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RESUMEN

La Investigacion Diagnostica realizada en el proceso de formacion de Trabajo Social, tiene por
objetivo analizar los factores que influyen en el abandono al tratamiento antirretroviral en nifias y
nifios con diagnodstico positivo al VIH, por lo cual se busca poder describir y explicar el problema
delimitado.

El estudio abarco casos de dieciséis nifias y nifios con diagnéstico positivo al VIH/SIDA que
abandonaron el Tratamiento Antirretroviral atendidos en el Centro Departamental de Vigilancia,
Informacién y Referencia La Paz. Se efectuaron entrevistas a profundidad a dieciséis de las/os
padres o cuidadores de los nifios/as conforme al disefio de investigacion, obteniendo datos
cualitativos y cuantitativos que respaldaron el analisis e interpretacion de los resultados del trabajo
de campo. Utilizando técnicas e instrumentos que permitieron conocer el porqué del abandono del
tratamiento antirretroviral en nifias y nifios con diagnostico positivo al VIH, desde la situacion
social, econdmica y familiar en la que se encontraban viviendo las nifias y nifios.

En funcion a los resultados del estudio - diagndstico presentados se identifico diversos problemas
que causan el abandono de la Terapia Antirretroviral, en nifias y nifios con diagndstico positivo al
VIH/SIDA. Los resultados obtenidos permitieron iniciar un proyecto como propuesta de
intervencion para orientar la actividad profesional destinados a disminuir el riesgo de abandono de
tratamiento antirretroviral en nifias y nifios que viven con diagndstico positivo al VIH/SIDA

El presente documento esta conformado por la Introduccion, el cuerpo que consta de seis capitulos
que iran presentando aspectos metodoldgicos, elementos conceptuales, las caracteristicas sociales,
econdmicas y familiares en la que viven las nifias y nifios con diagnostico positivo al VIH/SIDA,
propuesta de intervencion, terminando en las conclusiones alcanzadas después de haber vivido la
experiencia, rescatando una reflexién continua y propositiva, ademas de ello, también se refleja
recomendaciones como aporte para la intervencion del Trabajador Social en esta tematica.
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INTRODUCCION

El taller de Trabajo Dirigido de la Carrera de Trabajo Social es la instancia de formacion académica
que tiene como objetivo atender la demanda institucional, enmarcada en la demanda social
alrededor de la satisfaccion de necesidades de la poblacién, contribuyendo a enriquecer el estatuto
tedrico — metodologico de la profesion y posibilitando de esta manera que la estudiante obtenga el
titulo profesional.

En el marco de lo mencionado se presenta la Investigacion Diagnostica, la misma se refiere a un
analisis de la situacion en un momento complejo que nos desafia a conocer lo que esta sucediendo
en una determinada representacion de la realidad que denominamos situacion.

La Investigacion Diagndstica sobre “Factores que inciden en el abandono de la terapia
antirretroviral en las nifias y nifios con diagnéstico positivo al VIH/SIDA del Centro
Departamental de Vigilancia, Informacion y Referencia La Paz”, constituye un aporte al
Trabajo Social por la importancia de la temética pues el abandono al tratamiento es un problema
que vulnera sus derechos de las nifias y nifios.

De acuerdo a la formulacion del problema y los objetivos planteados el trabajo corresponde a una
investigacion descriptiva y explicativa acerca del problema delimitado. El estudio abarco casos de
dieciséis nifias y nifios con diagndstico positivo al VIH/SIDA que abandonaron el Tratamiento
Antirretroviral atendidos en el Centro Departamental de Vigilancia, Informacién y Referencia La
Paz. Se efectuaron entrevistas a profundidad a dieciseis de las/os padres o cuidadores de los
nifios/as conforme al disefio de investigacion, obteniendo datos cualitativos y cuantitativos que
respaldaron el analisis e interpretacion de los resultados del trabajo de campo.

La investigacion diagnostica revela, ademas, la situacion social, economica y familiar en la que
viven las nifias y nifios con diagndstico positivo al VIH/SIDA. Se revela, en las entrevistas, las
limitaciones que enfrentan y tienen cada uno de las nifias/os; limitacién que debe ser asumida por
un equipo multidisciplinario donde Trabajo Social es parte del encargo social que le corresponde
como profesion.

El documento final se estructura en seis capitulos. El primer capitulo esta referido a detallar los
aspectos metodoldgicos, donde se consigna el problema, los objetivos y disefio metodolégico
implementado en su realizacion. El segundo capitulo contiene elementos conceptuales que
sustentan el andlisis de la realidad encontrada; el tercer capitulo incluye el marco contextual —
normativo con la finalidad de poner el estudio en tiempo y espacio del contexto actual, ademas de
presentar el marco institucional, donde se plasman caracteristicas generales y particulares de la
institucién, ademas el marco normativo donde se presenta la legislacién que rige en nuestro pais.
En el capitulo cuarto se presentan resultados del diagnostico, es un analisis de los resultados que
tiene relacion directa con las entrevistas que se hicieron a los padres o cuidadores de las, en el
capitulo quinto se presenta una propuesta de intervencion para coadyuvar las principales
problematicas identificadas para lograr disminuir el riesgo de abandono de la Terapia



Antirretroviral en nifias y nifios que viven con el diagndéstico positivo al VIH/SIDA. Finalmente,
se presenta el capitulo seis que son las conclusiones y recomendaciones en funcion a los objetivos
planteados.



CAPITULO 1
MARCO METODOLOGICO

1.1. ANTECEDENTES

La presente Investigacion Diagndstica sobre “Factores que inciden en el abandono de la terapia
antirretroviral, en niflas y nifios con diagndstico positivo al VIH/SIDA del Centro
Departamental de Vigilancia, Informacion y Referencia La Paz” contiene analisis que desde
distintas perspectivas y tendencias han tratado el tema.

La epidemia del VIH-SIDA es un problema de salud publica a nivel mundial. Desde 1981, afio en
el que Estados Unidos registrd el primer caso, hasta la fecha ha cobrado la vida de millones de
personas, no solamente de los adultos, sino de las nifias y nifios.

Segun el Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA) se estima
que desde el 2016 hasta el 2018 a nivel mundial 76.1 millones de personas contrajeron la infeccion
por el VIH, de los cuales 1,8 millones son nifios menores de 15 afios.

La epidemia en Africa sigue en progresion y cada afio aumenta el nimero de nuevas infecciones
respecto al afio anterior. Las mujeres estdn muy afectadas y un elevado nimero de nifias y nifios
se ha infectado a partir de sus madres. En Africa vive un millén de nifios infectados por el VIH y
otros 3,3 millones ya han muerto. Ademas, desde el principio de la epidemia mas de 12 millones
de nifios/as han quedado huérfanos (ONUSIDA, 2018).

En el caso de estos nifios/as es prioritario el cumplimiento del tratamiento antirretroviral pediatrico
y se estima que el cuidado de los mismos queda con frecuencia en una persona diferente a sus
progenitores considerando paises como Africa donde la epidemia del sida es mayor.

En Latinoamérica la dimension de la epidemia y los mecanismos de transmision predominantes
difieren ampliamente de unos lugares a otros. En el afio 2018 se estima que 2 millones de personas
viven con VIH, entre ellas 33,000 mil nifios y nifas, vivian con el VIH.

En Bolivia, entre 1984 hasta 2018, se notificaron 23.898 casos de VIH, siendo los departamentos
de Santa Cruz con 10.858 casos (45,14%), La Paz 5.165 (21,05%) y Cochabamba 4.543 (19,03%)
con mayores casos de VIH, la gran mayoria de estos son por transmision sexual y por transmision
vertical o transplacentario (PN ITS/VIH/SIDA, 2017).

En los ultimos afos ha sido significativo el progreso que se fue dando a lo largo de este tiempo,
por ello; es importante mencionar los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM) los mismos se
llevaron adelante hasta el afio 2015, estos objetivos han sido reemplazados por los Objetivos de
Desarrollo Sostenible (ODS), que incluye la meta mas ambiciosa de poner fin a la epidemia del
sida. En este contexto, los paises se han comprometido en un proceso de accion acelerada para
terminar con la epidemia del sida para el 2030.



Para ello, ONUSIDA declara que es preciso alcanzar la meta de los tres “90”. Estas metas son:
El190% de las personas que viven con el VIH conozcan su estado serologico respecto al VIH.
El 90% de las personas diagnosticadas con el VIH reciban terapia antirretroviral continuada.
El 90% de las personas que reciben terapia antirretroviral tengan supresion viral.

Para lograr que el 90% de las personas sean diagnosticadas, es necesario que haya politicas
nacionales amplias que lleguen a las distintas poblaciones del pais.

Con relacion a la segunda meta, es importante cambiar la dindmica actual del Estado con relacion
a la enfermedad, se requiere asignar mas recursos para mejorar la atencion.

Por ltimo, llegar al logro de la Gltima meta, requiere de un cumplimiento completo del tratamiento
por parte de las personas que viven con VIH y un cumplimiento de las normas y protocolos de
manera estricta por parte del personal de salud.

El tratamiento antirretroviral (TARV) es un elemento fundamental para acabar con la epidemia del
VIH, pues previene enfermedades y muertes, evita nuevas infecciones. En una estrategia basada
en derechos, los objetivos finales de acceso universal al tratamiento son esenciales, ya que las
esperanzas de acabar con la epidemia del sida dependen en gran medida de la capacidad mundial
de proporcionar TARV a todos aquellos gue los necesiten.

Entonces reconocemos que el acceso a medicamentos en el contexto de una epidemia como la del
VIH es fundamental para que se haga plenamente efectivo el derecho de toda persona al disfrute
del mas alto nivel posible de salud fisica y mental. Teniendo como base esta declaracion durante
algln tiempo se trato de estructurar los programas dirigidos a cada sector de la mejor forma posible.

En nuestro pais, con la implementacion del Sistema Unico de Salud (SUS), el Estado garantiza la
inclusion y el acceso a la salud de todas las personas sin exclusion ni discriminacién alguna,
llegando a las poblaciones a partir de la Politica de Salud Familiar Comunitaria e Intercultural
(SAFCI), dirige sus acciones a la articulacion de los servicios de salud con la persona, la familia y
la comunidad, en los procesos de promocion, prevencion, recuperacion y rehabilitacion de la salud,
para vivir bien en una Bolivia digna.

La epidemia del VIH en Bolivia ha alcanzado todos los estratos socioecondmicos, abarca todas las
edades y poblacion en general incluyendo el area rural.

Bajo estos aspectos, el Ministerio de Salud y Deportes a través del Programa Nacional de
ITS/VIH/SIDA desarrolla acciones orientadas a disminuir la morbilidad y mortalidad por el
VIH/SIDA, enfatizando en la prevencion y el control de la infeccién, con un abordaje integral,
universal, intersectorial y multidisciplinario, respetando los derechos humanos.

Las diversas declaraciones motivan a los paises como el nuestro a adaptar dichos principios y
estrategias en sus politicas de salud, con el objetivo de disminuir la morbimortalidad y combatir el



VIH/SIDA. Bajo este contexto es necesario conocer la situacion de la poblacion de nifias y nifios
con diagndstico positivo al VIH y vulnerabilidad del abandono del tratamiento antirretroviral.

1.2. OBJETO Y PROPOSITO

El objeto de la investigacion diagndstica fue conocer, interpretar y analizar las causas que
ocasionan el abandono del tratamiento antirretroviral en nifias y nifios con diagnostico positivo al
VIH.

El proposito del estudio es el de aportar a las investigaciones existentes o a las que se puedan
realizar mas adelante con el tema de VIH/SIDA en nifias y nifios como sujetos de derechos.



1.3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA ABORDADO

El Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) ha sido llamado la enfermedad del siglo por las
caracteristicas de pandemia, millones de vidas que ha cobrado, asi como por las consecuencias
economicas y sociales que ha generado esta enfermedad a su paso. El sida es una realidad que ha
devastado paises como por ejemplo Africa y constituye un reto a escala mundial especialmente en
paises pobres.

La asociacion entre el virus, la orientacion sexual de las personas infectadas y los estilos de vida
de estas, dio paso a la construccion de una vision estereotipada con respecto a la enfermedad. Se
construy6 una vision cargada de prejuicios en torno a la enfermedad, que socialmente condujo a
definir las llamadas “Poblaciones en riesgo™. Esta tipificacion generd un fendmeno de exclusion
social.

De esta forma, el VIH pese a ser simplemente un virus, se convirtié en un indicador de transgresion
social, que invisibilizé a quienes lo portan o en su defecto los sometié a un juicio de colectivo
moralista, cuyo veredicto fue una muerte precoz, causada por la deshumanizacion de la sociedad
(Guell, 1998).

La aparicion de los medicamentos antirretrovirales revoluciono el abordaje médico y social. El
tratamiento antirretroviral paulatinamente se convierte en el epicentro de la vida del paciente, en
tanto las posibilidades de continuar viviendo estan directamente relacionadas con la forma de
asumir la terapia. Sin embargo, existe la necesidad de detectar los factores que contribuyen al
abandono del tratamiento a pesar de tales avances.

Cada vez que el paciente abandona el tratamiento, el virus tiene la oportunidad de reproducirse
mas rapidamente, incrementando las posibilidades de mutacidn y de resistencia al tratamiento. Esta
relacion entre el seguimiento estricto al medicamento prescrito y el desarrollo de virus resistentes
ha hecho que la adherencia se convierta en un asunto de significativa importancia dentro del manejo
de pacientes VIH/SIDA.

Segln la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se considera como abandono ‘el
incumplimiento por el paciente del régimen farmacoterapéutico por un periodo mayor de un mes”.
El problema con dicha definicidn es que no toma en cuenta los cambios que exige un tratamiento.

Otras definiciones consideran como abandono a la interrupcion total y voluntaria del tratamiento
médico antes del tiempo acordado entre el paciente y el médico tratante, dejando asi que la
enfermedad siga su curso natural, incluso hasta llegar a la muerte (Puente, 1985; Soza, Pereira 'y
Barreto, 2005; Vermeire y cols., 2001)

Desde el punto de vista bioldgico, el abandono del tratamiento lleva a que el paciente pueda
presentar complicaciones en el cuadro clinico, recaidas intensas, tolerancia a los medicamentos,
aumento de la toxicidad por la utilizacion de medicamentos mas agresivos, secuelas irreversibles
y progresivas, limitaciones funcionales y muerte.



En lo que refiere a lo psicoldgico, los sentimientos de culpa, el mayor indice de ansiedad, el temor
exacerbado, la depresion, son algunas de sus consecuencias mas evidentes.

En lo social, resulta un enorme costo para las instituciones de salud malgastar los recursos de
atencion médica, pues ese hecho mengua su capacidad de alcanzar las metas propuestas Carrobles,
Hernandez y Landero, 2005; OMS, 2004; Puente, 1985).

Este avance cientifico, adquiere una dimension ontologica para la persona infectada y sus redes de
apoyo, dada la posibilidad de replantear radicalmente la propia existencia. La opcion del
tratamiento hace que se pierda la sensacion de que la vida es subitamente arrebatada; méas adn si
es un nifio o nifia.

Hoy en dia, la situacién de las nifias y nifios que viven con VIH positivo, es una realidad en la que
no se habia pensado al inicio de la epidemia en Bolivia hace mas de 24 afios atras, las politicas de
salud orientadas entonces solamente a los grupos de riesgo (HSH — TS), abriendo un camino fértil
para que la epidemia eche raices en grupos poblacionales que por las caracteristicas
socioecondémicas de nuestro pais se hacen altamente vulnerables ante el VVIH, tal es el caso del
binomio madre — nifio, quienes son hoy una de las poblaciones con mayor riesgo de casos con VIH,
paralelamente es uno de los grupos con menos atencion y menores recursos para enfrentar la
epidemia.

Las nifias, nifios y adolescentes con VIH enfrentan una afectacion multidimensional, que pone en
riesgo no solo su salud fisica sino la destruccion de sus familias; son victimas de discriminacion y
aislamiento; muchas veces no reciben educacion y se encuentran imposibilitados de acceder a
condiciones propicias para su desarrollo; y otros se ven obligados a trabajar. Quienes tienen
familias afectadas por el virus, sufren problemas emocionales y psicolégicos que requieren una
proteccion especial.

El Gobierno promulgé la Ley N° 3729 que en su articulo 7 sefiala:

Las nifias y nifios cuyo padre o madre o ambos han fallecido a causa de enfermedades
asociadas al VIH-SIDA, tienen derecho a recibir atencion gratuita multidisciplinaria,
asistencia social y apoyo terapéutico para desarrollar sus vidas de forma normal. Los nifios
y nifias que nacen de madres que viven con el VIH-SIDA, tienen derecho a recibir servicios
especializados pediatricos, incluso el acceso a medicamentos antirretrovirales. Ningun nifio
0 nifia serd objeto de injerencias arbitrarias o ilegales en su vida privada, su familia, su
entorno social, su domicilio o su correspondencia, ni de ataque ilegales a su honra o
reputacion a causa de su estado serologico.

La ley indica que se debera considerar y tener en cuenta el impacto de la epidemia en las nifias y
nifios que tienen enfermo al padre, a la madre 0 a ambos, o que han quedado huérfanos a causa del
sida.



En el caso de las nifias y nifios, la familia cumple un papel fundamental en todo el proceso que
afrontan las nifias y nifios que viven con el diagndstico positivo al VIH.

Segun Gordillo y Cruz (2003) mencionan que quienes mas les ayudan para seguir el tratamiento
son los familiares, seguidos por el médico. Correa, Salazar y Arrivillaga (2007) entienden a la
familia como un factor fundamental a lo largo de todo el proceso que afrontan las nifias y nifios
con VIH y afectados por esta problematica.

En 2004, Gretchen y otros, realizaron un estudio sobre el incumplimiento de la Terapia del virus
de inmunodeficiencia humana en pediatria, donde destacan la importancia que tiene el cuidador de
los/as nifias con una enfermedad cronica como lo es el VIH. En este estudio se encontrd que el
abandono al tratamiento de nifias y nifios con VIH y la mala adherencia, se debe a los cuidadores,
por lo tanto, ellos deben contar con recursos que les permita ayudar al nifio y nifia.

Segln la Organizacion Mundial de Salud (OMS) también menciona que el abandono al
Tratamiento Antirretroviral causa que no se obtengan todos los beneficios que los medicamentos
puede proporcionar al paciente, reduce la calidad de vida y aumenta la probabilidad de aparicion
de resistencia a los medicamentos. Pese a que es un tratamiento otorgado de manera gratuita, pero
en él se involucran varios factores que inciden significativamente en el abandono del Tratamiento
Antirretroviral en las nifias y nifios, los mismos pueden ser factores que son relacionados con el
individuo, factores sociales, o que estén relacionados con los regimenes terapéuticos y equipo
asistencial.

Cabe considerar, por otra parte, abordar este tema desde el enfoque de derechos humanos, resulta
claro que el derecho a la vida, a la salud no es completamente alcanzable. Esta situacién, siempre
compleja, se agudiza cuando se trata de menores de edad, quienes legalmente son representados
por sus padres y/o tutores.

Jonathan Mann (1999), en los inicios de la lucha contra la epidemia, argumentd que el respeto a
los derechos humanos reduce la vulnerabilidad a la infeccion por VIH, porque ayuda en la
prevencion de la enfermedad, reduciendo ademas el impacto del VIH/SIDA en aquellos que ya
estan infectados, alentdndolos a sobrellevar la enfermedad.

A partir de los antecedentes planteados se formuld como objeto de estudio: Los factores que inciden
en el abandono de la Terapia Antirretroviral, en nifias y nifios con diagndstico positivo al VIH-
SIDA.

En este sentido, esta investigacion ha sido, en los Gltimos afios, motivo de preocupacion para el
Centro Departamental de Vigilancia, Informacién y Referencia La Paz, principalmente para el area
de Trabajo Social, razon por la cual en este tiempo ha aumentado el interés investigativo acerca de
las causas que inciden el abandono del Tratamiento Antirretroviral en nifias y nifios que viven con
el diagnostico positivo al VIH. También, permite orientar la actividad profesional destinada a
disminuir el riesgo de abandono del tratamiento para mejorar la calidad de vida de las nifias y nifios
que viven con VIH. Ante esta situacion se plantean las siguientes interrogantes:



¢Cudl es la situacion social, econémica y familiar de las nifias y nifios con diagndstico
positivo al VIH que abandonaron el tratamiento antirretroviral?

¢ Cudles son los factores que inciden en el abandono de la Terapia Antirretroviral en las nifias
y nifios que viven con diagnostico de VIH?

1.4. PLANTEAMIENTO DE OBJETIVOS

1.4.1. Objetivo general

Analizar los factores que influyen en el abandono al tratamiento antirretroviral en nifias
y nifios con diagndstico positivo al VIH que son atendidos en CDVIR LP.

1.4.2. Objetivos especificos
Identificar a las nifias y nifios que abandonaron el tratamiento antirretroviral.

Describir y analizar la situacién social, econémica y familiar de las nifias/os que viven
con el diagnostico positivo al VIH para conocer la situacién actual de los mismos.

Analizar las causas que ocasionan el abandono del tratamiento antirretroviral en nifias
y nifios; facilitando la toma de decisiones al profesional para su vinculacion y retencion.

1.5. METODO

La estrategia metodoldgica aplicada en la presente investigacion diagnostica interpreta las causas
que ocasionan el abandono del tratamiento antirretroviral en nifias y nifios con diagnéstico positivo
al VIH-SIDA como objeto de investigacion y por tanto afirmar o negar la hip6tesis planteada. Por
ello se seleccionaron los métodos: Descriptivo — Explicativo. Segin Hernandez Sampieri:

“El nivel descriptivo entendido la misma como la descripcién, registro y analisis e
interpretacion una determinada parte de la realidad objeto de estudio (...) El nivel
explicativo es aquella que pretende establecer las causas de los eventos, sucesos 0
fendmenos que se estudian”.

Por las caracteristicas que presenta esta investigacion diagndstica se aplica la metodologia
cuantitativa con apoyo cualitativo. En su dimension cuantitativa genera datos estadisticos a partir
de una poblacion de 16 nifias y nifios que se encuentran en situacion de abandono al tratamiento
antirretroviral. Por otro lado, el paradigma cualitativo apoya la realizacion de una investigacién
profunda, porque nos permite describir detalladamente los aspectos demograficos, conocer la
situacion actual en la que se encuentran las nifias y nifios con diagnostico positivo al VIH y a partir
de ello permitirnos conocer las causas de abandono al tratamiento antirretroviral. El paradigma
mencionado anteriormente sustenta la realizacion de una investigacion cualitativa y cuantitativa
que pretende profundizar la comprension y analisis del tema sobre el VIH-SIDA.

La investigacion es de tipo de nivel descriptivo — explicativo; pues se realizé la descripcion, analisis
y explicacion del problema a través del paradigma mencionado.



De esta manera nos permite encontrar las causas del abandono del tratamiento antirretroviral en
nifias y nifios, para luego llegar a conclusiones acerca del tema estudiado.

Por tanto, utilizamos técnicas e instrumentos que nos permiten conocer el porqué del abandono del
tratamiento antirretroviral en nifias y nifios con diagnostico positivo al VIH, expresadas en
testimonios.

1.5.1. Fuentes de la informacién
Para la presente investigacion diagndstica se hizo uso de fuentes primarias y secundarias:
a) Primaria

Se utilizé como fuente de informacion datos primarios, que son los resultados de la entrevista
realizadas a los padres o cuidadores de las nifias y nifios.

b) Secundario

Las fuentes secundarias que se utilizaron fueron textos, documentos propios de la institucion, Guia
de Tratamiento Antirretroviral pediatrico, bibliografia especifica sobre el tema.

1.5.2. Disefio de la muestra

La muestra se realizo a partir de la identificacion a las nifias y nifios que viven con diagndstico
positivo al VIH, el mismo que sirvié como punto de partida para la clasificacion de las familias
entrevistadas de las nifias y nifios que abandonaron el tratamiento antirretroviral, sobre la base de
los siguientes pasos:

Seleccion de Estudios Sociales (ES) de las nifias y nifios que abandonaron el TARV.
Seleccion de Historias Clinicas (HCL) de las nifias y nifios que abandonaron el TARV.
Andlisis de cada caso de las/os nifios en situacion de abandono al tratamiento
antirretroviral.
Elaboracion de un listado de las personas a entrevistar (anotando nombre de los padres
de las nifias y nifios, tiempo de abandono del TARV, teléfonos y direcciones de los
seleccionados).
Programacion de visitas domiciliarias de acuerdo al tiempo de los sujetos entrevistados.
Ejecucion de la entrevista.
Se entrevista a 10 familias de nifias y nifios con diagndstico positivo al VIH que
abandonaron el TARV.

1.5.3. Unidades de analisis
1.5.3.1. Unidades de anélisis, sujetos sociales

Nuestra unidad de observacion y anélisis son las nifias y nifios con diagnastico positivo al VIH que
abandonaron el TARV; se elige esta poblacion por la vulnerabilidad de su condicion de infante y la
situacion de dependencia de un adulto o familia.
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CRITERIOS DE SELECCION DE LAS NINAS Y NINOS

Nifias y niflos menores de 12 afos de edad.

Nifias y nifios con diagnostico positivo al VIH.

Los nifios/as seleccionados fueron notificados y atendidos en el CDVIR LP.

Nifas y nifios que en el seguimiento realizado abandonaron el Tratamiento Antirretroviral
(TARV).!
Los padres y/o tutores de las/os nifios seleccionados deberan estar dispuestas a dar
informacion acerca del tema.
Los Estudios Sociales de las/os nifios seleccionados deben tener alguna referencia
(direccion domiciliaria, teléfonos de referencia) y la base de conocer la situacion social del
nifio/a.

1.5.3.2. Unidad geografica

La investigacion se realizo en el Centro de Vigilancia, Informacion y Referencia (CDVIR) de la
ciudad de La Paz, por ser un centro de salud del sistema publico que atiende a las personas afectadas
por ITS/VIH/SIDA, dependiente del Programa Departamental ITS/VIH/SIDA vy el Servicio
Departamental de Salud La Paz, donde las funciones de mision y vision se orientan en la
prevencion, control y vigilancia epidemioldgica de esta tematica.

1.5.3.3. Unidad temporal

Se analiza la actual coyuntura durante la gestion 2018.
1.5.4. Técnicas de recoleccion de datos

a) Entrevista

La entrevista es una de las técnicas que nos permitié obtener testimonios orales acerca de los
sujetos en estudio. Cada uno de los temas fue adaptado a las necesidades de la investigacion
diagndstica.

Para la recoleccion de los datos se aplico una entrevista estructurada a 16 padres y/o cuidadores
de las nifias y nifios que viven con diagnostico positivo al VIH. Las preguntas fueron elaboradas
de manera estructurada y fueron preguntas abiertas y cerradas que estuvieron distribuidas en tres
secciones. La primera identificando los datos generales de las nifias y nifios, la segunda indagando
sobre la situacion economica, familiar y de salud. (Ver Anexo N°1).

La entrevista profunda a la poblacién sujeto de la investigacion diagnostica sigui6 los siguientes
pasos:

1 Se considera solo a los nifios y nifias que dejaron de tomar antirretrovirales por el lapso de 90 dias.
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a) En los padres y/o tutores de las nifias y nifios con diagnoéstico positivo al VIH
entrevistadas

Se establecio, un dia determinado para la entrevista, de acuerdo al tiempo con el que
contaba el entrevistado, previa explicacion persuasiva de los objetivos de la
investigacion.

La entrevista se realiz6 a través de una visita domiciliaria.

Estas entrevistas fueron grabadas; para esta técnica se pidié permiso a las personas
entrevistadas; las entrevistas tuvieron una duracién de 1 a 2 horas.

Estas entrevistas fueron transcritas en su integridad y sus datos fueron sistematizadas
y analizados.

b) La observacion

La observacion es un elemento fundamental de todo proceso investigativo. En ella se apoya el
investigador para obtener el mayor nimero de datos. Es una técnica que consiste en observar
atentamente el fendmeno, hecho o caso. Se utilizd la observacion directa para tomar informacion
y registrarla para su posterior analisis.

Esta técnica sirvio para recopilar datos e informaciones mediante la percepcion visual para observar
los hechos, realidades sociales, y las personas involucradas en el fenémeno que se estudia.

Se identificd caracteristicas observables de las personas, pero también se logré percibir las
actitudes frente a la problematica los gestos y emociones en general.

¢) Revision bibliogréafica

Esta fase incluyé la busqueda, seleccidn, clasificacion de informacion constituida por textos, leyes,
registros, estadistica. La revision de bibliografia fue un proceso constante, fundamental para la
definicion y formulacién del problema de investigacion, la construccion del marco teoérico y
contextual, permitié tener los elementos, fundamentos del andlisis e interpretacion de la
informacién recopilada.

1.5.5. Proceso de analisis de la informacion
Luego de la recoleccién de informacidn se prosiguié con los siguientes pasos:

Transcripcion de la entrevista.

Lecturas de cada una de las entrevistas, procedimiento de la codificacion de las respuestas
obtenidas.

Revision de categorias agrupando tendencias de diferencias y similitudes de las respuestas
de los padres y o tutores de los nifios.
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1.6. ALCANCES Y LIMITACIONES EN LA ETAPA DE LA INVESTIGACION
Entre los alcances de esta investigacion diagndstica se puede mencionar:

Se describe y explica las caracteristicas y situacion actual de las nifias y nifios.
Se proporciona informacion profunda sobre: las causas que ocasionan el abandono del
tratamiento antirretroviral en nifias y nifios.

Las limitaciones de la investigacion fueron:

Disposicién por parte de los padres y/o tutores de las/os nifios en brindar informacion o
disposicion de tiempo por parte de ellos por sus ocupaciones laborales.

Otra de las limitaciones especialmente para realizar las visitas domiciliarias fue acerca de
los pacientes que residen en el area rural.

1.7. DIFICULTADES EN LA ETAPA DE LA INVESTIGACION

Algunas dificultades en el desarrollo de la investigacion desde el contexto de los hogares a quienes
se visitd se han identificado:

Una de las principales dificultades para realizar la visita domiciliaria fue el cambio
permanente de direcciones, comunidades lejanas y dispersas.

Otra dificultad fue la disponibilidad de tiempo, rechazo por parte de los padres y/tutores
para acoger la visita.
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1.8. PROCESO METODOLOGICO DESARROLLADO

1.8.1. Primer momento: Revision bibliografica y documental

En esta etapa se desarrollé el rastreo documental inherente al tema de investigacion, buscando
diferentes materiales bibliogréficos referentes al tema de investigacion y en particular al area del
Trabajo Social.

Se revis6 documentos de varios autores, con referencia al tema de investigacion. Ademas, se busco
informacion en articulos académicos, guias, boletin epidemioldgico, etc. El instrumento utilizado
luego de las lecturas, fueron las fichas de resumen.

Actividades

Recorrido de bibliotecas, centros de documentacién
Exploracion del &mbito institucional
Recopilacion de la informacion primaria

1.8.2. Sequndo momento: Recoleccion de datos

Se obtuvo informacion de caracter primario respecto al problema identificado. En esta etapa se
procedid a la identificacion, construccion y aplicacién de técnicas e instrumentos de investigacion
propia del Trabajo Social en base a los objetivos de la investigacion diagndstica.

Se elaboraron los instrumentos destinados a la recoleccién de datos, mediante la técnica de la:
entrevista a profundidad dirigida a los padres y/o tutores de las nifias y nifios con diagnostico
positivo al VIH/SIDA que abandonaron el TARV. Por tanto, esta investigacion parte de las
caracteristicas que presenta el paradigma cualitativo: datos generales, situacion socioeconémica,
familiar y de salud. De esta manera, la guia de entrevista fue disefiada de manera que responda a
todos los puntos presentados.

Cabe mencionar que la disponibilidad de tiempo, el interés de las/os informantes y la confianza
brindada, fueron factores claves para la realizar la investigacion.

Actividades

Aplicacion de instrumentos de recoleccion de datos
Visita domiciliaria a las nifias/os
Entrevistas estructuradas a los tutores y/o cuidadores de las nifias y nifios

1.8.3. Tercer momento: Procesamiento de la informacién obtenida

Una vez recabada la informacion se procedio a organizar la informacion recolectada de acuerdo al
planteamiento de objetivos. Seguidamente se procedio a procesar la informacion. Posteriormente
se realiz6 las lecturas de cada una de las entrevistas, para su procesamiento respectivo a la
investigacion.
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Actividades
Organizacién de la informacion
Anélisis e interpretacion de la informacion recolectada
1.8.4. Cuarto momento: Andlisis e interpretacion de la informacién obtenida

En correspondencia con el marco tedrico, mediante la aplicacion de la estrategia metodoldgica, se
realizé el analisis e interpretacion de la informacion obtenida, la misma que permitio dar respuesta
a las interrogantes planteadas en la investigacion y lograr el arribo a conclusiones generales y
particulares inherentes a los objetivos formulados en el estudio.

1.8.5. Quinto momento: Elaboracion del informe final de la investigacion

En esta etapa se elabor6 el documento final de la investigacion diagnostica, cuyo contenido abarca
diferentes capitulos desde el ambito metodoldgico hasta el tedrico el tedrico analitico.

Actividad

Construccion de los capitulos del documento final.
Redaccion de conclusiones del informe de la investigacion.

Finalmente, hasta esta etapa se ha desarrollado el marco metodolégico que sirvio de base
fundamental para realizar el diagnostico social. Lo que viene a continuacion tiene por finalidad
desarrollar el marco teérico que es fundamental para analizar el problema de la investigacion.

15



CAPITULO 2
MARCO CONCEPTUAL

El telon de fondo de nuestro analisis en torno a la problemética del abandono del Tratamiento
Antirretroviral en nifias y nifios que viven con el VIH. Este problema nos conduce a reflexionar e
integrar conceptos tedricos que nos ayudan a entender y abordar el tema.

2.1. LASALUD

Hablar de la salud en cualquiera de sus dimensiones es algo que suscita gran interés en todos los
seres humanos, sin excepcion alguna. La razon fundamental estriba en que todas las sociedades
consideran la salud como elemento esencial e imprescindible para la vida. En este sentido, la salud
ha sido una de las preocupaciones constantes en todas las sociedades a lo largo de la historia.

La concepcion de salud ha ido cambiando en funcion de los cambios sociales, politicos,
econdmicos que las sociedades han ido experimentando, asi como del avance de los conocimientos
sobre el proceso de salud-enfermedad.

El concepto de salud tiene su base en una construccidn social que procede de la experiencia de las
personas y de los acontecimientos sociales y politicos. En consecuencia, las précticas individuales
y sociales que se derivan del mismo solo pueden comprenderse integrados en un contexto social,
economico, politico e historico. (Sdez Gémez, 2000, pag. 4)?

Casi a mediados del siglo XX, los cambios sociales experimentados y los correspondientes avances
de la ciencia en el conocimiento han dado lugar a que el concepto de la salud evolucione hacia un
enfoque positivo, dindmico, multicausal y social, lo que ha constituido la base para que, desde ese
nuevo paradigma emergente, se plantee una nueva cultura de la salud.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en su Carta Constitucional de 1948, define a la salud
como “el completo estado de bienestar fisico, mental y social, y no solo como la ausencia de
enfermedad”. Este concepto contiene algunos elementos innovadores: introduce el término
positivo, lo que supone que la salud debe dejar de considerarse como lo opuesto a la enfermedad,
incluye la dimension mental y social, por tanto, comienza a plantearse ya una concepcién que va
mas alla del nivel biologico y pone de manifiesto que el vivir saludablemente es responsabilidad
del conjunto de la sociedad y no solo del individuo.

Posteriormente, Milton Terris® propuso definirla como un estado de bienestar fisico, mental y
social con capacidad de funcionamiento y no solamente ausencia de enfermedades o invalidez.

La salud por tanto abarca aspectos subjetivos (bienestar fisico, mental y social), objetivos
(capacidad de funcionamiento) y aspectos sociales (adaptacion y trabajo socialmente productivo).

2 Citado en Gonzalez de Haro, M. (2011). La salud y sus implicaciones sociales, politicas y educativas. p.16.
3 Citado en Gavidia, V. y Talavera M. (2012). La construccion del concepto de salud. p. 170.
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El concepto de salud desde un paradigma medico-bioldgico hasta un concepto més global, el
paradigma socio-ecoldgico, que engloba al anterior y lo supera. Esta nueva forma de concebir la
salud reemplaza la doctrina determinista de la causalidad simple en el binomio salud-enfermedad
por la de un marco de proceso multicausal, de acuerdo con el pensamiento cientifico actual.

Por lo tanto, nos encontramos ante multiples definiciones de un concepto asi mismo multiple,
dinamico abierto y en constante revision. Por ello citamos aqui una definicidn de salud actual, pero
obviamente no unica ni definitiva: “La salud es el logro del mas alto nivel de bienestar fisico,
mental y social y la capacidad de funcionamiento que permitan los factores sociales en los que
viven inmersos los individuos y la colectividad”.

A pesar de las criticas o0 modificaciones que los autores han aportado a la definicion de la OMS,
especial relevancia tiene el hecho de resaltar las esferas de lo social y psiquico en la salud y no
solo el componente bioldgico. Desde esta perspectiva, la salud tiene un componente de
construccion social importante y, por tanto, los conceptos de salud y de enfermedad y las practicas
individuales y sociales que derivan de ellos tan sélo pueden ser comprendidos cuando se consideran
integrados en el contexto social, cultural, econdmico e histdérico (Lachmund y Stollberg, 1992,
Minayo, 1988).

En definitiva, el concepto de salud esta sujeto a la evolucién del pensamiento social, a los avances
de la ciencia de la salud y a los nuevos retos a los que hay que hacer frente.

2.1.1. Determinaciones sociales de la salud

En afios mas reciente se sostiene con mayor fuerza que las condiciones sociales en que las personas
viven influyen fuertemente en sus posibilidades de tener una buena salud. La pobreza, las
desigualdades sociales, la discriminacion, la vivienda pobre, la inseguridad alimentaria, las
condiciones de vida poco saludable en la infancia y la falta de trabajo son determinantes de la
mayor parte de las enfermedades, muertes y desigualdades en salud entre paises y dentro de un
mismo pais. Los determinantes sociales de la salud incluyen:

Entorno social, econémico y fisico
Caracteristicas personales y comportamientos individuales.

Estos contextos de vida de las personas determinan en gran parte sus posibilidades de tener una
buena salud.

Entre los principales factores que determinan la salud de las personas se postulan los siguientes:

a) Ingresos economicos: diversas investigaciones han concluido en que mayores ingresos
economicos se asocian a mejores indicadores de la salud de la poblacion.

b) Educacion: los bajos niveles de educacion formal se relacionan con una salud mas deteriorada,
mas estres y baja autoconfianza.

¢) Entorno fisico: Agua potable, aire limpio, lugares de trabajo saludable, casas seguras,
comunidades y calles que contribuyan a tener una buena salud. Tener empleo permite estar méas
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sano/a, especialmente en aquellos casos en que los/las trabajadores/as tienen control sobre sus
condiciones de trabajo.

d) Redes de apoyo social: el apoyo de las familias, de los amigos y de la comunidad en que las
personas viven permiten tener una mejor salud. La cultura propia - valores, costumbres,
tradiciones y creencias de las familias y de las comunidades afecta directamente a la salud de
las personas.

e) Servicios de salud: El acceso equitativo, oportuno y de calidad a los servicios de atencién
médica, ya sea preventiva o curativa, influye también en estado de salud.

f) Género: Ser mujer u hombre implica distintos tipos de riesgo de enfermedad a diferentes
edades.

Las condiciones adecuadas de vida, empleo e ingreso familiar suficiente, buena alimentacion,
disponibilidad de agua potable y saneamiento, ambiente fisico libre de contaminaciones, ausencia
de riesgos en el hogar y en el trabajo, libertad de expresion, posibilidades de desarrollo espiritual
y estético, ausencia de temor, satisfaccion social, etc. son factores que hacen a la salud de las
personas, las familias y las comunidades. Es decir, los factores que condicionan un buen estado de
salud son multiples y corresponden al quehacer de préacticamente todos los sectores econémicos y
sociales.

2.2. LAFAMILIA

En la década de 1950 algunos terapeutas formados en la orientacion psicoanalitica comenzaron a
incluir a la familia en el tratamiento. Su proposito no era modificar el funcionamiento familiar,
sino aumentar la comprension del paciente para mejorar su tratamiento. Autores como Ackerman?
quien es considerado uno de los principales pioneros en la Teoria familiar al estudiar la
Psicodindmica de la vida familiar. Bowen quien también es considerado pionero en la Teoria
Familiar Sistémica y Minuchin que es méas conocido en el tema de la familia.

Para tratar de definir qué es familia, es imprescindible mencionar que la familia atravesod por
diferentes situaciones y caracteristicas sociales, economicas y filosoficas que se han dado en el
devenir historico.

La familia es una categoria historica ya que su naturaleza y funcionalidad ha dependido de cada
contexto histdrico en que se halle inmersa. Por ser una institucion social que varia acorde a cada
época, su forma de concebir siempre estara en deconstruccion, segun las palabras del filosofo
Jacques Derrida.

Segun Minuchin (1986):

La familia es un grupo natural que en el curso del tiempo ha elaborado pautas de interaccion.
Estas constituyen la estructura familiar, que a su vez rige el funcionamiento de los miembros

4 Citado en Dominice, L. Terapia Familiar. p.2
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de la familia, define su gama de conductas y facilita su interaccion reciproca.

La familia es al mismo tiempo, un sistema abierto y, por lo tanto, en continua transformacion,
viviendo cambios y modificaciones que son distintos en cada momento de su evolucion (Vasquez,
2010).

Desde esta perspectiva, supone valorar y reconocer, de forma sistémica, que saben, sienten y
piensan la familia sobre la enfermedad y sus cuidados, para asi analizar las actitudes y respuestas
que cada familia desarrolla frente al proceso.

Desde esta perspectiva la familia juega un papel importante no solo en el proceso generador de la
enfermedad sino en el proceso de su rehabilitacion, a medida en la que cumpla con sus funciones
bésicas

2.2.1. Tipos de familia
Se puede mencionar diversos tipos de familia. Segiin Angela Maria Quintero (2007):
2.2.1.1. Familias tradicionales

a) Familia nuclear. - Conocida también como circulo familiar compuesta por dos generaciones
padres e hijos; los mismos que pueden ser biologicamente de la pareja o adoptados, conviven
bajo el mismo techo presentando lazos de afecto mas intensos y una relacion intima.

b) Familia extensa o conjunta. - Estad compuesta por varias generaciones padres, hijos, abuelos,
tias/os, primos y ademas que comparten habitaciones y funciones, los miembros se basan en
vinculos de consanguinidad.

c) Familia ampliada. - Se deriva de la familia extensa con la diferencia de que esta permite la
presencia de miembros no consanguineos, que interactian y desempefian funciones de forma
temporal o definitiva, como por ejemplo vecinos, colegas, compadres y conocidos; este sistema
se caracteriza por la solidaridad y el apoyo.

2.2.1.2. Familias de nuevo tipo

a) Familia simultanea o reconstituida. - Son aquellas compuestas por adultos divorciados o
separados quienes vuelven a conformar una pareja con otra persona también separada. En su
inicio la pareja posiblemente tenga que enfrentar situaciones dificiles y ain mas cuando existen
hijos por parte de uno de ellos.

b) Familias con un solo progenitor, monoparentales o uniparentales. - Se encuentran
constituidas por uno de los padres quien se responsabiliza y convive con los hijos/as, se puede
dar en casos de separacion, abandono, divorcio o muerte. Uno de los padres tiene el deber de
criar a las nifias y nifios, ocasionando que los roles no sean definidos, en la mayoria de los casos
son mujeres que cumplen esta funcion cuando los hijos son ain pequerios.

c) Familias homosexuales. - Es necesario reconocer dentro de la sociedad esta estructura familiar
que esta conformada por una relacion estable y de afecto entre dos personas del mismo sexo.
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2.2.2. Estructura familiar
La estructura familiar, definida por Minuchin (1986) es:

El conjunto invisible de demandas funcionales que organizan los modos en que interactiian
los miembros de una familia. Una familia es un sistema que opera a través de pautas
transaccionales. Las transacciones repetidas establecen pautas acerca de qué manera, cuando
y con quién relacionarse, y estas pautas apuntalan el sistema (p. 86).

A su vez, en la estructura familiar se cumplen funciones que estan sujetas a los ciclos vitales, y que
marcan la ruta de una dinamica familiar. En seguida explicaremos cada uno de los indicadores que
hacen una familia funcional y que dimensionan la estructura del sistema familiar.

2.2.3. Funcionalidad Familiar
2.2.3.1. Familia funcional

Es aquella que desempefia adecuadamente las funciones basicas de esta y satisface las necesidades
individuales y colectivas de sus integrantes. Un sistema familiar equilibrado y bien estructurado
favorece la realizacion y logro de las funciones de todos sus miembros. Se trata de un grupo, un
todo coherente en el que los distintos elementos que lo componen interactdan, son
interdependientes entre si y, por lo tanto, estan articulados, pueden crecer desde el interior y
constituyen una unidad. (Salvador Cervera Enguix, 2004)

Se considera que una familia es funcional si cumple las siguientes condiciones:

Satisfacer las necesidades esenciales de sus miembros.

Desarrollar adecuadamente sus funciones.

Adecuada distribucion de roles

Que la comunicacion sea clara, directa, adecuada, oportuna y sincera

Proporcionar apoyo, seguridad y estimulo a sus miembros
Facilitar la expresion de las emociones y los sentimientos y se respete el status,
autoridad y jerarquia de cada cual.

Hacer que prevalezca la armonia en funcién de la consecucién de las metas trazadas y
que estas sean adecuadas y accesibles.

Ejercer la cooperacion y que existan mecanismos asertivos de afrontamiento, ante
situaciones criticas, adecuadas estrategias para resolver situaciones de conflicto.

Practicar respeto mutuo e impulsar la autonomia y espontaneidad de sus miembros
Establecer formas de control y limites adecuados y que las reglas familiares no
constrifian la individualidad y autonomia.

Estimular las relaciones humanas, el desarrollo personal, la autoestima y la creatividad.
Favorecer vinculos constructivos y armoénicos con su medio ambiente natural y
sociocultural.

Usar una experiencia de crisis como una forma de crecimiento.
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2.2.3.2. Familia disfuncional

Este tipo de familia no cumple sus funciones, de acuerdo con la etapa del ciclo vital en que se
encuentra y en relacion con las demandas de su entorno. Las familias disfuncionales son incapaces
de expresar con libertad los sentimientos negativos, no identifican los problemas, no son capaces
de enfrentar las crisis, no se comunican con claridad, utilizan dobles mensajes, no permiten el
desarrollo individual, la unién no es productiva y existe confusion de roles.

Caracteristicas de la familia disfuncional:

Su dinamica familiar no es saludable.

Su funcionamiento familiar no es relacional ni compatible.

Incapacidad para reconocer Yy satisfacer las necesidades emocionales de sus miembros.
Generalmente sus miembros son psicolégicamente rigidos, exigentes, criticos y
desalentadores; no pueden, no quieren, o no saben reforzar y recompensar calidamente
los logros y premiar esfuerzos
Destruyen la comunicacion y la expresion natural y personal de cada uno y con ello,
anulan su desarrollo como persona.

Desarrolla y mantiene roles familiares contradictorios.

No saben como discutir abierta y naturalmente los problemas que afectan al grupo
familiar, recurren a la negacion de estos.

Se imponen prohibiciones o tables dentro del grupo, se desarrolla una sobreproteccién
que impide que el nifio 0 adolescente pueda aprender de sus propios errores.

Cuando un nifio se desarrolla dentro de una familia disfuncional siente el abandono
emocional y la privacion. (Leén Aguilar, 2010)

2.3. ENFOQUE DE DERECHOS HUMANOS

El enfoque de derechos puede ser abordado desde diferentes puntos de vista. Desde una mirada
orientada hacia la intervencién en lo social, otorga posibilidades tal vez mas amplias para
comprender y explicar los problemas sociales.

De este modo, el Enfoque de Derechos le otorga un nuevo sentido a las politicas sociales. A partir
de este enfoque las politicas sociales:

Se definen desde la igualdad,
Son progresivas/ no regresivas.

Desde el enfoque de derechos se considera que el marco conceptual, tiene sentido y orientacion
tanto a las politicas sociales como a la intervencidn, se apoya en las posibilidades de respaldo y
garantia que brindan los Derechos Humanos en tanto derechos legitimados por la comunidad
internacional.

Desde esta perspectiva, los Derechos Humanos son pensados como una serie de propuestas que
pueden guiar y orientar a las politicas sociales de los Estados.
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Ademas, el Enfoque de Derechos ha definido con mayor precisién no solo aquello que el Estado
no debe hacer a fin de evitar violaciones, sino también aquello que debe hacer en relacion a intentar
facilitar y construir una realizacion plena de los derechos civiles, politicos, econdmicos, sociales
y culturales.

Los principios que dan forma a los Derechos Humanos han fijado con mayor precision tanto las
obligaciones negativas del Estado como asi también una serie de obligaciones positivas. EI mismo
fue aprobado en la Declaracion y Programa de Accion de Viena, ratificada por la Conferencia
Mundial de Derechos Humanos en junio de 1993. Esta establece en su articulo 5° que:

Todos los derechos humanos son universales, indivisibles e interdependientes y estan
relacionados entre si. La comunidad internacional debe tratar los derechos humanos en
forma global y de manera justa y equitativa, en pie de igualdad y dandoles a todos el mismo
peso. Debe tenerse en cuenta la importancia de las particularidades nacionales y regionales,
asi como los diversos patrimonios historicos, culturales y religiosos, pero los Estados tienen
el deber, sean cuales fueren sus sistemas politicos, econdmicos y culturales, de promover y
proteger todos los derechos humanos y las libertades fundamentales (OACNUDH, p.19).

En este sentido, los derechos humanos son el fundamento y la fuente de la cual se nutre la préctica
denominada enfoque de derechos, los que, como atributo de la persona, son consustanciales y un
ambito constitutivo de ella. Asi también, algunas aproximaciones a la definicién del Enfoque de
Derechos nos permiten comprenderla como un conjunto de estandares y categorias que emergen
de diferentes interpretaciones realizadas a partir de tratados internacionales de Derechos Humanos,
a través de los oOrganos de aplicacion, y desde la interpretacion realizada de los tratados
internacionales de Derechos Humanos.

El Enfoque basado en los Derechos Humanos es un marco conceptual para el proceso de desarrollo
humano que desde el punto de vista normativo estd basado en las normas internacionales de
derechos humanos y desde el punto de vista operacional esta orientado a la promocion y la
proteccidn de los derechos humanos. Su propdsito es analizar las desigualdades que se encuentran
en el centro de los problemas de desarrollo y corregir las practicas discriminatorias y el injusto
reparto del poder que obstaculizan el progreso en materia de desarrollo. En un enfoque de derechos
humanos, los planes, las politicas y los procesos de desarrollo estan anclados en un sistema de
derechos y de los correspondientes deberes establecidos por el derecho internacional. Ello
contribuye a promover la sostenibilidad de la labor de desarrollo, potenciar la capacidad de accion
efectiva de la poblacion, especialmente de los grupos mas marginados, para participar en la
formulacion de politicas, y hacer responsables a los que tienen la obligacion de actuar.

Como consecuencia del desarrollo de las sociedades, se fue haciendo necesario legislar para
proteger y garantizar, asi como para promover y exigir, los derechos especificos, tales como nifiez
y adolescencia, personas con discapacidad, mujer, adulto mayor.
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En este sentido, el Enfoque de Derechos puede ser abordado desde una perspectiva generacional,
especificamente, desde la Nifiez.

Teniendo presente que la necesidad de proporcionar al nifio una proteccion especial ha sido
enunciada en la Declaracion de Ginebra de 1924 sobre los Derechos del Nifio y en la Declaracion
de los Derechos del Nifio adoptada por la Asamblea General el 20 de noviembre de 1959, y
ratificada por Bolivia el 26 de junio de 1990, siendo el octavo pais en hacerlo.

Teniendo presente que, como se indica en el Preambulo de la Declaracién de los Derechos del
Nifio (1959), “el nifio, por su falta de madurez fisica y mental, necesita protecciéon y cuidados
especiales, incluso la debida proteccion legal, tanto antes como después del nacimiento”.

El Enfoque de Derechos desde una perspectiva generacional, es una propuesta de lectura de la
realidad que se fundamenta en el vinculo existente entre la Convencion sobre los derechos del nifio
y la Declaracion Universal de Derechos Humanos, es decir, establece como esencial, el hecho de
que los derechos del nifio, la nifia y los jévenes son derechos humanos.

2.3.1. La salud como derecho humano

Los Derechos Humanos constituyen el marco general en el cual se construye la nocion del Derecho
a la Salud. Como seres humanos, nuestra salud y la de quienes estan a nuestro cuidado es motivo
de preocupacion cotidiana. Independientemente de la edad, genero, condicidn socioecondémica u
origen étnico, se considera que la salud es el bien méas béasico y precioso que poseemos.

Los Estados partes en la Constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud declaran que “La
salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
enfermedades” (OMS, 1946, p.1).

Otro aspecto que es importante de mencionar es el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales (1966), que en general se considera el instrumento fundamental para la
proteccion del derecho a la salud, donde se reconoce que:

La salud es un derecho fundamental e indispensable para el ejercicio de los demas
derechos humanos.

Todo ser humano tiene derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud que le
permita vivir dignamente.

El Derecho a la Salud es un derecho inclusivo. Frecuentemente asociamos el derecho a la salud
con el acceso a la atencidn sanitaria y la construccion de Hospitales. Es cierto, pero el Derecho a
la Salud es algo méas, comprende un amplio conjunto de factores que pueden contribuir a una vida
sana.

El Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, que es el 6rgano encargado de llevar a
cabo un seguimiento del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales®, los

5 El Pacto fue aprobado por la Asamblea General de las Naciones Unidas en su resolucion 2200 A (XXI), de 16 de
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denomina “factores determinantes basicos de la salud”. Son los siguientes:

Agua potable y condiciones sanitarias adecuadas.

Alimentos aptos para el consumo.

Nutricion y vivienda adecuada.

Condiciones de trabajo y un medio ambiente salubres.

Educacion e informacion sobre cuestiones relacionadas con la salud.
Igualdad de género.

Los Derechos Humanos son interdependientes e indivisibles y estan relacionados entre si, lo cual
significa que el no reconocimiento del Derecho a la Salud a menudo puede obstaculizar el ejercicio
de otros derechos humanos.

2.4. ACERCA DEL VIH - SIDA

La infeccion por el Virus de la Inmunodeficiencia Humana, el sida es un trastorno clinico grave y
mortal, que se identifico como un sindrome definido e interdependiente en 1981. Segun Benenson
(1997) el Sindrome presenta la Gltima etapa clinica de la infeccion del Virus Inmunodeficiencia
Adquirida (VIH) gue por lo comun dafia en forma progresiva el aparato inmunitario y otros 6rganos
y sistemas, incluso el sistema nervioso central (SNC).

El Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) es un lentivirus de la familia Retroviridae, causante
del Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA). Su caracteristica fundamental consiste en
un periodo de incubacion prolongada que desemboca en una enfermedad después de varios afios.
Existen dos tipos de VIH, llamado VIH-1y VIH-2.

El primero de ellos corresponde al virus descubierto originalmente, es el mas virulento e infeccioso
y es el causante de la mayoria de infecciones por VIH en el mundo. EI VIH-2 es menos infeccioso
y por ello se encuentra confirmado casi exclusivamente en los paises de Africa Occidental.

La infeccion por VIH se presenta en diversas etapas, identificadas por un conjunto de sintomas e
indicadores clinicos. La fase de la infeccién aguda por VIH se inicia en el momento de la
transmision, el virus se replica constantemente afectando los linfocitos T-CD4, que constituyen
una parte esencial del sistema inmunolégico en los seres humanos. Por su parte, el sistema
inmunoldgico del portador del VIH reacciona ante la presencia del virus y genera una respuesta
que pueda mantener la infeccion bajo control al menos por un tiempo, mediante la reposicion de
células defensivas. Al término de un periodo que se puede prolongar por varios afios, el VIH se
vuelve resistente a las defensas naturales del cuerpo y destruye el sistema inmune del portador. De
esta manera, la persona seropositiva queda expuesta a diversas enfermedades oportunistas
desarrollando la etapa del Sindrome Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA).

diciembre de 1966. Entr6 en vigor en 1976, y el 1° de diciembre de 2007 habia sido ratificado por 157 Estados.

24



2.4.1. Mecanismos de transmisién del VIH

El virus de inmunodeficiencia humana se encuentra en la sangre, el semen, las secreciones
vaginales, liquidos amnioticos y también se puede transmitir de la madre al nifio durante el
embarazo por medio de la leche materna de una persona infectada por el virus. ElI VIH puede ser
transmitido por tres vias:

a) Via sexual. - Es el modo mas frecuente de transmision, siendo la forma heterosexual la mas
comun, aunque la forma homosexual es también una forma importante de transmision.

De acuerdo con el Dr. René Barrientos, epidemidlogo del CDVIR La Paz, por cada hombre, existen
dos mujeres seropositivas, atribuidos a la vulnerabilidad bioldgica y social de la mujer, preocupante
por la tendencia creciente y hacia la feminizacion.

b) Via sanguinea. - Por contacto con sangre al compartir jeringas para utilizacién de drogas
inyectables u otros elementos para el consumo, asi como otros elementos corto punzantes como
los usados durante la realizacién de piercing, tatuajes y escarificaciones. La transmision
también se puede producir por la transfusién de sangre no controladas, lo que ha afectado a
personas hemofilicas en los inicios de la epidemia, la transmision sanguinea también puede
producirse en personas trabajadoras de la salud que se exponen accidentalmente.®

c) Via perinatal o vertical. - De la persona gestante al hijo durante el embarazo, el parto y la
lactancia. Es la principal via de transmision del VIH en nifios. De no recibir el tratamiento y
atencion médica adecuada, una persona con VIH tiene un 30% de posibilidades de dar a luz a
un bebé con VIH. Con tratamiento y atencion médica, el riesgo de transmisién del virus al bebé
es casi nulo.’

La transmision materna infantil del VIH puede ocurrir en los siguientes tres momentos:

Durante el embarazo
Durante el parto
Durante la lactancia materna

Para nuestro estudio es importante mencionar la transmisién vertical o el riesgo de transmision
materno infantil el mismo que se reduce de manera significativa a través de la aplicacion de
esquemas de prevencion como son los antirretrovirales (ARV) para la madre y el recién nacido,
aplicacion de précticas seguras en el parto. Asi mismo, se debe contraindicar la lactancia materna.
Con estas medidas, se ha comprobado que se puede reducir la transmision materna infantil.

Bolivia como estado Miembro de la Organizacion Panamericana de la Salud, suscribié la Estrategia
de Eliminacion de la Transmision Materno Infantil del VIH. La Estrategia y plan de accién para la
eliminacién de la transmisién materno infantil del VIH fue aprobada en el 2010

mediante la resolucién CD50.R12 del 50° Consejo Directivo por los Estados Miembros de la

6 Recuperado de https://www.huesped.org.ar/informacion/vih/como-se-transmite-y-como-se-previene/
" Recuperado de https://www.huesped.org.ar/informacion/vih/como-se-transmite-y-como-se-previene/
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Organizacién Panamericana de la Salud.

2.5. FACTORES QUE INFLUYEN EN EL ABANDONO DEL TRATAMIENTO
ANTIRRETROVIRAL

El Tratamiento Antirretroviral (TARV) y los esquemas de tratamiento han conseguido una
importante disminucién de la mortalidad y la morbilidad en las personas infectadas por el Virus de
la Inmunodeficiencia Humana. En estos ultimos afios han surgido importantes problemas, como el
abandono del tratamiento. La Guia Practica del manejo de Coinfeccion TB/VIH (2018) del
Ministerio de Salud, sefiala que el término de abandono para VIH es aquel “paciente que deja de
tomar antirretrovirales por el lapso de 90 dias”.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefial6 en el 2013 asegura que:

El incumplimiento del tratamiento es la principal causa de que no se obtengan todos los
beneficios que los medicamentos pueden proporcionar al paciente, esta en el origen de
complicaciones médicas y psicosociales de la enfermedad, reduce la calidad de vida de los
pacientes, aumenta la probabilidad de aparicion de resistencia a los medicamentos y
desperdicia recursos asistenciales.

Se han identificado factores que intervienen en el abandono del tratamiento antirretroviral:

Factores relacionados con el individuo
Factores sociales
Factores relacionados con los regimenes terapéuticos

2.6. ESTRATEGIAS DE ACCION PARA ACELERAR LA LUCHA CONTRAEL VIH Y
PONER FIN A LA EPIDEMIA DEL SIDA PARA EL 2030

Nos enfrentamos con una catastrofe humana sin procedentes; que, transcurrido un cuarto de siglo
desde el inicio de la pandemia, el SIDA ha infligido en inmensos sufrimientos a paises y
comunidades de todo el mundo; que 37.9 millones de personas han sido infectadas por el VIH,
770.000 muertes relacionadas con el SIDA (CDC, 2018).

Se ha reconocido que el VIH/SIDA constituye una emergencia mundial y uno de los desafios mas
formidables para el desarrollo, el progreso y la estabilidad de cada una de nuestras sociedades y
del mundo en su conjunto que requiere una respuesta global amplia y excepcional.

Los gobiernos de América Latina y el Caribe (ALC) han adoptado el compromiso de poner fin a
la epidemia de SIDA para el afio 2030. Este compromiso esté en consonancia con la Declaracion
Politica sobre el VIH y el SIDA aprobada por la Asamblea General de las Naciones Unidas en
junio del 2016.

Con el fin de poner en marcha una respuesta completa para acabar con la epidemia, la OMS
propone para el 2020 en cada pais metas con miras al control de la epidemia de VIH/SIDA, las
cuales se conocen como los tres 90.

26



ONUSIDA en su documento del 2014 “90-90-90. Un ambicioso objetivo de tratamiento para
contribuir al fin de la epidemia de sida”, busca dar un fuerte impulso al tratamiento en personas
con VIH y reducir su impacto a nivel de salud pablica de manera significativa.

Por ello, la estrategia 90-90-90 tiene planteadas tres metas establecidas:

Que en 2020 el 90 por ciento de las personas que viven con el VIH conozcan su estado
serologico respecto al VIH.

Que en 2020 el 90 por ciento de las personas diagnosticadas con el VIH reciban terapia
antirretroviral continuada.

Que en 2020 el 90 por ciento de las personas que reciben terapia antirretroviral tengan
supresion viral.

El Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/Sida (ONUSIDA) lidera los esfuerzos
mundiales por hacer realidad su meta global de cero nuevas infecciones por el VIH, cero
discriminaciones y cero muertes relacionadas con el sida. ONUSIDA auna los esfuerzos de 11
organizaciones de las Naciones Unidas (OACNUDH, UNICEF, PMA, PNUD, UNFPA, UNODC,
ONU Mujeres, OIT, UNESCO, OMS y Banco Mundial) y trabaja en estrecha colaboracién con
asociados mundiales y nacionales para poner fin a la epidemia de SIDA para el 2030 como parte
de los Objetivos de Desarrollo Sostenible.
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CAPITULO 3
MARCO CONTEXTUAL — NORMATIVO DE LA SALUD EN
BOLIVIA

3.1. CONTEXTO ACTUAL DEL ESCENARIO DE LA EPIDEMIA EN BOLIVIA

Desde 1984, afio en que se diagnosticara el primer caso de VIH en Bolivia hasta el afio 2018, se
han notificado 23.926 personas el 81% en fase VIH y el 19% en fase avanzada de la enfermedad.
Durante los Gltimos afios se ha logrado generar evidencia importante, mediante una serie de
estudios de vigilancia de segunda generacion realizados en las poblaciones de mayor riesgo y otros
estudios encaminados desde la Estrategia de Reduccion de la Transmision Vertical del VIH y la
Eliminacion de la Sifilis Congénita.

BOLIVIA: PERFIL DE LA EPIDEMIA SEGUN
CASOS NOTIFICADOS ENTRE 1984 Y 2018
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FUENTE: Dr. Barrientos, Rene — Vigilancia Epidemioldgica VIH/SIDA. CDVIR LP, 2018.

El perfil de la epidemia nos muestra al pais en epidemia concentrada, merced a los grupos
vulnerables y poblacion nuclear como los HSH y personas Trans. con prevalencia de 15 y 20%
respectivamente. En tanto que en otros grupos de riesgo como las trabajadoras sexuales y
embarazadas es menos a 1%.

Del total de infectados por el virus del VIH, el 23% fueron notificados como fallecidos y se estima
que el 71% de las PVV estan vivos. De estas 18.402 personas vivas el 54% de las PVV tuvieron
acceso a la TARV y que el 46% estéa sin acceso a la Terapia Antirretroviral.
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La epidemia del VIH no se ha estabilizado en el pais pese a los enormes avances en la respuesta
nacional y el compromiso de una multiplicidad de actores del sector pablico y de la sociedad civil;
y a las acciones de prevencion sostenidas, asi como las mejoras en el acceso a las pruebas
diagnosticas y a los tratamientos, incluyendo el uso de la prueba rapida y a la simplificacion de los
esquemas antirretrovirales.

3.1.2. CONTEXTO ACTUAL DEL ESCENARIO DE LA EPIDEMIA EN LA PAZ (CDVIR
LP)
ESCENARIO DE LA EPIDEMIA EN LA PAZ CDVIR PERFIL
EPIDEMIOLOGICO VIH/SIDA CDVIR LP. 1987-2018
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FUENTE: Dr. Barrientos, Rene — Vigilancia Epidemioldgica VIH/SIDA. CDVIR LP, 2018.

Describiremos el perfil de las personas que recibieron un diagndéstico de VIH entre los afios 1987-
2018, de 3.357 personas notificadas por el CDVIR LP tomadas del software Simone® en un
momento puntual 1.072 PVV tienen el seguimiento virolégico de CV Indetectable. Estimamos que
el 60% de las personas con VIH conoce su diagndstico y existe una prevalencia oculta del 40%.
En los ultimos 5 afios se tiene una media de 324 pacientes nuevos notificados cada afio, con una
razon de 3:1 es decir tres hombres por cada mujer notificada con resultado positivo. Existe una
relacion proporcional de 1.8% de transmision perinatal en nifios expuestos. El 63% de los
infectados son detectados en periodo asintomatico en mujeres y el 59% en varones, el 44% de los
PVV accedieron a la TARV.

8SIMONE es el Sistema de Informacién para monitoreo y evaluacién del Programa Nacional ITS/VIH/SIDA del
Ministerio de Salud. Es un software con tecnologia .net creado el 2012 por el Fondo Mundial para llevar el registro
informatico de los pacientes que viven con VIH/Sida, en apoyo al Programa Nacional.
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3.1.2.1 CARACTERIZACION DE LA EPIDEMIA EN NINOS CDVIR LA PAZ 1987-2018

PIRAMIDE DE NINOS EXPUESTOS POSITIVOS POR SEXO Y SEGUN GRUPO DE
EDAD MAS AFECTADO 2003 - 2018
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FUENTE: Dr. Barrientos, Rene — Vigilancia Epidemiol6gica VIH/SIDA. CDVIR LP, 2018.

La descripcion del cuadro nos muestra que desde la gestion 2003 a 2018 se notificaron 73 casos
de nifios/as con diagndstico positivo al VIH donde 39 casos son nifias que significa el 53% y 34
son nifios con un porcentaje de 47%. Las edades en las que fueron diagnosticados son desde los 9
dias de nacido hasta los 9 afos, periodo de edad donde se realizaron la prueba de VIH por
seguimiento a la madre en la etapa de gestacion de un 2° o 3° embarazo.
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10 — 25
9 P T
213 | (X2 | 20
8 ..-'f“' "“'\--]..
F ’ b, .
o T s B h e E 15 8
- 1501 / N 52 2
B 6 ALY ’ X s b
o \\ I' \ o . “ ®
9 5 M / 40, R 10 ©
o N 8', ".'8 \ o
Q WV s ]
E ‘N S N s B
2 2 | O g
1',‘ \ o
2 | ‘ & o
L)
1
0 ‘ ‘ I J .5
2011 2012 | 2013 2014 2015 2016 2017 2018
| N° de nifios 7 4 10 10 5 7 4 1
|-<= Porcentaje 15 8 21 21 10 15 8 1

FUENTE: Dr. Barrientos, Rene — Vigilancia Epidemioldgica VIH/SIDA. CDVIR LP, 2018.
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La mayoria de las mujeres descubren ser portadoras del VIH durante el embarazo, el parto, o
posterior al parto al pesquisarse la infeccion en su descendencia. Por lo que existe la necesidad de
testear a todas las mujeres en la consulta pre y/o post concepcional, y durante el control prenatal.

Una de las estrategias de prevencion de la transmision perinatal del VIH es el diagndstico temprano
de la mujer embarazada, considerando el momento pre-concepcional como uno de los mas
importantes y asi dar inicio a un embarazo con VIH en la mejor condicidn clinica infectologica de
exposicion del feto al virus. Para lograr la disminucién de la transmisién materno-infantil del VIH
no solo es importante el inicio temprano de la TARV sino también que el esquema indicado sea
efectivo. Es decir, alcanzar valores no detectables de carga viral.

Podemos ver los avances con la curva polindmica el descenso y en el afio 2018 de 45 mujeres VIH
positivas, se observé solo un nifio reactivo para el virus. Si bien refleja un escenario optimista,
pero debemos ampliar nuestros esfuerzos en la localizacion de casos a través de embarazadas con
acceso a las PR de forma oportuna.
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3.2. CONTEXTO INSTITUCIONAL

El Programa Departamental ITS/VIH/SIDA, dependiente de la unidad de Epidemiologia del
SEDES La Paz, desarrolla un conjunto de actividades orientadas a la promocion, prevencion,
control y vigilancia epidemiolodgica de las infecciones de Transmision Sexual (ITS), VIH y SIDA.
Ademas, es responsable de la planificacion, programacion, evaluacion y supervision de las
actividades; realizando una coordinacion interinstitucional y multisectorial.

A nivel departamental existe el Centro de Vigilancia, Informacion y Referencia CDVIR La Paz, a
nivel Regional esta el CRVIR EI Alto, con personal técnico profesional capacitado y sensibilizado,
donde se prestan servicios de atencién a las personas afectadas por las ITS y el VIH/SIDA. Con el
respaldo legal, basado en la Ley N° 3729 de Prevencion del VIH y SIDA y Proteccion a las Personas
que viven con el virus del Sida (PVVS).

3.2.1. Centro Departamental de Vigilancia, Informacién y Referencia La Paz ITS-VIH/SIDA

El CDVIR La Paz es dependiente del Programa Departamental ITS/VIH-SIDA, y a su vez este es
dependiente de la unidad de epidemiologia del SEDES LP.

3.2.1.1. Vision del CDVIR La Paz — ITS/VIH/SIDA

CDVIR La Paz organizado, fortalecido, desconcentrado con incidencia y prevalencia
disminuida en ITS/VIH/SIDA, con recursos humanos capacitados, sensibilizados que
brindan atencion integral, universal e interdisciplinaria, con sistema de vigilancia, que
detecta, notifica, contiene y da respuesta eficaz, eficiente y oportuna, frente a las
ITS/VIH/SIDA, construyendo a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas, a través
de la promocion, prevencion y tratamiento oportuno, respetando la diversidad sexual,
cultural, los derechos humanos, con participacion de la sociedad civil en el marco de la salud
familiar y comunitaria.

3.2.1.2. Mision del CDVIR La Paz — ITS/VIH/SIDA

Somos un Centro Departamental de Vigilancia Informacion y Referencia (CDVIR) con
personal capacitado y sensibilizado, donde se prestan servicios de vigilancia, atencion
integral multidisciplinaria con calidad y calidez a personas afectadas por las ITS y el
VIH/SIDA, involucrando a la poblacién vulnerable, considerando su diversidad sexual,
cultural, genero, generacional y respetando los derechos humanos.

3.2.1.3. Objetivos estratégicos

Ampliar la capacidad de respuesta a través del liderazgo en la desconcentracion,
garantizando el acceso a la atencidn Integral en ITS/VIH/SIDA con calidad, calidez,
eficiencia y oportunidad Reducir la incidencia y prevalencia del VIH en la poblacion
general y poblacién vulnerable.

Fortalecer el sistema de vigilancia y los procesos de monitoreo y evaluacion de la respuesta
local, tomando decisiones oportunas y adecuadas.
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Garantizar el acceso a todos los habitantes del departamento a educacién, prevencion y
rehabilitacion; sin dejar espacio para practicas discriminatorias o0 que atenten contra los
derechos, de las personas afectadas y expuestas al riesgo de las ITS/VIH-SIDA.

3.2.1.4. Organigrama del Centro Departamental de Vigilancia, Informacion y Referencia
La Paz
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3.2.1.5. Flujograma de atencion integral a personas que viven con VIH/SIDA en el Centro

Departamental de Vigilancia, Informacion y Referencia La Paz
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La presentacion del flujograma es un proceso para garantizar la atencion, vinculacion, retencién y
seguimiento de las nifias y nifios que viven con diagnostico positivo al VIH en el Centro

Departamental de Vigilancia, Informacion y Referencia La Paz.
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3.3. MARCO NORMATIVO EN BOLIVIA

En nuestro pais se ha establecido normativas de cumplimiento obligatorio, con la finalidad de
preservar el derecho del individuo, mas aun si se trata de un menor de edad.

3.3.1. LASALUD EN LA CONSTITUCION POLITICA DEL ESTADO PLURINACIONAL
DE BOLIVIA

El tema de la salud estd desarrollado en la Constitucion Politica del Estado Plurinacional, en
vigencia desde febrero de 2009, dentro de la primera parte “Bases fundamentales del Estado,
Derechos, Deberes y Garantias™:

La Salud como derecho fundamental (Art. 18).
El Estado garantiza la inclusion y el acceso a la salud de todas las personas, sin
exclusion ni discriminacion alguna (Art. 18).
Se considera nifia, nifio o adolescente a toda persona menor de edad. Las nifias, nifios
y adolescentes son titulares de los derechos reconocidos en la Constitucion, con los
limites establecidos en ésta, y de los derechos especificos inherentes a su proceso de
desarrollo; a su identidad étnica, sociocultural, de género y generacional; y a la
satisfaccion de sus necesidades, intereses y aspiraciones (Art. 58).

Toda nifia, nifio y adolescente tiene derecho a su desarrollo integral (Art. 59).

3.3.2. LEY N° 3729 PARA LA PREVENCION DEL VIH/SIDA, PROTECCION DE LOS
DERECHOS HUMANOS Y ASISTENCIA INTEGRAL MULTIDISCIPLINARIA PARA
LAS PERSONAS QUE VIVEN CON VIH/SIDA

El 18 de marzo de 2010 se aprobd el Decreto Supremo N° 0451, que reglamenta las disposiciones
contenidas en la Ley N° 3729, se muestra algunos capitulos y articulos seleccionados, que estan
dirigidos a las nifias y nifios que viven con VIH.

Dentro de la primera parte “Derechos, Garantias y Deberes de las personas que viven con VIH-
SIDA, se encuentra el derecho:

A lavida, a la salud y la seguridad.

A laigualdad ante la Ley y a no ser discriminados/as por vivir con el VIH-SIDA.
A recibir los servicios de salud adecuados y oportunos para la prevencion, el tratamiento
integral multidisciplinario, acceso a analisis laboratorios, acceso a andlisis laboratorios,
medicamentos antirretrovirales, tratamiento para enfermedades oportunistas que se
presenten, asi como la informacion adecuada para prevenir el contagio y la propagacion,
de acuerdo a la lista nacional de medicamentos y protocolos nacionales de tratamiento.
A que se respete su privacidad, manteniendo la confidencialidad de su estado serolégico y
prohibiendo las pruebas obligatorias, siempre que no esté afectando a terceras personas.
Excepto en los casos especificados en la presente Ley.

Las personas que viven con el VIH-SIDA, sus hijos e hijas y otros familiares que comparten
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vivienda, tienen derecho a la educacion y no se les podré impedir de ninguna manera el
acceso a los servicios educativos.

El articulo 7 (Proteccién de Nifios y Nifias que viven o conviven con VIH-SIDA)

Las nifias y nifios cuyo padre o madre o ambos han fallecido a causa de enfermedades
asociadas al VIH-SIDA, tienen derecho a recibir atencion gratuita multidisciplinaria,
asistencia social y apoyo terapéutico para desarrollar sus vidas de forma normal.

Los nifios y nifias que nacen de madres que viven con el VIH-SIDA, tienen derecho a
recibir servicios especializados pediatricos, incluido el acceso a medicamentos
antirretrovirales.

Ningln nifio o nifia sera objeto de injerencias arbitrarias o ilegales en su vida privada, su
familia, su entorno social, su domicilio o su correspondencia, ni de ataques ilegales a su
honra o reputacion a causa de su estado serolégico.

CAPITULO VI Tratamiento de las personas que viven con VIH-SIDA e Investigacion.
Articulo 32 (Atencidn Integral Multidisciplinaria Obligatoria)

La atencion integral multidisciplinaria a toda persona que vive con el VIH-SIDA incluidas
aquellas que no tengan seguro social o medico, sera obligatoria en todos los
establecimientos de salud, publicos y de seguridad social, bajo responsabilidad legal.
Ningun establecimiento de salud, podrd negar un servicio a estas personas, debiendo
brindarles un tratamiento igualitario, oportuno y de similar calidad y calidez que a otros
pacientes.

Las prestaciones médicas, asistencia hospitalaria y suministros de medicamentos
antirretrovirales, para enfermedades oportunistas, seran administrados en forma gratuita a
las personas que viven con VIH-SIDA interrumpida y continua de por vida, de acuerdo a
protocolos de atencién nacional.

3.3.3. LEY N° 548 CODIGO NINA, NINO Y ADOLESCENTE

Desde el 4 de agosto de 2014, en Bolivia entr6 en vigor el Cédigo “Nifa, Nifio y Adolescente”,
estableciendo lo siguiente:

La nifia, nifio o adolescente tiene derecho a la vida, que comprende el derecho a vivir en
condiciones que garanticen para toda nifia, nifio o adolescente una existencia digna (Art.
16).

Las nifias, nifos y adolescentes, respetando la interculturalidad, tienen derecho a un nivel
de vida adecuado que asegure su desarrollo integral, lo cual implica el derecho a una
alimentacion nutritiva y balanceada en calidad y cantidad, que satisfaga las normas de la
dietética, la higiene y salud, y prevenga la mal nutricion; vestido apropiado al clima y que
proteja la salud; vivienda digna, segura y salubre, con servicios publicos esenciales. Las
madres, padres, guardadoras o guardadores, tutoras o tutores, tienen la obligacion principal
de garantizar dentro de sus posibilidades y medios economicos, el disfrute pleno de este
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derecho (Art. 17)

Las nifias, nifios y adolescentes tienen el derecho a un bienestar completo, fisico, mental y
social. Asimismo, tienen derecho a servicios de salud gratuitos y de calidad para la
prevencion, tratamiento y rehabilitacion de las afecciones a su salud (Art. 18)

El Estado a través de los servicios publicos y privados de salud, asegurara a nifias, nifios y
adolescentes el acceso a la atencion permanente sin discriminacion, con acciones de
promocidn, prevencion, curacion, tratamiento, habilitacion, rehabilitacion y recuperacion
en los diferentes niveles de atencién (Art. 19).

La madre y el padre, guardadora o guardador, tutora o tutor, son los garantes inmediatos
del derecho a la salud de sus hijas e hijos. En consecuencia, estan obligados a cumplir las
instrucciones y controles médicos que se prescriban (Art. 20)
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CAPITULO 4
ANALISIS DE LOS RESULTADOS

En este capitulo se analizan algunos indicadores que permiten explicar las causas del abandono del
Tratamiento Antirretroviral (TARV) en las nifias y nifios con diagnostico positivo al VIH
considerando que el termino de abandono para el VIH es aquel “paciente que deja de tomar
antirretrovirales por el lapso de 90 dias™.

Las tematicas tratadas en la entrevista a los tutores y/o cuidadores de las nifias y nifios, fueron
realizadas de manera confidencial, como se puede observar en los acapites siguientes.

4.1. CARACTERISTICAS GENERALES DE LAS NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO
POSITIVO AL VIH/SIDA

Habiendo realizado el seguimiento de nifias y nifios que viven con diagndstico positivo al
VIH/SIDA en el CDVIR LP; por vigilancia epidemioldgica se ha notificado hasta diciembre de
2018 a 73 nifias y nifios con diagndstico positivo al VIH/SIDA. En este seguimiento se identifico:

GRAFICO N° 1

ESTUDIO DE LAS NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH, SEGUN
CONDICION ACTUAL

s Abandono
P En 2204

~ tratamiento

4% Transferidos

73 nifias y nifios con

diagnostico positivo

- Fallecidos  20%
= 14% '

i B P ABANDONO 16
48 ~o "' EN TRATAMIENTO 7T
".‘.'.'ﬂ_ S lg’gza ,"7-""??/” “-1\'-‘1-“-4'
FALLECIDOS \
10

FUENTE: Elaboracion propia, CDVIR LP, 2018.

En este estudio de las nifias y nifios con diagnostico positivo al VIH/SIDA se puede observar una
realidad basada en la evidencia, donde el 44% de las nifias y nifios continGan en tratamiento en el
CDVIR La Paz. Para quienes quedan al cuidado de las nifias y nifios con diagndéstico positivo al
VIH, es compleja su explicacion que va desde su aceptacion del diagnostico del nifio/a, la necesidad
de realizar un tratamiento en forma correcta, hasta la motivacion y disposicion de realizar el
tratamiento del nifio/a y la capacidad de superar barreras y/o dificultades, esto implica una
multiplicidad de factores determinantes. EI 14% fallecidos notificados, 20% de transferidos a otros
CDVIR 0 CRVIR, y el 22% de abandonos.
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4.2. CARACTERISTICAS GENERALES DE LAS NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO
POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON EL TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL

Para hacer el analisis de los factores que influyen en el abandono al tratamiento antirretroviral en
nifias y nifos con diagndstico positivo al VIH, fue necesario identificar a las nifias/os que
abandonaron los antirretrovirales (ARV) y sus caracteristicas de esta poblacién de estudio, por ello
se considerd conocer el sexo de la poblacion de estudio.

4.2.1. Sexo de las nifias y nifios con diagnostico positivo al VIH que abandonaron la Terapia

Antirretroviral
GRAFICO N° 2

SEXO Y EDAD DE LA POBLACION DE ESTUDIO

NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA
TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ

GESTION 2018

FUENTE: Elaboracién propia, CDVIR LP, 2018.

La poblacién de estudio esta constituida por 16 nifias y nifios que responden el 100%. De acuerdo
al sexo de nuestra poblacion de estudio se identificd un grupo de 10 nifias que significa el 63%
considerando a las nifias como una poblacién altamente vulnerable mayor que el de los nifios que

son 6 casos Yy representan el 37%.
Los datos que se obtuvieron muestran que es mayor el numero de nifias que abandonaron el
tratamiento a comparacion de los nifios. Desde la perspectiva de género en salud, establece la

existencia de oportunidades diferentes para nifias y nifios de gozar de una salud 6ptima. EI género
puede determinar diferente posibilidad de acceso a la atencion sanitaria y adherencia al tratamiento.
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4.2.2. Edad de las nifias y nifios con diagndstico positivo al VIH que abandonaron la Terapia
Antirretroviral

GRAFICO N°3

EDAD DE LA POBLACION DE ESTUDIO

NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA
TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ

GESTION 2018
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FUENTE: Elaboracion propia, CDVIR LP, 2018.

La poblacién de estudio esta constituida de 16 nifios/as que viven con diagnostico positivo al VIH
que se encuentran en situacion de abandono al tratamiento antirretroviral. De esta poblacion de
estudio el 63% son nifias y 37% son nifios con el diagnostico positivo al VIH.

Entre los rangos de edad de 1 — 4 afios, se encuentra 4 casos de nifias que representa el 25%, 3
nifios cuyo porcentaje es de 19%; entre el rango de 5 — 8 afios de edad se halla 4 nifias lo que
significa un 25% y 2 nifios con un 13% en porcentaje y la poblacién de 9 — 12 afios de edad se
encuentra 2 nifias con un significado de 13% y 1 nifio que representa el 6%.

Se puede observar en el grupo de las nifias y nifios existe una clara concentracion en los grupos de
edad entre 1 a 8 afios (13 casos), donde se observa, por sus caracteristicas bioldgicas (inmadurez)
y caracteristicas sociales aun dependientes de adultos considerado una poblacion de alta
vulnerabilidad en todos los aspectos.

40



4.2.3. Caracteristicas por nivel de instruccion en nifias y nifios que viven con el diagnéstico
positivo al VIH que abandonaron la Terapia Antirretroviral

GRAFICO N° 4

RELACION PORCENTUAL Y NUMERO DE CASOS DEL NIVEL DE EDUCACION Y POR
SEXO DE LAS NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE
ABANDONARON LA TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ
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FUENTE: Elaboracion propia, CDVIR LP, 2018.

En la poblacion de estudio se hace un analisis del nivel de instruccion en nifias y nifios que viven
con el diagnostico positivo al VIH que abandonaron el tratamiento antirretroviral. EI 50%
corresponden a nivel inicial, con relacién de 5:3; es decir, 5 nifias y 3 nifios. El otro 50%
corresponde a un nivel de instruccion primario cuya relacion es de 5:3; 5 nifias y 3 nifios.

De 16 nifias y nifios con VIH/SIDA que es la poblacion elegible objeto de estudio, 2 de las nifias
y nifios, en edad escolar, no asisten a un establecimiento educacional y las razones referidas por
los padres y/o cuidadores son las siguientes:

...el nifio ya tendria que haber entrado al colegio, pero los padres de familia y la comunidad
no quieren que se le inscriba al nifio al colegio porque se han enterado de la enfermedad del
nifio...no sé cOmo se han enterado... (Personal de Salud del C.S. Collana, comunicacion
personal, 14 de noviembre, 2018).

En este caso, es evidente la discriminacion hacia el nifio por parte de los directivos del preescolar
y de la misma comunidad. Esto muestra que aun falta mucho por hacer al respecto, falta de
sensibilizacion y conocimiento del personal académico y de los mismos pobladores de la
comunidad para lograr la aceptacion de las nifias y nifios con VIH en las escuelas.
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En el afio 1987 fue expulsado el primer nifio seropositivo de un centro educativo en Durango
(México). El malestar que provoco esta actuacion, facilito la posterior integracion de las nifias y
nifios que viven con VIH positivo en los centros escolares.®

Entonces podemos decir que los menores con VIH en el medio educativo. Aun cuando en nuestro
pais se puede acceder al Tratamiento Antirretroviral, que frena el avance de la enfermedad, es
inevitable la falta de informacion, conocimiento y sensibilizacion sobre el tema de VIH /SIDA,
esto puede llevar a la comunidad docente y la comunidad en general a extremos de la
discriminacion, exclusion y limitar a un nifia o nifio al no acceso a la educacion. Vulnerando asi el
derecho a la educacion.

El rechazo escolar a las nifias/os que viven con VIH positivo es una muestra clara de la
“enfermedad social” que rodea a nifios/as jovenes y adultos y a sus familiares, con los malos tratos
fisicos y psicoldgicos, incomprension y falta de apoyo social.

Otro entrevistado, padre y/o cuidador refiere:

...por este afio ya no pude inscribirle a mi hija al colegio porque todo se ha complicado, mi
pareja (madrastra de la nifia) ha entrado al penal COF Obrajes y mi otro hijo es hiperactivo
no hay quien me ayudé; por eso mi hija me esta ayudando a cuidar a sus hermanos (Emilio
Z., comunicacion personal, 26 de noviembre, 2018).

En este caso, la madre bioldgica de los nifios/as fallecid a causa del VIH/SIDA dejando a sus hijos
al cuidado de su padre quien asume esta responsabilidad de acuerdo a su posibilidad. Es por ello,
que es importante entender mejor el contexto y la situacion de estos hogares. En este hogar, la nifia
ademas de vivir con el diagnostico positivo al VIH/SIDA debe aprender a responsabilizarse de las
tareas domeésticas y del cuidado de los menores desde muy joven. También se debe tener en cuenta
el tiempo que invierte en cuidar de sus hermanos menores, lo que puede obstaculizar su desarrollo
y derivar en el abandono escolar.

Otra forma del no acceso a la educacion o el abandono de la misma, es el asignar responsabilidades
de cuidados de los hermanos menores en ausencia de los padres.

El nifio o nifia que queda como responsable, como aquel que es cuidado por su hermano. Para
ambos, hay una vulneracion de derechos. A uno de ellos no se le da la estimulacién que merece
para su desarrollo intelectual, fisico y emocional. Al otro, se le asigna responsabilidades de un
adulto, se acelera su crecimiento y pierde, asi, parte de su infancia. Esto quiere decir que sus
necesidades emocionales son olvidadas y asumen responsabilidades que no les corresponden.

El género y la edad, es también un importante factor asociado a la desercion. Afecta en mayor
medida a las nifias que a los nifios. En cuanto a la edad, las diferencias hablan de una desercion a
edades mas cercanas a la adolescencia.

®Vega A. (1990). La escuela ante el SIDA y sus consecuencias. Universidad del Pais vasco.
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4.2.4. Desempenio de las nifias/os en el &mbito escolar

La mayoria de los padres y/o tutores describieron el desempefio académico como “bueno” y
“regular”, con base en sus calificaciones. En este punto se pudo observar en algunos padres y/o
cuidadores “miedo” a que se enteren sobre el diagndstico del nifio/a en el centro educativo.

Asimismo, se observa el ausentismo escolar, las faltas al colegio por la enfermedad debido a las
consultas son un problema en la mayoria de los casos. Por ejemplo, una de las sefioras manifiesta
lo siguiente:

El nifio va en la tarde; pero hoy no va ir esta un poquito mal... los profes no saben sobre la
enfermedad de mi hijo...les digo que esta delicado de salud y asi...Le hago faltar harto al
colegio, a la semana 2 veces asi, por eso también estd tardando un poco en la lectura, esta
leyendo, pero se olvida... (Julieta M., comunicacion personal, 03 de octubre de 2018).

Otra sefiora manifiesta:

... mi hija tiene buenas notas nomas...Aunque Gltimamente su profesora me dice que se
duerme en clases... (Lorenza J., comunicacién personal, 01 de noviembre de 2018)

El problema de abandono al Tratamiento Antirretroviral complica la situacion de salud del nifio/a,
los mismos que provocan la disminucion del nivel inmunoldgico de la nifia o el nifio y estan
expuestos a infecciones o enfermedades oportunistas que podria ser un factor que influye en el
rendimiento escolar.

Segun el Instituto Nacional de Alergias y Enfermedades Infecciosas (NIAID, 2013), menciona que
los nifios/as que no estan en tratamiento demoran en alcanzar los principales hitos del desarrollo
motor y mental. A medida que avanza la enfermedad, los nifios/as con diagnéstico positivo al VIH
no tratado presentan problemas en su desempefio escolar.

4.2.5. Resultados del seguimiento Institucional
GRAFICO N°5

RESULTADOS DE SEGUIMIENTO DE LAS NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO
POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EN EL
CDVIR LA PAZ GESTION 2018
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FUENTE: Elaboracién propia, CDVIR LP, 2018
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Entonces podemos describir que siendo la muestra de 16 casos de nifias y nifios con diagndstico
positivo al VIH que abandonaron la Terapia Antirretroviral, se realizo el seguimiento al 100% de
casos (como un proyecto de reinsercion). Con el resultado de 11 casos que logramos el reinicio del
tratamiento cumpliendo los protocolos de laboratorio y clinicos establecidos, siendo el 69%; en el
proceso de seguimiento se encontrd 2 casos en donde los nifios/as habrian fallecido a causa del
VIH/SIDA que representa el 12%, 2 casos se encuentran atendidos en otro CDVIR significando el
12% y 1 caso perdido que es el 6%, no se logro encontrarlo por el cambio de domicilio.
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4.3. CARACTERISTICAS SOCIALES, ECONOMICAS Y FAMILIARES DE LAS NINAS
Y NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH/SIDA QUE ABANDONARON LA
TERAPIA ANTIRRETROVIRAL

El VIH/SIDA ha evolucionado favorablemente, tanto que actualmente se considera a los pacientes
en una condicidn cronica; sin embargo, las consecuencias de este padecimiento en la vida de las
nifias y nifios es permanente dado las repercusiones en su desarrollo.

Esta situacion de analisis ha propiciado poner de manifiesto las condiciones sociales, econémicas
y familiares en el que viven las nifias y nifios con diagnostico positivo al VIH/SIDA que influye
en el abandono de la terapia antirretroviral desde la condicion en el que viven las nifias/os.

4.3.1. Caracteristicas de los/as cuidadores de la condicion de salud del nifio/a que vive con
diagndstico positivo al VIH que abandono la terapia antirretroviral

GRAFICO N°6

CUIDADOR DE LA CONDICION DE SALUD DE LA POBLACION DE ESTUDIO NINAS Y
NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA TERAPIA
ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ
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FUENTE: Elaboracidon propia, CDVIR LP, 2018.

Se entiende por cuidador de la condicion de salud, como aquella persona/as que apoya a otra
persona que tiene algun nivel de dependencia (nifios, adultos mayores), que necesita asistencia
debido a una lesion, enfermedad cronica, etc.

Por tratarse de pacientes pediatricos que viven con diagndstico positivo al VIH, la o las personas
que asumen el papel como cuidador de la condicién de salud del nifio/a cumplen un papel
fundamental en la vida del nifio/a que vive con VIH/SIDA para lograr una buena adherencia al
tratamiento.
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Los resultados muestran que en 9 de los casos solamente es la madre quien se hace responsable del
cuidado de la condicion de salud del nifio/a, lo que significa que mas de la mitad 57% la madre
asume toda la responsabilidad del bienestar del nifio/a, en 5 casos, el mismo que representa un
31%, son otros familiares como ser los abuelos/as, tias y hermanos mayores los que asumen este
compromiso ante el fallecimiento de ambos padres, en 1 de los casos solo el padre es el cuidador
ante la ausencia de la madre lo que significa el 6% en este y solo en 1 de los casos ambos padres
figuran como responsables de la condicion de salud del nifio/a representando el 6%.

Las personas que estan a cargo del nifio/a con diagndstico positivo al VIH son en su mayoria las
madres. Los hallazgos del estudio ratifican que son las mujeres quienes siguen teniendo un rol
predominante en el cuidado familiar.

Asi también, esta responsabilidad recae en otros familiares (abuelos/as, tias y hermanos), quienes
asumen segun sus posibilidades y recursos. Por ejemplo, una sefiora manifiesta:

Desde que murié mi hijo y mi nuera, nosotros (abuelo) nos hicimos cargo de la nifia desde
sus 6 afios de edad y también de sus hermanos... (Vicente C., comunicacion persona, 19 de
octubre del 2018).

Ya paso casi un afio y medio desde que mi hermanita falleci6...desde ese entonces yo (tia
materna) junto con mi papéa (abuelo paterno) nos hacemos cargo de la nifia y mi hija que es
de la misma edad de la nifia, se llevan como hermanitas. No sabemos nada del padre de la
nifia, ni siquiera lo conocemos... (Amelia C., comunicacion personal, 15 de octubre de
2018).

En la expresién de los entrevistados se nota un compromiso considerado como un valor y como
exigencia moral que adquieren los familiares con la persona que fallecio.

Otro entrevistado, vardn refiere:

...la mama de mis hijos fallecio cuando la nifia tenia 2 afios de edad...pues yo (padre de la
nifia) me tuve que hacer cargo de mi hija... (Emilio Z., comunicacion personal, 26 de
noviembre de 2018).

En la entrevista realizada al padre de la nifia, quien obligatoriamente tuvo que asumir el cuidado
de salud de la nifia ante la ausencia de la madre y de otros familiares (abuela).

Una sefiora refiere:

Yo (madre del nifio) sola me hago cargo de mi hijo...mi otra hijita esta sanita ella...solo es
mi hijo y yo (madre)...con el papa de mi hijo nos hemos separado, mejor asi; porque ni
siquiera me pasa manutencion, peor pues se va hacer cargo de mi hijo...yo hago todo lo que
puedo para que mis hijos estén bien (Julieta M., comunicacién personal, 03 de octubre de
2018).

En los casos donde ambos padres estan presentes, pero solo la madre se hace cargo del cuidado de
la condicion de salud de la nifia/o como no existiendo la figura paterna o el padre se deslinda de la
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responsabilidad dejando toda la carga a la madre.

Debo mencionar que parte del analisis que se realiz6 se toma en cuenta la informacion de la edad,
nivel de instruccién de los padres y/o cuidadores de la poblacion de estudio.

4.3.2. Caracteristicas de los cuidadores por edad y grado de instruccion de la poblacion de
estudio

GRAFICO N°7

EDAD DE LOS CUIDADORES DE LA POBLACION DE ESTUDIO NINAS Y NINOS CON
DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA TERAPIA
ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ
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FUENTE: Elaboracion propia, CDVIR LP, 2018.

En el analisis de la edad se observan los grupos etarios predominantes de 26 a 31 afios
representando un 37% y de 32 a 37 el mismo significa un 25% sumando el 62%, considerando que
son las madres de las nifias/os quienes oscilan entre estas edades. Seguidamente otro 25% tiene
mas de 50 afios de edad, observando que estuvieran en la poblacion adulto mayor que son los
abuelos de las nifias/os ante la ausencia de ambos padres fallecidos a causa de diagnéstico, quienes
asumen esta responsabilidad que es compleja porque van envejeciendo y al mismo tiempo van
perdiendo ciertas capacidades (fisicas, mentales).

En este tema los cuidadores asumen papeles importantes en la vida de los y las nifias que viven
con el diagnostico positivo al VIH/SIDA y precisan ser apoyados. El apoyo familiar y profesional
es importante para el cuidado que enfrenta el vivir con esta enfermedad.
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4.3.3. Caracteristicas de los cuidadores por grado de instruccion

GRAFICO N°8

NIVEL DE INSTRUCCION DE LOS CUIDADORES DE LA POBLACION DE ESTUDIO NINAS
Y NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA TERAPIA
ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ
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FUENTE: Elaboracion propia, CDVIR LP, 2018.

También es importante el analisis del grado de escolaridad de los cuidadores, se observa que 7 de
los casos representan el 44% de los padres y/o cuidadores que concluyeron el nivel secundario, en
3 casos que significa el 19% alcanzaron el nivel superior; vale decir que cuentan con mayor
conocimiento e informacién con respecto a la temética de VIH/SIDA lo que permite facilitar el
proceso e importancia de la adherencia al tratamiento antirretroviral o al uso de los
antirretrovirales.

Cabe mencionar que, en 5 casos, lo que significa el 31%, llegarian a un nivel primario y en 1 caso
que representa el 6% no tiene ningun nivel de instrucciéon. Sumando un 37% fueron a un nivel de
instruccion basico, esta poblacion esta concentrada mayormente en los cuidadores adultos
mayores.

Teniendo en cuenta esta condicion de menor conocimiento, mayores dificultades de comprension,
aceptacion, entendimiento y tolerancia hacia la tematica de VIH/SIDA. Siendo esta una limitacion
en poder comprender la magnitud de lo que significa cuidar de una nifia o nifios con VIH y que el
tratamiento antirretroviral es crénico y de por vida ya que hasta el momento no se encuentra la
cura.
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4.4. CARACTERISTICAS DE LA VIVIENDA Y CONDICION DE HABITABILIDAD EN
EL QUE VIVEN LAS NINAS/OS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH

Dentro del andlisis social consideramos importante las caracteristicas de la vivienda y las
condiciones de habitabilidad; para ello, se utiliza indicadores que van desde el lugar de residencia,
tenencia de la vivienda, servicios basicos con los que cuenta cada familia hasta las condiciones de
hacinamiento.

4.4.1. Lugar de residencia
GRAFICO N°9

LUGAR DE RESIDENCIA DE LAS NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH
QUE ABANDONARON LA TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ
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FUENTE: Elaboracién propia, CDVIR LP, 2018.

Como resultado se puede observar que 9 de las nifias y nifios representando el 56% tienen un
domicilio en el area urbana, aunque es importante mencionar que viven en zonas alejadas cerca de
la periferiade la ciudad (3 de mayo zona periférica, Villa Fatima, Pefia azul sector sur de la ciudad),
5 casos viven en la ciudad de EI Alto significando un 31% de las familias también viven en
domicilios alejados situados al extremo del centro de la ciudad de El Alto (zona San Roque,
Senkata — Puente Vela, zona San Felipe de Seque) considerados area urbana de reciente
crecimiento y 2 nifios/as pertenecen al area rural figurando un 13%, la distancia del lugar de origen
del nifio/a (area rural) a un Hospital de tercer nivel (Hospital del Nifio) para atencion al servicio
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médico especializado hace mas dificil y menos recurrente su acceso teniendo como limitante el
factor econdmico (costos de pasaje, estadia).

Las dificultades en el acceso que se presentan en el area urbana son similares en algunos aspectos
a las que surgen en el area rural como ser la falta de recursos econémicos que dificulta el traslado
a los servicios de salud de aquellos que residen en barrios alejados cuando se trata de servicios
especializados que deben obtener en hospitales de tercer nivel.

En el area rural, a diferencia de la urbana, emergen con fuerza barreras relacionadas con el acceso
a los servicios de salud, para la atencion de las nifias/os principalmente por su situacion economica,
la ubicacién geogréfica y la lengua utilizada (aymara). Estos son factores que pueden condicionar
la dificultad al acceso a la terapia antirretroviral y adherencia a este tratamiento.

En cuanto a la situacién econdmica, la gratuidad del TARV no asegura la accesibilidad al mismo.

En lo referente a la distribucion geogréfica, la poblacion rural tiene menor posibilidad de acceder
alaatencion en VIH, ya que los servicios que demanda una nifia/o con diagndstico positivo al VIH
no se encuentra en el area rural, ni el personal médico asume en su totalidad esta responsabilidad.
La distancia y el tiempo hacia estos servicios se hace mas dificil y menos frecuente el disfrute de
los servicios.

En este analisis también hemos podido observar el idioma en algunos de los cuidadores y/o
responsables de la nifia/o en especial de cuidadores adultos mayores (abuelos de las nifias/os)
quienes presentan dificultades de comprension de este tema y que obstaculizan el proceso de
comunicacion con el personal de salud, quienes no comprenden ni manejan el idioma aymara,
quechua con la suficiente fluidez; lo cual causa que haya problemas de comprension en la
comunicacion.

Por Gltimo, también es importante mencionar que las personas que viven en el area rural presentan
mayor desconocimiento de como desenvolverse en ciertas zonas de la ciudad de La Paz a
diferencia de una persona que vive en el area urbana de esta ciudad.
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4.4.2. Tenencia de la vivienda

GRAFICO N°10

TENENCIA DE LA VIVIENDA EN LA QUE VIVE LA POBLACION DE ESTUDIO NINAS Y
NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA TERAPIA
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FUENTE: Elaboracion propia, CDVIR LP, 2018.

En relacion a la tenencia de la vivienda, se entendera como el espacio donde converge la vida
diaria, los encuentros, los conflictos y los distintos tipos de manifestaciones que se desarrollan en
una familia.

Se puede observar que del total de la poblacién de estudio 4 nifios/as viven en alquiler el mismo
que representa un 25%, 2 de los nifios/as se encuentran viviendo en anticrético lo que significa un
13% y 1 de los nifios/as vive en casa cedida por algin familiar figurando un 6%. En suma, existe
un 44% de las nifias y nifios que se encuentran en una situacién de inestabilidad domiciliaria
(vivienda no propia) que condicionaria la busqueda constante de un lugar donde vivir; situacion no
favorable para la asistencia de la nifia/o al tratamiento y ademas dificultaria su seguimiento por
parte del personal de salud.

Un 56% de las nifias y nifios cuenta con vivienda propia de los mismos 5 casos significando un
31% es facilitado o brindado por los abuelos quienes han cedido un espacio para sus nietos y 4 de
las familias representando un 25% por los padres.
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4.4.3. Servicios Bésicos
GRAFICO N° 11

SERVICIOS BASICOS DE LA VIVIENDA EN LA QUE VIVE LA POBLACION DE ESTUDIO
NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA
TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ
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FUENTE: Elaboracién propia, CDVIR LP, 2018.

A través de la visita domiciliaria se ha podido observar los servicios basicos con los que cuenta la
familia, los que son indispensables para todas las actividades humanas ademas que influye
significativamente en la salud y calidad de vida de las nifias y nifios que viven con VIH.

Se puede sefalar en relacion a la cobertura de agua'®, 14 familias que viven en el area urbana
representando un 87% del total de la poblacion de estudio tiene acceso a este servicio por medio
de cafieria de red y 2 casos que son del area rural lo que significa un 13% utiliza pileta publica.

En lo referente a la cobertura de saneamiento!?, se puede observar a 14 familias que residen en
el area urbana, de los cuales 13 familias que representan el 81% acceden a este servicio por medio
de un alcantarillado; sin embargo 1 de las familias que significa el 6% utiliza camara séptica a
pesar de vivir dentro de un municipio con desarrollo urbano. De otro lado, 2 de las familias, que
en porcentaje significan el 13%, viven en el area rural y utilizan cAmara séptica 0 pozo ciego, este

10 para el calculo se considera poblacidn en drea urbana a la que tiene acceso al agua por caferia de red o pileta publica;
y poblacién en area rural a la que tiene acceso al agua por cafieria de red, pileta publica 0 pozo/noria con bomba.
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1 Para el calculo se toma en cuenta a la poblacion en area urbana que tiene acceso a servicio de alcantarilladoy a la
poblacion en area rural que tiene acceso a servicio de alcantarillado, cAmara séptica o pozo ciego.
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servicio es méas utilizado preferentemente en las zonas rurales que estan alejados del nucleo urbano.

En cuanto a la cobertura de Energia eléctrica’?, se ha logrado observar que las familias que viven
en el area urbana y rural utilizan el mismo tipo de servicio esto facilita el acceso a otros servicios.

En este analisis también hemos observado el tipo de combustible que se utiliza para cocinar, 7
(44%) de las familias que vive por los alrededores de la ciudad (&rea urbana) utilizan gas licuado
(garrafa), 6 (37%) familias tiene gas natural por red, 1 (6%) de las familias utiliza cocina a
electricidad.

En el seguimiento de caso Yy visita domiciliaria realizado se pudo observar (Ver Anexo, Imagen
N°3), las familias que residen en el area rural 2 de las familias (13%) utilizan lefia para cocinar. La
distancia puede llegar a influir a que la poblacién que vive en el area rural no cuente con los
servicios béasicos.

Por todo lo observado no cabe duda que existen Dos realidades que coexisten; una realidad urbana
con servicios basicos modernos y una realidad rural aislada, marginada y con carencia de servicios
bésicos.

También se ha observado, a una de las familias que a pesar de tener acceso a estos servicios y estan
dentro del sector urbano, sus propios familiares le niegan el uso de los mismos. Por ejemplo, la
sefiora expresa lo siguiente:

...los que viven aqui son mis tios que son los hermanos de mi mama y ellos son los que se
lo cierran con candado la llave del agua...a veces de la lluvia me tengo que recibir, pero
estas personas (tios) me lo ensucian con orin, a propdsito, lo hacen. Por eso; a veces me voy
a comprar botellas de agua o sino de mi tia me hago regalar...

Ahora de la luz lo mismo me hacen...yo ya no puedo...mis hijos necesitan para hacer su
tarea por eso me tengo que hacer pasar de la vecina por 60 bs. mensualmente... En cuanto a
mi cocina...hace un tiempo atras arme una carpa y lo habilite para cocinar...pero hace dos
semanas entré ratones y tiene un feo olor...no sé... ya desconfi6 de ellos (tios)...por eso no
cocino...

Ellos (tios) no piensan que yo necesito de agua, luz; son bien malditos sabiendo que yo y mi
hijo estamos mal... (Julieta M., comunicacion personal, 03 de octubre de 2018).

Desde una mirada de enfoque de derechos, esta situacién vulnera uno de sus derechos
fundamentales que tiene el nifio/a y su familia y que es esencial para el desarrollo integral de los
mismos.

12 Para el célculo se considera poblacion que tiene acceso a energfa eléctrica (incluye, motor propio, panel solar y
otros)
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4.4.4. Hacinamiento
GRAFICO N°12

NUMERO DE PERSONAS POR HABITACION EN DONDE VIVEN LAS
NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA
TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ

GESTION 2018

5 Familias
Hacinamiento critico
31%

11 Familias
Hacinamiento medio

()

FUENTE: Elaboracién propia, CDVIR LP, 2018.

En relacion a las condiciones de hacinamiento en el que viven las nifias y nifios con diagnéstico
positivo al VIH, se observa que 3 nifias/os viven en un hacinamiento critico® lo que significa un
31%, y 11 casos viven en un hacinamiento medio** que en porcentaje representa un 69%.

De acuerdo a los datos se puede ver que hay un mayor porcentaje en familias que viven en un
hacinamiento medio lo cual no favorece la calidad de vida del nifio/a, por el otro lado, un poco mas
de la cuarta parte de los nifios/as viven en un hacinamiento critico. Si hacemos una relacion entre
el nimero de personas y el espacio disponible con el régimen de tenencia de la vivienda. Esta
situacion va marcando un aspecto importante en la relacion a la privacidad y el libre espacio de la
familia.

Al mismo tiempo, se puede observar la habitacion de acuerdo a la utilidad; del total de la poblacion
de estudio, 4 casos viven en habitaciones multiuso significando un 25%). (VER ANEXO N° 3,
Imagen)

Por ejemplo, en el caso de un nifio quien no tiene una casa propia, su familia esta compuesta por
4 integrantes (el nifio, la madre, su hermana y la abuela del nifio), quienes viven en una sola
habitacion de mas o menos 4x4; el mismo es utilizado como dormitorio, cocina, comedor.

Cada nifio/a vive en diferentes condiciones de habitabilidad; ya se sea en espacios pequefios donde
existen familias numerosas que comparten una solo habitacion.

13 Se considera hacinamiento critico cuando mas de 3 personas viven en una sola habitacidn.
14 Entiéndase hacinamiento medio cuando 2 a 3 personas viven en una sola habitacion.
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45. SITUACION ECONOMICA EN EL QUE VIVEN LAS NINAS Y NINOS CON
DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA TERAPIA
ANTIRRETROVIRAL

Dentro del analisis econémico se utiliza indicadores que van desde la responsabilidad familiar, tipo
de ocupacidn hasta los ingresos familiares.

4.5.1. Responsabilidad familiar

GRAFICO N° 13

PRINCIPAL RESPONSABLE DE LA FAMILIA

NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA
TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ

GESTION 2018
38%

Numero de casos

2 i
1

Madre Padre Otros Familiares (Abuelos,
tios, hermanos)

FUENTE: Elaboracién propia, CDVIR LP, 2018.

Para esta informacion me he permitido revisar las fichas sociales, habiendo analizado los
instrumentos, se identificd a 5 familias que representan el 31% en donde el padre es el principal
proveedor econdmico del hogar y sus parejas se dedican al area domestica; en 6 casos en porcentaje
un 38% de los hogares son encabezados por la madre como Unica principal proveedora; esto
significa el porcentaje mas alto de nuestro analisis. Cabe mencionar que en estos casos son 2 viudas
y 4 madres solteras, mientras que en 5 familias la responsabilidad familiar lo asumen otros
familiares (abuelos/as, tias, hermanos) que en porcentaje significan un 31%.

Culturalmente, quien ocupa el rol de proveedor econdmico es el padre. Sin embargo, las mujeres
se han convertido en las principales proveedoras de sus hogares. Estos cambios se ven
representados en los hogares monoparentales donde la mujer asume una doble funcion (rol de
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madre y jefa de hogar), las dificultades muchas vecen se intensifican cuando hay una sobrecarga
de responsabilidades. Esto puede tener efectos negativos tanto fisica como mentalmente, dafiando
su propia salud.

Por ejemplo, cuando el diagnostico lo tiene el progenitor encargado del sustento econdémico la
situacién se vuelve mas complicada debido a que son personas que al igual que las/os nifios, se
encuentran en situacion de abandono del Tratamiento Antirretroviral (TARYV) corriendo el riesgo
de enfermarse, ser hospitalizados y tener que ausentarse a sus labores de trabajo o llegar a fallecer
a causa del SIDA. Por ejemplo, una sefiora refiere:

Mi esposo fallecié... y yo nomas estoy cuidando a mis hijos. Empecé recién nomas en un
trabajo, por eso no tengo tiempo... mi mama también se ha enfermado y tiene que entrar a
una cirugia, en eso estoy” (Janeth T., comunicacion personal, 15 de diciembre de 2018).

Otro varén, manifesto:

Nosotros (padres de la nifia) estdbamos recogiendo los medicamentos, pero de ahi nomas lo
hemos dejado... mi trabajo tenia que acabar, yo soy albafiil, mi esposa también me ayudaba,
de ahi asi nomaés lo hemos dejado, ya no hemos podido venir... (Lorenzo M., comunicacion
personal, 01 de noviembre de 2018).

Bajo estos argumentos algunos progenitores manifiestan que deben trabajar para cubrir las
necesidades basicas de las nifias y nifios que viven con el diagnostico positivo al VIH lo que puede
significar que priorizan méas lo econémico que su propia salud y la del nifio/a.

Otra situacion compleja es el fallecimiento de ambos padres a causa del VIH/SIDA en donde los
adultos mayores 0 a veces las tias son las que se encargan de sostener econémicamente el hogar.
Esta situacion se vuelve mas conflictiva debido a la edad y condicion fisica como por ejemplo los
adultos mayores (abuelos del nifio/a), quienes los asumen segun sus posibilidades y recursos.
Sefiala un sefior:

Yo (abuelo paterno de la nifia) me trabajo pues...pero como soy ya viejo ya no puedo trabajar
como antes, con el Bono Dignidad que me dan con eso nomas estamos...ahora yo también
me busco cuando hay trabajos chiquititos como por ejemplo arreglar cositas, barrer; voy
pues... de eso también me pagan como 100 pesitos asi només...

...Su hermano mayor (17 afios) de la nifia esta trabajando, también estaba estudiando, tenia
que salir este afio, pero no hay caso pues...no quiere tampoco, esté trabajando de albafiil
ahora, su estudio ha dejado. (Vicente C., comunicacion personal, 19 de octubre de 2018).

Existen algunos casos donde el hermano mayor del nifio/a juega un rol muy importante en la
familia, porque llega a hacerse cargo del hogar, lo que implica que comiencen a faltar al colegio o
en este caso abandonar el colegio para poder trabajar.
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4.5.2. Tipo de ocupacion

GRAFICO N°14

TIPO DE OCUPACION DE LOS PADRES Y/O CUIDADORES DE LAS

NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA
TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ

GESTION 2018

Trabajo informal
11 (69%)

FUENTE: Elaboracién propia, CDVIR LP, 2018.

A partir de las entrevistas realizadas a los integrantes de las familias de la poblacién objeto de
estudio, se obtuvo los siguientes resultados, en 3 de los casos significando el 19%, los/as jefes de
familia cuentan con trabajo formal con un ingreso estable, en 11 de los casos que representan el
69% recurren a la basqueda de un empleo informal considerando ademas el nivel de escolaridad
de cada uno de ellos/as; por ello se ven obligados a vender su fuerza de trabajo como ayudante de
cocina, realizar trabajos de albafileria, venta de dulces, venta de periddico, venta de ropa (medias),
etc. Con base a la informacion obtenida se ha podido observar que en este tipo de trabajo informal
los ingresos pueden ser inestables, muchas veces solo les proporcionan una satisfaccion parcial a
sus necesidades basicas, pero no llegan a cubrir en su totalidad la necesidad de vestimenta, ocio,
recreacion, mejoramiento de la vivienda en cuanto al mantenimiento, etc.; debido a que sus trabajos
son esporadicos dentro del rubro de la informalidad.

También hemos observado la presencia del sector desempleado, 2 de los casos que significan el
12% estan desempleados. Esta poblacidn esta concentrada mayormente en los cuidadores adultos
mayores, siendo que al no contar con un trabajo por la edad que tienen, en 1 de los casos el hermano
mayor se siente obligado en asumir esta responsabilidad para aportar econdmicamente al hogar.
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4.5.3. Ingreso economico

En el andlisis de los ingresos econdémicos, en el proceso de la entrevista los entrevistados no
mencionan montos exactos solo refieren ganar poco o lo suficiente obstaculizando o limitando el
conocimiento de esta informacion.

En una de las entrevistas a una de las responsables del cuidado de la nifia menciona ser profesional
y por la poca oportunidad de trabajo y responsabilidad del cuidado de la nifia (sobrina) decide
trabajar en el area informal (estilista) no ejerciendo su profesion y con ingresos de (1000 Bs.) al
mes no llegando a un salario minimo.

Yo (tia materna) soy quien sostiene la familia, soy estilista, cosmetéloga y soy Lic. en
Ciencias de la Educacion, pero he optado méas por trabajar de estilista. Pero estamos bien
nomas y gano por lo menos 1000 y me alcanza porque siempre me compro los alimentos por
mayor. (Amelia C., comunicacion personal, 15 de octubre de 2018).
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4.6. SITUACION FAMILIAR EN LA QUE VIVEN LAS NINAS Y NINOS CON
DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH

Es importante describir el grado en el que el VIH/SIDA ha afectado a la familia considerando por
ejemplo el tipo de familia, nimero de hijos a cargo, la funcionalidad familiar y sucesos/situaciones
que les preocupa a los padres y/o cuidadores de las nifias y nifios.

4.6.1. Tipo de familia

Habiendo realizado el seguimiento a los/as nifias con abandono del Tratamiento Antirretroviral
(TARV). Se observa que los mismos pertenecen a familias muy distintas.

GRAFICO N°15

TIPO DE FAMILIA EN EL QUE VIVE LA POBLACION DE ESTUDIO NINAS Y NINOS
CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA TERAPIA
ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ

GESTION 2018
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FUENTE: Elaboracién propia, CDVIR LP, 2018.

Dentro del andlisis del tipo de familia, se observa y se corrobora en las entrevistas de 6 casos lo
que representa un 38% y se caracterizan por ser familias monoparentales®®. El principal problema
que sufren las familias monoparentales es la sobrecarga de trabajo a uno de los progenitores que
se queda a cargo de los hijos, principalmente es la mujer quien debe asumir la responsabilidad
absoluta del hogar y del cuidado de los hijos/as ante la ausencia del padre que habria fallecido a
causa del diagndstico de VIH. En cambio, en las familias de tipo nuclear®, se ha identificado a
4 casos que, significa un 25% segun estudios, se demuestra mayor seguridad y estabilidad de la
familia.

15 Se encuentran constituidas por uno de los padres quien se responsabiliza y convive con los hijos, se puede dar en
casos de separacion, abandono, divorcio o muerte
16 _a familia nuclear estd compuesta por dos generaciones: padres e hijos
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También se ha observado en 1 caso del total de la poblacién de estudio siendo que un 6% se
caracteriza por ser una familia reconstituida'’; la complejidad radica en la aceptacion de otras
personas ajenas a la familia ocasionando cambios que se produce en la estructura familiar de las
nifias/os.

En este analisis se observa, la presencia de 5 familias extensas*®significando en porcentaje un
31%. Las nifias y nifios que viven con el diagndstico positivo al VIH han experimentado perdidas
tempranas de ambos padres a causa del SIDA. Como consecuencia la familia extensa (abuelos,
tias), se constituyen en cuidadores principales del nifio/a. Los abuelos deben afrontar el duelo por
la muerte de sus hijos/as, sus propios problemas de salud y la gran responsabilidad de asumir el
cuidado de sus nietos. En estos casos, remite pensar en funcion a la edad de los abuelos que las
nifias/os se encuentran expuestos a nuevas pérdidas a corto plazo.

Como breve conclusion, se puede decir que la composicion familiar es variada que va desde
familias monoparentales, nucleares, reconstituidas y extensas; cada uno con diferente complejidad,
Sin embargo; los resultados muestran que son las familias monoparentales y extensas las que
presentan las mayores dificultades para el reinicio del tratamiento y la adherencia al mismo.

4.6.2. Namero de nifios/as por familia

GRAFICO N°16

RELACION DE NUMERO DE NINOS/AS, SEGUN TIPO DE FAMILIA
EN ESTUDIO DE NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE
ABANDONARON LA TERAPIA ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ

GESTION 2018

1 nifio/a
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FUENTE: Elaboracion propia, CDVIR LP, 2018.

17 Son aquellas familias compuestas por adultos divorciados o separados quienes vuelven a conformar una pareja con
otra persona también separada, que ha terminado con su vinculo marital anterior.

18 Estd compuesta por varias generaciones padres, hijos, abuelos, tios, tias sobrinos, primos y demas que comparten
habitacién y funciones, los miembros se basan en vinculos de consanguinidad
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Con relacion al namero de hijos/as en el seno de las familias monoparentales el 13% (2) tienen un
solo hijo/a, de igual manera el 13% (2) tiene 2 hijos y el 13% (2) tienen 3 hijos. En el proceso de
la investigacion se ha observado la ausencia mayoritaria del padre en el nicleo monoparental nos
lleva a encontrarnos ante una monoparentalidad eminentemente femenina (monomarentalidad),
esto quiere decir que la mayoria de los responsables de este tipo de familias son las mujeres. El
principal problema que sufren las familias monoparentales es la sobrecarga de trabajo porque
tienen que hacer frente a las tareas de mantenimiento del hogar (limpieza, compra, cocina, etc.),
asi como a las obligaciones que requiere la responsabilidad del cuidado de los hijos. Esta situacion
constituye un problema para la madre, que, por lo general, pasa a encontrarse en una situacion de
vulnerabilidad econémica y social

En cuanto a las familias nucleares, segin el nimero de hijos/as el 6% (1) tiene un solo hijo/a, el
13% (2) de los padres tienen 2 hijos y un 6% (1) tienen 3 hijos. A diferencia de las familias
monoparentales, ambos padres estan presentes situacion que es favorable para el cuidado de los
hijos ya que la responsabilidad tanto econdmica y social es compartida.

También se ha observado el nimero de hijos segun el tipo de familia reconstituida un 13% (1)
tiene 3 nifios a cargo, los cambios que se generan en este tipo de familia hacen que los progenitores
deben hacerse cargo por igual tanto en lo afectivo como en lo econémico.

Seguidamente se observa el numero de nifios/as en familias extensas (abuelos, tias), en 1 caso en
porcentaje significa el 6% solo un nifio/a se encuentra a cargo del abuelo, en dos casos lo que
representa el 13% tienen 2 nifios/as a cargo y 2 de ellos significando el 13% se hacen cargo de 3
nifios/as. Los abuelos/as de las nifias/os asumen esta responsabilidad de acuerdo a sus posibilidades
por la edad que tienen.

4.6.3. Funcionalidad familiar

La funcionalidad familiar abarca diversos componentes que se entrelazan para conformar una
familia sana, tales caracteristicas son: definicién de roles, comunicacion directa y clara, habilidad
para resolucion adecuada de problemas, autonomia, cohesion y solidaridad de sus integrantes
(Mufuzuri, N. 1994).

Segin Maddaleno, M. (1986) la funcionalidad familiar se ha configurado como un factor
determinante en la conservacion de la salud o en el aparecimiento de alteraciones de caracter
psicoldgico en los miembros de un sistema familiar.

Para este estudio se utilizo el APGAR FAMILIAR, es un instrumento que muestra cémo perciben
los miembros de la familia el nivel de funcionamiento y pueden manifestar el grado de satisfaccion
de acuerdo a pardmetros que varian desde ““casi siempre”, “algunas veces” y “casi nunca”.

Los componentes de este instrumento son 5 elementos (Adaptacion, Participacion, Crecimiento,
Afecto y Resolucion); que permiten evaluar la funcionalidad familiar.

Antes de continuar es importante mencionar que durante el proceso de seguimiento se encontro
casos gue son atendidos en otro CDVIR o casos en donde los/as nifias fallecieron a causa del SIDA
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y casos que no fueron encontrados por el cambio de domicilio; lo que dificult6 la aplicacion del
instrumento (APGAR FAMILIAR) al total de la poblacién objeto de estudio. Siendo nuestra
muestra 16 nifias y nifios solo se pudo medir en 11 familias.

4.6.3.1. Componentes o dimensiones de la funcionalidad familiar en nifias y nifios con
diagnostico positivo al VIH que abandonaron la Terapia Antirretroviral

GRAFICO N° 17

DIMENSIONES DE LA FUNCIONALIDAD FAMILIAR DE LAS NINAS Y NINOS CON
DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA TERAPIA
ANTIRRETROVIRAL EN EL CDVIR LA PAZ

GESTION 2018
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FUENTE: Elaboracién propia, CDVIR LP, 2018.

1= ADAPTACION
¢ Estoy satisfecho con el apoyo que recibo de mi familia cuando la nifia/o esta enferma?

La Adaptacion se refiere a la capacidad de los miembros de la familia en poder resolver problemas
0 situaciones de estrés familiar o periodos de crisis que amenazan el equilibrio familiar.

Desde la percepcidn de las madres y/o tutores de las nifias y nifios en la dimension de adaptabilidad,
podemos observar que, un 18% (2 casos), indican Algunas veces estar satisfechos en recibir apoyo
de su familia cuando la nifia o el nifio se encuentra enfermo, caracterizandose por ser familias
donde existe un apoyo familiar, buena comunicacion entre los miembros de la familia. Por ejemplo,
una sefiora refiere:

...antes mi wawa era bien enfermiza, nos preocupaba bastante...mas bien con mi papa vivo
en la casa y entre los dos (tia y abuelo materno de la nifia) tratdbamos de que mejore...mi
papé (abuelo de la nifia) me ayuda harto en cuidarla...mientras yo se ir a trabajar... (Amelia
C., comunicacién personal, 15 de octubre de 2018.
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Por medio de la visita domiciliaria, en solo algunas familias como ser en este caso, se podia percibir
un ambiente saludable para la nifia; habia una buena comunicacion asertiva entre la tia y el abuelo
de la nifa.

Continuando con esta dimension, como dato significativo, se encontré que un 82% (9 casos)
menciona casi nunca sentirse satisfechos de recibir apoyo de su familia cuando la nifia o el nifio
se siente enfermo, la cual se caracteriza por la ausencia de participacién compartida, causando que
toda la responsabilidad recaiga en una sola persona.

También en uno de los casos se ha tenido que presenciar la falta de comunicacion y expresiones
adecuadas, afectivas entre la familia. Por ejemplo, una sefiora refiere:

...Nho voy a negar que mi mama (abuela materna del nifio) me ayuda, pero es para un ratito,
porque después me echa en cara todo...con ella no puedo contar, si pudiera yo (madre del
nifio) me iria de aqui con mis hijos y a ella la dejaria; porque gracias a ella estoy asi...
(Julieta M., comunicacién personal, 03 de octubre de 2018).

La familia pasa a ser el principal y permanente apoyo para la nifia o el nifio, de su actuacion va a
depender muchas de las expectativas, posibilidades y bienestar del mismo, pero cuando existe la
ausencia del apoyo familiar, peleas constantes, disminuye la calidad de vida del nifio/a 6
consecuencias psicologicas para la salud del nifio.

202 PARTICIPACION
¢ Estoy satisfecho del modo en que mi familia discute el problema y comparte la solucion?

El nivel de funcionamiento familiar, segin la dimension de participacion; el mimo se refiere a la
capacidad de los miembros de la familia en poder compartir la toma de decisiones vy
responsabilidades.

De acuerdo a los resultados, el 9 % (1 casos) menciona casi siempre estar satisfechos en el modo
en que la familia discute el problema para llegar a una solucion del mismo. Lo que puede llegar a
entenderse que existe participacion entre los miembros de la familia. Por ejemplo, un sefior
manifiesta:

...ahora estdbamos conversando con mi hija del tratamiento que la nifia debe tomar. Entonces
estdbamos pensando que yo (abuelo materno) puedo llevarla al Centro Piloto, porque mi hija
(tia materna) trabaja pues; asi tendriamos que hacer...nosotros estamos de acuerdo de
reiniciar el tratamiento... (Zenon C., comunicacion personal, 15 de octubre de

2018).

La posibilidad de intercambiar ideas acerca de la enfermedad puede ser un aspecto positivo como
también el de compartir responsabilidades de acuerdo al tiempo que cada miembro de la familia
dispone, el mismo puede llegar a influir de manera positiva en la adherencia al tratamiento del
nifo/a.
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También, un 36% (4 casos) sefialan algunas veces sentirse satisfechos del modo en que su familia
discute el problema; principalmente sobre quién se puede hacer cargo de llevar a la nifia o al nifio
a sus controles correspondientes para el recojo de la terapia antirretroviral; el mismo se ha
convertido en un tema de discusion dentro de la familia.

...aqui viven sus tias, pero ellas tienen que ir a trabajar, por eso ellas no pueden traérmelo a
la nifia...entonces yo (abuela paterna) siempre le tengo que ver porque yo soy la tutora legal
de la nifia, a mi la Defensoria de la Nifiez y Adolescencia me dio la custodia, entonces yo me
tengo que hacer cargo, mis hijas (tias de la nifia) tienen sus hijos que atender y no lo van hacer
igual que yo... (Ruth L., comunicacion personal, 09 de octubre de 2018)

Precisamente en esta familia se observa dificultades de poder negociar y utilizar recursos familiares
pararesolver problemas de salud y de seguimiento de la nifia que se encuentra al cuidado de la abuela
paterna debido a que el padre se encuentra privado de libertad y en cuanto a la madre se desconoce
su paradero.

La participacion de la familia en el cuidado de la condicion de salud de la nifia o el nifio constituye
un evento en gque hay necesidad de contar con una mejor comunicacion entre los miembros de la
familia, informacion adecuada y negociacion de cuidados con respecto a su salud.

Del mismo modo, un 54% (6 casos) indican casi nunca sentirse satisfechos en relacion a la
pregunta. Generando insatisfaccion en la forma como funciona su familia, segun la percepcion de
los entrevistados. Por ejemplo, un sefior refiere:

...es que no hay nadie quien me ayude yo (padre de la nifia) me hago cargo solo de mis hijos,
su mama de la nifia ha fallecido, a mi hijo (hermano de la nifia) le diagnosticaron hiperactivo,
ahora mi pareja (madrastra de la nifia) ha entrado a la céarcel todavia en eso mas tengo que
caminar para poder sacarla...yo no tengo ayuda que voy hacer...por eso mi hija me esta
ayudando a cuidar a sus hermanos. (Emilio Z., comunicacion personal, 26 de noviembre de
2018)

Se ha podido observar que no existe una participacion adecuada de la familia, existiendo
incapacidad de parte del padre en poder encontrar soluciones a los problemas y en satisfacer las
necesidades de la nifia afectando el bienestar de la misma.

La participacion también implica informacidn, lo que conduce a la necesidad de que los padres y/o
cuidadores tengan el interés y conocimiento clinico de la situacion de la salud del nifio/a. Por
ejemplo, una de las entrevistadas menciono:

...no sabemos que tiene la nifia, solo sabemos que estaba mal y que tenia que tomar
medicamentos...nosotros (abuelo y tia paterna) le dabamos también... pensamos que tiene
tuberculosis y que por eso también han fallecido sus papas de la nifia... (Teresa C.,
comunicacion personal, 19 de octubre de 2018).

Respecto a este caso, los familiares de la nifia demostraron poco interés en apoyar a la nifia,
desligandose de participar en las decisiones que tomen con respecto al tratamiento
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3*r CRECIMIENTO
¢Encuentro que mi familia acepta la enfermedad de la nifia/o para hacer cambios que lleven
a mejorar la salud de la nifia/o?

El crecimiento se refiere a la madurez emocional, fisica y autorrealizacion de los miembros con el
soporte y guia mutua.

De acuerdo a los resultados obtenidos en las entrevistas el 18% (2 casos) de los padres y/o
cuidadores refieren casi siempre aceptar el diagndstico de la nifia/o. Por ejemplo, una sefiora
refiere:

Cuando nos enteramos del diagndstico de la nifia y de mi hermana (madre de la nifia) fue
algo doloroso para todos, con mi papa hemos tratado de estar ahi para mi hermana. Ahora
solo nos queda la nifia y vamos hacer todo para que este bien... (Amelia C., comunicacion
personal, 15 de octubre de 2018).

Ante el develamiento del diagnostico, la familia pasa por diferentes cambios, en este caso los
miembros de la familia tuvieron que afrontar el diagndstico, el fallecimiento de uno de sus
miembros de la familia, que produjo cambios al interior de la familia, esta situacion se usé como
experiencia que sucedié como una forma de crecimiento.

Continuando con la dimension de Crecimiento, un 73% (8 casos) mencionan algunas veces
sentirse satisfechos del modo en que sus familias aceptan el diagnostico. Lo que puede entenderse
que no estan preparados en su totalidad para afrontar los cambios que se producen al interior de
una familia ante una situacién inesperada. Por ejemplo, una de las entrevistadas refiere:

Cuando me entere el diagndstico de mi esposo (padre del nifio) y de mi hijo...me sentia
molesta, triste por mi hijo...con mi esposo siempre estabamos peleando por esto, todo se ha
complicado...

...y también le dijimos a nuestras familias que teniamos VIH...por la parte de mi familia lo
aceptaron bien nomas, pero la familia de mi marido...mmm...no pensé que actuaran de esa
manera...porque una vez fuimos a una reunion familiar en casa de mi suegra y cuando ya era
hora de comer solo a nosotros nos pidié nuestros platos y cucharas. La verdad me hizo sentir
bien mal. (Elizabeth Q., comunicacion personal, 08 de febrero de 2019).

Aceptar y comprender el diagnostico es un proceso dificil de asimilar que puede llegar a afectar al
grupo familiar.

También se observd que un 9% (1 casos) de los entrevistados sefialan casi nunca, sus familias
aceptan y apoyan la condicion de la nifia o nifio. Por ejemplo, una sefiora expresa:
...ami hijo le hicieron otros laboratorios privados y mi hijo es “Negativo”, no me llamen, ni
me molesten mas... (Giovanna S., comunicacion via telefonica, 13 de junio de 2018).

Se toma como ejemplo este caso, donde la propia madre no acepta su propio diagndstico, ni del
nifio; como una forma de escapar de la realidad. Segun estudios la no aceptacién hacia el
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diagndstico o hacia una situacion dada, es una manifestacion de inmadurez emocional,
engafnandose a si misma.

4° AFECTO
¢ Estoy satisfecho del modo en que mi familia expresa afectos y responde a los sentimientos
de las nifias y nifios?

El nivel de funcionamiento familiar, segun la dimension de afectiva; el mismo es entendido como
la relacion de amor y atencion mutua.

Desde la percepcion de las madres y/o tutores de las nifias y nifios se observa que un 18% (2 casos)
indican casi siempre estar satisfechos el modo en que la familia expresa afectos y responde a los
sentimientos de las nifias y nifios. Caracterizandose por ser familias que expresan afecto, carifio;
generando confianza, seguridad, apoyo para su sano desarrollo de la nifia o el nifio. Por ejemplo,
una sefiora menciona:

...yo (tia de la nifia) tengo una nifia que es de la misma edad de mi sobrina y les he criado
como hermanitas. ..porque mi sobrina es como mi hija, ella me dice “mama” ...yo la quiero
mucho. Todos aqui la queremos mucho... (Amelia C., comunicacion personal, 15 de octubre
de 2018).

La funcion afectiva de la familia, justifican que surja y se mantenga el grupo familiar

También el 82% (9 casos) refieren algunas veces estar satisfechos del modo en que la familia
expresa afecto y respondiendo a los sentimientos de las nifias y nifios. Por ejemplo, un sefior refiere:

...a veces la nifia solita se juega...no hay quien juegue aqui con ella...yo también ya no oigo
muy bien...hace falta siempre sus papas, no siempre es lo mismo, yo (abuelo de la nifia) la
quiero, pero no siempre es igual...a veces no se hacen caso también... (Vicente C.,
comunicacion personal, 19 de octubre de 2018).

Se tomd como ejemplo este caso, donde se observa la ausencia de ambos padres quienes fallecieron
a causa del VIH/SIDA. como vemos la ausencia no solo es fisica sino emocional. Esta ausencia
puede provocar diferentes consecuencias en las nifios y nifios, que pueden afectar a su futuro, en
la manera como se relacionan e incluso podria determinar su conducta y comportamiento.

A lo largo de la vida de un nifio hay muchas personas (tios, abuelos) con las que puede establecer
una relacion personal positiva. Sin embargo, la relacion que el nifio/a establece con su padre y su
madre es la Unica que puede responder a las necesidades afectivas del nifio/a. se trata de una
relacion insustituible e intransferible. La relacion entre el abuelo y la nieta no es un vinculo entre
iguales. Existe entre ellos una especie de nexo, pero la diferencia generacional es tan grande y la
manifestacion de carifio, muy distinta.
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5% RESOLUCION
¢ Estoy satisfecho con la cantidad de tiempo que mi familia brinda respecto al tratamiento de
la nifia o el nifio?

Esta dimensidn es entendida como el compromiso de dedicar tiempo a atender las necesidades
fisicas y emocionales de otros miembros de la familia, generalmente implica compartir espacios e
ingresos.

Desde la percepcion de los entrevistados un 18% (2 casos) mencionan algunas veces estar
satisfechos con la cantidad de tiempo que la familia dedicara en relacion al tratamiento de la nifia
o el nifio. Por ejemplo, una sefiora refiere lo siguiente:

Yo (tia materna) sé que es importante el tratamiento de la nifia, yo lo seé, pero cuando nos
enteramos del diagndstico estaba en una situacién complicada porque yo me estaba
separando de mi pareja, mi hermana falleci6 (madre de la nifia) no sabia que hacer; el
Hospital me presionaba para traer a la nifia, la verdad no sabia qué hacer. Pero ahora, yo me
mudé con mi papa (abuelo de la nifia) y entre ambos nos apoyamos. ..y vamos a poner todo
de nuestra parte para que mi hija esté bien. (Amelia C., comunicacion personal, 15 de octubre
de 2018)

El tener dentro de la familia un nifio/a con una enfermedad cronica, el proceso de asimilacién no
es rapido. Sin embargo, cuando existe apoyo, una buena comunicacion y predisposicion por parte
de los miembros de la familia, la misma puede ser capaz de sobreponerse y adaptarse a las nuevas
circunstancias.

Como dato significativo, se encontrd que un 82% (9 casos) mencionan casi hunca sentirse
satisfechos con la cantidad de tiempo que la familia dedica en relacion al tratamiento,
caracterizandose por ser familias que no estan preparadas o capacitadas de aplicar los elementos o
dimensiones anteriores para compartir el tiempo y recursos. Por ejemplo, una sefiora expresa:

Yo (tia paterna) de vez en cuando vengo a ver cdmo estan, porque tampoco puedo seguido
yo trabajo; también tengo mi esposo e hijos que atender...

Ahora mi papéa (abuelo de la nifia) ya estd mayorcito, aun asi, se ha quedado al cuidado de
los 3 nifios (1 nifia y 2 adolescentes), su tio se ha olvidado, ni siquiera viene a visitarlo...
Su tio de la nifia en un momento ha dicho que se haré cargo de la nifia, pero después ya no
ha sido asi; se ha olvidado... (Teresa C., comunicacion personal, 19 de octubre de 2018).

Se tom6 como ejemplo este caso, por ser una familia donde no existe apoyo, compromiso,
participacion por parte de los miembros de la familia para satisfacer las necesidades de la nifia;
esto hace dificultoso el reinicio del tratamiento, afectando directamente en la salud de la nifia.

Los resultados obtenidos después de aplicar el Test APGAR FAMILIAR se encontrd que el 27%
(3 casos) de las familias obtuvieron un puntaje entre 4 — 6 puntos, lo cual corresponde al nivel
moderada disfuncién que se refiere al incumplimiento de labores que la sociedad impone. Sin
embargo, estos grupos, aunque estan funcionando mal, se desenvuelven con errores como en todas
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las familias, a comparacion de las familias severamente disfuncionales hay un grado mayor de
dificultad ya que existen conflictos y problemas; mientras que un 73% (9 casos) obtuvieron
puntajes inferiores en el rango de 0 — 3, lo cual corresponde al nivel severa disfuncion el mismo
que es entendido como comportamientos y conductas inapropiadas respecto al modo de demostrar
y expresar el afecto, apoyarse en nuevas actividades, compartir un tiempo diferente al de trabajar,
solucionar conflictos, y permitir la participacion en las decisiones familiares.

En relacién a la funcionalidad familiar, se conoce que esto influye en el abandono del tratamiento
de las nifias y nifios. En este sentido, una familia funcional posee mayores recursos estructurales,
simbdlicos y psicologicos para optimizar un desarrollo integral en las nifias y nifios. Aunque
ninguna de las familias que formaron parte de este estudio alcanzo una caracterizacion de familia
altamente funcional.

Sin embargo, en el caso de las familias de moderada disfuncion se identificd a aquellas familias
que poseen un mayor apoyo, lo cual permitié que disminuyera la resistencia a reiniciar el
tratamiento de la nifia o el nifio; pero indican tener conflictos en distribuir adecuadamente las
responsabilidades entre los miembros de la familia. A comparacion de las familias de severa
disfuncion se identifico dificultades de mantenerse estables frente a un cambio, ausencia de
participacion compartida causando que toda la responsabilidad recaiga en una sola persona,
dificultades en la distribucién de tiempo en lograr la atencién del nifio/a, conflictos de poder
negociar y utilizar recursos familiares para resolver problemas de salud y de seguimiento de la nifia
o el nifio.

Las familias que presentan disfuncionalidad severa tienen mayores dificultades para cooperar en
el proceso de intervencion y seguimiento en el proceso de la adherencia al tratamiento en las nifias
Y nifios.

En funcidn a los resultados del estudio - diagndstico presentados nos permitié identificar diversos

problemas que causan el abandono de la Terapia Antirretroviral, en nifias y nifios con diagnostico
positivo al VIH/SIDA.

4.7. IDENTIFICACION DE PROBLEMAS

Dificultades econdmicas para proveer los cuidados requeridos por las nifias y nifios que
viven con VIH/SIDA quienes tienen necesidades concretas.
La falta de apoyo familiar hacia las nifias y nifios que viven con el diagndstico positivo
al VIH/SIDA.

Nifios y Nifias sin cuidado parental o en riesgo de perderlo a causa del VIH/SIDA.
Discriminacion por parte de su entorno familiar y la comunidad hacia las nifias y nifios
que viven con el diagndstico positivo al VIH/SIDA.
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4.8. PRIORIZACION DE LOS PROBLEMAS IDENTIFICADOS

La priorizacion del problema se realiz6 en base a la Matriz de Priorizacion de Gantt siendo esta
una herramienta que permite evaluar segun los criterios: Magnitud, Impacto, Incidencia y
Capacidad, asignandoles un valor cuantitativo para luego realizar la suma de cada valor y

finalmente se elige la opcidén que mayor puntaje tenga.
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En base a los criterios mencionados a continuacion se priorizo el problema:
Problemética

Nifios y Nifias sin cuidado parental o en riesgo de perderlo a causa del VIH/SIDA. Siendo esta
la razon del abandono de la Terapia Antirretroviral en nifias y nifios que viven con el diagndstico
positivo al VIH/SIDA. De acuerdo a los resultados obtenidos en el estudio realizado.

Magnitud?®®

Del total de la poblacion de estudio constituida por 16 nifias y nifios que representa el 100%, 5
casos, 0 sea el 31% de las nifias y nifios, quedaron sin el cuidado de ambos padres y 11 de los
casos, el 69%, estan en riesgo de perder a uno o ambos padres a causa del abandono del TARV.
Dentro de los 11 casos existen 7 (44%) nifias y nifios bajo el cuidado de un solo padre y 4 (25%)
de ellos se encuentran cuidados aun por ambos padres.

Impacto?®

Habiendo realizado el seguimiento a las nifias y nifios que viven con diagnéstico positivo al
VIH/SIDA que han abandonado el TARV se puede decir que el impacto que ha causado esta
problematica ha provocado:

El 31% de las nifias y nifios quedaron huérfanos a causa del fallecimiento de ambos padres
por el VIH/SIDA, esta realidad, visualiza la vulnerabilidad al derecho que tiene cada nifia
0 nifio a ser cuidados por sus padres.

En el 50% de las familias (8 casos) se ha generado modificaciones en la composicion
familiar desde el momento en el que se ha diagnosticado al nifio/a.

La situacion econdmica de cada una de las familias también se ha visto afectada
principalmente en las familias de tipo monoparental que representan un 38% (6 familias)
y en las familias extensas significando el 31% (5 familias).

Las nifias y nifios que estan afectadas por VIH/SIDA, ingresan al escenario, aunque no
necesariamente estan viviendo con VIH, su salud fisica y mental, educacion y desarrollo
se ve afectada por las cargas econémicas y sociales que la enfermedad causa.

Incidencia?!

Con los datos y entrevistas obtenidos me atrevo a decir que las nifias y nifios tendrian el apoyo
familiar en caso de la muerte de ambos padres, tal y como ya ocurrié en 5 casos (31%) donde otros
familiares estan asumiendo el cuidado y la tutela de las nifias y nifios.

Teniendo una vision a futuro de la problematica, de no contar con un apoyo familiar; las nifias y
nifios pueden llegar a ser institucionalizados en centros de acogida, esta situacién puede afectar

19 Se refiere a la cantidad de personas afectadas por el problema.
20 Se refiere a cuantos Derechos Humanos viola la existencia de este problema.
2L Se refiere hasta qué punto el problema pareceria que afecta o que otros problemas aparezcan o empeoren.
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emocionalmente a las nifias/os al entrar a un contexto desconocido y poco familiar.

Capacidad
En el que hacer del Trabajo Social, como disciplina del area de las Ciencias Sociales, se ha
considerado siempre a la familia como objeto de analisis e intervencion. La intervencion del
trabajador social consiste en permitir a la persona/sujeto desarrollar sus capacidades, ayudarlo a
modificar su situacion y finalmente ayudarlo a tomar decisiones para resolver sus propios
problemas.

PROBLEMA: Nifios y Nifias sin cuidado parental o en riesgo de perderlo a causa del
VIH/SIDA.
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Este analisis pretende conocer el proceso a través del cual el problema identificado se genera o se
repercute en el tiempo. Para realizar este analisis se utilizo la técnica del Arbol de Problemas siendo
esta una técnica basada en el principio de causa — efecto (consecuencia).

4.9. EXPLICACION DEL PROBLEMA

La falta de conocimiento, causa la existencia de suposiciones erroneas acerca del tema de
VIH/SIDA,; las personas piensan que el VIH es un contagio, que solo contraen los grupos en riesgo
como HSH y las TSC. Esto ocasiona que haya mayor discriminacion por su mismo entorno
familiar, la comunidad y el personal de salud hacia las nifias y nifios afectando la salud de las nifias
Yy nifos.

El apoyo familiar se correlaciona directamente con el nivel de funcionamiento familiar. Los
resultados obtenidos después de haber aplicado el APGAR FAMILIAR mostr6 que un 73% (9
familias) sefialan severa disfuncion al identificar poca disposicion e interés para apoyar a que las
nifias o nifios reinicien el TARV, falta de comunicacion, cohesion y dificultades para poder utilizar
recursos familiares, toda esta situacién complica su condicion de salud de las nifias y nifios que
viven con VIH/SIDA.

La necesidad de apoyo es mayor para aquellos nifios/as que han quedado huérfanos de uno o ambos
padres. La pérdida de ambos padres a causa del VIH/SIDA aumenta los factores de riesgo de
abandono al TARV; porque en estos casos los abuelos son los que se hacen cargo quienes por su
edad puede ser dificil encontrar un trabajo estable los que puede llegar a provocar la desercién
escolar de las nifias y nifios afectados por el VIH/SIDA.

4.10. DESCRIPCION DEL PROBLEMA

El problema de abandono de la Terapia Antirretroviral complica la situacion de salud del nifio/a lo
que provoca la disminucion del nivel inmunolégico de la nifia o el nifio y estdn expuestos a
infecciones o enfermedades oportunistas poniendo en riesgo la vida de las nifias y nifios que viven
con VIH/SIDA. Cabe destacar que no solamente afecta la adherencia a los antirretrovirales sino
también la capacidad de mantener una buena salud y calidad de vida, ya que las familias dejan que
los nifios/as no cuenten con examenes médicos como CD4 y CV, que son necesarios para el
seguimiento de su tratamiento.

La perdida de uno o ambos padres, afecta la composicion familiar, pasan de ser una familia de tipo
nuclear a una familia extensa 0 monoparental cada una de estas familias presentan diferentes
dificultades para poder asumir el cuidado de las nifias y nifios; complicando aun mas la situacion
econdmica de cada familia. En base a la informacion obtenida el 69% (11 casos) recurren a la
busqueda de un empleo informal donde los ingresos pueden ser inestables. También se ha podido
observar el sector desempleado, poblacién que esta concentrada mayormente en adultos mayores,
quienes no cuentan con un trabajo por la edad que tienen; esta situacion dificulta el cuidado de las
nifias y nifios quienes demandan mayores necesidades.
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El VIH/SIDA en los progenitores de los nifios deteriord la dindmica familiar y las condiciones
economicas. Los gastos por la atencion en salud fueron responsables de la institucionalizacion en
algunos nifios/as. El deterioro de los ingresos familiares por causa del VIH también ocasiono la
vinculacion de los hermanos de los nifios/as al trabajo.

Esta realidad en la que viven las nifias y nifios me permite mencionar que se hizo mas complicado
lograr la re vinculacion al programa de las nifias y nifios que viven en familias monoparentales y
extensas a comparacion de las/os nifios que viven en familias de tipo nuclear.

4.11. PROGNOSIS

La pérdida de ambos padres a causa del VIH/SIDA o en que estan en riesgo de perderlo y al no
existir familiares que acojan al nifio/a con diagndstico positivo al VIH/SIDA puede provocar la
institucionalizacion de los mismos.

Dentro del estudio realizado no hubo nifios/as institucionalizados, pero se ha podido observar que
si hay casos fuera de la poblacion de estudio en donde los/as nifias se encuentran en centros de
acogida con este ejemplo me permito decir que las instituciones pueden ser un apoyo para que las
nifias y nifios sean adherentes al tratamiento y contar con las condiciones y recursos necesarios.
Sin embargo, la institucionalizacién de una nifia/o ademas de que su derecho a vivir en familia ha
sido vulnerado, también puede llegar a afectar en la vida cotidiana de cada uno de ellos. Lo que
los hace més susceptibles a abusos, tanto fisicos, sexuales como psicoldgicos.

El problema de la pérdida de ambos padres o que estan en riesgo de perderlo a causa del VIH/SIDA
es un punto de partida para iniciar una propuesta de intervencién; como resultado del diagndstico,
que incide en el abandono de la Terapia Antirretroviral en las nifias y nifios que viven con el
diagnostico positivo al VIH/SIDA.
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CAPITULO5
PROPUESTA DE INTERVENCION

NOMBRE DEL PROYECTOQ: FORTALECIENDO EL APOYO FAMILIAR EN NINAS Y
NINOS QUE VIVEN CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH/SIDA

El proyecto de intervencion se encuentra bajo la optica de plantear una propuesta de intervencion
que coadyuve a superar las principales problematicas identificadas para lograr disminuir el riesgo
de abandono de la Terapia Antirretroviral en nifias y nifios que viven con el diagnostico positivo
al VIH/SIDA.

5.1. JUSTIFICACION

El presente proyecto denominado “Fortaleciendo el apoyo familiar en nifias y nifios que viven
con diagnostico positivo al VIH/SIDA” surge desde el interés particular por generar una oferta
innovadora en relacién al vinculo que debe darse entre las familias y la salud, dado que ambos
escenarios cumplen un papel activo y protagonico en la condicién de salud de los nifios/as que
viven con diagnostico positivo al VIH/SIDA.

El VIH/SIDA es una enfermedad que puede ser controlada, pese a esto es una de las principales
causas de orfandad en los nifios y nifias.

La mayor carga de la enfermedad a nivel mundial la lleva Africa con un millon de nifios infectados
por el VIH y que otros 3,3 millones ya han muerto. Ademas, desde el principio de la epidemia méas
de 12 millones de nifios/as han quedado huérfanos, segin ONUSIDA.

En América Latina y a nivel nacional existe un gran déficit de datos y de informacion confiable
gue permita conocer la situacion de nifios, nifias y adolescentes que carecen de cuidados parentales.

Segun el estudio realizado a 16 nifias y nifios del CDVIR La Paz representando el 100%, 5 casos
que significan el 31% de las nifias y nifios quedaron sin el cuidado de ambos padres y 11 de los
casos que representan el 69% estan en riesgo de perder a uno o ambos padres a causa del abandono
del TARV. Dentro de los 11 casos existen 7 (44%) nifias y nifios bajo el cuidado de un solo padre
y 4 (25%) de ellos se encuentran cuidados ain por ambos padres.

La problematica engloba un sinnimero de situaciones en las cuales, los nifios carecen de un
referente adulto, que perdure en el tiempo, que sea el vinculo para su sostén y cuidado.

Cabe mencionar también que la familia es la primera fuente de apoyo y red principal quien tiene
un papel importante en el cuidado de la condicion de salud de las nifias y nifios; por lo cual, se hace
necesario intervenir y fortalecer el apoyo familiar para disminuir el abandono a la Terapia
Antirretroviral en las nifias y nifios.

La primera etapa de la investigacion diagnoéstica hizo posible el analisis de los factores que inciden
en el abandono de la Terapia Antirretroviral desde la situacion actual en el que viven las nifias y
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nifios con diagnostico positivo al VIH/SIDA. Esto permitié identificar que las nifias y nifios
perdieron a uno o ambos padres a causa del VIH/SIDA llegando a quedar mayormente al cuidado
de sus abuelos que son adultos mayores como unico apoyo que tuvieron al quedar huérfanos,
quienes lo asumen de acuerdo a sus posibilidades y recursos; esta situacion es la causa principal
que dificulta la adherencia, vinculacion y retencion del nifio/a que vive con el diagndstico positivo
al VIH/SIDA.

Si no se interviene de manera pertinente en la problematica identificada, las nifias y nifios pueden
ser institucionalizados de no contar con un apoyo familiar. Ademas de que su derecho a vivir en
familia ha sido vulnerado, también puede llegar a afectar en la vida cotidiana de cada uno de ellos.
Lo que los hace més susceptibles a abusos, tanto fisicos, sexuales como psicolégicos.

Por lo mencionado anteriormente me permito proponer el proyecto dirigido a los padres
y/cuidadores de las nifias y nifios propuesta que es bajo lineamientos de concientizacion y
sensibilizacion a través de sesiones informativas, con la finalidad de disminuir los factores de
riesgo de abandono de la Tratamiento Antirretroviral.

Por tanto, la intervencion de Trabajo Social en el tema VIH/SIDA principalmente en el abandono
de la Terapia Antirretroviral es una importante aportacion para poder mejorar la atencién de todo
el equipo multidisciplinario, contribuyendo en beneficio de las nifias y nifios.

A continuacion, se establecen los siguientes objetivos para la orientacién de la propuesta de
intervencion:

5.2. PLANTEAMIENTOS DE LOS OBJETIVOS
5.2.1. OBJETIVO GENERAL

Fortalecer el apoyo familiar para disminuir el riesgo de abandono de tratamiento en nifias
y nifios que viven con diagndstico positivo al VIH/SIDA.

5.2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

Motivar a los padres y/o cuidadores de las nifias y nifios sobre la importancia del
tratamiento antirretroviral.
Fortalecer la red de apoyo de las familias para garantizar la continuidad del tratamiento en
las nifias y nifios que viven con diagndstico positivo al VIH/SIDA.

Sensibilizar a la comunidad con el fin de poder conformar redes de apoyo social®® en
beneficio de las nifias y nifios que viven con VIH/SIDA.

22 INGER. (2014). Redes de apoyo. Instituto Nacional de Geriatria. Recuperado de http://www.geriatria.salud.gob.mx/.

Una red de apoyo social es un conjunto de personas y/o grupos que ejercen una funcién reciproca entre si y con las cuales
mantenemos un contacto frecuente y un vinculo social cercano. Estas personas son emocionalmente significativas y son quienes
pueden brindarnos su ayuda, tanto de tipo material como emocional; seguin el contexto situacional pueden ser: la familia, los amigos,
personal del colegio, vecinos, compafieros de trabajo, empleados de ciertas instituciones, etc.
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5.3. METODOLOGIA

El proyecto “Fortaleciendo el apoyo familiar en nifias y nifios que viven con diagnostico
positivo al VIH/SIDA” es un proyecto con un enfoque socioeducativo porque sus fines son
orientados a satisfacer necesidades o solucionar problematicas para generar situaciones de bienestar
y mejoramiento en la calidad de vida (Candamil y Lépez, 2004, pag. 21).

Partiendo de la experiencia que se obtuvo en la Investigacion Diagndstica, esta permitio precisar
la concepcion metodoldgica basandonos en un enfoque de educacién popular, que es un proceso
participativo y transformador, se considera que lo fundamental es la metodologia participativa, que
es entendida como un método activo donde los participantes contribuyen de forma activa en la
toma de decisiones donde las personas se sientan o adquieren mayor compromiso y por ende sean
parte en la busqueda de soluciones a sus problemas.

El VIH/SIDA es un tema que frecuentemente afecta de forma directa o indirecta a toda la
comunidad. Las sesiones informativas participativas pueden ser muy efectivas para que cada
participante asuma mayor compromiso y por ende tome buenas decisiones para el bienestar de las
nifias y nifios que viven con diagnostico positivo al VIH/SIDA.

5.3.1. Momentos del proceso metodoldgico

Todo estudio debe ser “metodico de tal modo que se debera seguir una serie de etapas 0 momentos
que van desde el conocimiento del problema hasta las alternativas de solucién, ciertamente el
énfasis puesto en cada instancia es distinto, dependiendo de la etapa metodoldgica en la que se esta
interviniendo”.?®

La estrategia metodoldgica que se plantea en la propuesta de intervencion consta de 4 momentos
metodoldgicos denominados etapas que a continuacion seran expuestos:

Primer momento: Motivacion

Consiste en generar interés por realizar las acciones planificadas para los padres y/o cuidadores de
las nifias/os que viven con diagndstico positivo al VIH/SIDA que son atendidos en el CDVIR LA
PAZ. Para motivar a los y las participantes se utilizara sesiones dinamicas, videos, participacion y
comunicacion continua y otras que consideremos Utiles para despertar el interés de ser parte del
proyecto a ejecutar.

Con la experiencia obtenida en la primera parte de la investigacién diagndstica este primer
momento Sserd un proceso importante y extenso, puesto que las familias de nifias y nifios con
diagnostico positivo al VIH/SIDA que abandonaron el tratamiento antirretroviral presentan
desconfianza, miedo hacia las personas externas a su entorno familiar; por ello sera un esfuerzo
extraordinario el desarrollo de estrategias que permitan generar confianza y asi poder lograr el
objetivo planteado.

2 Diccionario de la Lengua Espariola /Madrid/pag. 23
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Segundo momento: Planificacion

La planificacion, en sentido general, tiene como objetivo fundamental definir una direccion
estratégica a través de la introduccion de una serie de procedimientos que permitirdn mas
racionalidad y organizacion a un conjunto de actividades articuladas entre si, con el propdsito de
alcanzar la situacion deseada o posible, haciendo un uso eficiente de los recursos; es decir son
todas las acciones del proyecto que tiene sentido en la medida en que asegure que el desarrollo de
las tareas y actividades previstas apunten al logro del objetivo o, en su defecto, hacer los ajustes
pertinentes de acuerdo con las externalidades que se presenten en el hacer. Esta etapa del ciclo es
la que permite el mejoramiento en el sentido de la reprogramacion o el direccionamiento del
proyecto; por tanto, debe ser permanente. Donde se recoge todas las actividades relacionadas con
identificacion y recoleccion de informacion y antecedentes para el proyecto.

Tercer momento: Organizacion

Es un proceso para indicar la forma de determinar y establecer las estructuras, procedimientos y
recursos gque son necesarios y apropiados para llevar a cabo el curso de accion seleccionado, en
funcion del logro de determinados objetivos. Corresponde a una estructura que garantice el logro
de los objetivos y metas, en armonia con la que se trabajara procesos organizativos con los padres
y/o cuidadores, conjuntamente con la institucion.

Cuarto momento: Ejecucion

Es la etapa donde se lleva a cabo el proyecto segin los términos aprobados en la formulacion. Se
enmarca dentro del concepto de gestidn, lo que implica el paso a la accion. Recoge todas las
actividades relacionadas con la capacitacion y procesos de ensefianza-aprendizaje con los padres
y/o cuidadores de los nifios, nifias que viven con el diagndstico positivo al VIH/SIDA, atendidos
en el CDVIR La Paz.

Cuarto momento: Evaluacién

La evaluacion del proyecto como tal es decir todo el proceso del conocimiento y la actividad
realizada, se utilizara la evaluacion ex post que busca establecer el grado de cumplimiento de los
objetivos, se trata con ella de identificar los factores determinantes en la orientacion final del
proyecto, asi como la valoracién de la calidad de los resultados obtenidos. Esta evaluacion se
conoce también como de resultado o de eficacia. (Candamil y Lopez, 2004, p.59)

Tambien se les puede definir, de acuerdo con algunos autores, como la materializacion en una
expresion o dato, de un fendmeno que no puede ser medido en forma directa, permitiendo hacerlo
méas comprensible o sencillamente mostrando una Optica diferente de una realidad. Son sefiales que
se pueden observar y medir facilmente, constituyen una unidad de medida de los objetivos y
facilitan la realizacion de una evaluacién constante del desarrollo de las actividades y los
resultados; tienen la capacidad de centrar la atencion de los actores del proyecto sobre aquellos
aspectos claves para garantizar los logros, y estan en relacion directa con la problemaética objeto
de intervencion, con los objetivos y las actividades del proyecto.
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5.4. SESIONES INFORMATIVAS
SESION INFORMATIVA N° 1

TEMA: CONOCIENDO ACERCA DEL VIH/SIDA
Programa de gestion metodologica:

Poblacion intervenida: padres y/o cuidadores de las nifias y nifios que viven con el diagndstico
positivo al VIH/SIDA.

Objetivo: Explicar el tema de VIH/SIDA, la importancia y consecuencias del abandono del
tratamiento antirretroviral en las nifias y nifios con VIH/SIDA.

SUBTEMA CONTENIDO LOGICA METODOLOGICA

El facilitador inicia con una técnica de presentacion "Mi
nombre y mis gustos" para el primer dia de encuentro

grupal.

Se explica el objetivo de la sesién al grupo.

. Se hace una breve presentacion con el apoyo del personal

Importancia  de  1a | jnyolucrado en el tema de VIH/SIDA en nifias y nifios.

Terapia Antirretroviral. | Se abre un espacio de participacion y aclaracion de dudas.

Luego se proyecta un video acerca de las consecuencias del

Consecuencias de la abandono de TARV en nifias.

Se pide a cada uno lo que mas le impacto del video que se
proyecto.

Finalmente se cierra con una técnica de evaluacion.

¢Qué es el VIH/SIDA?

mala adherencia y
abandono de TARV.

VIH/SIDA y la importancia
de la Terapia Antirretroviral

SESION INFORMATIVA N° 2
TEMA: VOCES POSITIVAS
Programa de gestion metodologica:

Poblacion intervenida: padres y/o cuidadores de las nifias y nifios que viven con el diagndstico
positivo al VIH/SIDA.

Objetivo: Crear un espacio de reflexion a través de Historias de Vida.

SUBTEMA | CONTENIDO LOGICA METODOLOGICA

Iniciar con una técnica de animacion para romper el hielo
dentro del grupo.
El facilitador organiza al grupo en un circulo y nuevamente toca
) algunos puntos importantes de la sesion anterior.
Conociendo la Se abre un espacio llamado “Mi historia" donde el facilitador
Historia de vida presenta como invitado especial a una persona que es parte del
de cada familia Grupo PEP con el ob_jeti_vo de que cuente su historia de vida.
Luego el facilitador invita a otra persona que se encuentra
dentro del grupo para que comparta su experiencia de vida.
Para cerrar el espacio se hace una reflexion en base a las
historias de vidas contadas por los participantes.

Historia de Vida
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SESION INFORMATIVA N° 3

TEMA: MI SECRETO FAMILIAR

Programa de gestion metodoldgica:

Poblacion intervenida: padres y/o cuidadores de las nifias y nifios que viven con el diagndstico

positivo al VIH/SIDA.

SUBTEMA CONTENIDO

LOGICA METODOLOGICA

Mitos acerca del VIH/SIDA
¢Qué es la discriminacion?

Consecuencias que produce
la discriminacion

Discriminacién a causa del VIH/SIDA

El facilitador inicia con una técnica de animacion.

Luego explica el objetivo de la sesidbn que se
desarrollaré en la sesion.

Desarrolla brevemente el tema de la discriminacion a
causa del VIH/SIDA.

Al concluir la exposicién, el facilitador proporcionara

hojas a color y marcadores a cada participante; para que
cada uno de ellos mencione sus miedos y dificultades
que ha enfrentado desde su experiencia de vida.
El facilitador abre un espacio de solucién a los miedos y
dificultades expresadas por cada participante con el
objetivo de que los mismos busquen sus propias
alternativas de solucion.

Se finaliza la sesidn con una técnica de evaluacion.

Las sesiones informativas que se propuso son elaboradas, tomando en cuenta de la disponibilidad
y tiempo de los participantes en base a la experiencia que se obtuvo anteriormente.

Para finalizar la propuesta de intervencion se propone realizar una “FERIA PARTICIPATIVA
POR EL DIA MUNDIAL DEL VIH/SIDA™ con el objetivo de Fortalecer el apoyo hacia las
familias de las nifias y nifios que viven con diagnostico positivo al VIH/SIDA.

FERIA PARTICIPATIVA POR EL DIA MUNDIAL DEL VIH/SIDA

Estudiante de Trabajo Social

Equipo multidisciplinario del
CDVIR La Paz

Grupo de Autoayuda PEP

Feria Participativa por el Dia

Para concluir con la propuesta planteada. Se hace el
cierre con una actividad "1° Feria Participativa por el
Dia Mundial del VIH/SIDA" con el objetivo de
Fortalecer el apoyo familiar hacia las familias de nifias
y nifios que viven con el diagndstico positivo al
VIH/SIDA.

Se brindara toda la informacion a la comunidad acerca
del tema de VIH/SIDA.

Se organizara juegos dirigidos hacia la comunidad que
estén relacionados hacia la temética de VIH/SIDA.
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CAPITULO 6
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

6.1. CONCLUSIONES

De acuerdo a los objetivos que se plantearon, para conocer cuales son los Factores que inciden
en el abandono de la Terapia Antirretroviral en nifias y nifios que viven con diagnéstico
positivo al VIH/SIDA del Centro Departamental de Vigilancia, Informacién y Referencia de
La Paz, podemos decir que los resultados obtenidos fueron fructiferos debido que, a partir de una
lectura critica de la problematica, se logré el analisis de la informacidn alcanzando asi los objetivos
propuestos. A partir de las entrevistas y encuestas realizadas, las observaciones y el andlisis de las
mismas, se obtuvo un conocimiento certero y preciso sobre el tema objeto de investigacion.

Conclusiones en relacion a las caracteristicas generales de las y los nifios/as que viven con el
diagnéstico positivo al VIH/SIDA.

Habiendo realizado el seguimiento a nifias y nifios que viven con diagndstico positivo al
VIH/SIDA. Se identifico a 75 nifias y nifios que son atendidos en el CDVIR LP; de los cuales 16
nifias/os se encuentran en situacion de abandono al Tratamiento Antirretroviral (TARV) de los
mismos, 10 nifias (63%) y 6 nifios (37%) entre las edades de 1 a 8 afios de edad. En cuanto a la
escolaridad que le corresponde de acuerdo a la edad de las nifias y nifios 8 casos corresponden a
nivel inicial y los otros 8 a nivel primario. Sin embargo, 2 de las nifias y nifios, en edad escolar, no
asisten a un establecimiento educacional por las siguientes razones: son discriminados a causa de
su condicion seroldgica y otra nifia cumple responsabilidades de los padres como ser de las tareas
domeésticas y del cuidado de sus hermanos menores (sefialado en las entrevistas a profundidad),
por lo cual puede obstaculizar su desarrollo del nifio/a.

Conclusiones en relacion a la situacion social, econémica y familiar de las nifias/os que viven
con el diagndstico positivo al VIH/SIDA

Siendo un estudio descriptivo — explicativo se considera importante dentro del andlisis social las
caracteristicas de los cuidadores de la condicion de salud de las nifias y nifios. En el estudio
realizado se ha logrado identificar a 9 casos (57%), significando que mas de la mitad son las madres
quienes se hacen responsable del bienestar de la nifia o el nifio; estos hallazgos confirman que son
las mujeres quienes siguen teniendo un rol predominante en el cuidado familiar.

Asi también en 5 casos (31%), esta responsabilidad recae en los adultos mayores quienes asumen
este compromiso ante el fallecimiento de ambos padres.

Debo mencionar que parte de este andlisis social se tomé en cuenta la informacion de la edad y
nivel de instruccion de los cuidadores de la condicion de salud de la nifia/o. Por un lado, se hallan
entre las edades de 26 a 37 afios lo que significa que son 10 casos (62%), considerando que son
las madres de las nifias/os quienes oscilan entre estas edades. Por el otro lado, 4 de los casos
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representado el 25% tienen més de 50 afios de edad, observando que se encuentran en la poblacién
adulto mayor que son los abuelos de las nifias y nifios quienes asumen esta responsabilidad.

Analizando el grado de escolaridad 7 de los casos representando el 44% concluyeron el nivel
secundario y en 5 casos (31%) lleg6 a un nivel primario. Con los datos mencionados se puede
sefialar que los cuidadores de la condicion de la salud del nifio/a tienen un nivel de conocimiento
basico.

Asi también, se indagd sobre las caracteristicas de vivienda y las condiciones de habitabilidad en
la que viven las nifias y nifios. De acuerdo a los resultados, 14 casos (87%) viven en zonas alejadas,
considerados area urbana; las dificultades de acceso que se presentan en estos barrios o zonas de
la ciudad de La Paz y El Alto son similares en algunos aspectos a los que surgen en el area rural
como ser la falta de recursos econémicos que dificulta el traslado a los servicios de salud de
aquellos que residen en zonas alejadas; este tipo de barreras emerge con fuerza en 2 casos (13%)
que viven en el area rural donde la situacion econémica, la ubicacion geogréfica, lengua utilizada
y el desconocimiento de como desenvolverse en la ciudad de La Paz a diferencia de una persona
que vive en el area urbana; son factores que dificulta al acceso a la Terapia Antirretroviral y
adherencia a este tratamiento en las nifias y nifios.

En relacién a la tenencia de la vivienda, 9 nifias y nifios (56%) viven en casa propia de los padres
y de los abuelos quienes han cedido un espacio para sus nietos, y 7 de las nifias y nifios que
representan el 44% vive en alquiler, anticrético o cedido por algun familiar; causando inestabilidad
domiciliaria (vivienda no propia) que condicionaria a la busqueda de un lugar donde vivir.

A traveés de la visita domiciliaria se ha logrado observar los servicios basicos con los que cuenta
cada familia. Por lo que se indica que el total de la poblacién cuenta con los servicios basicos de
acuerdo al area en el que viven. Por ejemplo, los que viven en el area urbana cuentan con servicios
basicos modernos (cobertura de agua por cafieria de red, alcantarillado, energia eléctrica, gas
licuado, gas natural por red). Sim embargo, los que viven en el area rural no acceden a este tipo de
servicio y la distancia llega a influir a que la poblacion que vive en el area rural llega a carecer de
servicios bésicos.

En cuanto al nimero de personas por habitacion, con un mayor porcentaje 69% (11 casos) viven
en un hacinamiento medio, este resultado es favorable cuando hablamos de calidad de vida. La otra
parte que es el 31% (5 casos) viven en un hacinamiento critico. Al mismo tiempo se ha observado
4 de los casos significando el 25% del total de la poblacion de estudio utiliza la habitacién como
dormitorio, cocina, comedor.

En el andlisis econdmico se identificd que 6 familias, lo que representa el 38% de los hogares, son
encabezados por la madre como Unico principal proveedor, esto significa el porcentaje mas alto de
nuestro analisis; cabe mencionar que en estos casos son 2 viudas y 4 solteras. En 5 familias la
responsabilidad familiar lo asumen los abuelos y hermanos mayores de las nifias y nifios, en
porcentaje significa un 31%. Del mismo modo, se identifico a 5 familias representando el 31%
donde le padre es el principal proveedor econémico del hogar.
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A comparacion del analisis social donde la presencia del padre en el cuidado de la condicién de
salud de la nifia o el nifio se encuentra ausente. Pero en este analisis se observa la presencia de la
figura paterna; aunque el porcentaje predominante sigue siendo las mujeres quienes asumen una
doble funcion (rol de madre y jefa de hogar) causando una sobrecarga de responsabilidades en la
madre.

Otra situacion compleja de ver es cuando ambos padres fallecieron a causa del VIH/SIDA. Ante
esta situacion los abuelos juegan un rol importante en la vida las nifias y nifios; ya que ellos se
encargan de sostener economicamente el hogar, debido a la edad en muchos casos ya no se
encuentran econémicamente activos causando en 1 de los casos que el hermano mayor abandone
el colegio para ayudar econémicamente en el hogar.

En cuanto a la situacién familiar que viven actualmente los nifios y nifias fue cambiando desde el
momento en el que se diagnostico al nifio/a, de tal modo, la composicion de los grupos familiares
es bastante diversa. Predomina la familia monoparental (madre e hijo) el 38% (6 casos) de las nifios
y nifios viven en este tipo de familia donde la madre quien se hace responsable del cuidado de los
hijos. Es importante, también, sefialar que un 31% (5 casos) de las nifias y nifios viven en familias
extensas, en este tipo de familia los abuelos se hacen cargo del cuidado de las nifias y nifios y sus
hermanos. Los resultados revelan en relacion con el Tratamiento Antirretroviral (TARV) sobre las
nifias y los nifios que viven en familias monoparentales y extensas presentan mayores problemas
para reiniciar el TARV a comparacion de los otros nifios/as que viven en otro tipo de familia como
ser la familia nuclear.

El VIH/SIDA, sin duda repercute en el entorno familiar, por esta razén no se descarta conocer la
funcionalidad familiar en el que viven las nifias y nifios donde el 27% (3 casos) de las familias
corresponde al nivel de moderada disfuncion se refiere al incumplimiento de labores que la
sociedad impone. Sin embargo, estos grupos, aungue estan funcionando mal, se desenvuelven con
errores como en todas las familias, a comparacion de las familias severamente disfuncionales hay
un grado mayor de dificultad ya que existen conflictos; mientras que un 73% (9 casos) corresponde
al nivel severa disfuncién el mismo es entendido como comportamientos y conductas inapropiadas
respecto al modo de demostrar y expresar el afecto, apoyarse en nuevas actividades, compartir un
tiempo diferente al de trabajar, solucionar conflictos, y permitir la participacién en las decisiones
familiares. Aungue ninguna de las familias que formaron parte de este estudio alcanzo una
caracterizacion de “familia altamente funcional” esto influye directamente la disminucion de la
calidad de vida y en la adherencia al Tratamiento antirretroviral.

Conclusiones en relacion a las causas que influyen en el abandono del Tratamiento
Antirretroviral en nifias y nifios que viven con VIH/SIDA

Los factores que influyen al abandono del TARV fueron analizadas desde la situacion en la que se
encontraban viviendo las nifias y nifios. Las principales causas que intervienen directamente con
el abandono del tratamiento en los nifios/as son por factores econémicos y familiares.
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Por consiguiente, se puede decir que los factores econémicos y familiares llegan a influir en gran
medida en el abandono al tratamiento de los nifios/as; por tanto, cabe decir que toda conducta
vinculada al abandono al tratamiento, tiene su justificacion basada en la situacion social, economica
y familiar en la que se encuentra el nifio/a que vive con el diagnostico positivo al VIH/SIDA.

A manera de conclusion, considero que esta investigacion es un punto de partida para poder iniciar
un proyecto para dar mayor importancia a aquellos sectores tradicionalmente no atendidos como
son las familias que son afectadas por el VIH/SIDA, por todo lo que conlleva la enfermedad es un
grupo muy vulnerado que requiere atencion, por lo que esta innovacion actuara como un elemento
de transformacién social. Es por ello que se propuso el proyecto denominado “Fortaleciendo el
apoyo familiar en nifias y nifios que viven con diagndstico positivo al VIH/SIDA”.
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6.2. RECOMENDACIONES

Las conclusiones a las que se ha llegado en el presente estudio, permiten identificar las grandes
lineas de accion que deben orientar la actividad profesional destinados a disminuir el riesgo de
abandono de tratamiento antirretroviral en nifias y nifios que viven con diagnostico positivo al
VIH/SIDA.

Desde este punto de vista se considera importante promover y concientizar una responsabilidad
social compartida®, para fortalecer una buena adherencia al tratamiento en nifias y nifios
gue viven con el diagnéstico positivo al VIH/SIDA, como una propuesta de intervencion del
problema mencionado.

El VIH/SIDA hace observar que debe existir un incremento en las exigencias en todos los niveles
de cuidado y proteccién de las nifias y nifios. La familia que deberian poder responder, pero como
se ha demostrado en este estudio, las demandas de la epidemia sobrepasan cada vez esta capacidad.

Por todo lo que conlleva la enfermedad se considera una poblacién de alta vulnerabilidad que
requiere atencion en Politicas Sociales que permitan dar una linea de accién como un elemento de
transformacion social en este sentido se propone:

Trabajar en las familias el aspecto de la corresponsabilidad para el mantenimiento y la
estabilidad de la salud de las nifias y nifios que viven con el diagndstico positivo al VIH/SIDA.
También es necesario contar con una red familiar, que apoye en el cuidado de las nifias/os en caso
de muerte de uno o ambos padres. Para ello se debe tener en cuenta la disponibilidad de redes
familiares, la capacidad de la comunidad para proporcionar cuidados y apoyo, y las necesidades y
deseos expresados por las nifias y nifios. Por lo tanto, se plantea:

Sensibilizar a la comunidad en su conjunto, asi mismo como el involucramiento de la
comunidad para proteger, cuidar y apoyar a los/as nifias que viven con el diagnostico positivo
al VIH/SIDA.

Posteriormente las escuelas son un apoyo fundamental a las familias afectadas por el VIH/SIDA,
por ello es que se propone:

Sensibilizar en los centros educativos, a los profesores, padres-madres de familia y
estudiantes sobre el tema de la nifiez con y afectada por el VIH/SIDA.

Quizas estas acciones no estan relacionadas directamente, pero tienen una funcion complementaria
y reciproca en la promocion de los derechos a la educacion de la nifiez, un derecho fundamental
para detener la propagacién del VIH/SIDA.

También hacen manifiesto la necesidad de mejorar la atencion que se brinda a las nifias y nifios

24 Se refiere a la carga, compromiso u obligacion que tienen los miembros de una sociedad, ya sea como individuos o
como miembros de algln grupo, asi como para la sociedad en conjunto.
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para favorecer una atencién con calidad y calidez con el fin de contribuir a mejorar la calidad de
vida y el estado de bienestar de los nifios con VIH-SIDA y sus familias. En este sentido, se plantea:

Sensibilizar a todo el personal de salud involucrado en la atencion de nifias y nifios que viven
con diagnostico positivo al VIH/SIDA; para que la atencion de los mismos sea tratada con
prioridad, calidez y calidad.

Promover el desarrollo de politicas sociales dirigidas especialmente para las nifias/os que
viven en familias extensas 0 monoparentales para mejorar las condiciones de vida de los nifios
y nifas.

Desarrollar un programa para la inclusion laboral y mejoramiento de ingresos de las PVVS,
con énfasis en las mujeres jefas de hogar. Este programa deberia incluir un componente para
lograr el acceso y/o mejoramiento de la vivienda de los PVVS vy sus familias. El programa de
inclusién laboral y mejoramiento de ingresos debe involucrar a las familias de los PVVS y a las
personas que, en el futuro, se haran cargo de sus hijos con la condicion de cuidar el no abandono
del TARV del nifio/a.

Para concluir debemos de Impulsar la desconcentracion a la brevedad posible para que sea
posible el acceso al tratamiento especialmente para aquellas familias que viven en areas
rurales o areas lejanas.
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ANEXOS



ANEXO 1

ENTREVISTA A LOS PADRES Y/O CUIDADORES DE LAS NINAS Y NINOS QUE
VIVEN CON EL DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH/SIDA Y SE ENCUENTRAN EN
SITUACION DE ABANDONO DEL TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL

CARACTERISTICAS GENERALES DE LAS NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO
POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON AL TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL

1.- Sexo de la poblacion
de estudio

2.- ¢Cuantos afios tiene lanina o el
nino?

3.- Nivel de Instruccidn de las nifias y
nifos

1) Femenino
2) Masculino

1) 1- 4 aios de edad
2) 5- 8 afios de edad
3) 9- 12 aios de edad

1) Inicial
2) Primaria

ANTIRRETROVIRAL

CARACTERISTICAS SOCIALES, ECONOMICAS Y FAMILIARES DE LAS NINAS Y NINOS
CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH/SIDA QUE ABANDONARON LA TERAPIA

4.- ¢ Quienes el cuidadorde la
condicion de salud de la nifia/o?

5.-¢é Cual esla edad de los cuidaddore
de la condicion de salud de los nifios?

6.-¢ Nivel de instruccion
de los cuidadores?

1) Madre
2) Padre
3) Ambos padre

4) Otros familiares (tias, abuelos)

1) 20 - 25 afios
2) 26 - 31 aiios
3) 32- 37 afios
4) 38 - 43 afios
5) 44 - 49 aios
6) 50 y mas aiios

1) Analfabeto
2) Primaria
3) Secundaria
4) Superior

CARACTERISTICAS DE LA VIVIENDA Y CONDICION DE HABITABILIDAD EN EL QUE
VIVEN LAS NINAS/OS CON DIAGNOSTICO POSITIVO AL VIH

7.- Lugar de residencia

8.- Tenenciade la

9.- Servicios Basicos

10.-Numero de personas

3) Arearural

4) Propiade los abuelos |electrica

5) Propias de los padres

4) Conbustible para cocinar

vivienda por habitacion
1) Alauil 1) Cobertura de agua
2) A qurler 2) Cobertura de
1) Area urbana nticretico ;
) “ ) . saneamiento 1) De 2 a 3 personas
2) El Alto 3) Cedida 3) Cobertura de energia

2) Mas de 3 personas




SITUACION ECONOMICA EN EL QUE VIVEN LAS NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO
POSITIVO AL VIH QUE ABANDONARON LA TERAPIA ANTIRRETROVIRAL

11.- ¢ Quien es el principal proveedor
economico del hogar?

12.- Tipo de ocupacion

13.- Ingresos Economicos

1) Madre
2) Padre
3) Otros familiares (tias, abuelos)

1) Desempleado
2) Trabajo Informal
3) Obrero/empleado

POSITIVO AL VIH

SITUACION FAMILIAR EN LA QUE VIVEN LAS NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO

14.- Tipo de familia

15.- Numero de nifios/as
por familia

16.- Funcionalidad Familiar

1) Familia Monoparental
2) Familia Nuclear
3) Familia Reconstituida
4) Familia Extensa

1) 1 nifio/a

2) 2 nifios/as
3) 3 nifios/as
Tipo de familia

1) Familia altamente funcional
2) Familia moderada disfuncion
3) Familia severa disfuncion

Desea agregar algo mas.

Muchas gracias, su colaboracién ha sido valiosa

INFORMACION: Realizacion de la entrevista Responsable:




ANEXO 2
APGAR FAMILIAR

Nombre del cuidador Y/0 TULOr: ... ....ooi i
NOmMDBre de 1a NI/ ... e,
[ =ToT ot o o

DIMENSIONES CASISIEMPRE | ALGUNAS VECES CASI NUNCA (0) ¢PORQUE?

(2) (1)

¢Estoy satisfecho con laayuda

que
recibo de mi familia cuando 2 9
el nifio/a esta enfermo?

éEsto satisfecho del modo en
que mi familia discute el
problema y comparte la 1 4 6

solucion ami problema?

éEncuentro que mi familia
acepta

el diagnéstico del nifio/a 2 8 1
para hacer cambios que

lleven a mejorar mi salud?
¢Estoy satisfecho del modo en

que toda mi familia expresa

afectos y responde alos 2 9
sentimientos tales del

nifin/a?
éEstoy satisfecho con la cantidad

de tiempo y apoyo que mi
familia me brinda respecto a mi 2 9
tratamiento?

Puntaje total:

De 7 a 10 Familia Altamente Funcional =0
De 4 a 6 Moderada Disfuncién = 3
De 0 a 3 Severa Disfuncion =9



ANEXO 3

IMAGENES: HABITACIONES MULTIUSO

1° Familia

Cuando se realizo la visita domiciliaria, se pudo observar que la familia de 4 integrantes (el nifio,
la madre, su hermana y la abuela del nifio), vivia en una sola habitacion de mas o menos 4x4.
Ademas de ser utilizada como dormitorio, cocina, comedor.



2° familia

En este caso se observd, una familia de 5 integrantes (abuela, tias, primos), viven en una sola
habitacion que es utilizada como dormitorio, cocina, comedor.



