familia o personas cercanas si tuviera un hijo?
Camelia:

No sé.

Lirio:

Mi mama piensa que no, dice que se ponen a tener hijos asiy los ponen a suftir y sabiendo
que tienen la enfermedad ponen a los hijos a sufrir, porque no sabes cudnto vas a vivir y
el nifio sufre. No lo tomarian bien porque ya mi familia sufrié conmigo.

Geranio:

Mi familia, con mi problema de salud; pienso que se haria un mundo y no habria tanta
ilusidén de querer tener un nuevo miembro en la familia. Y dirian que es una actitud de mi
parte irresponsable.

Orquidea:
No sé qué opinarian. Tampoco sé si me apoyarian nunca he hablado de eso con mi familia.
Gladiola:

Ellos quieren, pero me han dicho, que tengo que consultar con los médicos a ver si va a
salir sano.

Clavel:

No sé, creo que nada. S6lo mi mama sabe lo de mi enfermedad y creo que ella se
contentaria, y mi papa también.

Azucena:

Creo que un poquito de preocupacion, porque pueda contagiar al bebé y de que yo me
pueda complicar al momento del parto.

Dalia:

Mi mama estaria feliz, pero la verdad que tiene el mismo temor que yo, de que el bebé
salga infectado.

Gardenia:
Haria muy feliz a mi mama porque quiere un nieto mas.
Lavanda:

Bueno, mas o menos se preocuparian por lo que yo tengo, por el bebé; ya que puedo
contagiar al bebé.

Amapola:
Mi familia se alegria.
Violeta:

Mis padres se alegrarian mucho.
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Tulipan:

Se alegrarian porque no conocen lo de mi enfermedad.

Margarita:

Le gustaria que tuviera hijos, pero la mayoria de mi familia no sabe lo de la enfermedad.
Hortensia:

No sé, como reaccionaria mi madre tal vez se preocuparia mucho por el diagndstico que
tengo y conociéndola obviamente va a pensar que el bebé va a venir con el virus. Mi papa
no es mucho de hablar me imagino que le daria igual y mis hermanos, estarian felices.

2Si tuviera un hijo que espera de su futuro?
Camelia:

Que estudie y tenga una carrera.

Lirio:

Es riesgo, si sale con VIH, asi que como madre tendria que preparame para que no sufriera,
mi llore, ni nada. Pensé que el nifio sufria. Y si sale sin VIH, cuando se entere que yo tengo
la enfermedad, no sé ser fuerte. No viviria asi.

Geranio:

Pensando que ¢l no va ser portador, lo primero que le inculcaria es que se aprenda a querer
mucho y que sea responsable sexualmente. Y seria una madre sobreprotectora por el
problema de salud que tengo y le inculcaria muchos valores.

Orquidea:

Nada, que sea fuerte, que no se deje minimizar por nadie. Y que no le importe nada de lo
que tiene.

Gladiola:

Hablaria con el sobre las enfermedades de VIH y como cuidarse en las relaciones sexuales.
Lo tinico que deseo es que el dia en que embarace mi bebé salga bien.

Clavel:

Lo que mas me interesaria, seria su salud; mientras él esté bien todo seria normal: sus
estudios, su entorno y no habria ningun problema. Le aconsejaria que conozca muy bien
las personas con las que se relaciona, hay muchas personas que no saben de la enfermedad
y entonces no saben si estan contagiando. Me gustaria verlo feliz y sano.

Azucena:

Como toda mama me gustaria que mi hijo creciera sano, que no se contagie; y que llegue
alguna cura para estar bien.

Dalia:

133



134
Si el bebé estuviera bien estaria super feliz; en cambio si estd mal seria muy complicado.
Yo esperaria que saliera sanito, para estar bien y poder cuidarlo y estar ahi con éL.
Gardenia:

Tendria miedo de que se contamine. Para su futuro quisiera que nadie lo discrimine, como
me hicieron a mi. Me veo junto a mi hijo.

Lavanda:

Como algo normal, salgo mas adelante con mi hijo y ya. No tengo miedo de tener un hijo;
solo por el contagio. Yo me siento bien, cumpliendo con todo lo que me mandan.

Amapola:
Que mi bebé salga bien, sanito y cuidarlo y seguir con todo lo que el médico me diga.
Violeta:

Le ensefiaria como es vivir con esta enfermedad, decirle que se cuide bastante. Espero de
mi hijo que me comprenda y me ayude moralmente, me apoye y esté conmigo. Desearia
para el que nunca llegue a tener esta enfermedad.

Tulipan:

Que salga sano es lo primordial, y si sale infectado su tratamiento, que lo apoyen y tratar
de ocultarlo como lo hago yo, para que no lo discrimen.

Margarita:

No tendria ningiin temor, solo quiero que esté bien y si llegara a contagiarse; igual lo
voy a tener. Yo seguiria con mi tratamiento.

Hortensia:

Que venga con el virus y luego el temor después de dar a luz que el tratamiento se
complique y me pase algo a mi, el bebé quedaria solito.

Fuente. Elaboracion propia.



