Defensa de los Niños Internacional-Sección Ecuador. DNI-E

NIÑOS, NIÑAS Y ADOLESCENTES AFECTADOS POR EL VIH-SIDA: UN PROBLEMA PENDIENTE PARA EL ECUADOR

RESUMEN EJECUTIVO
El presente estudio identificar los principales elementos que caracterizan las condiciones de vida de los niños, niñas y adolescentes afectados por el VIH-SIDA en el país. Se trabajó, para el efecto, con PVVS atendidos en centros de salud de Pichincha, Guayas, Azuay, El Oro, Manabí, Esmeraldas y Los Ríos que tienen hijos, infectados o no, se revisaron las historias clínicas de los niños infectados y expuestos atendidos en las clínicas del sida, hospitales del niño y maternidades de las ciudades de Quito, Guayaquil y Cuenca y se realizaron entrevistas a funcionarios de la Fundación ORPHAIDS y la Fundación Agustín Tomalá que trabajan con niños, niñas y adolescentes huérfanos a causa del VIH-SIDA. 
INTRODUCCIÓN

El SIDA (Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida) es una enfermedad causada por el VIH (Virus de Inmunodeficiencia Humana), que ocasiona la destrucción del sistema inmunitario de las personas. Se dice que una persona tiene SIDA cuando su organismo, debido a la inmunodepresión provocada por el VIH, no es capaz de ofrecer una respuesta inmune adecuada a las infecciones y otros procesos patológicos.

Esta enfermedad mata cada minuto a cinco personas en el mundo y la cifra de infectados es cada vez mayor. Según los últimos datos sobre la epidemia, publicados por el “Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH-SIDA” (ONUSIDA) y por la “Organización Mundial de la Salud” (OMS), alrededor de 39.5 millones de personas viven actualmente con el VIH.

La situación más grave se vive en el África subsahariana, donde se han registrado 25,8 millones de infectados y cada año son 2,4 millones las víctimas fatales. En Europa Occidental y en Asia Central más de 1,5 millones de personas son seropositivas, frente a solo 30.000 que había en 1995. En América Latina y el Caribe, en la actualidad, más de 200 personas mueren cada día a causa del SIDA. En esta región, el número de fallecidos subió de 64.000, en el año 2004, a 84.000 en el 2006
.

En Ecuador, según datos del Programa Nacional del Sida (PNS) del Ministerio de Salud Pública (MSP), hasta diciembre del 2009 se reportaron 21.810 personas que viven con VIH/sida, de estos 14.773 son casos VIH y 7.037 son casos de Sida. Para el 2009 se registran  4.030 casos de VIH y 1.295 casos de sida.

Número de Casos de VIH y Sida registrados por el PNS.

Ecuador 1984-2009
	 
	Número de casos notificados

	Años
	Sida
	VIH

	1984
	6
	2

	1985
	1
	2

	1986
	6
	0

	1987
	23
	9

	1988
	31
	31

	1989
	29
	25

	1990
	48
	37

	1991
	54
	35

	1992
	69
	94

	1993
	89
	64

	1994
	116
	108

	1995
	71
	114

	1996
	66
	133

	1997
	128
	125

	1998
	184
	145

	1999
	325
	282

	2000
	313
	349

	2001
	321
	290

	2002
	426
	376

	2003
	351
	513

	2004
	482
	630

	2005
	474
	1070

	2006
	478
	1317

	2007
	549
	1832

	2008
	1102
	3149

	2009
	1295
	4041

	Total
	7037
	14773


      Fuente: PNS. Ministerio de Salud Pública. Ecuador. 2009.

      Elaboración: PNS
Según los datos proporcionados por el Programa Nacional del SIDA la región Costa concentra la mayor cantidad de personas que viven con el VIH/Sida siendo Guayas la provincia con el mayor número de casos de VIH/ Sida. Si embargo, es importante mencionar que, según el informe Nacional sobre los progresos realizados en la aplicación del UNGASS 2010, Esmeraldas es una de las provincias que presenta un importante aumento de casos respecto de años anteriores, según este informe su tasa es la segunda más alta del país seguida por Santa Elena que ocupa el tercer lugar de incidencia. 
Casos de VIH y Sida notificados por provincias. Ecuador 2009.
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Fuente: PNS. Ministerio de Salud Pública. Ecuador. 2009.

Elaboración: PNS

Según el UNGASS la mortalidad asociada al Sida evidencia un aumento, Al momento muestra una estabilización entre 600 a 700 casos de fallecimientos anuales
Número de Defunciones Asociadas al VIH /Sida Notificadas por el INEC,
Ecuador 1998-2008

	Años
	Número de defunciones notificadas

	1998
	181

	1999
	231

	2000
	245

	2001
	357

	2002
	395

	2003
	422

	2004
	495

	2005
	618

	2006
	699

	2007
	649

	2008
	678

	2009
	SD* ( 704)


* Información oficial del INEC se reporta en agosto de 2010

Fuente: INEC. 2010, PNS. Ministerio de Salud Pública. Ecuador. 2009

Elaborado por: Equipo consultor

Pero la epidemia, en tanto problema de salud pública, no afecta solamente a la persona portadora del virus sino también a su entorno familiar y social. En el caso de los niños, niñas y adolescentes afectados por la pandemia podemos distinguir varias poblaciones: niños, niñas y adolescentes que viven con VIH (incluidos los  huérfanos a causa del SIDA), niños, niñas y adolescentes huérfanos a causa del SIDA que no viven con VIH, niños, niñas y adolescentes que viven con padres infectados por el VIH-SIDA

Un grupo social que merece especial atención y que hasta la fecha ha pasado inadvertido en Ecuador, es el de los niños, niñas y adolescentes afectados por el VIH-SIDA, entre los cuales destacan los niños huérfanos
 a causa del VIH-SIDA. 

Según las Naciones Unidas, para el año 2010, el número de niños y niñas huérfanos por causa del VIH-SIDA, en el mundo, ascenderá a 20 millones
; y, si bien es cierto que el problema de los niños huérfanos por esta causa es mayor en países africanos  -donde la ONU calcula que al menos 18 millones de niños habrán perdido un progenitor antes del fin de la década-  América Latina y el Caribe han pasado de tener 54.000 huérfanos por esta causa, en 1990, a más de 750.000 en el 2005
. En Ecuador, desafortunadamente, no hay registros acerca de niños huérfanos en estado de vulnerabilidad por causa del VIH-SIDA
.

La orfandad por el VIH-SIDA priva a los niños y niñas de cuidados y atenciones paternas y condiciona otros aspectos de su vida como las probabilidades de ser adoptados. Los problemas que enfrentan los niños y niñas con padres seropositivos surgen desde el momento en que el padre o la madre contraen la enfermedad y quedan incapacitados para trabajar. Los niños, y en especial las niñas, suelen abandonar la escuela para trabajar y cuidar a sus progenitores, hermanos y hermanas. La pérdida de los progenitores por el VIH-/SIDA hace que las niñas, niños y adolescentes sean estigmatizados y marginados por sus comunidades. Los niños, niñas y adolescentes huérfanos corren el riesgo de ser víctimas de la violencia, la explotación laboral y otros abusos. Estos niños, niñas y adolescentes sufren, muchas veces, de desnutrición, traumas físicos y sicológicos y un débil desarrollo emocional y del aprendizaje. Aparte de esto, corren un alto riesgo de ser víctimas de abuso sexual y, por lo tanto, son más vulnerables a infectarse con el VIH y a contraer el SIDA. 
Frente a la problemática señalada, la “Declaración del Milenio”, de las Naciones Unidas (2001), plantea la necesidad de garantizar la escolarización, acceso a la vivienda y no discriminación de los niños huérfanos a causa del VIH-SIDA y la “Convención sobre los Derechos del Niño”, en su artículo 20, establece que “...es obligación del Estado proporcionar protección especial a los niños privados de su medio familiar y asegurar que puedan beneficiarse de cuidados que sustituyan la atención familiar o de la colocación en un establecimiento apropiado, teniendo en cuenta el origen cultural del niño.” En Ecuador, en el “Código de la Niñez y Adolescencia”, se establece el derecho de todos los niños, niñas y adolescentes a tener una familia y a la convivencia familiar.

En el “Marco de Protección, Cuidado y Apoyo a Huérfanos y Niños Vulnerables en un Mundo con VIH/SIDA” (Julio, 2004), se señala que los gobiernos deben proteger a niños y niñas vulnerables por medio de políticas y medidas legislativas que provean de recursos a los familiares y las comunidades y permitan el acceso equitativo de niños, niñas y progenitores a tratamientos antirretrovirales. Se menciona, también, la necesidad de potenciar la capacidad familiar; y apoyar el desarrollo de capacidades de cuidado de niños y niñas huérfanos. Se hace hincapié en la atención a niños y niñas huérfanos en etapa preescolar y en el apoyo a los progenitores para planificar el futuro de sus hijos. 

Tomando en cuenta estos antecedentes, DNI Ecuador, CARE, Misión Alianza Noruega, UNICEF, el Consejo Nacional de la Niñez y Adolescencia y el Ministerio de Salud Pública realizaron el presente estudio a fin de contar con información específica y actualizada  sobre  la problemática de las niñas, niños y adolescentes afectados por el VIH-SIDA y posicionarla públicamente. La información que presenta el estudio es un importante insumo para la definición de futuras políticas y planes de acción dirigidos a garantizar servicios esenciales para niños, niñas y adolescentes afectados por el VIH-SIDA. 

El presente estudio está dividido en dos partes. En la primera, se trata la problemática de PVVS que tienen hijos afectados por el VIH-SIDA y, en la segunda, se aborda la situación de los niños, niñas y adolescentes infectados.
Las temáticas que se estudian están relacionadas con la situación socio-económica, el estado clínico, la atención hospitalaria, la administración de fármacos y la situación familiar de los PVVS adultos y los niños, niñas y adolescentes afectados por el VIH-SIDA. Se da, pues, una visión de conjunto sobre las condiciones de vida de los niños, niñas y adolescentes afectados por el VIH-SIDA  (La introducción se concluirá una vez que se tengan las conclusiones y recomendaciones).
ANTECEDENTES

Según datos del Programa Nacional del Sida del Ministerio de Salud Pública, en nuestro país se han registrado, en el año 2009, 4.030 casos de VIH y 1.295 casos de sida, cifras oficiales que no reflejan la magnitud real de la epidemia.  Esta epidemia no afecta solo  a las personas portadoras del virus sino también a su entorno familiar y social, como es el caso de niños, niñas y adolescentes. 

Los niños, niñas y adolescentes afectados por el VIH-SIDA son un grupo social que merece especial atención y que ha pasado inadvertido en nuestro país.  Frente a esta problemática y en respuesta al marco jurídico ecuatoriano que establece la prioridad en atención a niños, niñas y adolescentes, en el mes de noviembre de 2009, DNI.E, CARE, Misión Alianza Noruega, UNICEF, el Consejo Nacional de la Niñez y Adolescencia en cooperación con el Ministerio de Salud Pública firmaron el convenio para la realización de la investigación “Niños y Niñas Afectados por el VIH-SIDA: Un problema pendiente para el Ecuador” con el fin de conocer las condiciones de vida en las que se encuentran los niños, niñas y adolescentes afectados por el VIH-SIDA en el Ecuador.
OBJETIVOS DEL ESTUDIO

Objetivo General 

Contribuir a que los niños, niñas y adolescentes afectados por el VIH-SIDA en el país sean reconocidos como sujetos de una política pública nacional.

Objetivos Específicos 

1. Conocer la magnitud del fenómeno de niños, niñas y adolescentes afectados por el VIH-SIDA en el país.

2. Identificar los principales elementos que caracterizan las condiciones de vida de los niños, niñas y adolescentes afectados por el VIH-SIDA en el país.
DISEÑO MUESTRAL

Se utilizó un diseño muestral por conglomerados. Los lugares de encuesta son los hospitales que atienden personas en tratamiento o control.

Tamaño Muestral

Se utilizó el programa EpiDat 3.1 para el cálculo del tamaño de muestra con las siguientes restricciones muestrales:

· Población: 4233 personas atendidas en Unidades de Salud del MSP en el 2008.  No se incluyen personas de otras instituciones.

· Prevalencia estimada de personas que han sufrido discriminación: 30%

· Nivel de confianza: 95%

· Efecto de Diseño: 3%

· Precisión Absoluta: 6,5%

· Tamaño estimado: 500 personas

Selección de lugares y número de encuestados (Población PVVS)

Se definió como tamaño de un conglomerado o grupo 10 personas. De un total 423 conglomerados, se sortearon en el programa EpiDat, 50 conglomerados, que fueron distribuidos en cada hospital de la siguiente manera:

	PROVINCIA
	HOSPITAL
	TOTAL DE PACIENTES
	MUESTRA: No. de conglomerados
	Muestra No. de personas

	Pichincha
	Enrique Garcés
	404
	4
	40

	Pichincha
	Eugenio Espejo
	335
	4
	40

	Pichincha
	Maternidad Isidro Ayora
	50
	2
	20

	Guayas
	Abel Gilber Pontón
	702
	8
	80

	Guayas 
	Infectología José Daniel Rodríguez
	1847
	22
	220

	Guayas 
	Maternidad del Guasmo
	50
	1
	10

	Guayas
	Maternidad Mariana de Jesús
	65
	1
	10

	Guayas
	Maternidad Enrique Sotomayor
	39
	1
	10

	Azuay
	Vicente Corral Moscoso
	152
	1
	10

	El Oro
	Teófilo Dávila
	109
	2
	20

	Manabí
	Verdi Cevallos Valda
	160
	1
	10

	Manabí
	Rafael Zambrano
	50
	1
	10

	Esmeraldas
	Torres Viuda de Concha
	68
	1
	10

	Los Ríos
	Martín Icaza
	76
	1
	10

	Total
	
	
	
	500


Selección de las personas en cada hospital  

Para seleccionar en cada hospital el número de personas definido en el cuadro anterior, se definió el número máximo a encuestar por día.  Se solicitó el número total de pacientes que han pedido cita en cada día y se dividió  este número para el número máximo a encuestar. Este número se tomó como referencia para la selección de personas a entrevistar.
METODOLOGÍA
Para la realización del presente estudio se utilizaron técnicas propias de la investigación documental y de la investigación cuantitativa. Se utilizó, adicionalmente, la técnica cualitativa de la entrevista a profundidad. 
Se aplicó la investigación documental para obtener los datos relativos a niños, niñas y adolescentes infectados por el VIH-SIDA. Se diseñó, para el efecto, un formulario de recolección de datos, que fue aplicado en las distintas casas de salud que atienden a niños, niñas y adolescentes.

Para levantar la información de los adultos, se aplicaron encuestas a PVVS con CD4 menor de 400.  Adicionalmente, se aplicaron entrevistas a profundidad a directivos de organizaciones de la sociedad civil que trabajan con la temática (investigación cualitativa).  
a. INSTRUMENTOS
· Entrevistas a profundidad

Este instrumento se utilizó con los directivos y funcionarios de organizaciones que trabajan con niños, niñas y adolescentes huérfanos a causa del SIDA, con el fin de obtener información cualitativa sobre las condiciones de vida de los niños, niñas y adolescentes huérfanos que son atendidos por  estas instituciones
.

· Encuestas 

Este instrumento fue aplicado, previo consentimiento, a las personas que viven con VIH-SIDA, con el propósito de obtener información sobre condiciones de vida de los PVVS y sus familias. 

La encuesta fue aplicada por un equipo de la “Coalición ecuatoriana de personas que viven con VIH-SIDA”. 
La encuesta contaba con 48 preguntas divididas en las siguientes secciones
:

1) Características socioeconómicas

2) Estructura Familiar

3) Dinámica familiar

4) Acceso a servicios básicos

5) Percepción sobre la situación generada por el VIH-SIDA

· Formulario de recolección de información de historias clínicas
Para la información de niños, niñas y adolescentes infectados con el VIH-Sida se diseñó un formulario de recolección de datos que contaba con las siguientes secciones
:

1) Datos de identificación

2) Vivienda y Servicios

3) Condición socio-económica

4) Estructura familiar

5) Información Clínica.

Los datos de las cuatro primeras secciones fueron obtenidos de los registros de las trabajadoras sociales  y  para los datos de la sección 5 se revisaron las historias clínicas de los hospitales del niño, clínicas del SIDA y maternidades de las ciudades de Quito, Guayaquil y Cuenca. 
TRABAJO DE CAMPO

Entrevistas a Ong`s 

Las organizaciones escogidas para realizar las entrevistas fueron ORPHAIDS, en Santo Domingo de los Tsáchilas, y Fundación Agustín Tomalá, en la ciudad de Guayaquil. Las entrevistas de ORPHAIDS se desarrollaron el 7, 8 y 9 de abril de 2010, en la fundación Agustín Tomalá, las entrevistas se realizaron los días 12, 21 y 23 de abril de 2010. 

Recolección de información de historias clínicas y registros de trabajadoras sociales

La recolección de información clínica y de condiciones de vida de niños, niñas y adolescentes infectados y afectados por el VIH-Sida se realizó en los hospitales del Niño, clínicas del SIDA y maternidades de las ciudades de Cuenca, Quito y Guayaquil.

El levantamiento de esta información en el hospital Vicente Corral Moscoso de la ciudad de Cuenca se  realizó la última semana de mes de abril. En el mes de mayo y los 15 primeros días del mes de junio se levantó la información  de los hospitales Baca Ortiz, Eugenio Espejo, Enrique Garcés y la Maternidad Isidro Ayora, en la ciudad de Quito; y los hospitales Martín Icaza Bustamante, José Daniel Rodríguez (Infectología), Maternidad Mariana de Jesús, Maternidad Enrique Sotomayor y la Maternidad del Guasmo en la ciudad del Guayaquil.  Para el levantamiento de esta información fue necesario contratar a tres técnicos.

Se presentaron algunos problemas debido al poco tiempo que podían destinar, a esta investigación,  los responsables de dar la información en cada uno de los hospitales.  Esta dificultad fue más evidente en los hospitales del Niño de Quito y Guayaquil. 

Encuestas a PVVS

De acuerdo al diseño muestral las encuestas se aplicaron en:

· Pichincha: Hospital Enrique Garcés, Hospital Eugenio Espejo y la Maternidad Isidro Ayora

· Guayas: Hospital Abel Gilbert Pontón, hospital de infectología José Daniel Rodríguez, Maternidad del Guasmo, Maternidad Mariana de Jesús, y Maternidad Enrique Sotomayor.

· Azuay: Hospital Vicente Corral Moscoso

· El Oro: Hospital Teófilo Dávila

· Manabí: Hospital Verdi Cevallos Valda y hospital Rafael Zambrano

· Esmeraldas: Hospital Delfina Torres, Viuda de Concha

· Los Ríos: Hospital Martín Icaza.

Para la aplicación de las encuestas se contrató a la Coalición Ecuatoriana de PVVS, este trabajo se desarrolló desde el 1 de julio al 15 de agosto.

La principales dificultades surgieron en la Maternidad Isidro Ayora, de Quito y la Maternidad del Guasmo, en Guayaquil, debido a que no había usuarias VIH-Positivo con CD4 menos de 400 que estuvieran siendo atendidas por estas casas de salud. Las encuestas correspondientes a estas maternidades fueron aplicadas en los hospitales Eugenio Espejo y Enrique Garcés, en Quito, y en el hospital Abel Gilbert Pontón, en la ciudad de Guayaquil. La aplicación se realizó en estos hospitales, pues, las usuarias de las maternidades Isidro Ayora y del Guasmo fueron transferidas a estas casas de salud.

Para la realización del trabajo de campo se tomaron en cuenta las siguientes consideraciones éticas:
· Consentimiento informado

Antes de la aplicación de las encuestas, los encuestadores informaron a cada participante sobre los objetivos del estudio y solicitaron su aprobación para aplicar el instrumento. 
· Confidencialidad

Todo el equipo del proyecto estuvo entrenado para mantener la confidencialidad  y el anonimato de las personas encuestadas, así como de aquellas que constaban en los registros de las trabajadoras sociales y en las historias clínicas. No se solicitaron datos que permitieran identificar al informante. Cada instrumento se identificaba con un código, distinto al manejado por el MSP.
· Uso de Datos

Los datos de esta investigación han sido analizados de manera general y no individual. No se proporciona información sobre casos particulares. 
PRESENTACIÓN DE RESULTADOS

PRIMERA PARTE 

PERSONAS ADULTAS QUE VIVEN CON VIH-SIDA

Universo y muestra

Para conocer la situación socioeconómica, familiar y de salud de las personas viviendo con VIH-SIDA se definió una muestra de 500 personas, de un universo de 4233 personas atendidas en las unidades de salud del MSP, en el año 2008. Se aplicaron 500 encuestas en  once unidades de salud de seis provincias.

SITUACIÓN SOCIODEMOGRÁFICA DE LAS PERSONAS QUE VIVEN CON VIH-SIDA

Sexo y edad

Del total de personas encuestadas, el 56,6% son mujeres y el 43,4%, varones. La mayoría de los encuestados, 53%, están comprendidos entre los 24 y los 35 años: en el rango de 24 a 29 años se ubica el 24% de personas viviendo con VIH-SIDA y, en el de 30 a 35, el 29%. A partir de los 36 años, los porcentajes de la población viviendo con VIH-SIDA muestran una clara tendencia a la baja. Así, mientras en el rango de 36 a 41 años se sitúa el 19,8% de PVVS, en el rango de más de 52 años se encuentra solo el 4,2%.
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Elaborado por: DNI.E/2010

Estado  civil

El 58,6% de los encuestados tiene una pareja estable (en la muestra IC 95% = 54.1 % -  62.9%); entre los varones hay un mayor porcentaje de casados que entre las mujeres, 26.2% frente a 11.7% (p = 0.0000).

La unión libre se presenta con mayor frecuencia en la región Costa que en la Sierra: 44% frente a 27,8%  (p = 0.003). Además,  la unión libre se presenta sobre todo a edades tempranas. La población de entre 18 y 23 años representa el 51% de quienes tienen esta condición. Comparado este porcentaje con el de los otros grupos etáreos definidos, las  diferencias no son estadísticamente significativas (p = 0.127).

La viudez es más frecuente en la región Costa: 17.3% en esta región, frente a 4.6% en la región Sierra (p= 0.000).

El porcentaje de personas que han roto sus vínculos matrimoniales, bien sea a través de la separación o del divorcio, es mayor en la región Sierra que en la Costa: 13.75% en esta región, frente a 25.77 % en la región Sierra (p < 0.05)
.

Provincia de origen y ciudad de atención

Solo un 0.6% de los encuestados proviene de Colombia y Perú, el porcentaje restante es  originario de veinte provincias ecuatorianas: diez de la región Sierra, ocho de la Costa y dos de la Amazonía.  El 47,40% de las personas proviene de la provincia del Guayas, el 12,6% de Manabí, el 12% de Los Ríos, el 6.4% de Pichincha, el 3.8% de El Oro y el 3% de Esmeraldas.  El porcentaje restante es originario de las demás provincias. Las principales ciudades de las que proceden las personas que viven con VIH-SIDA son Guayaquil, Quito, Quevedo, Portoviejo, Babahoyo, Esmeraldas, Milagro y Manta. De estas ciudades proviene el 52.2% de PVVS, el resto, de alrededor de 85 diferentes ciudades. Es importante anotar que del 7.8% de los encuestados se desconoce su procedencia.
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En cuanto al lugar de residencia de PVVS, el 59,20% reside en Guayas y solo el 12% en Pichincha. Es mayor, por tanto, en alrededor de 12 puntos porcentuales, el monto de PVVS que residen en la provincia del Guayas que el de los que allí nacieron, algo similar ocurre en Pichincha: el 6,40% de PVVS ha nacido allí, pero en esta provincia reside el 12% de los encuestados. Tanto Guayas como Pichincha, por tanto, son centros de residencia de PVVS provenientes de otras provincias del país.

La provincia del Guayas es la que recibe una mayor cantidad de personas nacidas en otras provincias: del total de residentes en esa provincia, el 24.4% proviene de 13 diferentes provincias, destaca la importancia de Manabí y Los Ríos. Algo similar ocurre con Pichincha, pero en un menor porcentaje.

Nivel de instrucción

La casi totalidad de encuestados tiene algún nivel de instrucción: 99,40%. El 33,80% ha cursado algún nivel de educación primaria y, el 55%, alguno de secundaria. Solo el 9,20% tiene estudios universitarios. El  acceso a la educación primaria y secundaria, en el caso de PVVS, se da en sentido inverso a lo que sucede con el resto de la población: la magnitud de quienes tienen estudios secundarios es mayor que la de aquellos que tienen estudios primarios.

En cuanto a los niveles de instrucción, hay diferencias, aunque no muy marcadas, por sexo. El porcentaje de mujeres que ha accedido tanto a la educación primaria como secundaria es mayor que el de los hombres: el 36,04% de mujeres tiene algún nivel de instrucción primaria, frente al 30,88% de los hombres; y el 56,18% de mujeres ha cursado algún nivel de secundaria, ante el 53,46% de los varones. Por otra parte, son los varones los que acceden con mayor frecuencia a la educación superior: 6.71% de mujeres frente a 12.44% de varones (p = 0.01).
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En cuanto al nivel de instrucción, en la región Costa todavía hay un pequeño porcentaje de analfabetismo entre PVVS: 0.75% (IC95% 95% = 0.15% - 21.1%).

SITUACIÓN SOCIOECONÓMICA

Empleo

Al momento, el 43.6% de los encuestados no trabaja (IC95 =l 39.2% % -l 48 %). Situación grave, que puede obedecer a la imposibilidad de acceder a un empleo a causa de su condición física (dada por el deterioro sufrido al tener menos de 400 CD4), o a un fenómeno de auto-exclusión laboral. Esto podría acarrear problemas de diversa índole, sobre todo, de carácter familiar. El desempleo es mayor en las mujeres que en los hombres: 58.66% frente a 23.96%. Estas diferencias son estadísticamente significativas (p= 0.000).

Si bien toda edad puede considerarse productiva, se espera que haya una mayor participación en la vida económica en aquellas edades consideradas como primera adultez y jóvenes adultos, es decir, hasta, aproximadamente, los 44 años. De acuerdo con este estudio, el 80.27% de PVVS que no trabajan  se encuentra en estos dos grupos de edad. 

Valorar el desempleo por regiones es un poco complicado, ya que, en la Amazonía, de un total de dos encuestados, el 50% está desempleado. En la Costa, en cambio, el  46.5% está desempleado y, en la, Sierra, el 30.93%. Esto, de un total de 400 personas encuestadas en la Costa y 97 en la Sierra.

Tipo de Ocupación

Tres son los principales tipos de ocupación de PVVS: obreros o empleados (31,56%), trabajadores por cuenta propia (26,60%) y trabajadores informales (20,21%). 

[image: image5]
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No hay mayores diferencias en el tipo de ocupación por sexo; aunque, el porcentaje de varones que se desempeñan como obreros o empleados es siete puntos porcentuales más alto que el de las mujeres: 34,55%  frente a 27,35%.
Llama mucho la atención que el porcentaje de mujeres que se dedican a los quehaceres hogar (amas de casa)  sea bajo en la encuesta: 1,71%  (IC 95% = 0.2 % - 6.03%), cuando, según el reporte del Ministerio de Salud Pública hasta el año 2007, el 24.5% de PVVS corresponde a mujeres que se dedican a quehaceres domésticos. 

En el grupo de jóvenes adultos, se presenta el mayor porcentaje de PVVS. El 28% son  trabajadores por cuenta propia, el 32.8%, obreros o empleados y, el 18.8%, trabajadores informales (p > 0.05).

Nivel de ingresos

El ingreso mensual del 40,78% de PVVS que trabajan actualmente es inferior al salario básico; pero, el 24,82% tiene un ingreso equivalente al salario básico y, el 26,95%, un salario de entre 220 y 420 dólares. Solo el 4,96% recibe un salario superior a los 420 dólares. 

Si se toma en cuenta el ingreso familiar, el porcentaje de quienes reciben menos del salario básico baja a 24%; pero baja, también, en cuatro puntos porcentuales, el total de quienes reciben salarios equivalentes al salario básico: 20,40%. Sube, por el contrario, en dos puntos porcentuales, el porcentaje de quienes reciben entre 220 y 420 dólares: 28,60%. El aporte de otros familiares, según lo dicho, mejora de manera significativa la situación de quienes, individualmente, tenían ingresos inferiores al mínimo vital. 

En términos generales, un 55.5% de las mujeres recibe por su trabajo menos del salario mínimo vital (IC 95% de 46 % - 64.7%); en el caso de los varones, este porcentaje corresponde al 30.3% (IC95%= 23.4% - 37.9%). En cambio, el porcentaje de quienes tienen ingresos de entre 220 y 420 dólares es significativamente mayor entre los hombres que entre las mujeres: 36,97% frente a 12,82%. El problema del bajo nivel de ingresos se agrava si se toma en cuenta que un rubro importante del presupuesto de los PVVS y sus familias corresponde a gastos relacionados con la salud. El 97,80% de los PVVS, sin embargo, no cuenta con seguro de salud.
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Hay, según se puede percibir, un problema de inequidad salarial en relación con el  género. Es muy preocupante que los bajos niveles salariales afecten a casi 7 de cada 10 mujeres con VIH, lo cual, unido al mayor porcentaje de desocupación de este grupo, complica gravemente su situación. Al parecer, esta situación se presenta con mayor frecuencia en la región Costa. Aquí, el porcentaje de personas que perciben un salario por debajo del mínimo vital en la muestra es del 44.3%, en tanto que sus intervalos de confianza son de 37.6% a 51.3%; en la Sierra, este porcentaje es de 28.3%, con intervalos de confianza del 95%, de entre 18 % y 40.7%.

Dadas así las cosas,  es muy probable encontrar, como en efecto sucede,  que la gran mayoría de los encuestados carezca de seguro médico. Solo cinco personas son afiliadas al Seguro Social Ecuatoriano y, de ellas, cuatro son varones.

Personas que trabajan en la familia

El 14,40% de encuestados, señala que ninguna de las personas con quienes viven trabaja. Sin embargo, en el 84,40% de casos, alguna de las personas que conviven con los PVVS trabaja. Quienes trabajan con mayor frecuencia son las parejas de PVVS: 29,60%. También es frecuente el trabajo de otros familiares: 23,60%. Los hijos de PVVS, ya sea solos o con otros familiares, trabajan en el 11,40% de los casos. Las parejas de las mujeres, 36,04%, trabajan en una frecuencia apreciablemente mayor que las de los hombres: 21,20%.

Si se realiza una comparación regional, resulta que  el 15.5% de PVVS cuyos familiares no trabajan se encuentra en la Costa, y, el 10.3%, en la Sierra (p> 0.05). En términos espaciales, el problema se presenta mayoritariamente en las zonas definidas en la encuesta como Suburbio y Bastión Popular.

Debe destacarse la gravedad de la situación de quienes, al momento de la encuesta, no disponían de empleo y cuyos familiares no estaban trabajando: 8.25% de los encuestados.

Vivienda y servicios básicos

El 44,20% de PVVS tiene acceso a vivienda propia. Hay una relación directa entre la posesión de vivienda propia y la edad. Así, mientras solo el 39,9% de personas del rango de 18 a 23 años es propietario de su vivienda, el 61,90% de las personas de más de 52 años tiene esa condición (p> 0.05). El 45.2% de las mujeres y el 42.8% de los varones encuestados dicen tener vivienda propia, sin embargo, estas diferencias no son estadísticamente significativas.

El porcentaje de quienes tienen vivienda propia es significativamente más bajo en la Sierra (18,56%) que en la Costa (50,25%) y en la Amazonía (50%). El 29,6% de PVVS habita en viviendas  de sus familiares y el 24,6%, en viviendas alquiladas.  Es importante señalar que  son las provincias de la Sierra en las que se encuentra el mayor número de personas que carecen de vivienda propia, así, en términos porcentuales, el  0% se encuentran en Bolívar, Cañar y Chimborazo, respectivamente; el 13% en Pichincha, y el 11% en Santo Domingo (p< 0.05).

Quien tiene una pareja estable tiene mayor posibilidad de tener una vivienda propia (64.8%) que quienes no la tienen (p< 0.05). 

El tipo de vivienda de la mayoría de encuestados, 55,80%, es casa o villa, el 10,80%, en cambio, vive en departamentos. El 16,80% habita en viviendas precarias, esto es, en  casas de caña. Este tipo de vivienda se da casi exclusivamente en la Costa, sin embargo, ahí también se evidencia un alto porcentaje de quienes habitan en casas o villas (60,25%). El 70% de quienes dicen tener vivienda propia tiene vivienda de caña, mientras que, el 49%, posee villas o casas (p< 0.05).

El acceso a agua potable proveniente de la red pública es bastante alto: el 84% de los consultados accede a ella. Sin embargo, hay un 11% de entrevistados que recibe el agua de tanqueros, carros repartidores o triciclos. Este problema es, casi exclusivamente, de la Costa, en donde solo el 50% de las casas de caña disponen, al parecer, de agua de servicio público. En lo que respecta al servicio de luz eléctrica, la casi totalidad de encuestados, 98,40%, cuenta con este servicio. El servicio de alcantarillado, en cambio, cubre solo al 67,20% de los encuestados. La provincia en la que un mayor porcentaje de encuestados dice carecer de servicio de alcantarilladlo es Los Ríos, con 13.3%, seguida de Guayas, con 1%.

SITUACIÓN FAMILIAR

Estructura familiar 

La composición de los grupos familiares es bastante diversa. Predomina la familia nuclear (padres, madres, hijos): el 41% de PVVS señaló que sus hijos vivían en este tipo de familia. Es importante, también, y casi en los mismos porcentajes, la presencia de la familia monoparental con jefatura femenina (26%) y la familia extensa (25,80%). 
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Las mujeres son quienes o bien forman parte de una familia extensa (32.8%) o bien conforman una familia monoparental (28%). En provincias como Bolívar, Chimborazo o Pichincha, predominan las familias extensas mientras que, en provincias como Esmeraldas, El Oro o Guayas, predominan las familias monoparentales. Familias nucleares se observan, sobre todo, en Loja, Manabí, Sucumbíos y Tungurahua. 

El mayor porcentaje de quienes no viven en familia corresponde a personas por sobre los 52 años de edad. Un 42% de quienes se declaran como “separados” vive en familias extensas.

Situación socio-demográfica de los hijos de PVVS

El promedio de hijos de las personas consultadas fue de 2.29, con una mediana de dos y una moda de un hijo. El 50% tiene menos de 2 hijos y el 75% menos de 3 hijos, como se aprecia en el siguiente gráfico:
Boxplot del Número de Niños, Niñas y Adolescentes Afectados por el VIH-SIDA
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Las provincias en las que predominan las familias conformadas por más de tres hijos son El Oro, Santa Elena y Sucumbíos.  Se observa, de otro lado, que a mayor nivel instrucción, menor es el número de hijos (p> 0.05). El 47% de las personas que no trabajan tiene más de 3 hijos, frente al 30.8% de quienes trabajan y tienen, también, más de 3 hijos (p < 0.05). No se debe descuidar, de otro lado, que el 46% de los encuestados percibe mensualmente un salario inferior al mínimo vital.

Las mujeres tienen un mayor número de hijos que los hombres; el 46,64% de las mujeres tiene más de dos hijos, frente al 26,26% de los varones (p > 0.05). Es importante recordar que el porcentaje de mujeres que recibe menos del salario mínimo vital es mayor que el de los hombres. 

Si bien no hay una tendencia definida en relación con la edad, entre  los más jóvenes, es decir,  entre quienes están en el rango de 18 a 23 años, el 6,06% tiene más de tres hijos, ante el 47,62% de quienes tienen más de 52 años. En la región Costa, es más alto el porcentaje de quienes tienen más de tres hijos que en la Sierra: 40% frente a 27,83%.

Hay un predominio de mujeres entre los hijos de los encuestados: el  53,41% de los hijos de PVVS son mujeres y,  el 46,59%, varones. El 66,78% de hijos de PVVS se distribuye, de manera similar, en tres rangos de edad: el 20,80% tiene hijos de entre uno y cinco años; el 24,65%, de más de cinco a diez años; y el 21,33%, de más de diez años a quince años. Solo el 17,48% tiene hijos de más de 18 años. La gran mayoría de hijos de PVVS asiste al sistema educativo: 62,94%. El 17,92% no asiste, y el 17,92%, en cambio, no está en edad escolar. 

ATENCIÓN MÉDICA

Acceso geográfico a atención médica

La mayoría de encuestados, 69,20%, vive cerca de algún centro de salud, sin embargo, un 2,4% de los encuestados no sabe o no contesta. Las provincias de residencia de las personas que refieren menor acceso geográfico a los servicios de salud son Sucumbíos, Esmeraldas, Manabí y Santo Domingo, en tanto que la provincia con mayor acceso es Azuay. Los cantones en donde la accesibilidad geográfica es menor son Babahoyo, Daule, Tandapi,  Vinces,  Esmeraldas, El Triunfo. Lago Agrio, Manta, Machala, Naranjal Palestina, Pillaro, y Playas. Los niveles más altos de accesibilidad geográfica están en la Costa: el 70,50% de PVVS de esta provincia vive cerca de un centro de salud. La mayoría de PVVS que habita en la región Sierra, 63,92%, cuenta con un centro de salud cerca de su residencia. En la Amazonía, el porcentaje baja a 50%.

Del total de encuestados que viven cerca de un centro de salud (358), el 94,69% tiene acceso geográfico a un servicio público y, apenas el 0,84%, a un centro privado. 

En lo que respecta a la atención hospitalaria, hay una fuerte relación entre el lugar de origen de las personas que viven con VIH-SIDA y la ciudad en que se atienden. Así, por ejemplo, el 81,82% de las personas que reciben atención en Babahoyo ha nacido en Los Ríos, el 88,48% de los que se atienden en Guayaquil ha nacido en Guayas, el 90% de quienes se atienden en Portoviejo ha nacido en Manabí y lo mismo ocurre con el 100% de las personas que se atienden en Manta. 

Respecto de la relación entre el lugar de residencia y hospital al que acuden las personas que viven con VIH-SIDA, tenemos que todas las personas que residen en Azuay y Cañar acuden al Hospital Vicente Corral Moscoso. En la provincia de Bolívar, el único paciente encuestado acude al Hospital de Infectología de la ciudad de Guayaquil. Todos los pacientes que residen en Chimborazo acuden al Hospital Eugenio Espejo de Quito. Los pacientes de la provincia de Cotopaxi acuden a los hospitales de Quito (uno solo a Guayaquil). Las personas de la provincia de El Oro acuden, mayoritariamente, al Hospital Teófilo Dávila, aunque, también acuden a hospitales de Quito y Cuenca. Los pacientes de la provincia de Esmeraldas acuden, además de al Hospital Delfina Torres, a hospitales de Guayaquil y Quito. Muy pocos de los pacientes procedentes de Guayas acuden a hospitales de Machala o Babahoyo. Los pacientes procedentes de la provincia de Los Ríos acuden, además, a hospitales de Guayaquil y Quito. De Manabí acuden muy pocos pacientes  a hospitales de Quito y Guayaquil, ya que la gran mayoría lo hace a hospitales de su provincia. Las personas de Morona Santiago acuden al hospital de la ciudad de Cuenca. Quienes viven en la provincia de Santa Elena acuden a hospitales de Guayaquil. Los residentes en Pichincha, en su casi totalidad, reciben atención en Quito, al igual que quienes proceden de Sucumbíos y Tungurahua.

De lo dicho, se puede señalar que los hospitales ubicados fuera de Quito, Guayaquil y Cuenca tienen una cobertura básicamente provincial, en tanto que los centros médicos de Guayaquil, Quito y Cuenca tienen una cobertura más amplia, esto es,  regional. 

Tratamiento con antirretrovirales

Solo el 1,40% de los encuestados señaló que no tomaba antirretrovirales. De quienes no toman tratamiento, el 1.4% son mujeres y el 1.3% varones. El 7.6% de quienes no toman tratamiento proceden de la provincia de Santa Elena; del Guayas procede el 2%. El 2% de quienes no toman el tratamiento vive lejos de centros de salud. Todos los que no toman tratamiento antirretroviral tienen empleo y, la gran mayoría, instrucción secundaria. Solo una persona cuyo salario es inferior al mínimo vital no toma su medicación.

El período de tratamiento con antirretrovirales es, en la mayoría de casos, no mayor de tres años. El 38,80% de PVVS está con tratamiento antirretroviral por más de un año hasta tres años, y el 27,20%, por menos de un año. El total de personas con tratamiento por más de tres a seis años es de 23,80%. Solo el 8,80% de pacientes señaló estar con tratamiento antirretroviral por más de seis años. De estos últimos, el 6.3% son mujeres y el 11.9% varones (p= 0.02).

La duración del tratamiento tiene una relación estrecha con la edad de los pacientes: los pacientes con tratamiento de más de seis años van aumentando paulatinamente entre los 24 y 41 años, y, de manera abrupta, entre los 42 y 52 años. Así, mientras solo el 2,09% de PVVS comprendidos en el rango de 24 a 29 años viene recibiendo tratamiento por más de seis años, el total de quienes reciben este tratamiento en el rango de 48 a 52 años es del 40,74%. Debe destacarse la gran disminución  del número de personas  con tratamiento antirretroviral a partir de los 52 años: 19,05% del total de este rango.

Cabe señalar, de otro lado, que en las provincias de Cañar, Morona Santiago y Azuay se observa una mayor adherencia al tratamiento.

Situación médica de los hijos de PVVS

Del total de PVVS,  solo el 11,20% señaló que tenía hijos con VIH: el 10,60% tiene un hijo que vive con el VIH, y apenas el 0,60%, dos hijos. El 84 % de los hijos que viven con VIH tienen padres en edades comprendidas entre los 24 y 41 años de edad. El 60% de personas que están en este rango de edad son mujeres.
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El porcentaje de PVVS  con hijos que viven con VIH es mayor en la Sierra que en la Costa: 16,49%, frente a 9,50%. Las provincias donde se han detectado nacimientos de niños infectados por este virus son: Sucumbíos, Santo Domingo, Pichincha, Santa Elena, Manabí, Los Ríos, Imbabura, Guayas, Esmeraldas, El Oro y Azuay. 

El 21.4% de quienes tienen hijos o hijas con VIH recibe un salario inferior al mínimo vital, y el 39% carece de pareja estable. El 34% de estos hogares está constituido por más de tres hijos.

A pesar de que casi el 50% de las personas con hijos o hijas con VIH dicen tener casa propia, el 47% de ellos viven en casas o departamentos, mientras que, el resto, lo hace en ranchos, covachas o casas de caña.

De las 56 personas que tienen hijos VIH positivo, el 76,78% señaló que sus hijos recibían tratamiento antirretroviral. Sin embargo, el 19,64% afirmó que ninguno de sus hijos recibía dicho tratamiento. La provincia en la que un porcentaje menor de niños o niñas infectados no reciben tratamiento es Imbabura (25%), seguida de Azuay (16%).

El 42,22% de encuestados con hijos VIH positivo señaló que estos llevaban en tratamiento entre un año y tres años; el 33,33%, en cambio, afirmó que sus hijos llevaban en tratamiento más de tres años.

Frente al problema de salud que viven sus hijos, el 38,18% considera que sus hijos deben saber que tienen este problema cuando tengan entre más de 10 años y 15 años. El 16,36%, por su parte, piensa que sus hijos deben saberlo cuando estos tengan más de quince años. Llama la atención que el 32,73% de encuestados no haya respondido a esta pregunta.  En todo caso, los datos sugieren que las personas que viven con VIH-SIDA consideran que sus hijos deben ser informados cuando hayan entrado en la adolescencia. No son partidarios, pues, de una información temprana. Apenas uno de los encuestados afirmó que sus hijos no debían ser informados. La conciencia sobre el derecho de los hijos a estar informados es, de acuerdo, con lo señalado, mayoritaria. Por lo demás, un 30% de los encuestados indica que sus hijos con VIH conocen su condición. 

LA EXPERIENCIA DEL VIH-SIDA

Tiempo de vida con el síndrome

La inmensa mayoría de los encuestados vive con  el VIH-SIDA más de un año. Las personas que viven con el VIH-SIDA entre más de un año y tres años constituyen el 36,60% de los encuestados. El 31,40%, en cambio, vive con este problema más de tres años a seis años, y el 24,60%, más de seis años.

Hay una relación directa entre la edad y el tiempo de vivencia con el VIH-SIDA. El total de las personas del rango de 18 a 23 años que viven con el VIH-SIDA más de seis años es del 6,06% frente al 59,26% de las personas del rango de 48 a 52 años. Es destacable, de otro lado, que a partir de los 52 años el total de quienes viven con el VIH-SIDA baja a 38,10%.

Aparentemente, los varones llevan conociendo su condición (27.1%) durante más tiempo que las mujeres (22.6%) sin embargo, estas diferencias no son estadísticamente significativas. 

El 58.5% de las personas que no tienen una pareja estable, conoce desde hace mas de 6 años su condición y de ellos, el 42.2% tienen más de tres hijos, y el 48% dispone de casa propia. Por otra parte, el 30.5% de PVVS viven actualmente en familias extendidas. El 14% percibe salarios inferiores al mínimo vital.

Los centros de salud públicos constituyen la alternativa  exclusiva a la atención médica de estas personas: el 100% tiene acceso a ellos.  De otro lado, solo el 20% de las personas en quienes ha sido diagnosticada la presencia del VIH, en el grupo de menos de un año de diagnóstico,  tiene un salario fijo, es decir, son obreros o empleados. El resto depende del ingreso que obtenga cada día. Esta situación se manifiesta en el 33.8% de quienes han sido diagnosticados desde hace más de 6 años. 

Lo anterior posiblemente está relacionado con que, en el grupo de menos de un año de diagnóstico, el 60% de las personas percibe un ingreso mensual menor al salario mínimo vital, mientras que, en el grupo de más de 6 años de diagnóstico, quienes se encuentran en la misma situación son el 36.7%. Además, ninguna de las personas diagnosticadas recientemente (menos de un año) tiene algún tipo de seguro, y solo lo tiene el 1.6% de aquellos que han sido diagnosticados desde hace más de seis años.

En quienes tienen menos de un año de diagnóstico, se evidencia que el 8.3% tiene hijos que viven con VIH. El 13% de quienes tienen más de 6 años de diagnóstico tienen hijos en esta misma situación. 

Las personas que tienen más tiempo de diagnóstico, en un 15.5%, no reciben ninguna ayuda. Lo mismo ocurre con el 13.8% de quienes tiene poco tiempo de diagnóstico. Sin embargo, estas diferencias no son estadísticamente significativas (p = 0.8).

Apoyo recibido

Frente a su problema de salud, el 50% de los encuestados señaló que no había recibido ningún tipo de apoyo. Los varones han recibido menos apoyo que las mujeres. El 59,91% de los hombres no ha recibido ningún tipo de apoyo, frente al 42,40% de las mujeres (p < 0.05). Se ve una relación inversa  entre la edad y la recepción de apoyo. Así, mientras el 66,66% de personas comprendidas en el rango de 18 a 23 años recibe apoyo, el porcentaje desciende a 33,33% en el rango de 48 a 52 años. En las personas de más de 52 años, el porcentaje sube en alrededor de cinco puntos porcentuales.

Llama la atención,  en el análisis de la información recogida, que la gran mayoría de personas se refieren a la carencia de apoyo. Esto es así en más de 60% de los encuestados. Hecho que posiblemente esté relacionado con la posibilidad de expresar su inconformidad  a través de la encuesta. Incluso una persona cuyo ingreso supera los 820 dólares se queja de falta de apoyo monetario.

La familia es la institución de la cual las personas que viven con VIH-SIDA reciben apoyo con mayor frecuencia. De quienes declararon recibir apoyo, el 56% lo recibe de su familia y, el 23,60%, del Estado. Solo el 8,40% afirmó recibir apoyo de organizaciones no gubernamentales.

El 25% ha recibido apoyo monetario (21%) o financiero (4%). El apoyo emocional a PVVS es bastante bajo: apenas el 8,80% afirmó haber recibido apoyo de este tipo. El 11,40%  recibió ayuda en alimentación o vestido. El apoyo de corte más bien asistencialista es, como se observa, mayor que el apoyo emocional. De otro lado, el 58.8% de las personas que tienen pareja estable afirma, también, que carece de apoyo.

Cabe destacar, de otro lado, que el porcentaje de mujeres que ha recibido apoyo monetario es bastante mayor que el de los hombres: 28,27% frente a 11,52%.  Este apoyo, en cierta medida, compensa los  ingresos de las mujeres, generalmente más bajos que los de los varones.

La dinámica familiar

En la gran mayoría de casos (82,40%), los encuestados tienen relaciones buenas o muy buenas con las personas con quienes viven. De todas maneras, hay un 14,80% que manifiesta que sus relaciones intrafamiliares son regulares o malas. Estas, al parecer, están relacionadas con la situación económica, pues se presentan en quienes tienen ingresos menores al salario mínimo vital o su salario es menor a 420 dólares al mes, al igual que con quienes viven en unión libre y no disponen de casa propia. Además, las situaciones catalogadas como relaciones familiares malas se encuentran, al parecer, asociadas al hecho de que los hijos desconocen que viven con VIH.

Para la gran mayoría de PVVS, 77%, sus problemas más frecuentes son de orden económico pero, un 41,8% de los encuestados señaló que, después de los problemas económicos, eran frecuentes también los problemas de salud. Sin embargo, cuando fueron preguntados sobre la manera de resolver sus problemas, el 80,60% señaló que el diálogo era la manera más frecuente de resolver sus problemas. Probablemente, en este caso, la respuesta se refiera más bien a problemas relacionales que a problemas de salud o económicos. Esta respuesta, de otro lado, sustenta la apreciación de los encuestados acerca de la calidad de las relaciones familiares que mantienen.

Los problemas de salud son más frecuentes en el grupo de mayor edad, es decir, de más de 52 años (23.8%). Los problemas económicos afectan al 80.6% de quienes se encuentran en edades comprendidas entre los 30 y 35 años.

Los varones presentan problemas de salud con mayor frecuencia que las mujeres: 11,5% frente a 6,7% (p = 0.06). El 77% de los encuestados se queja de problemas de salud, a pesar de la accesibilidad a servicios de este tipo. Las personas con pareja estable (66%), pertenecientes a familias nucleares, señalan con mayor frecuencia este tipo de problemas. 

SITUACIÓN DE LOS HIJOS DE PVVS EN EL CONTEXTO DEL VIH-SIDA

Comunicación sobre el estado de salud de los padres

Uno de los datos más importantes sobre este tema, por las implicaciones que tiene en el manejo de la vida familiar, es si los hijos de PVVS han sido informados por sus padres acerca de su problema de salud. El 69,60% de los encuestados señala que sus hijos  desconocen que ellos viven con VIH-SIDA. La falta de información se da, sobre todo, en las personas de 42 años en adelante. Los hijos de las mujeres están informados en un porcentaje mayor que el de los hombres: 33,92% en el primer caso, y 24,88%, en el segundo (P = 0.02).
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En las   provincias estudiadas, más del 60% de los padres o madres no ha informado a sus hijos de su condición actual, con la sola excepción de Azuay (50%). Esta condición, al parecer, es independiente de la instrucción, ingresos, estado civil y tipo de familia. Sin embargo, quien tiene mayor tiempo de diagnóstico (mayor a 6 años), ha informado en mayor porcentaje a sus hijos acerca de su condición (p = 0.000).

Preparación ante la muerte

Como los encuestados, en su mayoría, no informan a sus hijos sobre su estado de salud, solo el 37,80% ha conversado con ellos sobre la posibilidad de su muerte. Al igual que en el caso anterior, son las mujeres quienes en mayor medida que los hombres han hablado con sus hijos sobre la posibilidad de morir: 44,88% frente a 28,57% (OR= 2.04 IC 95%= 1.37 – 3.02 p = 0.001). El porcentaje de PVVS que ha hablado con sus hijos sobre este tema es mayor en la Costa que en la Sierra: 41% en el primer caso y 25,77% en el segundo. Quienes tienen un nivel de instrucción primario han hablado con sus hijos sobre su situación (57.6%) en un porcentaje menor que quienes tienen instrucción secundaria o superior: 70% (p = 0.007).

Quienes tienen menos de 2 hijos, han evitado hablar con ellos sobre su situación actual, (OR = 0.51 IC 95%= 0.34 – 0.75 p = 0.000.) Entre quienes han conversado con su familia sobre su situación de salud actual, el 48% percibe un salario igual o inferior al básico; el 37%, en cambio, percibe un salario mensual igual o inferior al mínimo vital (p= 0.01). Se observa, también, que a mayor tiempo viviendo con VIH, el porcentaje de personas que ha comunicado su situación a sus hijos es mayor (p = 0.000).

La mayor parte de PVVS que han hablado con sus hijos, 66,67%, señala que, al enterarse del problema de sus padres, los chicos han sufrido cuadros de depresión o sentimientos asociados, como el temor, la angustia y la desesperación. El 5,29% afirma que sus hijos se negaron a aceptar el problema.  El 19,58%, en cambio, informa que sus hijos tuvieron reacciones de aceptación, apoyo, resignación o madurez. Frente a la noticia recibida, el 38,10% de encuestados señala que sus hijos requirieron algún tipo de apoyo para superar el impacto recibido. El tipo de apoyo que los chicos recibieron fue fundamentalmente psicológico, el 40,28% de encuestados se pronuncia en este sentido. A este tipo de apoyo debe, probablemente, sumarse el apoyo emocional: 12,50% de encuestados. Es importante, también, el apoyo familiar: el 37,50% de encuestados manifiesta que sus hijos lo recibieron. 
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La ausencia de comunicación con los hijos respecto del problema que afecta a sus padres es un indicador de la falta de un proyecto de vida para los hijos en el caso de que sus padres mueran. Además, el 44,20% de los encuestados afirma que no ha acordado con su familia quién se quedará al cuidado de los niños una vez que ellos falten. De todas maneras, un 54,60% de los encuestados ha establecido acuerdos con sus familias para asegurar el cuidado de sus hijos. 
Discriminación

Teniendo en cuenta que, incluso en la familia, hay un desconocimiento acerca del estado de salud de sus padres, los niveles de discriminación a los hijos a causa del problema paterno es de solo el 9%.
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Aparentemente, se da mayor discriminación si la madre vive con VIH: se ha  encontrado un OR= 2.03
, con IC 95% = 1 – 4.2 p = 0.05. La discriminación es sentida  sobre todo en provincias como Bolívar o Cotopaxi.

El 48.8% de quienes perciben un salario igual o inferior al mínimo vital se ha sentido discriminado. El 36% de este grupo, en cambio no se ha sentido discriminado (p = 0.09). Los mayores niveles de discriminación se presentan en las personas que tienen hijos viviendo con VIH (Phi = 0.112  p = 0.04). Todos quienes indican que han sido discriminados manifiestan, además, tener malas relaciones familiares. En estos hogares los problemas no son resueltos o lo son por imposición. En aquellas  familias en las que los hijos conocen ser VIH positivos, se evidencian mayores niveles de discriminación (OR= 6.86,  IC 95% = 3.34 – 14.32 p = 0.0000). 

Los actos de discriminación se dan, sobre todo, en la escuela, pero también en la casa: de las personas que afirman que sus hijos han sido discriminados a causa de que sus padres viven con VIH-SIDA, el 40% dice que los actos discriminatorios ocurrieron en la escuela, y el 28,89%, en la casa. Un 24,44% no especifica el sitio en el que sus hijos fueron discriminados.

El 39,99% de encuestados afirma que sus hijos han sido discriminados por miembros de la comunidad educativa: por compañeros, el 22,22%; por autoridades del colegio, el 11,11%; por padres de familia, el 4,44%; y por profesores, el 2,22%. La discriminación en el caso del VIH, como ocurre con la discriminación étnica, se da con mayor frecuencia entre los propios niños y adolescentes que entre los adultos. Pero un dato muy importante es que quienes con mayor frecuencia discriminan a los chicos, después de los miembros de la comunidad educativa, son los parientes: el 31,11% de encuestados afirma que sus hijos han sido discriminados por sus familiares. 

Pero la discriminación se da también en el caso de los chicos con VIH, aunque, en este caso, solo el 12,96% de los padres afirma que sus hijos han sido víctimas de discriminación. Hay que tomar en cuenta, sin embargo, el alto nivel de no respuesta en esta pregunta: 40,74% de los encuestados. Aquí también, los lugares donde los chicos son discriminados con mayor frecuencia son los planteles escolares (42,86%) y la casa (28,57%). Las personas que discriminan a los chicos de manera más frecuente son miembros de la comunidad educativa y familiares: 28,58% y 28,57% respectivamente.

Finalmente, tomando como variable dependiente la principal preocupación de los padres respecto al futuro de sus hijos, mediante una regresión logística binaria se pudo evidenciar que padres y /o madres relacionan el futuro de sus hijos con los siguientes factores:

· Género: si son mujeres con un OR = 2.92 IC95% = 1.61 – 5.3 p = 0.000
· Edad: padres jóvenes con un OR = 0.24 IC95% = 0.064 – 0.901 p = 0.00
· Instrucción primaria con un OR = 0.33 IC95% = 0.12 – 0.92 p = 0.034
· Ingreso mensual bajo con un OR = 15.28 IC95% = 0.98- 238.7 p = 0.052

· Hijos discriminados con un OR = 6.29 IC95%= 2.43 16.39 p = 0.000.

SEGUNDA PARTE

NIÑOS, NIÑAS Y ADOLESCENTES QUE VIVEN O ESTÁN EXPUESTOS AL VIH-SIDA

MAGNITUD DEL PROBLEMA

De un total de 734 niñas, niños y adolescentes que viven con VIH-SIDA, el 84,9% de procede de la región Costa, el 14,3% de la Sierra y el 0,7% de la región Amazónica. Las provincias de las que, principalmente,  proceden son las siguientes: Guayas, con el 69,9%,  Pichincha, con el 9,8%, Los Ríos, con el 6,4%,  Manabí, con el 4,1%, Azuay, con el 1,9%, Santa Elena, con el  1,8%, Esmeraldas, con el 1,5%  y El Oro, con el 1,1%. El porcentaje restante se distribuye entre las provincias de Cañar, Carchi, Chimborazo, Cotopaxi, Napo, Orellana, Pastaza, Santo Domingo, Sucumbíos y Tungurahua.

Si se toma como unidad de análisis el cantón, se puede apreciar que la mayor concentración de los casos está en el cantón Guayas, con el 55,3%,  después en el cantón Quito, con el 8,7%,  y luego, en el cantón Durán, con el 5,5%, Milagro, con el 3,3%,  Cuenca con el 1,9%,  Babahoyo y Quevedo  con el 1,6% respectivamente, Ventanas y Portoviejo con el 1,5% respectivamente. El porcentaje restante se divide entre 73 cantones del país.

Lamentablemente, al intentar realizar este análisis según la unidad geopolítica más pequeña en el país, es decir, la parroquia, en cerca del 23%  de los niños, niñas y adolescentes que viven con VIH no se ha consignado esta información  en las  historias clínicas o documentos oficiales similares. De la información disponible, se puede colegir  la parroquia Ximena es el lugar de procedencia del 17,6% de niños, niñas y adolescentes que viven con VIH;  la parroquia  Tarqui, del 15,8% y la parroquia Febres Cordero, el 13,1%. El porcentaje restante se distribuye en otras 112 parroquias.

ALGUNAS CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS

En relación con el sexo de los niños, niñas y adolescentes que viven con VIH-Sida, el mayor porcentaje corresponde al sexo masculino: 52,9%, mientras que, al femenino, corresponde el 47%. No se dispone de información alguna en la historia clínica sobre un caso.

Las edades de los niños, niñas y adolescentes, cuyas historias clínicas y registros de trabajo social fueron revisados, oscilan entre menos de un mes y 17 años y meses, con un promedio de edad de 15 meses, una  mediana de 40.33 meses y una moda de 12 meses. Se pudo evidenciar que el 25% de niños y niñas cuyas historias clínicas fueron analizadas tiene una edad inferior a los 8 meses, el 50% tiene una edad inferior a los 15 meses y el 75% tiene una edad inferior a los 63 meses. Se observa una distribución etárea sesgada en el histograma siguiente:

Histograma de la Edad de los Niños, Niñas y Adolescentes que viven o Expuestos al VIH-SIDA
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Grupos Etáreos Estándar
Inicialmente se procedió a recodificar la edad de los niños, niñas y adolescentes de acuerdo con la clasificación convencionalmente utilizada, esto es, menores de un año, entre un año y cuatro años, de cinco a doce años y desde los trece a los diez y nueve años, es decir, las denominadas infancia, primera niñez, segunda niñez y adolescencia.

Esta clasificación se relacionó con las instituciones de salud a las que acuden en procura de atención médica obteniéndose la siguiente distribución porcentual:

En el grupo de la infancia, el 30,6% acuden a la Maternidad Sotomayor, el 24,2% acude a la Maternidad Santa Marianita; el 17,5%, al Hospital Abel Gilbert; el 10,2%, al Hospital Baca Ortiz; el 8,6%, al Hospital Ycaza; el 6%, a la Maternidad del Guasmo; y, el 2,3% restante, al Hospital Vicente Corral.

En quienes se encuentran en la primera niñez, el 49,3% acude al Hospital Ycaza; el 18%, al Hospital Baca Ortiz; el 15,7%, a la Maternidad Sotomayor; el 7,4%, a la Maternidad Santa Marianita; y, el 4% restante, al Hospital Abel Gilbert.

La mayoría de los niños, y niñas en edad escolar son atendidos en el Hospital Ycaza (80%) y el resto en el Hospital Baca Ortiz.

En el grupo de adolescentes, el 41% acude al Hospital Ycaza; el 26,5%, a la Maternidad Santa Marianita; el 11,8%, al Hospital Vicente Corral; el 6%, al Hospital Enrique Garcés y al Hospital Daniel Rodríguez respectivamente; y, el 2,9%, a la Maternidad Isidro Ayora y al Hospital Eugenio Espejo respectivamente.

Otras clasificaciones en los grupos etáreos de interés.

Se procedió a tomar como punto de corte etáreo a los menores y mayores de 2 meses de edad: esto permitió evidenciar que el 2,9% de los niños y niñas a quienes abordó la presente investigación son menores de 2 meses (21 niños y niñas). Estos niños y niñas están localizados, principalmente, en la ciudad de Guayaquil: 76,3%. En Azuay y Pichincha se encuentra en 9,5%. Respectivamente, y, en Los Ríos, el 4,7%. Las instituciones en las que se encuentran estos niños y niñas son, principalmente, Maternidad Santa Marianita (42,8%) y la Maternidad Enrique Sotomayor (28,5%). En el Hospital Baca Ortiz y en el Hospital Vicente Corral Moscoso, está el 9,5% respectivamente y, en la Maternidad del Guasmo, el 4,7%.

En el grupo de quienes tienen menos de 18 meses, hay 419 niños y niñas, es decir, el 57,1% del total de niños a quienes se investigó. De la provincia del Guayas proviene el 77,6% de niños y niñas menores se 18 meses. De de la provincia de Pichincha proviene el 9,5% y de la provincia de Los Ríos, el 5,25%. El porcentaje restante se distribuye entre nueve provincias. 

Las instituciones de salud en las que se obtuvo información de los niños y niñas menores de 18 meses son las que siguen: Maternidad Enrique Sotomayor: 31% y Maternidad Santa Marianita: 21,9%. En el Hospital Enrique Gilbert  Pontón se obtuvo información del 14,5%; en el  Hospital Francisco Ycaza, del 11,9%; en el Hospital Baca Ortiz, del 11,4%, en la Maternidad del Guasmo, del 7,15% y, en el Hospital Vicente Corral Moscoso, del 1,9%.

SITUACIÓN MÉDICA Y HOSPITALARIA

Información clínica

En términos generales, el 38,7% de niños y niñas a quienes se investigó constan en los registros del Hospital Francisco Ycaza Bustamante, de la ciudad de Guayaquil; el 17,7%, en los registros de la Maternidad Enrique Sotomayor; el 14,2%, en los registros del Hospital de niños Baca Ortiz;  el 8,9%, en los registros  del Hospital Abel Gilbert Pontón; el 4,1%, en los registros de la Maternidad del Guasmo; y, el 1,9%, en los del Hospital Vicente Corral Moscoso, en tanto que el restante porcentaje se distribuye entre los Hospitales Enrique Garcés, Daniel Rodríguez Maridueña, Eugenio Espejo y Maternidad Isidro Ayora.

Es necesario destacar que, de 734 expedientes de pacientes que asisten a consulta y no están institucionalizados, 56, es decir, el 7,63% del total, no cuentan con información actualizada sobre la situación del paciente. La información desactualizada es un problema que afecta especialmente a la Costa: 55 de los 56 casos pertenecen a esta región.

Estado del paciente

El 43,22% de los pacientes viven con VIH y (52,51%) expuestos Del (4,28%) de los pacientes no se registra la condición. 
El estado de los niños y/o niñas y adolescentes con VIH varía según residan en alguna de las regiones del país. Así, en la Amazonía, 4 de los 5 niños detectados tienen VIH, del otro paciente no se registra el estado. En la región Sierra, el 65,7% de los pacientes está infectado, el 20,9% tienen la categoría de expuestos y, del resto, no hay registro. En la región Costa, el 44% de los pacientes están infectados, el 53,6% expuestos, y el 2,6% no tiene registro de su estado (p< 0.05).

El 39.7% de los pacientes de Guayas tiene VIH y el 59% pertenece a la categoría de expuestos. En Pichincha, el 73,6% tiene VIH, mientras que el 15,27% se registra como expuesto.  En otras provincias, la categoría de infección se registra así: Manabí, 87%; Los Ríos, 53,19%; Azuay, 43%; Península de Santa Elena, 54%; Esmeraldas, 55%; El Oro 75%; Santo Domingo de los Tsáchilas, 67% y Tungurahua el 60% (Krammer V 0,34, p < 0,05).

Los chicos con infección asintomática constituyen el 14,16% del total y aquellos con síntomas leves, el 5,16%. Solo el 1,18% de los chicos presenta síntomas moderados.

Administración de medicamentos

En cuanto al acceso a medicamentos, se observó que en un 14,4% de los registros faltaba esta información. En el 47% de los registros se indica que los pacientes no reciben medicamentos y, en el 38,6%, que sí. 

El análisis por provincias evidencia que, en el Azuay, el 50% de los pacientes recibe tratamiento y el 50%, no; en Guayas, el 30% recibe tratamiento, el 55%, no; y no se registra información en el 15% restante. En Pichincha, el 58,3% de los pacientes recibe tratamiento, el 25%, no; y en el 16,7% de casos no se registra información. En Los Ríos, el 44,6% recibe medicamentos, el 44,6%, no; y del 10,8% no se registra información. En Manabí, el 83,3% recibe medicamentos; en la provincia de Santa Elena, el 38% recibe medicamentos, el 46%, no; y el no registro es del 16%. En El Oro, el 75%  reciben medicamentos, al igual que el 66% de los pacientes de la provincia de Esmeraldas (p< 0,05).

Un aspecto importante es el acceso a los medicamentos de acuerdo con la institución donde se atiende a los niños, niñas o adolescentes con VIH. En el Hospital Abel Gilbert no se reporta administración de medicamentos en el 95% de casos; en el 5% restante no hay registro. En el Hospital Baca Ortiz, el 65,4% de los pacientes recibe medicamentos, el 19,2% no los recibe, y no se registra información en el 15,4% de los casos. En el Hospital Francisco Ycaza, el 70,8% de los pacientes recibe medicamentos, el 7,4%, no, y en el 21,8% de casos no se registra información. En el Hospital Enrique Garcés, el 100% de los pacientes no recibe medicamentos, situación similar a la del Hospital Eugenio Espejo. En la Maternidad Isidro Ayora, al igual que en el Hospital Daniel Rodríguez, el 100% de los pacientes recibe medicamentos. Solo el 4,9% de los pacientes de la Maternidad Santa Marianita recibe medicamentos, y el 85,5% de los pacientes, no; no se registra información del 10% restante. En el hospital Vicente Corral Moscoso, el 50% de los pacientes recibe medicamentos y el resto, no. Tanto en la Maternidad del Guasmo, como en la Maternidad Enrique Sotomayor, el porcentaje de quienes no reciben medicamentos es alto: 90% y 93% respectivamente; los porcentajes restantes (10% y 7%) corresponden a no registro (p< 0,05).

El análisis por edad de los pacientes evidencia que, en los menores de 2 meses, un paciente, de los dos reportados por el Hospital Baca Ortiz, recibía medicamentos; del otro no se registra información. Los dos pacientes de esta edad, en el Hospital Corral Moscoso, sí reciben medicamentos; en cambio, de los seis pacientes de esta edad (menores de dos meses) atendidos en la Maternidad Sotomayor ninguno recibe medicamentos. Esta situación es semejante en la Maternidad Santa Marianita, donde no reciben medicamentos ocho de los nueve pacientes menores de dos meses. 

Si se analiza la administración de medicamentos en los menores de 18 meses, esta cambia de acuerdo con las instituciones a las que acuden los pacientes. No recibe tratamiento el 95% de los menores de 18 meses del Hospital Abel Gilbert; del 5% no se registra información. En el Hospital Baca Ortiz, el 35,4% de los pacientes menores de 18 meses no recibe medicamentos, y del 12,5% no se registra información. El 36% de los pacientes del Hospital Francisco Ycaza no recibe tratamiento del 32% no se registra información. 

En el rango de edad analizado, el 75% de los pacientes del Hospital Corral Moscoso no recibe medicación; el no registro es del 0%. El 93% de los pacientes de la Maternidad Enrique Sotomayor no recibe tratamiento, el nivel de no registro es del 7%. Algo semejante ocurre en la Maternidad Santa Marianita: el 93% de pacientes no recibe medicamentos y el total de no registro es del 4%. En la Maternidad del Guasmo, asimismo, al  90% no se le administran medicamentos y el total de no registro es del 10%.

Atención hospitalaria

El  Hospital Gilbert recibe mayoritariamente a niños o niñas de Guayas. Recibe, también, a pacientes de Los Ríos, Manabí y Santa Elena.  El Hospital Baca Ortiz  atiende a niños de Pichincha, pero también, de Bolívar, Carchi, Chimborazo, Cotopaxi, Esmeradas, Imbabura, Los Ríos, Manabí, Napo, Pastaza, Santo Domingo, Sucumbíos y Esmeraldas.

El Hospital Ycaza, además de pacientes de la provincia del Guayas, recibe paciente de El Oro, Esmeraldas, Los Ríos, Manabí y Santa Elena.  La Maternidad Sotomayor recibe, principalmente, pacientes de Guayas. A estos se agregan pacientes de  Esmeraldas, Chimborazo, Los Ríos y Santa Elena. En la Maternidad Santa Marianita, se atienden pacientes de Guayas, El Oro, Los Ríos y Santa Elena. 

Los hospitales Eugenio Espejo, Enrique Garcés, Isidro Ayora y Corral Moscoso son, más bien, locales; es decir, reciben pocos pacientes, y originarios de su área de influencia.

El 56.7% de los niños o niñas menores de 18 meses son atendidos en las maternidades de la provincia del Guayas, mientras que, el  porcentaje restante, lo es en los demás hospitales del país.

Asistencia a controles

De los niños, niñas y adolescentes no institucionalizados, la gran mayoría, 88,12%, asiste a consulta. Sin embargo, un 10,92% ha dejado de asistir a ella y el 0,84% ha sido transferido a otros hospitales.

Los chicos comprendidos en los rangos de edad de más de cinco años a diez años, y de más de 18 meses a cinco años, son, en términos relativos, los que en mayor medida dejan de asistir a consulta: 16,07%, en el primer caso y 14,57%, en el segundo. Sin embargo, en términos absolutos, son los niños menores de 18 meses los que dejan de asistir a controles en mayor cantidad: 38 casos frente a 2 de los adolescentes de más de catorce años. Si bien los niños expuestos constituyen más de la mitad de quienes reciben atención hospitalaria, habría que preguntarse acerca de los factores asociados con la alta magnitud de abandono de la consulta en este grupo etáreo.

Asistencia a consulta de niños, niñas y adolescentes

	Asistencia a consulta
	Edad
	Total

	
	Menos de 18 meses
	Más de 18 meses a 5 años
	Más de 5 años a 10 años
	Más de 10 años a 14 años
	Más de 14 años a 17 años
	No registra
	

	Asiste a consulta
	90,99%
	84,77%
	83,93%
	86,96%
	85,71%
	100,00%
	88,12%

	Dejó de asistir a consulta
	8,35%
	14,57%
	16,07%
	8,70%
	5,71%
	
	10,92%

	Transferidos a otros hospitales
	0,66%
	
	
	4,35%
	8,57%
	
	0,84%

	No registra
	
	0,66%
	
	
	
	
	0,12%

	Total
	100,00%
	100,00%
	100,00%
	100,00%
	100,00%
	100,00%
	100,00%



Elaborado por: DNI.E/2010

En términos relativos también, la inasistencia a consulta es bastante mayor en la Amazonía (37,5% de los niños de la región) y en la Sierra (22,46%) que en la Costa (8,04%). En términos absolutos, en cambio, la inasistencia es mayor en la Costa: 55 casos, frente a 31 de la Sierra y 3 de la Amazonía. El porcentaje de personas transferidas a otros hospitales es mayor entre los chicos del rango de edad de más de 14 a 17 años que en los otros rangos.

Se ha encontrado una relación entre el tipo de familia en el que viven los niños y la asistencia a controles médicos. Los niños pertenecientes a  familia nucleares (37,60%) y extensas (29,97%) asisten a controles en porcentajes bastante más altos que aquellos que pertenecen a familias monoparentales con jefatura femenina (5,59%). Habría, por tanto, que indagar cuáles son los factores que dificultan la asistencia a controles en las familias de este tipo.

ALGUNAS OBSERVACIONES SOBRE EL NO REGISTRO
Lamentablemente, las historias clínicas  y otros documentos oficiales de los niños, niñas y adolescentes afectados por el VIH-SIDA carecen de información importante sobre variables relacionadas con las  condiciones de vida. A este respecto, podemos destacar los siguientes ejemplos:
· No se especifica, en el 47% de las historias analizadas, si disponen de casa propia, arrendada o prestada.

· En cuanto a la cantidad de personas que viven con el niño, el nivel de no registro es del 38.9%.

· Respecto de la jefatura del hogar, también se detectan altos niveles de no registro: 32,43%. 

· Sobre el nivel de instrucción de los jefes de hogar, un 44,69% de no registro

· En el caso de los niveles de ingreso del jefe de hogar, la información es muy incompleta: en el 53% de documentos revisados no se registra información a este respecto. 

· En el 43,19% de expedientes no se registran datos sobre el acceso al servicio de luz eléctrica 

· En cuanto al servicio higiénico de las  viviendas, en el 48,91% de casos no se registra información.

La falta de información que se evidencia en las historias clínicas y otros documentos oficiales consultados llega, en algunos casos, a ser superior al 70%, lo cual invalida cualquier tipo de análisis. 

TERCERA PARTE
LA PROBLEMÁTICA DE LOS NIÑOS, NIÑAS Y ADOLESCENTES AFECTADOS POR EL VIH/SIDA VISTA POR LAS ENTIDADES DE ATENCIÓN

Para obtener el punto de vista de las instituciones que atienden a niños, niñas y adolescentes huérfanos a causa del SIDA se hicieron entrevistas a funcionarios de la fundación Agustín Tomalá de Guayaquil y la fundación ORPHAIDS de Santo Domingo.

LA PROBLEMÁTICA DE LOS NIÑOS, NIÑAS Y ADOLESCENTES QUE VIVEN CON EL VIH/SIDA Y DE LOS NIÑOS HUÉRFANOS A CAUSA DEL SIDA

· Situación sociodemográfica

Los entrevistados consideran que las condiciones socioeconómicas de los niños, niñas y adolescentes huérfanos  acusa del SIDA están caracterizadas por la pobreza y, probablemente, por la extrema pobreza. Al punto que, en algunos casos, el “bono de desarrollo humano” es el único ingreso de las familias: “Nosotros no tenemos casos de gente que tiene algo de dinero, sino que son verdaderamente gente pobre…la abuelita no trabaja: ahorita, creo, está recibiendo el bono, pero es su único ingreso” (Fanny Mena, Fundación Agustín Tonalá). 

La precariedad laboral es un rasgo de las personas que se quedan a cargo de los niños cuyos padres han muerto a causa del VIH/SIDA (a veces los abuelos): “…las abuelitas están responsables de, a veces, cuatro, cinco nietos y…no tienen trabajo seguro” (Susana Franco, Fundación Agustín Tomalá). La precariedad laboral se manifiesta, sobre todo, en el carácter eventual de las actividades de las personas responsables de los niños y, por tanto, en la falta de un ingreso fijo. 

Las actividades que desempeñan son, por lo general, mal remuneradas: “no es estable, hay muchas abuelitas que se dedican a la limpieza de casas. Otras, de ayudantes de cocina en algún comedor o restaurante. No tienen un ingreso fijo: se ganan lo de cada día. Son muy contadas las abuelitas u otros tutores que se puede decir que están en una entidad trabajando y reciben un sueldo mensual. Otras están vinculadas a la microempresa y con eso se ayudan. Venden bisutería” (Lady Medrano, Fundación Agustín Tomalá).

La precariedad laboral de los hogares de los que provienen los niños ha ejercido, de acuerdo con los entrevistados, un impacto negativo en la satisfacción  de las necesidades básicas de los niños, niñas y adolescentes: “La mayoría vienen de hogares que, si desayunaban, no tenían para almorzar, donde, si se enfermaban, no había cómo llevarles al médico, no había para comprarles vestuario. Había que escoger: o te compro un par de zapatos o te doy de comer, entonces, preferible te doy de comer” (Luz Celly, ORPHAIDS).

La insatisfacción de estas necesidades  ha incidido, a su vez, en el aparecimiento de problemas de salud y problemas emocionales (salud mental) a causa de la muerte repentina de sus progenitores: “La mayoría de chicos han tenido problemas de desnutrición, falta de cuidado, conflictos emocionales, porque, de un momento a otro, ya no está su mamá, ya no está su papá, no saben qué pasó con ellos. Esto ha sido la condición de la mayoría de ellos” (Luz Celly, ORPHAIDS).

Las familias de las que provienen los niños, niñas y adolescentes pertenecen a barrios marginales, en los cuales, desde su punto de vista, los niños y sus familias son afectados por problemas como el alcoholismo, la drogadicción, el tráfico de drogas  y la violencia “…hay lugares donde venden drogas, siempre hay un lugar donde venden drogas en todos esos barrios…ese el círculo donde se mueven los niños, donde están creciendo” (Fanny Mena, Fundación Agustín Tomalá), “…las zonas donde viven son bastante marginales…Los contextos de donde provienen son de pobreza, con muchas necesidades, pero también, en algunos casos, con mucha violencia…” (Lady Medrano, Fundación Agustín Tomalá).

En el caso de los niños, niñas y adolescentes que no han perdido totalmente sus vínculos familiares, las personas que asumen la responsabilidad sobre la situación de los niños, con el carácter de tutores cuando ambos padres ha muerto, son mayoritariamente los abuelos (también las tías). En el caso de ORPHAIDS, que trabajan con PVVS adultas y sus familias, la responsabilidad está, generalmente,  a cargo de los padres. Aunque, cuando los padres faltan, esta responsabilidad es asumida por los abuelos: “Bueno, en el caso de las personas que fallecieron, unos…, poquitos, tenían hijos. Se hicieron cargo los abuelos” (Julio Viña, Fundación ORPHAIDS).

Si bien, hay la disposición de los abuelos para cuidar de sus nietos, se presentan problemas relacionados con la sobrecarga de trabajo y tensión emocional  de estos y con dificultades de comunicación, expresión de la afectividad y manejo de conflictos entre los abuelos y los nietos. En ciertas ocasiones, de acuerdo con una de las entrevistadas, los problemas de las familias son tan graves, que pueden ser consideradas como familias “disfuncionales”: “Las abuelitas se encuentran en un momento del ciclo vital contradictorio al que deberían estar viviendo, ellas asumen esta responsabilidad y expresaron que sienten bastante carga…” (Lady Medrano, Fundación Agustín Tomalá), “En algunos casos estas familias son desligadas, disfuncionales, poco comunicativas…no hay reglas; por lo general, en estos hogares los límites son muy difusos…son niños que están faltos de afecto por parte de la familia. Dentro de la Fundación, casi no he visto que un nieto le tome la mano y abrace a su abuelita, que abrace a su mamá, le toque el cabello, es como una relación distante ” (Lady Medrano, Fundación Agustín Tomalá). 

La situación familiar de las PVVS que atiende ORPHAIDS es distinta de la de los niños, niñas y adolescentes de la Fundación Agustín Tomalá. La situación convivencial de aquellos es muy variada: “Hay unos que viven solos, hay otros que viven con familia. Existen PVVS que viven con los padres…que viven con los hermanos. Ahí encontramos de todo, encontramos muchos que  viven con amigos” (Julio Viña, Fundación ORPHAIDS). Pero, la mayor parte de personas atendidas por ORPHAIDS constituyen familias nucleares: “La mayoría de los que tenemos ahorita viven solos, o sea, padre, madre e hijos” (Julio Viña, ORPHAIDS). No se debe olvidar, de otro lado, que varios de los niños que atiende la institución forman parte del proyecto de “familias acogientes”.

El número de hijos de las PVVS atendidas por ORPHAIDS es muy variable, aunque, de acuerdo con el funcionario entrevistado, la tendencia es a tener entre uno y dos hijos como máximo: “…hay PVVS que, de pronto, tienen cinco hijos. Hay otros que tienen solo un hijo. Entonces, los que tienen muchos más hijos son realmente muy pocos: tienen uno o dos máximo” (Julio Viña, ORPHAIDS). Cabe destacar, de otro lado, que en la dinámica del programa se han desarrollado relaciones afectivas entre PVVS que han culminado con la procreación: “…hay muchos que han formado su relación dentro de los grupos. Han tenido sus hijos. A pesar de su situación, ha tenido sus hijos; con orientación profesional, lógicamente” (Julio Viña, ORPHAIDS).

Percepciones sobre la situación personal 

 Asumir el hecho de ser una persona con VIH es, de acuerdo con los entrevistados, un proceso bastante complicado. Usualmente, tanto al enterarse del problema como en las primeras etapas del tratamiento, en la que la ingestión de antirretrovirales causa cambios físicos muy apreciables en los pacientes, estos rechazan su condición y desarrollan cuadros depresivos profundos, uno de cuyos principales síntomas es una apatía generalizada. La depresión que sufren puede inducir a algunos pacientes al suicidio.  En este estado, muchos de los pacientes pretenden alejarse de sus hijos: “Lo que yo he podido ver es como si no les importa nada. Llega un momento, en que no les importa nada de sus alrededor. Aunque la casa se caiga, ellos ya no quieren saber nada. Esas son las personas que como que deciden autoeliminarse…porque ya no pueden o no quieren luchar…con eso de que toman medicina, yo creo que de tanta continuidad de tomar esa medicina trae la depresión, porque las personas que toman los antirretrovirales son también personas que están expuestas a mucha depresión. Ellas empiezan a adelgazar y hasta a perder su cabello. Como que terminó todo para ellas…En ese momento, quieren lo mejor para ellos (sus hijos): no estar cerca de ellos…” (Fanny Mena, Fundación Agustín Tomalá). Las reacciones de rechazo son confirmadas por Luz Celly, de la Fundación ORPHAIDS, “Hay resistencia, como lo puede haber en cualquier ser humano en el momento de una pérdida. Hay rasgos de agresión, no aceptación de lo que está sucediendo”. Pero, algunas personas logran manejar de mejor manera su situación, aunque, el temor de ser discriminados persiste: “Hay una parte que sí tiene bastante asimilada su situación; pero siempre queda algo de temor…de pronto, ir a un servicio de salud o encontrarse con alguien, que vaya a ser una situación muy incómoda” (Julio Viña, Fundación ORPHAIDS).

Es complicado, asimismo, para los padres y tutores de niñas, niños y adolescentes con VIH, informarles acerca del problema de salud que les afecta. Esta actitud es, probablemente, mayoritaria. Una de las entrevistadas afirma que: “Casi la mayoría de los padres, la mayoría de los tutores, porque también hay tías aquí, no quieren que sus niños se enteren. Hay algunos niños que sí saben lo que están viviendo; pero la gran mayoría, yo diría un 99% de los niños que viven con VIH/SIDA, no lo saben” (Susana Franco, Fundación Agustín Tomalá).

Algunos niños, especialmente los más grandes, conocen su situación (la orfandad a causa del SIDA o, incluso, su propio estado de persona viviendo con VIH/SIDA). De acuerdo con una de las entrevistadas, estos niños han desarrollado una actitud positiva, de aceptación de su problema: “A uno de los niños, de la mamá que tiene VIH…cuando a veces se toca el tema, ellos lo cogen tranquilo; o sea, como que lo han cogido bien, normal” (Ana García, ORPHAIDS). Claro que, para que los niños lleguen a aceptar y manejar de manera adecuada su problema, es necesario un proceso de acompañamiento psicoafectivo. Las crisis emocionales, en estos niños, pueden ser frecuentes: “Hay que hacer todo un proceso para que los niños logren adaptarse a su nuevo estilo de vida. Hay momentos en que los niños presentan crisis, por lo menos, cuando están aburridos o cuando se les empieza a corregir porque se están portando mal. Entonces, ellos empiezan a evocar a sus padres: si mis padres vivieran, yo no estaría aquí, estuviera en otra parte, cosas como esas” (Luz Celly, Fundación ORPHAIDS).

Discriminación
La discriminación es una realidad a la que deben enfrentarse tanto los adultos como los niños cuando su problema de salud es conocido en los ambientes que frecuentan. El conocimiento de las PVVS acerca de su situación de salud, y la divulgación de esta, es un hecho que, necesariamente, debe ser tratado tomando en cuenta el factor de la discriminación, a fin de minimizar los conflictos que pueda desatar, en una sociedad que estigmatiza y rechaza a las PVVS, el que una persona viviendo con VIH/SIDA conozca su problema de salud y esta información se divulgue: “…Tienen mucho temor a la discriminación. Al inicio, yo decía: los niños tienen que saber, los niños tienen que conocer lo que están viviendo; pero a medida que pasa el tiempo, me puedo dar cuenta de que es una verdad que no tiene límites para poder saber hasta qué punto la sociedad tiene los conocimientos reales de lo que es el VIH y el SIDA. Entonces, yo decía, bueno, se puede decir al niño lo que tiene, pero ¿cómo le vamos a decir al niño que no le puede contar a todos los niños? Si yo le digo que solamente les puede contar a sus amiguitos, o que no le puede decir a alguien, ya estamos viviendo una situación de discriminación…”  (Susana Franco, Fundación Agustín Tomalá).

El carácter altamente discriminatorio de la sociedad ecuatoriana encierra a las personas (adultos y niños)  que viven con VIH/SIDA en el círculo de la clandestinidad. No hay posibilidades, por tanto, de una comunicación real, de iguales, entre las PVVS y el resto de la población. La divulgación del estado de salud de las personas que viven con VIH/SIDA causa reacciones de rechazo e, incluso, de violencia. Estas personas pueden, en ciertos casos, ser intimidadas y  obligadas a abandonar sus sitios de vivienda y estudio. Una condición de salud, en este caso el vivir con VIH/SIDA, es asumida por la comunidad como un peligro, y se tiende a expulsar a las personas que tienen la condición de salud percibida como peligrosa. Otra vez, como en todos los casos de discriminación, la condición atribuida  a las personas se superpone a su identidad y a su calidad de sujetos de derechos. Esta negación implica, por lo general, la adopción de medidas o actitudes que dificultan o impiden el ejercicio de derechos, la educación, por ejemplo, o el trabajo. A este respecto, una de las entrevistadas señalaba lo siguiente: “Casualmente, en esta semana, me enteré de que uno de los niños que es positivo por equis razón, la maestra ha llegado a saber que el niño tiene la enfermedad y lo discriminó, le dijo: {el no puede estar en la fila, tiene que salir de aquí, a tal punto que la abuelita tuvo que inscribirlo en otra escuela (Susana Franco, Fundación Agustín Tomalá); “Sí, no es el primer caso, recuerdo el caso de una pareja, que los dos eran positivos, de un niño positivo, el barrio se enteró y les quiso quemar la casa y ellos tuvieron que cambiarse de casa. Hubo un caso, ella es profesora, se enteraron en el trabajo que ella tenía la enfermedad, dijeron: bueno, la gente se está enterando y no queremos que hay problemas en el colegio y la escuela; vas a tener que salir, vas a tener que poner tu renuncia” (Susana Franco, Fundación Agustín Tomalá).

Los propios servicios de salud, que, en teoría, deberían tratar a los pacientes de manera profesional y no solo eso sino con “calidad y calidez”, se adoptan prácticas discriminatorias, que llegan al punto de limitar la atención médica a la que los pacientes tienen derecho: “…este es otro hospital…, las carpetas de las personas positivas eran escritas con letra grande, no me acuerdo si decía VIH o los nombres de ellos con letras grandes y con rojo. Entonces, no se los llamaba, pero la gente ya sabía que estas eran las personas positivas…” (Susana Franco, Fundación Agustín Tomalá). 

Las actitudes y prácticas discriminatorias están extendidas en la población independientemente de la edad de las personas “(En) dos casos, (en) que se rompió la confidencialidad en el sector,…los niños fueron objeto de agresión por parte de los otros niños que se enteraron” (Julio Viña, Fundación ORPHAIDS). Además, se generan mecanismos comunitarios de presión sobre los servicios (públicos o privados). Estos mecanismos son muy poderosos y se asientan sobre estructuras organizativas diseñadas, en principio, para mejorar la situación de los niños. El rechazo se organiza y, de esta manera, la marginación de las PVVS, muchas de ellas niños, se realiza con mayor eficacia. La discriminación, entonces, rebasa el ámbito privado y se convierte en una empresa de interés grupal. En estas circunstancias, las posibilidades de que los agredidos defiendan sus derechos son bastante reducidas: “En ese entonces, no sé cómo, se enteran en el colegio que esos niños pertenecían a la Fundación y se hablaba de que esa fundación tenía sidosos. Era el nombre con el que se identificaba a la Fundación en esos años. Cuando se dieron cuenta, hubo una reunión de padres de familia, dijeron: o sacan a esos niños sidosos o sacamos nosotros a nuestros hijos, y empezaron a rechazar a los de la Fundación. Se armó todo un problema bien grande. En última instancia, se toma la decisión de sacar todos los niños de allí y evitar inconvenientes. Los niños llegaron llorando y diciendo cosas que les habían hecho. Fue muy duro” (Luz Celly, Fundación ORPHAIDS).
· Propuestas sobre políticas públicas

Las propuestas de los entrevistados son de diverso tipo y alcance. Muchas tienen que ver más bien con ideas de proyectos o actividades e, incluso, estrategias específicas de intervención, por ejemplo, el trabajo directo con el círculo familiar.

Podríamos clasificar las propuestas en los siguientes temas:

Prevención

Las propuestas de prevención deberían centrarse, según los entrevistados, en el desarrollo de campañas de información y concienciación. Estas acciones tienen diversos niveles y deben desarrollarse en distintos espacios. Se menciona, pues, la necesidad de realizar campañas comunicacionales a través de los medios masivos de comunicación; pero, también, el trabajo directo con la comunidad  (los barrios) y las familias, especialmente las mujeres. Los mismos servicios de salud deberían brindar consejería a través de equipos interdisciplinarios. Las escuelas y los colegios son otros de los espacios en los que se recomienda desarrollar acciones comunicacionales. Estas campañas deberían ser permanentes y tener un alcance nacional. Deben incluir, además, información y acciones relacionadas con el aumento der los niveles de autoestima. En ciertos casos, sin embargo, las propuestas preventivas se realizan desde un punto de vista moral, o moralizante, que va en contra de la propia línea del Gobierno en materia de prevención. Las afirmaciones siguientes ilustran lo señalado:

· “Nos falta ser más agresivos en lo que tiene que ver con la prevención, porque podemos creer que ya la gente lo sabe, pero sigue habiendo discriminación porque la gente no sabe la realidad del VIH/SIDA”. 

· “…creo que debe haber un poco más de planificación dentro de los hogares, que haya lugares donde se (encuentre) más información: lugares claves donde ellas puedan llegar”.

· “Creo que debe haber más centros de información,…que deben hacerse talleres en los barrios para concientizar. No darles la solución, por ejemplo, venimos y decimos: para prevenir, no importa las relaciones sexuales que tengas, usa condón. Y no, debe ser que se mantenga fiel a su pareja, si es casada; si es soltero o soltera, que pueda esperar hasta el matrimonio…”.

· “Estrategias de comunicación, porque las personas no están informadas, la problemática continúa creciendo. Que se hagan campañas permanentes a través de diferentes medios: masivos, en los barrios, las escuelas, los colegios. Que se brinde consejería a través de equipos multidisciplinarios”.

· “…tiene que haber un lugar donde se le enseñe el valor a la gente. O sea, lo que tiene que ver con su autoestima…”.
Atención médica y ampliación de servicios

Hay cuatro aspectos que se destacan en las propuestas relativas a los servicios médicos: 1) la descentralización de los servicios hospitalarios, 2) el tratamiento oportuno y la provisión de las medicinas necesarias para enfrentar las enfermedades oportunistas, 3) el desarrollo de estrategias para mejorar la adherencia de los pacientes al tratamiento y, 4) el mejoramiento de la calidad del servicios a través de la capacitación constante del personal de salud y de la entrega de estímulos a los centros hospitalarios que presten servicios de alta calidad. A continuación se exponen las propuestas de los entrevistados.
“…toca replantearse absolutamente todo. Plantearse un proyecto a gran escala…a más de la medicación y el pediatra no hay nada. Ellos tienen que viajar a Quito al Baca Ortiz”.

“Yo creo que, en primera instancia, la medicina para enfermedades oportunistas…respuestas emergentes para los niños…”.
“…ser más constantes en los programas de adherencia con las personas que viven con el VIH/SIDA”.

“…es muy importante que en calidad de atención siempre se esté trabajando. ¿Por qué no se da un premio, un reconocimiento al hospital que da la atención clase A. A tales personas que tienen un servicio humanitario diferente”.

“¿Por qué a estas personas salubristas en esta área no se les manda a un curso? Un curso de relaciones humanas, un curso para que estén al día con lo que tiene que ver con el VIH”.
Empleo y generación de ingresos
La generación de empleo y de ingresos es una recomendación constante. Se destaca el papel de la capacitación para el desarrollo de emprendimientos productivos y la eliminación de acciones de corte “asistencialista”.
“Proyectos de productividad, porque muchas de las personas que viven con la enfermedad son gente pobre…”.
Proyectos donde se capacite a las personas, pero también se les enseñe a trabajar”.

“…es necesario el trabajo de capacitación, pero capacitación como para la vida. No solamente vamos a capacitarles en el tema del VIH sino démosles las herramientas para que digan: yo quiero montarme mi microempresa y defenderme…Entonces, creo que es importantísimo ayudarles en la parte económica; no regalando las cosas si no enseñándoles a trabajar, que es muy diferente”.

CONCLUSIONES

El problema de los niños, niñas y adolescentes que viven o están expuestos al VIH-SIDA en Ecuador se concentra en la región Costa. En Guayas viven seis de cada diez niños, niñas y adolescentes con este problema. El VIH-SIDA afecta más a los varones que a las mujeres. El promedio de edad de los niños afectados es de quince meses, es decir, que estos apenas han salido de la primera infancia. Pero, el importante peso de este último grupo se relaciona con el hecho de que cuatro de cada diez niños no recibe medicación. Debe tenerse en cuenta, además, que prácticamente la mitad de los niños y niñas con cuyos datos se trabajó pertenecen a la categoría de “expuestos”.

Es importante destacar que la gran mayoría de niños, niñas y adolescentes que no están institucionalizados asisten a consulta médica. Pero, el tipo de familia en que viven los niños parece estar vinculado con los niveles de consulta. De manera que, los niños y niñas que viven en familias monoparentales con jefatura femenina acuden a consulta con menor frecuencia que los niños y niñas pertenecientes a los otros tipos de familia. Se confirma, con este dato, que son las mujeres y, entre estas, quienes ejercen la jefatura de un hogar monoparental, el grupo con menores posibilidades para enfrentar la situación generada por el VIH-SIDA.

En cuanto a la cobertura hospitalaria, se evidencia que los centros de salud de Guayaquil son los que cubren el mayor porcentaje de la atención de los distintos grupos de edades, aunque, el Hospital Baca Ortiz tiene, también, una importante cobertura, principalmente, con los niños pertenecientes a la primera infancia. 

La información recogida nos permite afirmar que la problemática de las personas adultas que viven con VIH-SIDA afecta mayoritariamente a las mujeres y a grupos de población en edad productiva. Las condiciones de vida de esta población son, por lo general, precarias y poco propicias para el manejo adecuado de su problema de salud y, por tanto, para garantizar la protección integral de los niños, niñas y adolescentes hijos de PVVS.
Sus condiciones económicas se caracterizan por un limitado acceso al empleo y bajos ingresos, inferiores, incluso, al mínimo vital. En estas circunstancias, el apoyo económico de los familiares permite, en parte, mejorar los niveles de ingreso. La situación, con todo, es muy complicada, especialmente para las mujeres. Ciertos factores, como la condición civil y el tipo de familia, guardan relación con la mayor precariedad de las condiciones económicas de las mujeres. El crecimiento de las familias mono-parentales con jefatura femenina, que es un fenómeno creciente en el país, se presenta también con fuerza en las mujeres que viven con VIH-SIDA. Ellas, por tanto, deben hacer frente a los gastos que demanda la vida cotidiana, incluido el cuidado de sus hijos, sin el apoyo de una pareja. Apoyo que, de acuerdo con los datos obtenidos, es muy importante en términos de ingresos. El problema se agudiza si se toma en cuenta que las mujeres tienen un mayor número de hijos que los varones. Aunque las condiciones económicas de las personas que viven con VIH-SIDA son precarias, estas se deterioran aún más en función del género. Se puede apreciar, en las mujeres, no solo un problema de bajos salario sino, posiblemente, de  inequidad salarial en relación con los varones. Los hijos de las mujeres jefas de familia resultan ser, según lo dicho, los más afectados por la precariedad económica de sus madres.
También, en términos laborales y de ingreso, debe tenerse en cuenta el factor etáreo; pues, como se señaló anteriormente, los niveles de desempleo son muy altos en los grupos de edad considerados como primera adultez y jóvenes adultos. Habría que profundizar, de todos modos, en la identificación de los factores asociados con el desempleo en este grupo. A modo de hipótesis, se podrían señalar los siguientes factores: 1) limitaciones para trabajar originadas en la condición física de las PVVS, 2) auto-exclusión laboral, y 3) discriminación por el hecho de vivir con VIH-SIDA. Los niños, niñas y adolescentes hijos de padres jóvenes se hallan, igual que en el caso de las mujeres jefas de hogar, en una situación socioeconómica muy desventajosa.
Más allá de los ingresos, el acceso a la seguridad social o, por lo menos, a un seguro de salud, es, en la población estudiada, prácticamente nulo. No es extraño, por tanto, que para la población estudiada los problemas más frecuentes sean los problemas económicos y de salud y, estos últimos, sobre todo en mujeres jóvenes. Si los adultos carecen  de seguridad social y de salud, sus hijos también están excluidos de estos servicios. De ahí, la importancia del aseguramiento universal como un mecanismo para mejorar las condiciones de vida de los niños, niñas y adolescentes hijos de PVVS.
En la base de la precariedad en las condiciones de vida de la población estudiada está su extracción de clase. No solo que los niveles de ingreso son bajos sino que los nichos laborales de la población que trabaja son aquellos que se asignan a personas con una baja preparación académica. Hay, pues, una relación entre el tipo de empleo de las PVVS (obreros, trabajadores por cuenta propia, trabajadores informales) con su nivel de escolaridad. Recuérdese que solo el 9,20% de la población encuestada tiene estudios superiores.

En estas circunstancias, el papel de las redes familiares es crucial para que la población que vive con VIH-SIDA pueda afrontar la experiencia generada por su problema de salud. De hecho, la institución de quienes los PVVS han recibido mayor apoyo, especialmente de tipo monetario, es la familia. Cabe destacar, de otro lado, la importancia de los servicios públicos de salud en el control y manejo de la “enfermedad” (en realidad, la única alternativa con la que cuenta esta población) y la escasa participación, en este campo, de organizaciones no gubernamentales. Un hecho destacable es que el apoyo monetario se dirige en mayor medida a las mujeres que a los hombres, lo cual, en cierta medida, compensa la precariedad de los ingresos que aquellas perciben. Las redes familiares, al ser el principal apoyo de las PVVS, asumen, al menos hipotéticamente, un papel subsidiario en la garantía de los derechos de los niños, niñas y adolescentes hijos de este sector poblacional.
Si bien, la mayoría de los encuestados mantiene buenas relaciones con su familia o con las personas con quienes vive, suelen presentarse ciertos problemas familiares relacionados, al parecer, con las dificultades económicas que afectan a las PVVS; sobre todo, a aquellas que tienen ingresos inferiores al mínimo vital. Con lo cual, la situación de los niños, niñas y adolescentes hijos de PVVS se complica. 
Un aspecto fundamental en el ámbito familiar de las personas que viven con VIH-SIDA es la construcción de un proyecto de vida para sus hijos una vez que ellos hayan muerto. En gran parte de la población estudiada, este proyecto no se ha elaborado y no se ha elaborado, en primera instancia, porque los PVVS no han informado a sus hijos acerca de su condición de salud. Persiste, pues, en los padres, una percepción culposa de su “enfermedad”, tributaria de los imaginarios discriminadores que, todavía, prevalecen en la sociedad ecuatoriana. El prejuicio, también, acerca de la incapacidad de los niños, niñas y adolescentes para manejar información relacionada con la enfermedad –cuando la enfermedad tiene una sanción social, como en el caso del SIDA, y, en menor medida, del cáncer- puede ser un factor asociado con los problemas de comunicación entre padres e hijos. El tiempo que las personas llevan viviendo con VIH-SIDA y el sexo son variables relacionadas con mayores niveles de información. De acuerdo con lo señalado, se podría plantear que una experiencia más larga con la “enfermedad” permite a los pacientes aceptar y manejar de mejor manera su situación y, en consecuencia, establecer con sus hijos una comunicación más directa. Las mujeres son quienes han logrado establecer una mejor comunicación con sus hijos. A causa, probablemente, de la mayor cercanía afectiva y comunicacional que con ellos mantienen en la vida diaria. Estudios realizados por DNI-Internacional Sección Ecuador revelan que las madres son, en la familia, el principal referente para sus hijos, incluso, cuando la madre ha salido del país. La discriminación, como hecho social (en términos durkheimianos), no solo influye en la comunicación sobre la enfermedad entre padres e hijos sino también en la interacción social de las PVVS y sus hijos en los espacios cotidianos en los que se desarrollan. Si bien, los niveles de discriminación directa no son muy altos. Las PVVS, e incluso sus hijos, han sido discriminados, sobre todo, en los hogares y planteles escolares. Puesto que las PVVS que han sido discriminadas mantienen malas relaciones familiares, es probable que los actos de discriminación deriven de problemas no resueltos en la familia. Las malas relaciones previas, por tanto, serían un factor que podría incidir en las actitudes y actos discriminatorios de los familiares contra los miembros de la familia que viven con VIH-SIDA.

Finalmente, en relación con las características de la epidemia, se confirma el hecho de que el VIH-SIDA es una problemática concentrada en la región Costa y, de manera específica, en la provincia del Guayas. Se puede, de acuerdo con los datos obtenidos, afirmar que los hospitales de Guayaquil y Quito tienen un radio de acción regional (y hasta nacional), mientras que, los demás, solo un radio local o provincial.
RECOMENDACIONES
Políticas

· Incorporar, en el PEM, acciones que contribuyan a mejorar las condiciones de vida de los niños, niñas y adolescentes vulnerables, afectados y que viven con el VIH/SIDA.

· Fortalecer las acciones de la Ley de Maternidad Gratuita y Atención a la Infancia, para garantizar la atención de niñas y niños  que viven con VIH/SIDA en todos los niveles de atención del MSP.

· El Código de la Niñez y Adolescencia debe visibilizar la protección social a que tienen derecho los niños, niñas y adolescentes vulnerables, afectados y que viven con el VIH/SIDA.

· Promover el desarrollo, por parte del Ministerio de Educación, de políticas dirigidas a evitar la discriminación y estigmatización de las personas afectadas o que viven con el VIH/SIDA.

· Desarrollar un programa para la inclusión laboral y mejoramiento de ingresos de las PVVS, con énfasis en las mujeres jefas de hogar. Este programa debería incluir un componente para lograr el acceso y/o mejoramiento de la vivienda de los PVVS y sus familias. La coordinación interministerial es vital en este punto. El programa de inclusión laboral y mejoramiento de ingresos debe involucrar a las familias de los PVVS y a las personas que, en el futuro, se harán cargo de sus hijos.
· Promover un programa de aseguramiento para las PVVS, sus familiares inmediatos y las personas que, actualmente, apoyan a las PVVS y a sus hijos y que, en el futuro, se vayan a hacer cargo de su cuidado.   
· Promover el apoyo técnico y financiero del Estado a organizaciones sociales que ejecutan acciones de protección social a la niñez y adolescencia en el tema del VIH/SIDA.
Estratégicas

· Impulsar la participación activa en la elaboración de los POAs de los sectores prioritarios, en el marco del PEM, para implementar acciones coordinadas con el resto de actores.

· Coordinar acciones con los actores de las mesas multisectoriales de las provincias priorizadas, especialmente, donde hay organizaciones que trabajan con niños, niñas y adolescentes afectados por el VIH/SIDA.
· Promover la articulación de los ministerios de Salud, Educación e Inclusión Económica y Social para atender a los niños, niñas y adolescentes vulnerables, afectados y que viven con el VIH/SIDA.

· Fomentar la articulación intersectorial para la prevención, atención y apoyo psicosocial en el ámbito de niñez y VIH/SIDA. Esta articulación debe darse en el marco del Descentralizado de Protección Integral a la Niñez y Adolescencia.

· Realizar acciones de incidencia política en agencias de cooperación y donantes internacionales para el desarrollo de programas y proyectos sociales sobre niñez vulnerable, afectada o que vive con VIH/SIDA con el fin de prevenir la presencia del VIH/SIDA en la niñez, mejorar y fortalecer la calidad de atención a los niños que viven con VIH/SIDA y desarrollar propuestas de protección social con estos sectores de la población.

· Impulsar el desarrollo de veedurías sociales sobre las acciones desarrolladas por el Estado en el campo de niñez y adolescencia y VIH/SIDA.

· Activar una red nacional y redes regionales y distritales de protección social en el ámbito de niñez y adolescencia y VIH/SIDA.
Operativas

· Impulsar, con las personas que viven con VIH-SIDA, la comunicación oportuna con sus hijos acerca de su condición de salud y la construcción de planes de vida para ellos. En la definición de estos planes es de gran importancia la vinculación, desde los propios centros de salud, de las PVVS con servicios públicos y programas de apoyo social en los ámbitos en los que ellos lo requieran, así como los niños y las personas que han de quedarse a su cuidado. Una estrategia básica del Plan de Vida y, por tanto, de la intervención institucional, es el apoyo a las personas bajo cuya responsabilidad se queden los niños.

· Fortalecer el trabajo de las unidades de “trabajo social” de los centros de salud, a fin de que puedan desarrollar un trabajo más cercano con las PVVS y sus familias y promover la inclusión social (laboral, educativa, de salud) de dichas personas y sus familias, especialmente, de los niños, niñas y adolescentes.

· Fortalecer el sistema de registro de información sobre la situación clínica y socio-económica de los pacientes. El fortalecimiento del sistema de registro debe ir acompañado de un mejoramiento de los procesos de comunicación e intercambio de información entre los distintos profesionales y unidades de servicio que tratan con PVVS.

· Concienciar, al personal técnico y administrativo que trabaja con  PVVS, sobre la importancia del registro y manejo adecuado de la información clínica y sobre las condiciones de vida del paciente y su familia.
· Elaborar un directorio de organizaciones públicas y privadas que trabajan de manera directa o indirecta con la temática de niñez y adolescencia y VIH/SIDA.

· Diseñar una propuesta metodológica de protección y atención a familias que tienen niños, niñas o adolescentes con VIH/SIDA.

· Diseñar modelos de rutas de protección a escala local y nacional.

· Realizar una campaña masiva de difusión sobre la problemática del VIH/SIDA en niños, niñas y adolescentes.
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Discriminación de los hijos por tener padres VIH-Positivo








� http://www.ops.org.bo/servicios/?DB=B&S11=11351&SE=SN


� Informe Nacional sobre los progresos realizados en la aplicación del UNGASS-Ecuador.  2010


� Un huérfano se define como un niño menor de 18 años que ha perdido al menos a uno de sus padres. Un niño cuya madre ha fallecido se denomina huérfano materno; un niño cuyo padre ha fallecido es un huérfano paterno. Un niño que ha perdido a ambos padres es un huérfano doble. En la actualidad, muchas organizaciones evitan utilizar el término «huérfano por el SIDA» debido a sus connotaciones estigmatizadoras. Investigaciones exhaustivas demuestran que el estigma impide que los gobiernos y comunidades respondan eficazmente al problema de los huérfanos, además de dificultar la recuperación emocional de los propios niños afectados (Stein, 2003). El estigma y la discriminación también intensifican las violaciones de los derechos de los niños; en concreto, su acceso a educación, servicios sociales y apoyo comunitario y familiar. 


(http://www.unaids.org/bangkok2004/GAR2004_html_sp/GAR2004_05_sp.htm )


� DIARIO LA GACETA – LATAGUNGA, UNICEF reconoce algunos avances en la lucha contra el SIDA infantil, Escrito por Redacción Central, jueves, 18 enero 2007.


� http://www.unicef.org/brazil/tacro_rep.pdf


� La  Dra. María Elena Rojas Directora del Programa Nacional del Control y Prevención del VIH/SIDA –ITS manifiesta que este grupo de niños y niñas no es considerado como indicador dentro del Programa, en otras palabras, no son tomados en cuenta bajo ningún concepto.


� Se anexa guía de entrevista


� Se anexa formulario de encuesta


� Se anexa formulario de recolección de datos


� Medida de significación que quiere decir  que los hallazgos realizados tienen una certeza o son probablemente reales con una certeza mayor al 95%.


� Medida de asociación, determina la fuerza con la que se relacionan las variables.
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