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Significados sobre la maternidad de las mujeres que viven con VIH
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Objetivo: Conocer los significados que tienen las mujeres que viven con VIH sobre el embarazo y la maternidad a través de
los efectos que la enfermedad ha ocasionado en sus vidas. Metodologia. Estudio cualitativo con enfoque fenomenolégico.
Se realizaron entrevistas a profundidad a cuatro mujeres que viven con VIH en edad fértil que asisten al CAPASITS S.L.P. El
andlisis fue a través de la teoria fundamentada. Resultados. La percepcion y significados sobre la maternidad se construyen
a través de factores de diversa indole: sociales, culturales y hasta econémicos. En las mujeres que viven con VIH se encontré
una percepcion ideal que se relaciona con sentimientos de “amor, ilusién, carino”, la visualizan como una “necesidad” que
se puede experimentar de diversas formas. Mads sin embargo, dichas percepciones sobre la maternidad se ven seriamente
trastocadas por el “miedo y angustia” de trasmitir la infeccién a los hijos, junto con los efectos y estragos que ellas mismas
padecen. Estas mujeres también temen a la evolucién y posibles consecuencias que por su enfermedad enfrentarian ante un
posible embarazo. Por iltimo senalan que atin de salir bien librados ellas y su hijo de la infeccién vertical, el temor y zozobra
de dejar en la orfandad a este tltimo, es algo que las persigue todo el tiempo, siendo estos temores factores determinantes
en sus decisiones reproductivas. Por otro lado se encontré también que cuando estas mujeres acuden con los profesionales
de la salud en espera de recibir atencién y asesoria en lo referente a su vida sexual y reproductiva, se encuentran con una
atenciéon médica impositiva, sobre todo en el aspecto del uso de métodos anticonceptivos, ademds de ser estigmatizadas.
Conclusiones. La perspectiva que las mujeres VIH positivas tienen de la maternidad estd fuertemente influenciadas por
temores, angustias y experiencias en torno a la atencién de su padecimiento e incluso debido a las imposiciones de los
profesionales de la salud que en algunas veces experimentan es necesario que éstos, estén més capacitados y que escuchen la
voz de las mujeres VIH positivas para otorgar una atencién mds integral y humana donde las mujeres seropositivas puedan
ejercer sus derechos reproductivos en forma segura, con la participaciéon y corresponsabilidad de su circulo social cercano.
Trabajo realizado para obtener el grado de Maestria en Salud Publica.
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Title: On motherhood meanings of women living with HIV

Objectives: To know the meanings that women living with HIV have about pregnancy and motherhood through the
effects the disease has caused in their lives. Methodology. It is a phenomenological qualitative study, and depth interviews
were conducted with four women living with HIV in childbearing age who attend the CAPASITS S.L.P. The analysis was
through grounded theory. Results. The perception and meaning of motherhood are constructed through several kinds of
factors, such as social, cultural, and even economic. In women living with HIV it was found an ideal perception that is
related to feelings of “love, hope, and affection”. They visualize it as a “necessity” that can be experienced in different ways.
However, such perceptions of motherhood are severely disrupted by the “fear” and “distress” of transmitting the infection
to their children, this along with the effects and damage suffered by themselves. These women also fear the development
and possible consequences that due to their disease would face during a feasible pregnancy. Finally, they remark that even
if woman and child get away from a vertical infection, the fear and anxiety of leaving their child in orphanage is something
that they carry on all the time. These fears are determinant factors in their reproductive decisions. On the other hand,
it was also found that when these women come with health professionals in order to receive care and counseling regarding
their sexual and reproductive life, they see an imposed health care attention, especially in the aspect of using contraceptive
methods, besides of being stigmatized. Conclusions. The view that HIV positive women have of motherhood are strongly
influenced by fears, anxieties and experiences regarding the care of his condition and even due to the impositions of health
professionals. Health professionals must be better able and listen to the voice of HIV positive women in order to provide
a more comprehensive and gentle caring where HIV-positive women can exercise their reproductive rights safely, with the
participation and responsibility of their immediate social circle.
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1. Introduccion

Desde el descubrimiento del Sindrome de Inmunod-
eficiencia Adquirida (SIDA), considerado como una
de las enfermedades més devastadoras, ha ocupado el
cuarto lugar como causa de muerte a nivel mundial, y
se conserva esta posicién hasta 2007, actualmente es
una de las primeras diez causas de mortalidad en todo
el mundo. La pandemia del Virus de Inmunodeficien-
cia Humana (VIH) constituye uno de los desaffos més
importantes en enfermedades infecciosas para la salud
publica, cada dia m&as de 6 800 personas contraen in-
feccion por el VIH y més de 5700 fallecen a causa del
SIDA.!

En todo el mundo, el porcentaje de mujeres entre las
personas que viven con el VIH se ha mantenido estable
en el 50% durante los tltimos afios, aunque la propor-
cién de casos de SIDA en este grupo de poblacién estd
aumentando en varios paises de América Latina, Asia
y Europa Oriental.?

La mujer presenta mayor vulnerabilidad, biolégica,
social y cultural a la transmisién del VIH/SIDA por
las condiciones de desigualdad econémica, social y cul-
tural asociadas a las diferencias de género, que de-
terminan relaciones heterosexuales de dependencia y
falta de poder social, por lo tanto, el riesgo de infec-
tarse es alto debido a la dificultad de las mujeres para
la negociacién, o toma de decisiones en la adopcién
de medidas preventivas. Es asf que la clase socioe-
conémica y los papeles de género en la relacién de
pareja son algunos de los principales factores de riesgo
para contraer el VIH.?

El Fondo de Poblacién para las Naciones Unidas
(UNFPA), calcula que en el mundo, aproximadamente
1.8 millones de las mujeres que quedan embarazadas
cada ano, viven con VIH; en México, la prevalencia
de VIH en mujeres embarazadas, se sitia en 0.09%, es
decir 9 de cada 10,000 mujeres gestando es portadora
del virus.*

A nivel mundial se han realizado diversas investi-
gaciones sobre el VIH-SIDA en mujeres, las cuales
analizan datos epidemioldgicos,>%7 el impacto de las
intervenciones para la prevencién del VIH-SIDAS910
las medidas terapéuticas para la enfermedad y algu-

*Blanca Zambrano Quistiana. Maestra en Salud Ptblica.
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nas estrategias para el diagnostico.!! Sin embargo, hay
pocos estudios cualitativos que indagan las percep-
ciones, significados y sentimientos de las mujeres con
VIH, acerca del embarazo y la maternidad, asi como la
influencia de diversos factores psicosociales que inter-
vienen en las decisiones reproductivas como: el estado
civil, el status econémico, la maternidad satisfecha, la
negacién o aceptacién del diagnostico y el sentido de
proteccién hacia el recién nacido.?

El VIH constituye un alarmante problema de salud
ptiblica, afecta principalmente a la poblacién en edad
reproductiva, los jévenes entre 15 y 24 anos represen-
tan el 45% de las nuevas infecciones por el VIH en
todo el mundo.'?

En 2007, el nimero estimado de personas con
VIH/SIDA, fueron 33.2 millones, los que por edad cor-
respondian a 30.8 millones de adultos y 2.5 millones
eran menores de 15 anos; entre el grupo de edad de 15
a 49 anos, 15.4 millones eran del género femenino. El
VIH/SIDA, afecta de forma indiscriminada a toda la
poblacién, pero las mujeres representan casi la mitad
de las personas con la enfermedad.'*

Las defunciones en todo el mundo causadas por el
SIDA fueron 2.1 millones, en el que la variable edad,
1.7 millones eran de edad adulta y 330 000 menores de
15 anos; sin embargo, las nuevas infecciones por VIH
superan en niimero a los fallecimientos por SIDA.'

En América Latina, el nimero estimado de nuevas
infecciones por el VIH en 2007 fue 100 000 nuevos
casos, lo que eleva a 1.6 millones el nimero total de
personas que viven con el VIH en este régimen, de
las cuales el 43% corresponden a las mujeres en el
Caribe y aproximadamente 58 000 personas en esta
parte del continente americano fallecieron a causa del
SIDA durante el afio pasado.?

Para la primer mitad del ano 2009, el grupo de las
mujeres del programa de accién VIH/SIDA e ITS que
se opera en CAPASITS de San Luis Potosi, S.L.P.,
constaba de 131, de ellas 113 son activas porque asis-
ten de forma regular a sus consultas y 18 son inactivas;
El grupo del sexo femenino que estdn en seguimiento,
57 se encuentran con tratamiento antirretroviral alta-
mente activo (TARAA) y 43 solo estdn en vigilancia,
es decir, se encuentran asintomadticas, con cargas vi-
rales indetectables, sin tratamiento antirretroviral.

Se estima que en el pafs, existen 2500 mujeres em-
barazadas con VIH por afio.'* Del grupo de 131 mu-
jeres que viven con VIH/SIDA y acuden al CAPA-
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SITS, S.L.P., en el afio 2007, siete se embarazaron,
uno mds para el 2008, con un total de ocho embara-
zos y hasta febrero de 2009 se registraron dos ca-
sos en los que la gestacién, se presenta después del
diagnéstico.16

En el presente estudio se indagaron los significa-
dos de las mujeres que viven con VIH sobre el em-
barazo y la maternidad, con el propdsito de generar
conocimientos que mejoren la calidad de los servi-
cios, a través del disenio de programas especificos de
salud reproductiva para las mujeres con VIH, quienes
reciben poca o nula informacién sobre sus opciones
reproductivas.

La creacién de los Centros Ambulatorios de Preven-
cién y Atencion en SIDA e Infecciones de Transmision
Sexual (CAPASITS), surgen en el 2003, con unidades
médicas de atencién ambulatoria a nivel operativo,
donde se responde a las necesidades de la poblacién
no derechohabiente con VIH/SIDA y otras ITS en ma-
teria de deteccién, diagnostico, tratamiento, control y
prevencién, en un marco de respeto a los derechos hu-
manos y a la diversidad sexual.

VIH/SIDA en mujeres

A nivel mundial, el principal factor de riesgo de
contagio en la mujer en la adquisicién del VIH son las
relaciones sexuales. Mas del 90% de las mujeres in-
fectadas por el VIH/SIDA en los paises en desarrollo
han contraido la infeccién por transmisiéon heterosex-
ual. En la mayorfa de los casos, estas mujeres tenfan
relaciones sélo con su pareja estable, lo que confirma
la vulnerabilidad de ellas al contagio, debido al com-
portamiento de su pareja (bisexualidad, drogadiccién
o promiscuidad).

La situacién de las mujeres frente al VIH con per-
spectiva de género, requiere de una sensibilizacién,
tanto en la promocién de salud sexual como en la pre-
vencién de las infecciones de transmision sexual y el
VIH-SIDA, ademés de identificar aspectos que pueden
facilitar u obstaculizar el desarrollo de una conciencia
y cultura de salud sexual.!”

VIH y embarazo

Estudios epidemiolégicos sugieren que las tasas de
embarazos en mujeres seropositivas que no han pre-
sentado SIDA son comparables con aquellas no infec-
tadas, mientras que en las que desarrollaron la enfer-
medad, la probabilidad de embarazarse es bastante

menor. 14

La mayoria, descubren la enfermedad durante el
embarazo o posterior al parto al diagnosticarse la in-
feccién en su hijo en relacién a la necesidad de realizar
prueba a toda aquella embarazada en su consulta pre
y/o postconcepcional, el American College of Obste-
tricians and Gynecologists, recomienda realizarlo en
forma rutinaria, conducta adoptada frecuentemente
en nuestro pafs, y se rige por la normativa legal vi-
gente: la Norma para la Prevencién y Control de la
Infeccién por Virus de la Inmunodeficiencia Humana
NOM 010 SSA-1993.17

Se sabe que ante una paciente embarazada infectada
por el VIH, el porcentaje de transmisién perinatal es
de 20-30%, si la paciente no recibe ningin tipo de
tratamiento. En 1994, se demostré que la adminis-
traciéon de AZT a la paciente embarazada durante el
control prenatal y durante el parto, asf{ como la ad-
ministracién al neonato por seis semanas, reduce el
porcentaje de transmisiéon perinatal en aproximada-
mente un 70%.%

El tratamiento antirretroviral en mujeres em-
barazadas con VIH/SIDA, reduce la transmisién de
la infeccién en cerca del 70% y combinado més del
98%, cuando existen niveles elevados de carga viral.
Este beneficio es considerablemente menor si las mu-
jeres son tratadas tnicamente con monoterdpia, por
lo que en la actualidad, se recomienda que toda mujer
embarazada infectada, que presente un numero >1000
copias reciba triple tratamiento.?

En México, para el manejo de las embarazadas con
VIH, que se establece en la Norma para la Prevencién
y Control de la Infeccién por Virus de la Inmunodefi-
ciencia Humana, se utiliza el esquema combinado de
Zidovudina + lamivudina.'”

El objetivo general de esta investigacion fue identi-
ficar los significados que tienen las mujeres que viven
con VIH que asisten al CAPASITS S.L.P sobre la
maternidad y los efectos que ha ocasionado en sus
vidas. Asi como:

- Conocer cudles son los significados que las mujeres
que viven con VIH tienen sobre el embarazo.

- Determinar los aspectos personales y de pareja
implicados en el sentido que las mujeres con VIH le
otorgan a la maternidad.

- Describir cual es el papel que juegan los profesion-
ales de salud, con relacion a la atencién de la enfer-
medad y las decisiones reproductivas de las mujeres

Rev Med UAS Nueva época; Vol. 3: No. 1. Enero - Marzo 2012



14 Significados sobre la maternidad de las mujeres con VIH

Zambrano-Quistian B

con VIH.

2. Material y métodos

Tipo de estudio

Se realiz6 un estudio cualitativo con enfoque fenom-
enolégico, ya que este método permite valorar y com-
prender el fenémeno de estudio desde las percepciones
y experiencias individuales de las participantes en el
estudio. FEn este caso, las mujeres que viven con
VIH, el acercamiento fenomenolégico permitié cono-
cer desde el punto de vista de cada una de las in-
formantes y a su vez desde la perspectiva construida
colectivamente, cudles son sus significados sobre el em-
barazo y la maternidad, y comprender el deseo o no
de un embarazo, asi como el anhelo de ser madre;
cuales son sus précticas para disminuir el riesgo de
infeccién perinatal, reinfecciones, nuevas infecciones e
incidencia de embarazos de alto riesgo, o no deseados;
los factores que influyen en la eleccién y el uso de al-
giin método de planificacién familiar por la mujer y
su pareja, e identificar como influye el diagndstico de
VIH/SIDA en tales decisiones reproductivas.

La investigacion se realizé de marzo de 2008 a marzo
de 2010, periodo en el que el proceso de planeacion,
fue de marzo de 2008 hasta noviembre de 2009, se
realiz6 un primer acercamiento con las pacientes que
acuden a CAPASITS, con la participacién de la pre-
sentacién del protocolo de investigacion en un taller
para mujeres que viven con VIH, que organizé el Cen-
tro en el balneario de Lourdes en Santa Marfa del Rio
y se les invité para la colaboracién en el proyecto.
Se obtuvo la participacién de cinco probables infor-
mantes. Se llevé a cabo la revisién de expedientes
clinicos segin la base de datos de las mujeres del pro-
grama que existe en la unidad en mencién, tomando
los criterios: edad y nimero de embarazos, asi como
la zona de residencia, que incluye a las mujeres que
habitan en zonas media, centro y altiplano, de las que
se seleccionaron diez posibles informantes.

Se excluyeron los casos de baja por inasistentecia,
cambio de residencia no obstante algunas mujeres,
manifestaron interés por involucrarse en el estudio.
De un total de quince mujeres que resultaron ser in-
formantes potenciales, siete no aceptaron participar
por motivos tales como: desinterés en el tema, de-
sconocian al investigador como para poder profun-
dizar en el contenido, porque sus parejas no les permi-

tieron participar y por miedo a perder el anonimato.
Las cuatro mujeres restantes, fueron excluidas debido
a que: solo podian participar en una ocasién por causa
del lugar de residencia que era retirado de la unidad
y las otras dos mujeres por ser de nuevo ingreso, lo
que implicaba que recién se habfan enterado de su es-
tado inmunolégico y de saberse con el diagnédstico, por
lo que no hubo pertinencia para abordar el tema por
respeto a su situacién emocional y anfmica; en uno de
los casos, era una mujer de 18 anos de edad donde la
transmision del virus fue via perinatal y que ain no
iniciaba vida sexual activa, por lo que se decidié no
incluirla en el estudio.

En total se incluyeron a cuatro mujeres en edad re-
productiva, de distintos grupos socioeconémicos, con
o sin pareja y sin hijos o con uno o méds hijos. Inicial-
mente se propuso que uno de los criterios de inclusién
fuera la clasificacién por estrato socio econémico, sin
embargo, durante el acceso al campo, se presento la
situacion de que la poblacién que acude a CAPASITS,
en su mayoria es de estrato socio-econémico medio,
por lo que se opt6 por que fuera un criterio flexible a la
participacién voluntaria de las informantes. Todas las
informantes fueron ampliamente notificadas de los ob-
jetivos de este estudio y otorgaron su consentimiento
pleno en participar en el mismo, se utilizaron seudé-
nimos para proteger la identidad de las participantes.

Caracteristicas de las informantes

Rubi: Mujer de 27 anos de edad, es estilista, de
estrato socio-econémico medio. Vive en unién libre
desde hace un afo, tiene un hijo de 8 anos que es ne-
gativo para el diagndstico; hace tres anos se le notificé
positiva para VIH y actualmente estd sin tratamiento
antirretroviral. Se realizé obstruccién tubaria bilat-
eral hace dos anos.

Manzanita: Mujer de 37 anos de edad, es co-
merciante, estrato socioeconémico bajo. Es viuda, su
esposo fallece de céncer y era negativo para el diag-
néstico, actualmente con pareja VIH positivo, tiene
cuatro hijos, el hijo menor de nueve anos quien nace
con VIH, se conoce positiva para el virus desde hace
ocho anos al notificarle el diagnéstico en su hijo, estd
en tratamiento antirretroviral, utiliza el implante sub-
dérmico como método de planificacién familiar, acude
a un grupo de autoayuda para personas que viven con
VIH/SIDA.

Angela: Mujer de 32 afios de edad, empleada de
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un hospital, estrato socioeconémico medio, vive con
sus padres y hermanas, es viuda, su esposo fallece a
causa del SIDA. Se conoce portadora del VIH desde el
2004, estd en tratamiento antirretroviral, es nuligesta,
no utiliza ningiin método de planificaciéon familiar.

Marfa: Mujer de 26 anos, de ocupacién mesera, es-
trato socio-econémico bajo, es sostén econémico de su
hogar. Vive en unién libre con su pareja quien es ne-
gativo para VIH; se le diagnostica VIH en el 2007, ac-
tualmente estd en tratamiento antirretroviral; con an-
tecedentes de haber tenido un aborto hace ocho anos
usa como método de planificacién familiar el implante
subdérmico.

Técnicas de recoleccién de datos

La recoleccién y andlisis de la informacion se realizé
de diciembre de 2009 a febrero de 2010. Se hicieron
entrevistas a profundidad, ya que permite profundizar
en el tema que se indaga, en especial en este tipo de
informantes en el que el diagndstico por si mismo es
sinénimo de estigma o discriminacién, por lo que para
lograr la profundidad necesaria, se llevaron a cabo tres
sesiones en promedio con cada participante, con du-
racién de sesenta a noventa minutos hasta llegar a
la saturacién de la informacién, las entrevistas se o-
rientaron mediante una gufa con la libertad de intro-
ducir preguntas adicionales para precisar conceptos
u obtener mayor informacién sobre los temas desea-
dos, es decir no todas las preguntas fueron predeter-
minadas, ello con el fin de obtener la informacién que
se necesita como lo son: el contexto socioeconémico
y cultural de las mujeres con VIH, sus sentimientos,
creencias, actitudes, perspectivas y percepciones so-
bre el embarazo y maternidad, aspectos estructurales
como el estatus socioeconémico, el género, la edad, es-
tado civil, el nimero de hijos, ocupacion, escolaridad
y el estado inmunolégico, otro gran rubro, el estigma,
practicas, perspectivas y significados hacia la mater-
nidad con relacién al diagnéstico.

Anaélisis de los datos

Una vez transcritas las entrevistas, se realizé la
lectura analitica. Se codificaron de forma manual a
través del documento impreso y en el mismo programa
de Word de Office, con la elaboracién de notas usando
el comando de control de cambios. Posteriormente se
elaboré un mapa de cédigos que se utilizaron en el
andlisis de todas las entrevistas.

El anilisis cualitativo se hizo segin la teoria funda-

mentada o teoria sustantiva, ya que construye teoria
mads que comprobada, ofrece herramientas al investi-
gador.

El andlisis de los datos fue a través del sigu-
iente proceso:

Codificacién abierta de los datos, codificacién ax-
ial en donde se relacionaron las categorias y subcat-
egorfas, codificacion selectiva, proceso de integracién
y refinacién de la teoria, codificacién para el proceso,
Matriz condicional o consecuencial, que estimula el
pensamiento del investigador.

3. Resultados

Los resultados obtenidos se presentan en voz de las
mujeres que viven con VIH, sus percepciones, expec-
tativas, significados de lo que tienen que vivir con el
padecimiento, en donde sale a relucir lo dificil que es
vivir con VIH/SIDA como una sentencia de muerte
y sus efectos en la perspectiva del futuro, los efectos
emocionales, en su vida sexual, asi como el estigma y
discriminacién que sufren las mujeres con VIH.

3.1. Los efectos de la enfermedad

La infeccién del VIH/SIDA, no sélo afecta al su-
jeto alterando su estado inmunolégico, sino, en todas
las esferas de su vida, como lo son el aspecto social,
econémico y cultural, sélo por mencionar algunas.

3.1.1. El VIH/SIDA como sentencia de muerte

Hasta hace unos anos, recibir el diagndstico de
SIDA, era igual a recibir una condena a muerte, mas
sin embargo, hoy en dia se cuenta con un arsenal de
tratamientos y avances en la atencién médica, que
hace posible que quienes padezcan la enfermedad, la
puedan sobrellevar como si se tratara de un pade-
cimiento crénico y no necesariamente uno fatal.?°

A pesar de dichos adelantos en el manejo y
tratamiento del VIH-SIDA, es para ellas una sentencia
de muerte como lo relaté Manzanita “. .. simplemente
el diagndstico de SIDA, [es la] muerte. . .yo pensé que
me tba a morir, que se habia acabado todo. .. jse te
acaba en ese momento tu vida...”, Rubi por otra
parte comenta sobre el padre de su hijo, quien tam-
bién contrajo VIH: “...mi hijo se ponia a llorar, decia
€S que Yo Mo quiero que Mmi papd Se MUETra €s que mi
papd me dice que se va a morir...”

Las mujeres que participaron en el estudio, senalan
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como es que van enfrentando la noticia del diagndstico
y qué es lo que les ha funcionado para poder, como
primer paso, romper con la asociaciéon VIH/SIDA-
muerte. Entre las acciones que les han servido se en-
cuentra la informacién que se les otorga en los ser-
vicios de salud, as{ como los grupos o talleres con
personas que comparten su misma condicién. Asi lo
seniala una de ellas: “... creo que los talleres [de infor-
macion sobre el VIH/SIDA] han sido muy oportunos,
nos han ayudado muchisimo, porque estamos en una
tdea errdénea, creo que todos estamos ast, por lo que
he estado conviviendo con las personas con mi misma
condicion, de que nos dan el diagndstico y [pensamos
que/ es muerte. ..”

Incluso algunas de ellas narran cémo es que poco
a poco empiezan a dejar atrds el concepto de muerte
en el VIH/SIDA, y senalan cambiarlo por el de esper-
anza de vida que puede tener una persona que vive
con VIH. Ello debido principalmente al tratamiento
farmacoldgico y seguimiento que se le da a su padec-
imiento, a lo que Manzanita lo senala de la siguiente
manera: “...S7, estoy tomando kaletra y truvada, me
ha caido muy bien. . .tengo siete anos con el diagnds-
tico...”, Por su parte Angela quien tiene una trayec-
toria con el padecimiento de seis anos ademds del
tratamiento incluye en su vida una serie de recomen-
daciones y préacticas saludables que le han permitido
alejarse de la idea de muerte que un inicio crey6 al en-
terarse de su enfermedad: “...hago deporte, me tomo
mt medicamento y me duermo temprano...”.

3.1.2. La perspectiva del futuro cuando se vive
con VIH-SIDA

Aunque existen medidas para el manejo y control de
la enfermedad que permiten prolongar la esperanza de
vida de las personas con VIH/SIDA, en los discursos
de las mujeres que participaron en el estudio, resalté
como es que ellas ya no quieren hacer planes a fu-
turo, evitan hablar o pensar en proyectos a mediano
o largo plazo por el miedo a no llegar a cumplirlos, e
incluso reconocen haber frenado los proyectos que se
tenfan antes de conocer su diagnéstico. Esta situaciéon
hace pensar que en cierta forma continua latente la
espera de la muerte al saberse enfermas, aunque esto
pareciera contradecir su dicho de poder considerar su
padecimiento como una enfermedad crénica. Asi pues
esta idea sobre la muerte genera incertidumbre por
un futuro. Manzanita se refiere de la siguiente forma

sobre el asunto: “...bueno después de que te dan un
diagndstico, yo, mmm antes, pensaba y voy a trabajar
y voy a hacer esto y voy a comprar una casa, tenia
mis proyectos, voy a hacer tal o cual cosa, y ahorita
eso [tener VIH] me limita alguito, ya no quiero hacer
proyectos porque no sé si los cumpla. .. 0 sea cosas que
ves a mas distancia, dudas en que las puedas lograr,
yo lo dudo. ..”; Es evidente cémo el padecimiento rep-
resenta un parteaguas para la vida de estas mujeres ya
que reconocen que a partir de saberse positivas para
VIH/SIDA, modificaron y hasta “frenaron” sus planes
a futuro. Asilo narré Rubi: “...ya con esta situacion
pues ahora si que frene todo...”., como lo comenta
Manzanita: “...quiero vivir como te dije el dia a
dia y tratar de sacarle el mayor jugo posible, porque
manana no sé sjqué onda?, quiero vivir hoy, disfrutar,
hacer, equivocarme quizd, hoy porque manana no se
que pase manana”; Rub{ también mencioné: “lo que
mas quiero es disfrutar el poquito tiempo o el mucho
tiempo que me queda”. De esta forma, sea cualquiera
de las posturas o actitudes ante la enfermedad, “de
disfrutar el dia a dia” o el “se me acabo la vida”, es
un hecho que su perspectiva a futuro se ve seriamente
danada, dejando de lado tanto planes, como proyectos
por el temor a no concretarlos, principalmente debido
al sentirse cerca de la muerte.

3.1.3. Los efectos emocionales

Las manifestaciones y efectos emocionales derivadas
de su condicién serolégica, estdn muy presentes en
todo momento en sus discursos. Entre ellas desta-
can el resentimiento, coraje, tristeza, miedo, deses-
peracién, preocupacién, sufrimiento, culpa, angustia,
depresion, desgaste. Por lo general, ellas mencionan
varios efectos emocionales a la vez, lo que ha hecho que
visualicen el padecimiento como una carga emocional
“muy pesada”. Rub{ lo menciona de la siguiente man-
era: “...Me dio mucha tristeza, mucho coraje, no sé,
muchas cosas, mucha tmpotencia. . . grité, lloré, como
que me entro la desesperacion, queria consegquir ayuda
rdpido . ..me dio miedo, mucha angustia que me dio,
pero bastante. .. !.; Manzanita también manifesté su
preocupacién: “Me siento preocupada, aunque sé que
ya hay tratamiento que ya hay mds esperanzas para
nosotros que vivimos con VIH, ain asi estoy preocu-
pada. ..” ,a esta preocupacion le atane la tristeza y la
angustia que le embarga por el miedo a la evolucién
de la enfermedad y como pueda deteriorar la salud
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de su hijo quien vive con VIH, senala ademds exis-
ten en ella “sentimientos encontrados”: *“...me da
mucha tristeza, o sea cada que es la carga viral, no
sé siento, como sentimientos encontrados, es miedo,
es angustia de como vayan a salir los resultados, me
da tristeza porque creo que no deberia [su hijo] de es-
tar pasando por eso...”, “...simplemente un resfri-
ado en él, me angustia muchisimo una gripe, una tos,
cualquier cosa, me angustia muchisimo”.

Estas mujeres sefialan cémo el tener VIH-SIDA, les
genera un sufrimiento que va mucho mas alla del sélo
dolor fisico que les implica las enfermedades a las que
son susceptibles por su estado inmunolégico, asi lo
expresa Mary y Manzanita al comentar al respecto:
“...uno sufre mucho con esta enfermedad. .., es muy
triste, es muy desgastante...”

Por otro lado, también se encontré que algunas de
las participantes han desarrollado una serie de mecan-
ismos y estrategias para lidiar con las emociones y sen-
timientos que les genera el padecer VIH-SIDA. Entre
estas se encuentra el pensar que si ellas tienen la en-
fermedad, es porque pueden con ella, que no

Otra de las estrategias que sefialan las participantes
del estudio para el manejo de sus emociones gener-
adas por vivir con VIH-SIDA es querer olvidar los
“rencores” y buscar realizar otras actividades que la
distraigan o que le sean placenteras: *
ningun resentimiento, no quiero VIVIT COn TENCOTES,
porque yo quiero ser feliz, yo ya lo superé. .. cuando
me siento deprimida me pongo a bordar o ir a entre-
nar, me relaja y me hace pensar en otras cosas, trato
de no pensar que voy a enfermarme...”.

...nt stento

3.1.4. Efectos en su vida sexual

Otra de las esferas que es trastocada ante la adquisi-
cién del VIH-SIDA es sin duda alguna el de la vida
sexual, por obvias razones, ya que quizds sea la via
por la cual se ha infectado el mayor niimero de per-
sonas con VIH. Asi lo refiere Angela cuando comenta:
“...cambio en el aspecto de que hay muchas enfer-
medades de transmision sexual aparte del VIH, y dije
tener relaciones con una pareja y tener otra infec-
cion como la gonorrea o la sifilis jno!, por eso me
detengo. ..”; No sélo estd presente el miedo a contraer
nuevas infecciones, sino que también existe el miedo
de “contagiar a alguien mds”. Esto para quienes se
manifiestan “méds responsables” al no querer propagar
la enfermedad, por lo que las lleva a decidir anteponer

el riesgo para con los demds, antes de continuar con
su vida sexual: “...yo disfrutaba mds mi sexualidad
o sea no tenia miedo ni de contagiar nada ni de que
me contagiaran nada, yo creo que igual te haces mas
responsable. ..”

Quienes continidan teniendo préacticas sexuales, re-
fieren utilizar el preservativo, sin embargo mencionan
que con su uso, estos encuentros se vuelven incémo-
dos y disminuye el placer sexual, ya que suelen es-
tar mas al pendiente del uso del preservativo, lo cual
hace que no disfruten dichos encuentros como antes

“, la verdad

lo hacfan. Asi lo narra una de ellas:
antes sentia que disfrutaba mds mi sexualidad y ahora
no tanto, porque estas con el que jtoing! debo de pon-
erme el preservativo o por si acaso Mejor me pongo
el mio...”; Rubi también comenta: “o sea nada mds
al pendiente, de repente me sacaba de onda y se me
quitaba la pasion por estar al pendiente del condon que

no se fuera a salir...”.

3.1.5. Estigma y discriminacién en mujeres con
VIH

Comunmente se ha relacionado a quienes padecen
la enfermedad con la ejecucién de précticas como la
prostitucién, drogadiccién, homosexualidad y promis-
cuidad, como lo dice Manzanita: “
las personas que nos ven con algin padecimiento, ya
nos ven, es la persona que tiene tal o cual pade-
cimiento, ya no nos ven como personas normales”.
Estas etiquetas que se le asignan a las personas con el
padecimiento de VIH/SIDA, contribuyen a la adquisi-
cién de un auto-concepto de foco de infeccién, el cual
lo pueden percibir como normal, como lo cita Man-
zanita: “...cuando supieron [del diagndstico sus fa-
miliares], estaban en la puerta del hospital y de lejos
nos hablaban y mi esposo decia es que asi debe de ser
porque st no los vamos a infectar...”, , al respecto
Manzanita menciona: “...de mis hijas nadie sabe, de
hecho un dia comentd mi hijo “hay mama no te vaya a
dar cancer, lo peor que hay en la vida es el cancer y el
sida...”; y este aislamiento no solo es hacia sus fami-
liares, sino también a las demds personas: “Yo me re-
traia cuando me saludaban pensaba que a lo mejor no
querian que me acercara. . .y fueran a rechazarme...”;
Al saberse con la enfermedad consideran que son un
riesgo para adquirir la infeccién las demads personas,
por lo que muchas veces se afslan para evitar ya sea
este riesgo y por el miedo al rechazo.

... muchas veces
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3.2. Significados de la maternidad

En otro apartado, también sobresale como el vivir
con VIH y los significados de la maternidad en el si-
guiente orden de aparicién: el deseo de ser madre, la
responsabilidad de ser madre con VIH, expectativas
del embarazo cuando se vive con el padecimiento y
temores acerca de la maternidad y experiencias ob-
stétricas e hijos previos. Por iltimo en otro apartado
estdn las experiencias con la atenciéon médica.

3.2.1. El deseo de ser madre

Las perspectivas de llegar a tener hijos en su condi-
cién se ha visto modificada en cierta manera por el
progreso en el tratamiento y la consiguiente mejoria en
la calidad de vida de las mujeres que participaron en
el estudio, Manzanita quien ya es madre: “la mater-
nidad es algo hermoso, si, de hecho mi vida es después
de que fui mam4, ser maméd, jwow!, me parecia algo
madgico el dar vida...”

Las informantes se refieren a la percepcién ideal de
ser madres el sentir las emociones como el carino y
ternura como lo indica Mary: “...bueno pues yo creo
que la maternidad es tener al bebé en la panza, sen-
tir que se mueve, hablarle, cantarle... pues quererlo,

cuidarlo, yo creo que es algo muy bonito...”; Rubi
comenta: “...yo pienso que eso es maternidad, como
que sentirlo, mas que nada. . ., si, de ver cémo va cre-

ctendo poco a poco, de sentir como se estd moviendo,
de tenerlo...”; como lo menciona Manzanita: “La
maternidad es vida, felicidad, experiencia, amor, es
huy, yo creo que te abarca tanto la maternidad, trans-
formarte, son muchas cosas. .. un milagro de vida, lo
relacionas con cosas lindas”; En algunos de los casos
puede ser compania, a la soledad que le aqueja, como
lo externa Angela: “...pues mucha ternura y a la vez
mas que nada una compania. ..”

a)“Los que no crecen en tu vientre, crecen
en tu corazén”

Entre los deseos de las mujeres que viven con VIH,
estd el de ser madres, sin embargo, existen diferentes
factores que intervienen en las elecciones de las infor-
mantes, asi pues, expresan no sélo se experimente al
ser madre con un embarazo, sino que puede manifes-
tarse de otras formas o hacia otras personas, no pre-
cisamente un hijo que provenga de su vientre, como lo
dice Mary: “...a lo mejor no es necesario que estés
embarazada para ser mamd...”

Manzanita en su experiencia de ser madre de cua-

“...dicen

tro hijos, lo clarifica de las siguiente formas:
que los que mo crecen en tu vientre, crecen en tu
corazon...”, y menciona la adopcién como una op-
cién: “...de hecho hay muchas personas que necesitan
ser madre de alguna forma, no sé si la sustituya el ser
madre adoptando un hijo quizd de esa forma pudiera
ser...”. Con relacién a las opciones de experimentar
la maternidad sin la presencia de un embarazo, An-
gela quien no ha tenido hijos comenta: “yo digo que si
adoptaria, seria un bebito para empezar, para conocer
muchas cosas, crecer con él, verlo, ensenarle cosas,
eso si me gustaria...”.

b) La consolidacién de la relacién de pareja

La situacién social de las mujeres se ve mas afec-
tada y condicionada por la estructura del nicleo fa-
miliar que la de los hombres, una diferencia que se
produce en las diferentes etapas de su ciclo vital, sin
embargo es fundamental la influencia que la pareja
tiene en el deseo de ser madre en la mujer, debido a
que como pareja aspiran al afianzamiento de la unién
con la llegada de un heredero.

En las narraciones sobresalieron que entre las expec-
tativas que se tienen con la maternidad es el fortalecer
la relacién de pareja, en el que se considera como ideal
para la llegada de un hijo cuando la pareja de la mu-
jer que vive con VIH o ambos se encuentran en una
estabilidad emocional y econémica, asi también men-
cionan como el apoyo de la pareja es indispensable
para las decisiones sobre la maternidad, el deseo de
un hijo en la pareja, es importante en las expectati-
vas de las informantes sobre la maternidad, como en
el caso de Rubi quien tiene poco que vive con su ac-
tual pareja que considera la apoya econémica y moral-
mente, “Ahora estoy mas tranquila y con el apoyo de
mi pareja, también él quiere que me embarace. . . pero
no pus ya estando yo quisiera tener por lo menos otros
tres porque €l [su pareja/ tiene estabilidad o sea por
el trabajo que tiene...” Este deseo de un hijo en la
pareja, se considera como un riesgo de infeccién en él,
principalmente en las parejas serodiscordantes, como
lo dice Mary: “...aunque él [su pareja/, dice que si
quiere y que se arriesga, ste imaginas?...”

A pesar de que algunas parejas en las que el hombre
desea un hijo y que consideran el hecho de engendrar
un hijo es para estar mas unidos, Manzanita opina que
existen otras formas de fortalecer la unién de pareja,
no soélo tener hijos: “De hecho el quiere un bebé, yo
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le dije que no, creo porque quieres a una persona iy
quieres que algo mds los una, creo que es por eso, [el
deseo de un hijo/, pero yo creo se puede compartir de
muchas otras formas y estar unida a tu pareja con
otras cosas cotidianas...”

Perspectiva de disminucién del dano

La percepcién de susceptibilidad y de severidad de
la enfermedad puede motivar a tomar alguna con-
ducta, sin embargo no define el curso de accién a
ser realizada, lo que la direcciona, son las creen-
cias personales relativas a la eficacia de alternativas
disponibles para disminuir la amenaza de la enfer-
medad o la percepciéon de los beneficios para tomar
una accién.?!

3.2.2. El miedo a la orfandad de sus hijos

A través de conocer que viven con la infeccién, surge
la incertidumbre por el futuro de sus hijos y en las
personas en quienes recaeria la responsabilidad de los
mismos, entre las preocupaciones que le atanen a las
mujeres del estudio es el dejar en la orfandad a su(s)
hijo(s), a la hora de su muerte, impresién que vuelve
a flote tras saberse con el diagnéstico VIH positivo,
como lo narra Manzanita: *...después del diagnds-
tico, pensé que se iban a quedar mis hijas en la orfan-
dad. ..”; Angela también narra sobre el futuro que le
depararfan a su(s) hijo(s) si decidiera convertirse en
“... Este, pues tarde o temprano el nino se
quedaria solo, pues también como dejarlo solo como
que no...”; como Angela comenta: “en un tiempo
futuro pues yo le voy a faltar y tampoco me gustaria
dejarlo solo y si yo llego a faltar el dia de manana se
quedaria solo sin papd y sin mamd entonces ahi como
que dejdrselos a mis papas o a mis hermanos como
que tampoco...”; Mary también opina sobre el tema:
“...no yo no quiero que después nazca y algin dia se
quede sin mamd, quien me lo cuidaria, mi mamd ya
estd enferma, ademds cuida a mis otros hermanos”;
Rubf por su parte su miedo a la muerte le hizo tomar
la decisién de dejar a cargo la custodia de su hijo en
caso de que ella muriera a su madre: “...si yo la ab-
sorbo luego luego y me pongo enferma luego luego que
voy a hacer, yo le encargaba a mi mamd mi hijo...”

madre:

3.2.3. El miedo a los danos a la salud y
tratamiento

Otra de las principales razones para no embarazarse

es el riesgo para la salud, asi como el tratamiento que

se tendria en caso de un embarazo, son los temores de
cursar un embarazo.

3.3. Experiencias con la atencién médica

La atencién en salud, tiene influencias filoséficas,
éticas y politicas e involucra valores morales tales
como la autonomia, la libertad y la equidad y no
sélo significa la obligacién de proveer y preservar la
salud, sino, que la calidad de la atencién, incluye un
reconocimiento de la autonomia de las personas, para
2003, como Manzanita lo relata:
salud me han dado una informacion clara, concisa,
me han hecho ver mis derechos en cuanto al embarazo
si ast lo quiero. .. pero si me dicen no te debes de em-
barazar, o sea tratar de entenderlos, el porqué no, pero
la decision final va a ser mia...”

Es imprescindible entender como la imposicién en
salud reproductiva se dejan apreciar, en el que el per-
sonal de salud inducen a las mujeres con VIH/SIDA
a optar por métodos de planificacién familiar en al-
gunos casos definitivos, imposiciones basadas en el
concepto que se tiene sobre el riesgo a la transmisién
del virus y la esperanza de vida del recién nacido, asf
pues es notorio como los prejuicios personales influyen
en la atencién que proporcionan los profesionales de
la salud, como Rubi lo narra: “...entonces me dice
haber si vienes a planificacion porque mo te operas,
vamos a operarte de una vez...no vas a querer traer
ninos sidosos al mundo sverdad? jNinos enfermos!,
y aunque los pudieras tener sanos este tu de todas
formas te vas a morir, para que quieres tener ninos
chiquitos. . .; Manzanita hace énfasis en la imposicién
como “el inducir a”, con relacién al uso de los métodos
anticonceptivos: “... A mila doctora me dijo ti tienes
VIH y si te embarazas es un riesgo y fue cuando me
ofrecid ponerme el implante, yo no venia con esa men-
talidad y de repente ya estaba con mi brazo asi. .. creo
que fui inducida a... no forzada, pero si a que haga
ciertas cosas, hay veces que te imponen...”

... Los servicios de

13

3.3.1. El apoyo emocional del personal de
salud

Al solicitar la atencién en los servicios de salud,
pueden presentarse situaciones particulares que no
sean gratas o en su caso sean satisfactorias, las mujeres
que participaron en el estudio relatan que en los pro-
fesionales de la salud se puede encontrar apoyo emo-
cional, los que califican como que “estdn a gusto” con
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la atencién, como Angela, quien manifiesta: “...De
hecho hay un ginecélogo que me dijo si ti te quieres
embarazar yo te echo la mano en todo...”, Rubi por
su parte, sintié el apoyo del personal médico en su
deseo de ser madre al asentir que solicité la ayuda y
la recibié: “... El otro dia vine con la doctora y le
prequnte por técnicas para embarazarme y me dio el
papelito de un hospital...”

4. Conclusiones

El VIH/SIDA es un padecimiento que afecta todas
las esferas de la vida de la persona que lo contrae, sin
embargo, en las mujeres el impacto es mayor debido a
que en nuestra cultura se les adjudica una funcién re-
productora y para los profesionales de la salud, como
un medio més para la transmisién de la enfermedad.

Las mujeres que viven con VIH, no pierden el deseo
de ser madres y su percepcién ideal de la maternidad
se relaciona con emociones satisfactorias, aunque tam-
bién reconocen que para poder experimentar estas
sensaciones, no es necesario el gestar a un hijo en el
vientre, es decir lo pueden sustituir adoptando o con-
viviendo con nifios cercanos.

Las percepciones sobre la maternidad se ven seri-
amente trastocadas por el “miedo y angustia”’; y los
temores mds frecuentes son el de la evolucién y estra-
gos de la enfermedad, ademds de una visién hacia un
futuro incierto y las repercusiones en su circulo més
cercano, como en su(s) hijo(s) por el miedo a la orfan-
dad y el querer no dejar la responsabilidad en otros.

Esta visién de un futuro incierto nos lleva a la con-
clusién que a pesar que en el enfoque clinico, el vivir
con el VIH se puede tratar como una enfermedad
crénica, para las mujeres que viven con el padec-
imiento, el concepto de VIH/SIDA sigue siendo sinén-
imo de muerte.

Otro de sus miedos es el acelerar el proceso del
padecimiento si decidieran embarazarse, a pesar de
que los profesionales de la salud les proporcionan in-
formacién de que existen diferentes métodos que pre-
vienen la infeccién en el neonato en un alto porcentaje,
la percepcién de estas mujeres no se ha modificado.

Las informantes senalan que la informacién que
proviene de los profesionales de la salud, en el sen-
tido de que los riesgos son cada vez menores para el-
las, contrasta con el temor al deterioro de su salud,
debido a las complicaciones del propio embarazo en

sus condiciones y en el inicio o modificacién de su
tratamiento.

En CAPASITS, se cuenta con el servicio integral
de atencién en salud como parte del programa de ac-
ciéon VIH/SIDA e ITS, sin embargo, sélo se centra en
la adhesién al tratamiento, es necesario se establez-
can como parte de la atencién, terapias dirigidas al
manejo de la sexualidad de las mujeres que viven con
VIH para orientarlas en la decisién de ser o no madres
respetando en todo momento sus derechos reproduc-
tivos.

Cuando las mujeres que viven con VIH acuden en
bisqueda de la atencién médica, refieren recibir un
buen trato en el manejo de la enfermedad y que cono-
cen mds de ésta por la informacién que se les propor-
ciona.

A pesar de que las mujeres que viven con VIH se en-
frentan a los estragos de la enfermedad y sus multiples
efectos en las diferentes facetas de sus vidas, cuando
expresan con mayor claridad a los profesionales de la
salud su deseo de ser madre y solicitan la atencién
en los servicios de salud, el personal no resuelve estas
necesidades, incluso en muchos de los casos se con-
vierten en parte del problema pues estigmatizan, hay
falta de confidencialidad y la atencién médica es en la
mayoria de los casos impositiva, sobre todo en el uso
de métodos anticonceptivos, incluso a quienes refer-
fan no tener hijos se les insiste el uso de alguno de
los métodos, es importante facilitar acceso, dotacién
y aplicacién de métodos anticonceptivos con el con-
sentimiento informado.

Recomendaciones

Profundizar en las siguientes lineas de investigacion,
debido a que es notable la problemética de las imposi-
ciones del personal de salud sobre el uso de métodos
de planificacién familiar en las personas que viven con
VIH/SIDA, también con respecto a las modificaciones
de sus préacticas sexuales, las perspectivas de la pareja
y el cémo afecté en las mismas al saberse con el diag-
néstico.
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