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Experiencia de cuidados al niino expuesto al VIH:
una trayectoria de expectativas!

Willyane de Andrade Alvarenga?
Giselle Dupas®

Objetivo: conocer la experiencia del cuidador/madre en relacion al cuidado de nifio expuesto al
VIH por transmision vertical en la trayectoria posnatal. Método: investigacion cualitativa, que
utilizé el Interaccionismo Simbdlico como referencial tedrico. Fueron realizadas entrevistas con
39 cuidadores de nifios expuestos al VIH y que eran acompafiados en un servicio especializado.
Los datos fueron analizados por el analisis de contenido inductivo. Resultados: se encontraron
cuatro categorias que informan sobre la experiencia solitaria de la administracion de la terapia
antirretroviral del niflo, en lo que se refiere principalmente a: la ausencia o a informaciones
incompletas recibidas; al estar atento a los cuidados, que incluyen el uso de la profilaxis para
neumonia, vacunas y otros restringidos a la interaccién madre-nifio; al querer omitir la presencia
del VIH por miedo al prejuicio; y al mirar al futuro y temer a la enfermedad. Conclusion: la
presencia del VIH y la amenaza de infectar al niflo son capaces de generar preocupacién y
varios otros sentimientos en el cuidador, como miedo, culpa y ansiedad. Los profesionales de la
salud precisan trabajar conjuntamente con la madre para el enfrentamiento de las demandas y
sufrimientos. Asi, el tratamiento para evitar la transmisién vertical sera eficiente y la madre con

el nifio viviran esa trayectoria con apoyo, a pesar de la preocupacién por el resultado.’
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Introduccion

Una de las enfermedades que participan del estigma
que mas afecta a nlcleos familiares es la infeccidon
por el Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH) y
el profesional de salud tiene un papel fundamental
realizando acciones de cuidado y de prevencién para
estas familias®®. Cerca de 35,3 millones de personas
viven con el virus en el mundo®®. En Brasil, ese valor
es de aproximadamente 718 mil; desde la identificacidon
del primer caso, en 1980 hasta junio de 2013, fueron
notificados 686.479 casos, de los cuales 64,9% en
hombres y 35,1% en mujeres®,

La infeccidon en mujeres ha generado preocupacion,
debido a la transmisiéon materno-infantil, resultando en
ninos infectados. Fueron registrados 260 mil casos de
nuevas infecciones por el VIH en nifios de paises con
baja y media renta, en 2012®; en Brasil, 93,6% de los
individuos menores de 13 afios con VIH se contaminaron
por esta via, siendo esa es la principal forma de infeccién
en nifos®).

Existen una serie de conductas disponibles en
Brasil, desde 1996, que cuando realizadas pueden
reducir la transmision vertical (TV) del VIH para menos
de 1%, siendo ellas: prueba anti-VIH en el prenatal, uso
de Terapia Antirretroviral (TARV) profilactica durante
el periodo de embarazo y trabajo de parto, realizacién
de cesarea para las mujeres con carga viral elevada o
desconocida, sustitucién del amamantamiento materno
por formula lactea, uso de TARV por el recién nacido
(RN) y medicacion para prevencion de neumonia en los
primeros meses de vida®.

También existen en nuestro pais significativos
coeficientes de infeccion por esta via, inclusive
considerando la universalidad del acceso al TARV y a la
serie de cuidados preconizados por el Ministerio de la
Salud. Es necesario adoptar medidas adicionales para
que se consiga un control efectivo de bebés infectados
por el VIH. Esto porque algunos estudios demuestran
que el no ofrecimiento de la prueba para VIH durante
el prenatal®, la falta de calidad en las informaciones
ofrecidas por los profesionales de salud® vy los errores
de los cuidadores en la administracion de la TARV al nifio
son algunos de los principales factores responsables
por los indices de TV existentes(”). Esas constataciones
hacen parte del proceso del cuidado al bebé y ya se
presentan como justificativas potentes para el desarrollo
de este trabajo.

Siendo asi, la enfermeria, investida con un papel

fundamental en ese proceso de cuidado al nifio,

trabaja con informaciones y orientaciones al respecto
de la terapia. Después del alta de la maternidad la
madre asumird muchas responsabilidades con el hijo,
especialmente en lo que concierne al TARV y a la
quimioprofilaxis para neumonia, entre otros cuidados®®).
Paralelamente a esta terapéutica, la madre todavia
convive por varios meses después del nacimiento con el
miedo relativo a la posibilidad de infectar al nifio, debido a
la indefinicidn del diagndstico en el inicio®, sentimientos
relativos al descubrimiento de su seropositividad para el
VIH y el miedo del estigma por frecuentar el Servicio de
Asistencia Especializado (SAE) en VIH/SIDA®).
Considerando la relevancia de estas cuestiones y
las interacciones sociales que cercan el cuidado al nifio
expuesto al VIH, es importante tener una perspectiva
sensible a sus necesidades por parte del cuidador/
madre y de la familia, los cuales experimentan la accién
de cuidar, la indefinicién del diagndstico del nifio y el
sentimiento de responsabilidad por la TV. De esa forma,
se tuvo por objetivo conocer la experiencia del cuidador/
madre en relacién al cuidado al nifio expuesto al VIH por
transmision vertical en la trayectoria posnatal.

Método

Esta investigacion de abordaje metodoldgico,
cualitativa descriptiva y exploratoria utilizd el
Interaccionismo Simbdlico como referencial tedrico, que
tiene al ser humano como un ser social y a la interaccién
como su unidad basica. Para esta perspectiva, los
individuos y la sociedad son creados a través de la
interaccion social y lo que sucede en el presente
depende de experiencias anteriores, como las relaciones
que estan ocurriendo en el momento. Asi, si queremos
entender la causa del comportamiento humano, tenemos
que enfocarnos en la interaccion social,

La recolecciéon de datos fue realizada en una
institucion de salud en el Noreste de Brasil, en un hospital
escuela, de la red estatal, fundado en la década del 70
y mantenido con recursos del Sistema Unico de Salud;
es considerado un centro de referencia en asistencia,
prevencion y tratamiento de personas viviendo con VIH/
SIDA y niflos expuestos, tanto para el Estado como para
los municipios de Estados circunvecinos.

Los criterios de seleccion de los participantes
fueron: ejercer la funcion de cuidador del nifio desde que
nace hasta los 18 meses; sin tener la completa definicién
del diagnéstico de infeccion por el VIH (infectado o no
infectado/serorrevertido); y estar en seguimiento en el

servicio. Se definié ese intervalo de edad para el nifio, ya
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que en esa edad no se puede indicar las condiciones del
diagndstico definitivo, debido a la necesidad de observar
la evolucién seroldgica®.

Participaron de la investigacion 36 cuidadores
de 29 nifios nacidos de madres seropositivas para
el VIH, entre ellos madres (24), padres (5) y otros
(7), como abuela, tia y bisabuela. No hubo definicidén
previa del nUmero de participantes del estudio, asi, la
interrupcién de la recoleccién de datos ocurrié cuando
las entrevistas fueron juzgadas como suficientes, por
no presentar nuevas reflexiones sobre el tema y los
datos se tornaron repetitivos, proceso este denominado
saturacion teorica®V, Las entrevistas fueron realizadas
entre diciembre de 2012 y febrero de 2013.

El responsable por el cuidado del nifio y por el
acompafiamiento al servicio era abordado en la sala
de espera de los consultorios y convidado a dirigirse
para una sala reservada, designada por el servicio para
la realizacion de la entrevista. Aquellos que estaban
acompafiados con personas que también prestaban
cuidados al niflo (padre, abuela, bisabuela o tia) eran
llamados y, en aquella ocasion, los participantes eran
consultados sobre si deseaban participar del estudio y
eran esclarecidos sobre los objetivos y la estrategia de
recoleccion de datos. Era realizada la lectura del Término
de Consentimiento Libre e Informado como también
era asegurado el sigilo y la confidencialidad del relato
y los que aceptaron participar firmaron ese documento,
entrando en la investigacién.

Cuando habia acompafiante la entrevista era
colectiva, cuando no, era individual, y estas duraron en
promedio 50 minutos, habiendo sido conducidas por la
primera autora. Eran realizadas en un Unico encuentro
y algunas preguntas fueron propuestas: “éComo ha
sido para usted cuidar de su nifio expuesto al VIH?" y
“¢Cuales han sido las dificultades y facilidades relativas
al tratamiento del nifio?”.

El audio de la entrevista grabado digitalmente fue
transcrito en su totalidad pasando por correcciones
gramaticales. Los participantes fueron identificados por
la posicion que ocupaban en relacién al niflo (madre,
padre, tia, abuela, bisabuela), seguida del numero
ordinal de ingreso en el estudio.

Los datos fueron examinados para determinar
lo que revelaron, a partir del proceso de Analisis de
Contenido Cualitativo, que consiste en la fase de
preparar, organizar y relatar los resultados(*?. La reunién
de los datos para analisis de contenido, la lectura para
obtener el sentido del todo y la seleccién de las unidades
de analisis, a partir del objetivo de la investigacion y del

referencial tedrico, permitieron identificar las unidades
de significados, o sea, palabras, frase o paragrafos
relacionados al contenido y contexto. Estos fueron los
primeros pasos en que consistio la fase de preparacion. En
la fase de organizacidn, se optd por el camino inductivo,
en que hubo la codificacion, la creacion de categorias y
los datos fueron agrupados dentro de titulos por orden
mayor para reducir el nimero de categorias. Asi, una
descripcion general del fenomeno de la investigacion
fue formulada a través de la generacion de categorias,
abstrayéndolas. La fase final fue relatar los resultados
de la fase anterior a través de categorias organizadas
por una linea historica de acontecimientos del fenédmeno
bajo estudio para dar sentido a los resultados para los
lectores.

La investigacion fue aprobada por el Comité de Etica
en Investigacién con Seres Humanos de la Universidad
Federal de Sao Carlos (n° 112.500/2012).
respetadas las directrices contenidas en la Resoluciéon

Fueron

196 de 1996 del Consejo Nacional de Salud, en vigor en
la ocasion de la elaboracion y ejecucién del proyecto de
investigacion.

Resultados

La mayoria de las participantes (23) eran madres
que vivian con el VIH, siendo ellas la cuidadora principal.
Habia una madre adoptiva y otras personas (abuela, tia
y bisabuela) que asumian ese papel por ausencia de la
madre bioldgica, debido al fallecimiento o abandono.
Cuando la madre y el nifio vivian con el padre y/o la
abuela, estos también asumian el papel de cuidadores
del nifio.

En cuanto al intervalo de edad de los cuidadores
principales (28), la mitad tenia edad entre 20 y 30 afios
y la otra mitad mas de 30 aflos de edad. En cuanto a
la escolaridad, la mayor parte habia cursado apenas la
ensefianza fundamental I y/o II (12) o la ensefanza
media completa o incompleta (12), viniendo en seguida
aquellos que poseian la ensefianza superior completa o
incompleta (3) o eran analfabetos (1).

En cuanto a la descubierta de la infeccion por el VIH,
hubo madres que la descubrieron antes de la gestacion
(8), durante la gestacién (14), durante el trabajo de
parto (2) y después del nacimiento del nifio (4). La
mayoria de ellas (25) realizaron el acompafiamiento
prenatal de los nifios considerados en este estudio y
usaban la TARV en la gestacién (24).

Delos 29 nifios (1 gemelo) expuestos al VIH incluidos
en el estudio, la mayoria era del sexo masculino (20),
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en el intervalo de edad del primero al sexto mes de vida
(17). En cuanto a la ocurrencia de exposicién vertical
al VIH en la familia, la mayoria fue el primer caso de
exposicion (22). La mayoria tenia hermanos (17) y en
cuanto al diagndstico del padre de infeccién por el VIH,
gran parte de ellos viven con VIH (13), siendo que cinco
ninos eran hijos de padres seronegativos y los padres de
diez nifios no poseian serologia conocida o confirmada.
El mayor numero de nifios reside en la misma ciudad
en donde ocurrid el tratamiento/acompafiamiento, pero
hubo aquellos que vivian en otras ciudades con distancia
de hasta 588 km de la ciudad en donde quedaba el
servicio de atencidn.

El proceso de andlisis del contenido de las

declaraciones reveld6 cuatro categorias: tener
experiencia solitaria de la administracion de la terapia
antirretroviral;, estar atenta a los cuidados al nifio;
querer omitir la presencia del VIH y mirar al futuro y

temer a la enfermedad.

Tener experiencia solitaria de la administraciéon
de la terapia antirretroviral

Cuando la TARV con Zidovudina (AZT) fue iniciada
después del nacimiento del nifio, en la maternidad, la
misma era administrada por el equipo de enfermeria o
era pasada la responsabilidad al cuidador del nifio, a la
madre 0 a su acompafiante. Hubo diversidad de horarios
para la administracién del AZT y la maternidad esperaba
que la madre llevase la medicacion a ser dada al nifio,
ofrecida en el SAE, en donde ella misma ya hacia el
acompafiamiento.

Ella [enfermera] pregunté si yo habia traido el
medicamento [AZT], yo dije que no y ellas me mandaron a
buscar la medicacién a mi casa [...]. La primera dosis yo no
vi y las otras yo misma le daba al bebé. Ellos solamente me
entregaban la jeringa con la dosis y era eso (Madre 25).

La enfermera traia la medicacion y me mandaba
darsela[...]. iEllas no lo hacian! (Abuela 16).

En ese contexto, hubo madres que apuntaron
desconocer el horario en que fue administrada la
primera dosis del AZT; como también algunas recibieron
el alta hospitalaria desconociendo el nombre de la
medicacién o sus especificidades. Los cuidadores daban
la medicacién en casa, de la misma forma como veian
o les era orientado por el profesional de la maternidad.
Hubo nifos que no recibieron la medicacién para dar
continuidad a la terapia en el domicilio o la iniciaron
solamente en el domicilio. También existen relatos

sobre recibimiento de orientaciones equivocadas o

incompletas, principalmente, en lo que se refiere a la
fecha de interrupcion de la terapia, permitiendo que el
nifio recibiese la medicacion por tiempo mayor o menor
que el preconizado.

Dijeron para hacer de la misma manera como en la
maternidad, dar de 8 en 8 horas [...]. Ella usé por 2 meses, casi
3, se lo di hasta acabar el frasco, porque dijeron que era hasta
cuando terminase (Madre 16).

El uso el AZT solamente en la maternidad. Al salir de alta,
la Unica cosa que me dieron fue una receta para recibir la leche.
[...] yo no recibi remedio ni orientacion. Yo ademds llamé para
aca [SAE], pero dijeron que no tenia caso porque se pasaron
mas de 7 dias y no servia ahora tomar el remedio [...] (Madre
20).

Los cuidadores valorizaban la medicacion, inclusive
cuando desconocian el porqué de esta. Refirieron
empeno y preocupacién en el cumplimiento de la terapia,
habiendo un cambio en la manera habitual de la familia
para cumplir el horario de la medicacién y la dedicacién
para que no fuesen olvidadas las dosis. En relacion a la
creencia sobre el efecto, algunos cuidadores creian que
la medicacién era fundamental para el nifio, sirviendo
para evitar la infeccién por el VIH o su manifestacion.

Me dieron AZT y dijeron para que ella lo tomara por un
mes, de 12 en 12 horas, y que no podia faltar ni un dia, pero
no me explicaron porqué. Yo no sabia lo que era aquello, nunca
habia oido hablar. A pesar de todo, yo nunca deje de dar, yo
pensaba: esa medicacion es muy importante, porque yo no sé lo
que tiene. Tenia miedo de no darlo y perjudicarlo dentro de unos

dias y la culpa ser mia (Madre 26).

Estar atenta a los cuidados al niilo

Esta categoria reunid otros cuidados realizados
por la madre al niflo, como ofrecer la sulfametoxazol
asociado a la trimetoprima (SMZ-TMP) que, segun las
madres, era para la prevencion de la neumonia, ya otras
no sabian para que servia. Las vacunas del nifo fueron
citadas como estando al dia. No fue unanime la presencia
de efectos de la vacuna y cuando presentes no fueron
asociados a la exposicién al VIH. En general, las madres
no relataron ninguna reaccién a las medicaciones que
el nino utilizaba, solamente la dificultad en administrar
debido a que regurgitaban y la anemia asociada al uso
del AZT. Algunas no fueron preparadas para saber qué
hacer en caso de que el nifio regurgitase, asi, quedaban
ansiosas y con dudas sobre si deberian ofrecer
nuevamente la medicacion.

Después del AZT, ella tomé la sulfametoxazol [...]. La

vacuna esta toda al dia. De la vacuna especial, ella tomé la



antipolio inactivada [...]. Ella sintid apenas una fiebre baja
después de otra vacuna. [...] Ella no sintié nada hasta hoy con
esos remedios, a veces ella los escupia y yo repetia [...] yo
quedaba muy nerviosa (Madre 27).

A él dio un poco de anemia con ese remedio [AZT] que
estaba tomando, pero la médica dijo que era normal (Madre 11).

Las madres con VIH establecieron barreras para
el cuidado o para la convivencia con el nifio en el
domicilio, como forma de prevencién. La sangre fue
la principal via de transmisidon citada; sin embargo,
heridas, menstruacion, beso, sudor, fueron otras vias
citadas, que inclusive con orientacion, las madres tenian
miedo de transmitir el virus. A pesar del nifio ser hijo
de madre con VIH, éste es percibido como saludable.
El VIH fue un problema relacionado solamente a los
padres y mismo en los casos de enfermedad del nifio,
esas enfermedades fueron relacionadas a las variables
meteorologicas como temperatura, humedad relativa
del aire y precipitacion o asociadas a enfermedades
prevalentes en la infancia.

[...] yo tengo miedo si él come en el mismo plato que
yo [...], yo trato de no dormir mucho con él o colocarlo en mi
cama y si yo estoy menstruada o con cualquier herida yo no
lo tomo [...] Si yo veo sangre yo ya pienso: esa sangre estd
contaminada. Yo no lo beso, [...] si yo pudiese no lo tomaba.
Yo lo amo, pero pienso que él estara mas seguro lejos de mi
(Madre 20).

El estado de salud de él es bueno [...]. El tuvo una gripe
muy fuerte, hace mucho tiempo. Yo creo que fue por causa del

tiempo, en donde yo vivia tenia mucho polvo (Madre 9).

Querer omitir la presencia del VIH

El estigma relacionado al VIH, el miedo al prejuicio
y a la discriminacién por parte de los otros hace que
la madre opte por omitir la infeccién por el VIH, tanto
su diagndstico como la condicion de exposicion del
nifio. Eso fue debido a la experiencia anterior que ella
presencio de prejuicio con otras personas o entonces por
el autoprejuicio. Ella teme que el nifio sea rechazado,
por eso el nimero de personas que conoce sobre su
serologia y condicién fue limitado.

Nuestra mayor preocupacion es la discriminacion. Quien
sabe de eso es sélo la familia mas préxima, padre, madre,
abuelos y los médicos que nos cuidan y nadie mds. Yo veo el
pueblo hablar de otras personas y tengo miedo de pasar por
eso (Madre 3).

Yo tengo miedo por mi hija, de que algun dia el pueblo
comente que ella lo tiene, por eso que no comentamos para todo

mundo. Tengo miedo de prejuicio con ella (Madre 16).
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Cuando preguntadas por los otros sobre: el porqué
el nifio no puede ser amamantado por el pecho, por
el tipo de parto, y por las medicaciones o consultas
periddicas con el pediatra, la madre crea motivos ajenos
al VIH para justificar, por recelo del prejuicio. Eso causé
sufrimiento por querer “desahogarse” y temer que su
enfermedad no fuese aceptada.

Las personas hacian mil preguntas éPorqué él no mamaba?
Era la peor parte. Yo decia que tenia anemia, que no tenia leche
[...]. Yo no contaba la verdad, porque no es todo mundo que
acepta eso (Madre 8).

En la ciudad, ellos preguntaban ¢Porqué él no mama?
¢Porqué yo vengo para el hospital? Yo digo que voy a llevarlo
al pediatra, porque alla [ciudad] no hay y sobre amamantar, yo
digo que él no quiso (Madre 2).

Frecuentar el servicio especializado hace que la
madre se siente expuesta, temiendo el juzgamiento y
que descubran el VIH. Estar en la sala de espera causé
incomodidad por miedo de ser vista y fue una practica
tenida como terrible. Cuando posible, ellas negaban el
nombre del hospital que es sede del SAE y preferian
hospitales generales para la realizacion de las consultas,
porque asi estaria con su diagndstico “enmascarado” u
oculto. El cuidador temia que, al llevar al nifio para otros
servicios, como las Unidades de Salud de la Familia (USF),
él tendria que revelar su serologia o la condicién del nifio.

Nosotras no queremos que se sepa [profesionales de la
USF] que nosotras lo tenemos, sobre todo en el local en donde
vivimos. A pesar de saber que los profesionales no pueden
comentar, nosotros pensamos que eso puede acontecer.
Tratamos de saber si tenia como hacer el acompafiamiento de
ella en la maternidad, pero no, es sélo aqui mismo. Porque llama
mucho la atencién un hospital de enfermedades contagiosas

[SAE]; iqueriamos esconder! (Padre 10).
Mirar al futuro y temer la enfermedad

La trayectoria recorrida hasta la revelaciéon del
diagnédstico fue vivida con mucha ansiedad, tristeza,
miedo y duda. La madre vivid la incertidumbre del
diagndstico con momentos de afliccion en que se
seria el

cuestion6 sobre cual resultado e imagind

como seria, caso ocurriese de forma diferente a
sus expectativas. Ella esperd el resultado como una
condicion de alivio, pero hasta la confirmacion hubo una
oscilacidon entre pensamientos positivos y negativos. Se
percibié la fuerte influencia de la espiritualidad y de Dios
para el autocontrol y para lidiar con el sentimiento de
impotencia. La fe y la esperanza en la seronegatividad

del nifio fue lo que prevalecid.
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Yo le pido a Dios todos los dias para que él no tenga esta
enfermedad. Mi expectativa es grande y esta en este resultado.
Yo veo un futuro bueno para él, sin la enfermedad [...] Lo que yo
mads espero es que la doctora me de alguna palabra de consuelo,
alivio (Madre 12).

Para el cuidador fue muy triste imaginar el futuro
del nifio con el VIH, sea por toda la batalla para que
eso no ocurriese, sea por tener alguien en la familia
que sufri6 o murid por causa de esa enfermedad.
Se objetivaba un nifio sin el VIH y el profesional de
salud apareci6 como proporcionando esperanza
para ese resultado. Ver niflos seropositivos haciendo
acompafiamiento en el SAE informd la posibilidad de
tener a su nifio en aquella situacion y eso causé miedo
y tristeza, al mismo tiempo en que surgio la fuerza
para que caso el resultado fuese positivo, el nifio fuese
aceptado y el cuidado continuase.

Si da positivo yo voy a quedar amargada, porque yo hice
lo que yo pude para que él no la tuviese. Yo creo que él no la
tiene. [...] me quedo imaginando: éSera que él la tiene? Quiero
aclarar mi duda. Cuando yo haga el examen de él y de positivo,
sera dificil enfrentar eso (Madre 28).

Yo siempre tuve esa fe, expectativa de que de todo es
normal. Yo pienso que él esta con el virus, pero en ese momento
yo lo retiro del pensamiento y me digo a mi misma: mismo si
estuviese, hay tratamiento. Voy cuidar de él de la misma forma
(Tia 19).

La presencia del VIH en la vida del cuidador hizo que
éste tuviese miedo de la muerte y de consecuentemente,
no poder ver el hijo crecer y experimentar los ritos de
pasaje en el desarrollo del nifio. La madre se cuestiond
sobre la persona que cuidaria del nifilo en su ausencia vy,
para evitar ese resultado, se enfocaba en su tratamiento
y en habitos saludables para tener longevidad.

Pido a Dios que yo viva mas para criar a mis hijos. Yo veo
que cuando yo aclare la duda de que él no tiene, yo voy a estar
mas feliz y procurar cada vez mas me cuidar para tener salud y

verlo transformarse en persona capaz de vivir sin mi (Madre 22).

Discusion

Se buscé la experiencia de los cuidadores a partir
de los fundamentos del Interaccionismo Simbdlico y los
resultados revelaron que la experiencia esta repleta de
expectativas en relacién al resultado del diagnoéstico
del nifio. Esto porque el individuo es un ser pensante y
activo en la relacion con el ambiente. El significado de
las cosas es el resultado de las interacciones sociales
a lo largo de la vida, a pesar de que las acciones se
desdoblen en el presente, las interacciones tenidas en

el pasado interfieren en el comportamiento presente,
inclusive el futuro pasa a ser usado, lo que incluye a las
expectativas9,

Otra investigacion nacional encontrd resultados
semejantes en lo que se refiere al mayor nimero de
exposicidn en nifios del sexo masculino y al nUmero de
hermanos®. Mujeres que viven con VIH han presentado
mayor nimero de gestaciones*® y el motivo puede ser
la seguridad en la utilizacion de la profilaxis de la TV, que
las incentiva para una nueva gestacion®,

La TARV del nifio debe ser iniciada en la maternidad,
luego después del nacimiento y, al recibir el alta, la
madre u otro cuidador deben salir con las medicaciones
y ser capaces de dar continuidad a la terapia en el
domicilio®. El uso del AZT, en Brasil, debe ser ofrecido en
solucion oral al RN expuesto a madre seropositiva para
el VIH que recibié la medicacién durante la gestacion,
preferencialmente en las primeras cuatro horas de vida,
en la dosis correspondiente al nimero de semanas de
gestacion del RN, a cada doce horas y durante cuatro
semanas. En RN de madres infectadas por el VIH que
no recibieron TARV en la gestacién, mismo que hubiese
recibido AZT inyectable en el momento del parto, se
adiciona junto al AZT la Nevirapina®.

Un estudio realizado en treinta maternidades
brasilefias que evalué el grado de implantaciéon del
Programa Nacional de Control de la TV del VIH® vy
otro realizado con madres de hijos infectados por TV®
apuntaron fragilidades en la ejecucidn de esas medidas
por los servicios de salud, lo que es corroborado con
los hallazgos en este estudio, principalmente en cuanto
a la falta de acceso al AZT oral. Eso se debe a la falta
de organizacion, administracién y evaluaciéon de los
servicios de salud®®. Estas fallas pueden ser en parte
relacionadas a los profesionales de salud®®,

Errores pueden comprometer el suceso de la terapia.
Entre los principales cometidos en el domicilio, estan
la administracién del AZT jarabe después del periodo
recomendado y el ofrecimiento de dosis inadecuadas,
aumentando el riesgo de reacciones adversas. El motivo
para eso, segln un estudio transversal que evalud la
capacidad de madres para cuidar de nifios expuestos al
VIH en Brasil, es la falta de orientacion recibida en la
maternidad®, o sea, baja calidad en las informaciones
ofrecidas por los profesionales de salud. Estos son
algunos de los principales factores responsables por
la manutencién de indices de TV existentes en Brasil,
afirmé otra investigacién realizada con madres de nifios
menores de seis meses nacidos expuestas al VIH/
SIDA®),
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Un estudio refiere inseguridad y dificultad de
la madre para el ofrecimiento de la medicacién oral,
debido a que el nifio no deglute completamente el AZT
jarabe®®. En cuanto a otros efectos relacionados al
AZT, las madres citaron la anemia que fue considerada
normal. Otra medicacién que el nifio recibe, durante el
tratamiento, es la quimioprofilaxis para neumonia por
Pneumocystis jiroveci, con SMX-TMP, a partir de cuatro
a seis semanas de vida hasta que se complete un afio
de edad o hasta que la infeccidon por el VIH pueda ser
alejada®. Eso porque la neumonia es la mas frecuente
infeccion oportunista, en el primero afio de vida, en
ninos que viven con VIH19),

La madre cree en la eficacia de ese tratamiento y
que al ser realizado adecuadamente ella tendra su hijo
sin el VIH y saludable®. Ella u otro cuidador del nifio
son los responsables por los cuidados en el posnatal
y deben estar bien orientados para la realizaciéon de
esa terapéutica en el domicilio®”, Este ha sido un
desafio, ya que la no adhesién medicamentosa puede
ocasionar la infecciéon del nifio por el VIH, neumonia
u otras enfermedades concomitantes:®). Las madres
se esforzaron para cumplir las recomendaciones,
debido al recelo de transmitir el VIH para el hijo.
Una investigacion cualitativa que también utilizd el
Interaccionismo Simbdlico como referencial tedrico,
apunta que existe el deseo y la esperanza de tener
un niflo seronegativo y el alcance de esta meta esta
relacionada con interacciones entre ella y el hijo, ella 'y
su enfermedad, y ella y Dios(*®,

A partir de una escala de evaluacion de la capacidad
para cuidar de nifios expuestos al VIH, respondida por
60 madres, se constatd que ellas poseen capacidad,
de moderada a alta, de administrar el AZT y que no
hubo asociacion significativa con su escolaridad, edad
o renta”. En relacion al esquema de vacunas del nifio,
las madres de este estudio apuntaron que éste estaba
actualizado, lo que diverge de otras investigaciones
realizadas en la regiéon Noreste que apuntaron atrasos
en el cumplimiento del esquema o utilizacion de vacuna
inadecuada para las nifios expuestos al VIH®13),

Vivir con VIH o tener un hijo en riesgo contiene
aspectos que van mas alld del cumplimiento de
medidas preventivas. Los cuidadores asumen papeles
importantes y precisan ser apoyados en esos papeles?,
El apoyo profesional y familiar son importantes para la
madre que enfrenta el vivir con el virus, el estigma vy el
cuidar del nifio*>29, La omision del propio diagndstico
y de la condicién del nifio es la opcidon para huir del
estigma, lo que limita el apoyo e inhibe el desarrollo de

intervenciones efectivas por los profesionales de salud.
Madre e hijo evitan acceder a los servicios de salud y
de apoyo social y, de esa forma, se aislan, evitando
aproximarse de otras personas y de compartir su
experiencia sobre la enfermedad, por recelo de que eso
les ocasiones mas sufrimientoV. La omision del estatus
seroldgico es justificada por el miedo al prejuicio y al
estigma®?,

La postura de omitir el propio diagndstico y la
condicion del nifio puede perjudicar el cuidado del
mismo y dejar a los padres mas vulnerables. Ese
comportamiento, segun el Interaccionismo simbdlico,
proviene de la internacionalizacion del proceso social,
en que el individuo adquiere la capacidad para dirigir
su accién en términos de consecuencias previstas para
lineas de acciones alternativas'®, De esa manera, la
mejor opcién para los padres es la omisidn, ya que ellos
temen las consecuencias de la revelacién del diagnostico.
Esas consecuencias contienen significados manoseados
y modificados a través de procesos interpretativos; a
partir de ellos el individuo dirige a propia conducta o
manipula la situaciondo,

La interaccion de la madre con la enfermedad
interfiere inclusive en su interaccidn con el hijo. La madre
tiene a la enfermedad como una amenaza que esta
presente en lo cotidiano de los cuidados y en el contacto
directo con el nifo, ya que la madre teme transmitirla
para el hijo a partir de heridas en la piel y contacto
casual®523, La presencia del VIH hace que las madres
se priven de realizar algunas actividades diarias con sus
hijos y los perciben como fragiles, desarrollando una
superproteccién por miedo a la enfermedad®®; a pesar
de percibir su salud positivamente®>,

La principal preocupacion de ellas es con el
diagndstico definitivo del nifio. La reaccion al recibir el
resultado de infeccién por el VIH estd relacionada al
significado atribuido al vivir con VIH. Ese significado lleva
a que el cuidador tenga miedo del diagnéstico positivo en
el nifio. Esto porque el hombre actla de acuerdo con los
significados y la sociedad es central para esa formacion,
ya que es en la interaccién con los otros que se deriva el
significado de las cosas?. El estigma de la enfermedad
y la importancia de tener estrechos relacionamientos
sociales, lleva a que este diagndstico sea temido, por
interferir en todos los niveles de interaccién, bienestar
y éxitoh),

La espera del resultado es vivida con ansiedad y
preocupacién. En cuanto la certeza no llega, las madres
recurren a pensamientos positivos y a Dios, a través
de la fe, pidiendo que no ocurra la infeccion(829, Esas
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interacciones establecidas consigo mismo y también con
Dios las auxilia en el enfrentamiento de la situacién.

Conclusioén

El objetivo de este estudio fue alcanzado y se observé
como la presencia del VIH y la amenaza de esa infeccidon
en el nifio son capaces de generar preocupacién y tantos
otros sentimientos como miedo, culpa y ansiedad en el
cuidador. El estigma de la enfermedad, asociado a la
falta de orientacién, lleva a que la madre establezca
barreras en la convivencia con el hijo, limitando su
papel y percibiéndose como un peligro por creer que ella
puede transmitir el virus al nifio.

Existe el empefio de los cuidadores para cumplir
el tratamiento del nifio, mismo cuando se desconoce el
motivo. También existe la responsabilidad de la madre
por el cuidado y ella estd sola en la administracién
de la TARV y esa soledad es vivida todavia en la
maternidad, en donde ella asumidé el cuidado del
nifio. Luego, es en el ambito domiciliar e introducido
en su red de relacionamientos, que el cuidador busca
omitir la presencia del virus y lidiar con sus miedos
y expectativas, esperando el resultado del hijo con
esperanza e imaginando como sera el futuro.

La necesidad de apoyo, orientacion y respeto fueron
reveladas por los cuidadores durante la implementacién
del tratamiento al nifo. Las fallas en el tratamiento
y la falta de soporte profesional y de los servicios de
salud informan la ineficiencia del cumplimiento de las
medidas de control de la TV del VIH. Se resalta que los
acontecimientos ocurrieron en un contexto particular de
salud y que los resultados no deben ser generalizados.

A pesar de esto, los resultados podran colaborar
para optimizar la asistencia, en lo que se refiere a dar
bases a entrenamientos, de modo a fundamentar la
practica profesional sobre cudles son las orientaciones
que el cuidador precisa recibir. Los profesionales
de la salud, sobre todo la enfermeria por estar mas
proxima del cliente, precisan trabajar en conjunto con
la madre, desde la gestacién, para cumplimiento de las
recomendaciones y enfrentamiento de las demandas y
sufrimientos.

Otros estudios sobre el cuidado domiciliar, la
administracion de la TARV y del prejuicio asociado al
VIH, y la comunicacién entre la familia y el equipo de la
salud son necesarios para una mejor comprensién de la
experiencia del cuidar de nifio expuesto al VIH. Asi, el
tratamiento para evitar la TV sera eficiente y el cuidador

con el nifo experimentara esa trayectoria, inclusive con

la preocupacion sobre el resultado; pero con apoyo y sin
prejuicio.

Referencias

1. Liu KC, Chibwesha CJ. Intrapartum management for
prevention of mother-to-child transmission of HIV in
resource-limited settings: a review of the literature. Afr
J Reprod Health. 2013;17(4 Spec No):107-17.

2. Joint United Nations Programme on HIV/AIDS. Global
report: UNAIDS report on the global AIDS epidemic
2013. World Health Organization: Geneva, Switzerland;
2013.

3. Ministério da Saude (BR). Boletim epidemioldgico
AIDS e DST. [Internet]. 2013;2(1) [acesso 1 jun
2014]. http://www.aids.gov.br/
publicacao/2013/boletim-epidemiologico-aids-e-
dst-2013.

4. Ministério da Saude (BR). Protocolo clinico e diretrizes

Disponivel em:

terapéuticas para manejo da infeccdo pelo HIV em
criangas e adolescentes. Brasilia: Ministério da Saude;
2014.

5. Santos EM, Reis AC, Westman S, Alves RG. Avaliacdo
do grau de implantagdo do programa de controle da
transmissao vertical do HIV em maternidades do “Projeto
Nascer”. Epidemiol Serv Saude. 2010;19(3):257-69.

6. Leal AF, Roese A, Sousa AS. Medidas de prevencién
de la transmisién vertical del VIH empleadas por
madres de ninos seropositivos. Invest Educ Enferm.
2012;30(1):44-54.

7. Barroso LMM, Galvdao MTG, Cavalcante RM; Freitas
JG. Cuidado materno aos filhos nascidos expostos ao
HIV/AIDS. Rev Rene. 2009;10(4):155-64.

8. Freitas JG, Barroso LM, Galvao MT. Maternal ability
to take care of children exposed to HIV. Rev. Latino-Am.
Enfermagem. 2013;21(4):964-72.

9. Freitas HMB, Backes DS, Pereira ADA, Ferreira
CLL, Souza MHT, Marchiori MRCT et al. Understanding
the family member of a child affected by Human
Immunodeficiency Virus/Acquired Immunodeficiency
Syndrome, from the perspective of complexity. Acta Paul
Enferm. 2010;23(5):597-602.

10. Charon JM. Symbolic interacionism: an introduction,
an interpretation, an integration. 10th ed. New Jersey:
Prentice-Hall; 2010.

11. Fontanella BJB, Magdaleno R Junior. Saturacdo
tedrica em pesquisas contribuicdes
psicanaliticas. Psicol Estud. 2012;17(1):63-71

12. Elo S, Kynga SH. The qualitative content analysis
process. J Adv Nurs. 2008;62(1):107-15.

qualitativas:



Rev. Latino-Am. Enfermagem sept.-oct. 2014;22(5):848-56.

13. Sherlock MSM, Cardoso MVLML, Lopes MMCO, Lélis
ALPA, Oliveira NR. Imunizagdo em crianca exposta ou
infectada pelo HIV em um servigo de imunobioldgicos
especiais. Esc Anna Nery. 2011;15(3):573-80.

14. De Lemos LM, Lippi J, Rutherford GW, Duarte GS,
Martins NG, Santos VS, et al. Maternal risk factors for
HIV infection in infants in northeastern Brazil. Int J
Infect Dis. 2013;17(10):e913-8.

15. Faria ER, Piccinini CA. Maternidade no contexto do
HIV/AIDS: gestacdo e terceiro més de vida do bebé.
Estud Psicol. (Campinas) 2010;27(2):147-59.

16. Wamalwa DC, Obimbo EM, Farquhar C, Richardson
BA, Mbori-Ngacha DA, Inwani I, et al. Predictors of
mortality in HIV-1 infected children on antiretroviral
therapy in Kenya: a prospective cohort. BMC Pediatr.
2010;10(33):2-8.

17. Freitas JG, Cunha GH, Barroso LMM, Galvdo MTG.
Administration of medications for children born exposed
to human immune deficiency virus. Acta Paul Enferm.
2013;26(1):42-9.

18. Oliveira FFD, Wernet M, Silveira AO, Dupas G,
Alvarenga WA. Esperancga da gestante soropositiva para
o virus da imunodeficiéncia humana. Cienc Cuid Saude.
2012;11(4):730-8.

19. Li L, Liang LJ, Ding YY, Ji G. Facing HIV as a Family:
Predicting Depressive Symptoms With Correlated
Responses. J Fam Psychol. 2011;25(2):202-9.

20. Galvdo MTG, Lima ICV, Cunha GH, Mindéllo MIA.
Estratégias de mades com filhos portadores de HIV
para conviverem com a doenga. Cogitare Enferm.
2013;8(2):230-7.

21. Wacharasin C. Families Suffering With HIV/AIDS:
What Family Nursing Interventions Are Useful to Promote
Healing? J Fam Nurs. 2010;16(3):302-21.

22. Gourlay A, Birdthistle I, Mburu G, Iorpenda K,
Wringe A. Barriers and facilitating factors to the uptake
of antiretroviral drugs for prevention of mother-to-child
transmission of HIV in sub-Saharan Africa: a systematic
review. J Int AIDS Soc. 2013;16(1):18588.

23. Olugbenga-Bello AL, Adebimpe WO, Osundina FF,
Abdulsalam ST. Perception on prevention of mother-
to-child-transmission (PMTCT) of HIV among women
of reproductive age group in Osogbo, Southwestern
Nigeria. Int J Womens Health. 2013;5:399-405.

24. Murphy DA, Roberts KJ, Herbeck DM. HIV Disease
impact on mothers: what they miss during their children’s
developmental years. Child Fam Stud. 2011;20:361-9.

Recibido: 2.12.2013

Aceptado:

1.9.2014



