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Resumen

Objetivos: Describir patrones de uso y barreras de acceso a servicios de salud en pobla-
ción infantil afectada con VIH/SIDA residente en Cali, Buenaventura, Barranquilla, Santa 
Marta y Cartagena. 
Materiales y métodos: 286 encuestas personales realizadas a 11 menores que conocían 
su diagnóstico para VIH y 275 a cuidadores de menores que no conocían su situación de 
afectación para VIH. Empleándose instrumento diseñado por los autores, se realizó análi-
sis descriptivo de datos y tabulación en SPSS, versión 15, en español.
Resultados: [96,2 % (n=275)] de los cuidadores retrasan la entrega del diagnóstico por 
temor al estigma en caso de que el menor revele involuntariamente su diagnóstico a otras 
personas, y para protegerlo del posible daño psicológico que genere la noticia. Se encontró 
patrón de utilización frecuente del servicio de salud con tiempo de espera superior a 30 
minutos [53,8 % (n=154)]. La mayoría de los menores no reciben atención domiciliaria 
[85,7% (n=245)]. Los cuidadores expresan que reciben atención en salud respetuosa y 
amable [70,6% (n=259)]; no obstante, en los testimonios de grupos focales en Buenaven-
tura se manifiesta una- ausencia de garantía de un servicio respetuoso y que brinde la 
confidencialidad necesaria respecto al diagnóstico de seropositividad para VIH/SIDA. 
Discusión: Los servicios de salud deben superar algunos obstáculos para asegurar no solo 
el acceso a la atención, sino también incrementar la disponibilidad, equidad, integralidad 
y calidad desde la perspectiva de derechos y con objeto de beneficiar a las personas seropo-
sitivas para VIH/SIDA.
Palabras clave: VIH/SIDA, uso de servicios y barreras de acceso.
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Abstract

Objective: To describe patterns of use and barriers to access to health services for chil-
dren affected with HIV/AIDS living in Cali, Buenaventura, Barranquilla, Santa Marta and 
Cartagena. 
Materials and methods: 286 personal surveys conducted with 11 children who knew 
their HIV diagnosis and, 275 caregivers of children who did not know their HIV status of 
involvement. Using an instrument designed by the authors, a descriptive analysis and 
tabulation was performed of data and tabulation in SPSS, version 15, in Spanish. 
Results: [96.2% (n=275)] of the caregivers reported the delivery delay of diagnosis for 
fear of stigma if the child discloses the diagnosis inadvertently to other people and, to pro-
tect it from possible psychological damage that generates the news. A Pattern was found 
of frequent use of health service whose waiting time exceeds 30 minutes [53.8% (n=154)]. 
Most children do not receive home care [85.7% (n=245)]. Caregivers reported receiving 
health care respectfully and friendly [70.6% (n=259)], however, in the testimonies of focus 
groups in Buenaventura shows the lack of guarantee of a respectful and, to provide the 
necessary confidentiality regarding the diagnosis of HIV/AIDS.
Discussion: Health services must overcome some obstacles to ensuring not only access to 
care, but also to increase the availability, fairness, integrity and quality from the perspec-
tive of rights and in order to benefit people living with HIV/AIDS for HIV / AIDS. 
Keywords: HIV/AIDS, use of services and barriers to access.

INTRODUCCIÓN

El síndrome de inmunodeficiencia adquiri-
da (sida) constituye una emergencia mun-
dial y uno de los desafíos más graves para 
la vida y la dignidad del ser humano. La 
Declaración de Compromiso sobre VIH/
SIDA, adoptada de forma unánime por los 
estados miembros de las Naciones Unidas 
durante la Sesión Especial de la Asamblea 
General (UNGASS) en Nueva York (1), y la 
Declaración del Milenio (2), aprobada por 
189 países y firmada por 147 jefes de Estado 
y de Gobierno, llaman a la acción mundial 
para generar una respuesta global frente al 
VIH/SIDA.

A nivel mundial, el número de niños meno-
res de 15 años que viven con el VIH aumen-
tó de 1,6 millones [1,4 millones-2,1 millo-
nes] en 2001 a 2,0 millones [1,9 millones-2,3 
millones] en 2007, y los jóvenes entre 15 y 
24 años representan el 45% estimado de las 
nuevas infecciones por el VIH en todo el 
mundo (3).

Con un ajuste efectuado a comienzos de 
2006, el Instituto Nacional de Salud (INS) 
Colombiano notificó 54 805 casos de infec-
ción por VIH y sida. El comportamiento ge-
neral de la notificación ha sido hacia el in-
cremento: la tasa para el periodo 1983-2005 
fue de 5.36 casos por 100 000 habitantes, y 
para la última década, 1995-2004, de 7.85 ca-
sos por 100 000 habitantes.

La incidencia anual notificada debe ser usa-
da con prudencia en atención al subdiag-
nóstico, al subregistro y al retraso en la noti-
ficación que han caracterizado la vigilancia 
pasiva del VIH/SIDA en el país (4).

Con objeto de contribuir a reducir la vul-
nerabilidad y garantizar la calidad de vida 
de los niños (as) afectados con VIH/SIDA, la 
Convención Internacional de los Derechos 
del Niño (CDN) (5) reconoce el derecho irre-
nunciable de los menores a la seguridad so-
cial, al disfrute del más alto nivel posible de 
salud, a servicios para el tratamiento de las 
enfermedades y la rehabilitación de la salud; 
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de modo que se asume la perspectiva de de-
rechos como el marco ético para las acciones 
gubernamentales a favor de la infancia (6). 

Así mismo, la Constitución Política colom-
biana de 1991 incluyó el criterio y los prin-
cipios de protección integral de la niñez en 
su doble dimensión: garantía de todos los 
derechos de los niños (as), a los cuales les da 
la categoría de derechos fundamentales, y 
restitución de derechos en el caso que sean 
vulnerados. Consagró su prevalencia sobre 
los derechos de los demás y estableció que 
cualquier persona puede exigir su cumpli-
miento. Afirmó, además, la responsabilidad 
del Estado, la sociedad y la familia en la obli-
gación de asistir y proteger a los niños (as) 
para asegurar su desarrollo armónico inte-
gral y el ejercicio pleno de sus derechos (7). 

Teniendo en cuenta el marco de derechos 
antes mencionados, este estudio surgió de 
la necesidad de comprender la situación de 
afectación y calidad de vida de los meno-
res seropositivos para VIH/SIDA en cinco 
ciudades-región colombianas debido a su 
mayor necesidad en salud por la condición 
crónica que enfrentan, por su vulnerabili-
dad y por diversos factores demográficos, 
socioeconómicos y familiares asociados al 
diagnóstico de VIH/SIDA.

Además de describir el patrón de uso y ba-
rreras de acceso a los servicios de salud, 
este estudio identificó factores asociados a 
la renuencia o evitación de los cuidadores y 
profesionales de la salud a revelar el diag-
nóstico de seropositividad para VIH/SIDA a 
los niños (as). 

MATERIALES Y MÉTODOS

Se realizó un estudio descriptivo de corte 
cuantitativo y cualitativo, dirigido a niños 

(as) menores de 18 años afectados con VIH/
SIDA y sus cuidadores, en instituciones de 
salud pertenecientes a los sectores estatal y 
privado de cinco ciudades colombianas: Cali, 
Buenaventura, Barranquilla, Santa Marta y 
Cartagena.

Los participantes debían cumplir con las 
siguientes situaciones de afectación como 
criterios de inclusión poblacional, los cuales 
fueron definidos en conjunto con las entida-
des financiadoras del estudio. Las situacio-
nes de afectación no eran excluyentes entre 
sí, de modo que se encontraron casos que 
cumplieron con dos (2) o tres (3) de estos 
criterios:

1.	 Niños y niñas seropositivos y/o serone-
gativos para VIH, huérfanos por el VIH/
SIDA (padre, madre o ambos fallecidos a 
causa de la enfermedad).

2.	 Niños y niñas seropositivos para VIH. 

3.	 Niños y niñas seropositivos y/o serone-
gativos para VIH convivientes con perso-
nas seropositivas para VIH. 

Con relación al tamaño de la muestra, dado 
el subregistro y la disparidad en cifras en 
población infantil y adolescente en nuestro 
país, se determinó un muestreo por cuotas 
no probabilística de hasta cien (100) encues-
tas y tres (3) grupos focales por ciudad. 

La fuente de información primaria de los 
datos cuantitativos fue a través de una en-
cuesta personal a los sujetos de estudio. Se 
realizaron 286 encuestas personales, de las 
cuales 11 fueron realizadas a niños (as) que 
conocían su diagnóstico de seropositividad 
para VIH y cuyos cuidadores suministra-
ron consentimiento para su participación 
en este estudio, y 275 a cuidadores de ni-
ños (as) afectados con VIH/SIDA que no co-
nocían su diagnóstico de seropositividad 
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para VIH. Con objeto de garantizar los as-
pectos éticos de la investigación (8, 9, 10), 
los sujetos que cumplían con los criterios de 
afectación del estudio decidieron su parti-
cipación de forma voluntaria e informada, 
previo aval y revisión de los instrumentos 
por parte de las instituciones financiadoras 
y de las entidades de salud pertenecientes a 
los sectores estatal y privado donde fueron 
captados los sujetos de estudio. 

El proceso de obtención del consentimiento 
informado de este estudio reunió tres ca-
racterísticas básicas: información suficiente, 
comprensión y voluntariedad. La informa-
ción que recibieron los participantes de este 
estudio incluyó los objetivos y la metodolo-
gía de éste, sus posibles beneficios y riesgos, 
así como potenciales ventajas, molestias o 
perjuicios acerca de su participación en el 
estudio y la forma de compensarlos o repa-
rarlos. También se informó sobre el carácter 
voluntario de la participación en el estudio, 
de la posibilidad de abandonar sin dar ex-
plicaciones y sin que se resintiera la calidad 
de la asistencia en salud recibida por la ins-
titución. Además, se le informó a los par-
ticipantes sobre las restricciones a terceros 
en el acceso a los datos, los procedimientos 
para preservar la confidencialidad de la in-
formación recabada en el proceso investiga-
tivo, y la preservación del anonimato de la 
información obtenida al momento de hacer 
pública cualquier información relevante 
para la salud derivada de la investigación, 
preservando el nombre o identidad de los 
sujetos concernidos. 

La encuesta fue reestructurada para abor-
dar variables sociodemográficas, socioeco-
nómicas y de afiliación al Sistema General 
de Seguridad Social en Salud (SGSSS) de los 
niños (as) y cuidadores; las características 
clínicas de los niños (as) seropositivos para 
VIH se obtuvieron de las historias clínicas, 

y se diseñó una encuesta para la medición 
de los patrones de uso y barreras de acceso 
a los servicios de salud. Para el ajuste de la 
encuesta se realizó una prueba piloto en un 
grupo de sujetos que asisten a una funda-
ción en la ciudad de Barranquilla y que no 
residían en las ciudades de la región Caribe; 
dicho proceso permitió ajustar las escalas y 
el tiempo de aplicación de los instrumen-
tos. Para el procesamiento y análisis de los 
datos cuantitativos se empleó el software de 
SPSS, versión 15, en español. 

Los datos cualitativos se recolectaron a tra-
vés de 15 grupos focales con tres poblacio-
nes diferentes: (1) Niños (as) que conocían 
su diagnóstico de seropositividad para VIH 
y cuyos cuidadores suministraron consen-
timiento para su participación en este es-
tudio; (2) cuidadores de niños (as) que no 
conocían su diagnóstico de seropositividad 
para VIH, y (3) funcionarios de instituciones 
de salud que ofrecen servicios a personas 
afectadas con VIH/SIDA.

Para el caso de los niños (as) que conocían 
su diagnóstico de seropositividad para VIH/
SIDA, se considero deseable su asentimiento, 
además de la obtención del consentimiento 
informado por parte de sus cuidadores, en 
ausencia de la capacidad legal para otorgar 
el consentimiento por parte de los menores. 

Los niños (as) que no conocían su diagnós-
tico de seropositividad para VIH/SIDA no 
fueron entrevistados; se obtuvo informa-
ción referida por parte de sus cuidadores, 
debido a que no fue posible determinar la 
capacidad del menor para comprender la 
situación de su enfermedad; en otras pa-
labras, no fue posible determinar, desde el 
punto de vista ético, la capacidad y/o com-
petencia (11) de los menores para compren-
der su situación de afectación. 
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RESULTADOS

A continuación se presentan los resultados 
del Uso y Acceso a Servicios de Salud en po-
blación infantil afectada con VIH/SIDA. La 
presentación de los resultados contempla 
los datos de corte cuantitativo apoyados con 
datos de corte cualitativo obtenidos en los 
grupos focales realizados en este estudio. 

Este estudio encontró una baja tasa de re-
velación del diagnóstico de seropositividad 
para VIH/SIDA a los niños (as) por parte 
de sus cuidadores y profesionales que les 
brindan servicios de salud. Se estimó que 
a 96,2% de los menores seropositivos para 
VIH/SIDA no se les ha revelado su diagnós-
tico (ver tabla 1).

Los siguientes testimonios ilustran falta 
de capacitación en relación con el procedi-
miento y la edad para entregar esta infor-
mación por parte de los cuidadores:

…Necesito que me ayuden porque para mí 
es difícil decirle. Porque la niña a diario me 

dice: “¿Por qué tengo que tomar tanto, tan-
to remedio?”, y le respondo: “Porque si no, 
no vas a estar bien”. A la edad de 12 años 
hay que decirle la verdad… (Grupo Focal 
Acudientes Santa Marta, 2006).

…Aún el niño que manejo no lo sabe, aun-
que hace algunas preguntas, pero por mie-
do no le he dicho nada, no sé cómo va a 
ser su reacción. Le conté a la doctora, y me 
sugiere que hay que hablarle poco a poco; 
yo tengo sida y el niño me pregunta: “¿Qué 
tienes?”, y le digo jugando: “Mijo, algo 
como el sida”. También pregunta por las 
consultas que a cada rato asiste… (Grupo 
Focal Acudientes Cartagena, 2006).

Otras de las razones por las cuales los cui-
dadores y profesionales de la salud se 
muestran renuentes a revelar el diagnósti-
co a los niños (as) afectados contemplan el 
temor al estigma en caso de que el menor 
revele involuntariamente su diagnóstico a 
otras personas, y para protegerlo del posi-
ble daño psicológico que genere la noticia.

Tabla 1. Sujetos por ciudad de estudio

SUJETOS DE ESTUDIO 
(N=286)

Cali Buenaventura Barranquilla Santa Marta Cartagena TOTAL

N % N % N % N % N % N %

Niños y niñas afectados 3 27,3% 1 9 % 2 18,2 % 3 27,3 % 2 18,2 % 11 3,8 %
Cuidadores 44 16 % 8 3 % 98 35,6 % 57 20,7 % 68 20,7 % 275 96,2 %

TOTAL 47 100 % 9 100 % 100 100 % 60 100 % 70 100 % 286 100 %
Fuente: Encuesta 2006.

Se encontró un patrón de uso frecuente del Servicio de Salud (50,8 %) para los niños (as) y 
cuidadores afectados (ver tabla 2). 

Tabla 2. Utilización del Servicio de Salud

VARIABLE CATEGORÍA N %

Utilización
del servicio de salud

(N=286)

Frecuentemente 145 50,8 %
Regularmente 74 25,9 %

Ocasionalmente 37 12,9 %
Esporádicamente 30 10,4 %

Fuente: Encuesta 2006.
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Respecto a las barreras de acceso al Servicio 
de Salud, 51,7% de los sujetos entrevistados 
reportaron que el tiempo de traslado al cen-
tro de atención en salud es menor de media 
hora; 35,7%, entre media hora y una hora, y 
12,6%, más de una hora. El medio de trans-

porte más utilizado (43,6%) es el bus; 24,3% 
de los usuarios caminan o se trasladan en 
bicicleta al centro de atención; 12,5% en mo-
totaxi; 10,5% utilizan servicio de transporte 
particular, y 9,1% más de un bus (ver tabla 
3).

Tabla 3. Barreras de acceso al Servicio de Salud

VARIABLE CATEGORÍA N %

Tiempo de llegada (n=286)

Menor de media hora 148 51,7 %

Entre media hora y una hora 102 35,7 %

Más de una hora 36 12,6 %

Medio de transporte (n=286)

Un bus 127 43,6 %

Otro: (caminando, bicicleta) 70 24,3 %

Mototaxi 35 12,5 %

Servicio de transporte particular 29 10,5 %

Más de un bus 25 9,1 %

Tiempo de atención (n=286)

Superior a 30’ 154 53,8 %

Debe esperar (15’ a 30’) 93 32,6 %

De manera inmediata (15’) 39 13,6 %

Respeto y amabilidad en la atención (n=286)

Sí 259 70,6 %

No 26 29,1 %

A veces 1 0,3 %

Discreción y confidencialidad en la atención 
(n=286)

Sí 265 92,7 %

No 20 7 %

A veces 1 0,3 %

Atención domiciliaria (n=286)

Nunca 245 85,7 %

1 vez al año 16 5,6 %

De 2 a 3 meses 14 4,9 %

Cada 6 meses 7 2,4 %

Mensualmente 4 1,4 %

Entidad que subsidia el tratamiento
antirretroviral (N=64)

Subsidiado por ARS 33 50,6 %

Secretarías de Salud (distritales y departamentales) 21 32,5 %

Subsidiado por IPS 6 10,4 %

Subsidiado por fundación/liga 4 6,5 %

Adquisiciòn del tratamiento antirretroviral
por medios propios (n=64)

No 60 93,3 %

Sí 4 6,7 %

Fuente: Encuesta 2006.
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En relación con el tiempo de espera en con-
sulta para los niños (as) y cuidadores afecta-
dos, se encontró que es superior a 30 minu-
tos en un 53,8%; 32,6% deben esperar entre 
15 a 30 minutos y 13,5 % son atendidos de 
manera inmediata (ver tabla 3).

Asimismo, la mayoría de los usuarios 
(70,6%) consideran que la atención en salud 
es respetuosa y amable; un 29,1% conside-
ra que no lo es y  un 0,3%  sostiene que en 
algunas ocasiones lo es. Igualmente, 92,7 % 
sostienen que el servicio es discreto y con-
fidencial; 7% considera que no lo es y 0,3 %  
que en algunas ocasiones lo es (ver tablas 3 
y 4). No obstante, en los testimonios obteni-
dos en los grupos focales, principalmente en 
la ciudad de Buenaventura, indican ausen-
cia de garantías de un servicio respetuoso y 
amable y que brinde la confidencialidad y 
discreción necesarias respecto a la condición 
de seropositividad para VIH/SIDA de niños 
(as) y cuidadores. Los siguientes testimonios 
lo muestran:

…Buenaventura es una ciudad… donde la 
situación de VIH, es decir, se conoce poco. 
Hay facultativos que dicen al paciente: Us-
ted tiene, acéptelo; usted se va morir mañana, 
pasado mañana. Hombre, mire, hay una 
cosa muy clara, que no solo al paciente lo 
puede reanimar, lo puede ayudar una bue-
na medicina, pero también con esa buena 
medicina va muy de la mano el buen trato 
que reciba el paciente de su médico tratan-

te… (Grupo Focal Acudientes Buenaventu-
ra, 2006).

…A un paciente aquí en Buenaventura le 
colocaron en la cama: “paciente con VIH”, 
o si no le colocaban: “paciente aislado”… 
(Grupo Focal Acudientes Buenaventura, 
2006).

…La información se filtra hacia afuera, que 
lo sabe hasta el vigilante, que sabe que el 
paciente que está allá hospitalizado, que 
la paciente tal, que está en la cama tal tie-
ne tal. “¡Perdón! ¿Usted va a visitar el pa-
ciente de la cama tal? Siga, es el que tiene 
esto… sida…” El vigilante ya sabe… (Gru-
po Focal Acudientes Buenaventura, 2006).

…La de los tintos le dice a la otra: “Vea, 
búsqueme el fólder. Ah, sí, esta es la que 
tiene VIH”. Así duro [haciendo referencia a 
que todos los que se encontraban en el lu-
gar escucharon]… (Grupo Focal Acudien-
tes Buenaventura, 2006).

… ¡Eso! nos toca correr con los gastos del 
trasporte y, también hay pelea jurídica por-
que la Administradora del Régimen Subsi-
diado (ARS) debe responder por eso. Se las 
estoy es apretando, en esa estoy, por eso se 
lo dije a la ARS: “Si yo vengo por los medi-
camentos, me tienen que pagar el trasporte, 
alimentación y hotel si me toca quedarme; 
yo casi no tengo familia…”. (Grupo Focal 
Acudientes Buenaventura, 2006). 

Tabla 4. Barreras Respeto, Amabilidad, Discre-

Continúa...

ción y Confidencialidad
en la Atención en Salud por ciudad

VARIABLE RESPETO Y AMABILIDAD EN LA ATENCIÓN (N=286)

CATEGORÍA
Cali Buenaventura Barranquilla Santa 

marta Cartagena TOTAL

% N % N % N % N % N % N
Sí 95,% 45 100 % 9 95,0 % 95 91,7 % 55 78,6 % 55 70,6 % 259
No 4,3% 2 N/A N/A 4,0 % 4 10.0 6 11,4 % 8 7,0 % 20

A veces N/A N/A N/A N/A 1,0 % 1 N/A N/A N/A N/A 0,3 % 1
TOTAL 100 47 100 9 100 100 100 60 100 63 100 280
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VARIABLE DISCRECIÓN Y CONFIDENCIALIDAD EN LA ATENCIÓN (N=286)

CATEGORÍA
Cali Buenaventura Barranquilla Santa 

marta Cartagena TOTAL

% N % N % N % N % N % N

Sí 97.9 46 77.8 7 96.0 96 90.0 54 88.6 62 92.7 265

No - - 22.2 2 4.0 4 10.0 6 11.4 8 7.0 20

A veces 2.1 1 - - - - - - - - 0.3 1

TOTAL 100 47 100 9 100 100 100 60 100 63 100 280

Fuente: Encuesta 2006.

Con respecto a la oferta del servicio de aten-
ción domiciliaria, 85,7% de los sujetos en-
trevistados afirmaron que no reciben este 
servicio; un 5,6% recibe visita domiciliaria 
una vez al año; un 4,9% cada 2 o 3 meses; 
2,4% cada 6 meses y un 1,4% mensualmente 
(ver tabla 3).

Frente a esto, los funcionarios de institucio-
nes de salud manifestaron en los grupos fo-
cales del estudio: 

…Los sitios donde viven algunos no son 
muy accesibles, y por lo general son muy 
peligrosos, así que… ¿cómo le pido yo a 
las doctoras o a las enfermeras que vayan a 
esos sitios? … (Gerente de IPS, Grupo Focal 
de Funcionarios Cartagena, 2006).

…Por lo general, no quieren dar el teléfo-
no ni la dirección, porque no quieren que 
sepan, y cuando las dan dicen: "Solamente 
preguntas por mí y no digas más nada"… 
(Enfermera de IPS, Grupo Focal de Funcio-
narios Cartagena, 2006).

… Las visitas domiciliarias se hacen en ca-
sos excepcionales… (Funcionaria de hos-
pital, Grupo Focal de Funcionarios Buena-
ventura, 2006).

En cuanto al tratamiento antirretroviral 
(TAR) que reciben los niños (as) seropositi-

vos para VIH/SIDA, en su mayoría (50,6%) 
es subsidiado por la Administradora del 
Régimen Subsidiado (ARS); 32,5% lo reci-
ben de las secretarías de Salud distritales y 
departamentales; 10,4% es subsidiado por 
la Institución Prestadora de Servicios de Sa-
lud (IPS) y 6,5% por la fundación o liga de 
la ciudad. Solo un 6,7% de los sujetos entre-
vistados reportó que había tenido que rea-
lizarse el tratamiento antirretroviral (TAR) 
por medios propios (ver tabla 3).

Los testimonios del grupo focal de cuidado-
res realizado en la ciudad de Buenaventura 
indican que la entrega de los medicamentos 
antirretrovirales de los niños (as) afectados 
se realiza en la ciudad de Cali:

…A mí me los entregan, pero allá en Cali…
(Grupo Focal Acudientes Buenaventura, 
2006). 

…Toca ir hasta Cali, pero… yo no soy la 
dueña de la Lotería del Valle ¿Quién dijo 
eso?…(Grupo Focal Acudientes Buenaven-
tura, 2006).

Además, 70,1% de los sujetos entrevistados 
percibe que el tratamiento antirretroviral 
(TAR) es costoso; 18,2% manifestó que no 
sabe si los medicamentos tienen un alto 
costo; 6,5%  considera que son económicos 
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y 5,3% que el costo es adecuado (ver tabla 
5). Igualmente, al 12,6% de los niños (as) se-
ropositivos para VIH/SIDA se les ha negado 
la entrega del tratamiento antirretroviral u 
otros servicios (ver tabla 6). Los siguientes 
testimonios lo ilustran:

…Las Administradoras del Régimen Sub-
sidiado (ARS) supuestamente asumen la res-
ponsabilidad de la entrega de los medicamentos, 
pero no es así… los medicamentos para los 
niños les dan demasiadas vueltas; un ejem-
plo: al niño se le formula hoy y hasta el mes 
siguiente es que se le vienen a entregar los 
medicamentos del mes pasado… (Funcio-
naria de fundación, Grupo Focal de Fun-
cionarios Barranquilla, 2006).

 …La ARS le negó el examen del TAC de la 
niña. Tocó establecerle una tutela para que 
pudieran hacerle el examen… (Grupo Fo-
cal Acudientes Barranquilla, 2006).

…Demoran para atenderlo, y los medica-
mentos no se los dan enseguida… (Grupo 
Focal Acudientes Barranquilla, 2006).

…El único problema que yo he tenido es 
que a la niña siempre le mandan una orden 
de dermatología, una de fisiatría, de nutri-
ción, y nunca lo cubre el carnet… (Grupo 
Focal Acudientes Barranquilla, 2006).

…Ya me convertí en el rey de las tutelas… 
las ARS están mamando gallo… que haya 
unas políticas públicas de Estado claras, 
consecuentes, humanitarias y asequibles a 
la gente, que la gente no esté mendigando. 
Están mendigando porque como descono-
cen sus derechos… les hacen perder tiem-
po, hacen que la enfermedad o la calidad 
de vida vaya en retroceso… (Grupo Focal 
Acudientes Buenaventura, 2006).

Tabla 5: Percepción de Costo del Tratamiento Antirretroviral (TAR)

VARIABLE CATEGORÍA N %

Niños/as VIH+ (N=80)
Niños/as Seropositivos al VIH con TARGA 64 80 %

Niños/as Seropositivos al VIH en seguimiento 16 20 %

Percepción costo TAR (N=64)

Costosos 45 70,1 %

No sabe 11 18,2 %

Económicos 6 6,5 %

Adecuados 2 5,2 %
Fuente: Encuesta 2006.

Tabla 6: Negación de Servicios de Salud

VARIABLE CATEGORÍA N %

Negación de servicios (N=286)
NO 250 87,4 %

Sí 36 12,6 %

Fuente: Encuesta 2006.
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DISCUSIÓN 

Cuando se planteó la reforma al Sistema 
General de Seguridad Social en Salud co-
lombiano (SGSSS) se identificó a la infección 
por VIH y al sida como uno de los grandes 
problemas de salud que cumplen los requi-
sitos para considerarse una enfermedad 
ruinosa para los individuos y sus familias 
(12, 13). Considerada entonces como una 
enfermedad de alto costo, el mayor reto del 
Sistema ha sido garantizar el uso y acceso a 
los servicios de salud a la población afecta-
da con VIH/SIDA. 

Es claro que la población infantil afectada 
con VIH/SIDA presenta unas necesidades en 
salud que superan las de otros pacientes; el 
alto costo del tratamiento antirretroviral y 
de otros servicios de diagnóstico, seguimien-
to y terapias preventivas contra infecciones 
oportunistas pueden generar negación o 
suspensión de los mismos, lo cual repercute 
negativamente en la calidad de vida relacio-
nada con la salud (CVRS) (14); de ahí que el 
patrón de uso del servicio de salud repor-
tado por niños (as) y sus cuidadores en las 
ciudades-región colombianas sea frecuente. 

El uso y acceso a los servicios de salud en 
forma regular e ininterrumpida debe ser 
una garantía para la población infantil afec-
tada por el VIH/SIDA. La Ley 100 de 1993 
en la creación del Sistema General de Segu-
ridad Social en Salud colombiano plantea 
como objeto: Garantizar los derechos irre-
nunciables de la persona y la comunidad 
para obtener la calidad de vida acorde con 
la dignidad humana (15, 16).

Las barreras de acceso al servicio de salud 
en población infantil afectada por VIH/SIDA 
identificadas en este estudio se relacionan 
con el tiempo de llegada al centro de aten-
ción en salud, el tiempo de espera en con-

sulta y la ausencia de atención domiciliaria. 
Sin embargo, los testimonios obtenidos en 
los grupos focales reflejan que los parti-
cipantes desconocen su derecho a recibir 
atención domiciliaria en periodos largos de 
enfermedad que dificulten la movilidad del 
niño (a) afectado. Del mismo modo, los gru-
pos focales mostraron que este servicio no 
es solicitado por temor a la estigmatización 
por parte de familiares y de la comunidad 
que no tienen conocimiento del diagnóstico 
de seropositividad para VIH/SIDA del me-
nor; otra razón para no solicitar este tipo 
de atención consiste en que la mayoría de 
los niños (as) afectados se encuentran en 
estadios iniciales de la enfermedad y aún 
no presentan dificultades significativas en 
su calidad de vida relacionada con la salud 
(CVRS). 

Los sujetos entrevistados no reportaron 
como barrera de acceso el medio de trans-
porte utilizado para el traslado hasta el cen-
tro asistencial. No obstante, los testimonios 
de cuidadores de niños (as) afectados obte-
nidos mediante los grupos focales reporta-
ron baja capacidad económica para costear 
el desplazamiento hasta el centro de aten-
ción.

Estos resultados son consistentes con el re-
porte del Concejo de Bogotá (13), en el que 
se relacionan dificultades que incluyen la 
baja capacidad de las personas afectadas 
para costear su desplazamiento hasta los 
centros de atención y los excesivos trámites 
administrativos impuestos tanto por asegu-
radores como por prestadores, que afectan 
la oportunidad y calidad de la atención. 

La mayoría de los participantes consideró 
la atención en salud respetuosa y confiden-
cial; este hallazgo puede atribuirse a que 
las instituciones participantes en el estudio 
son exclusivas y especializadas en la aten-
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ción a personas afectadas con VIH/SIDA, sin 
embargo, los testimonios obtenidos en gru-
pos focales mostraron que en la ciudad de 
Buenaventura se presentan situaciones de 
estigma y discriminación en la atención en 
salud a los niños (as) y cuidadores afecta-
dos. En este sentido, nuestros hallazgos son 
consistentes con el estudio exploratorio rea-
lizado por Save The Children en 2006 (7), 
en el que se encontraron casos en los que el 
derecho a la atención en salud respetuosa y 
confidencial no se cumple. 

Este estudio mostró el bajo porcentaje de 
menores que conocen su diagnóstico de se-
ropositividad para VIH/SIDA. Las razones 
reportadas por cuidadores y profesionales 
de salud para retrasar la entrega del diag-
nóstico se relacionan con la protección de 
los menores frente al daño psicológico o 
estrés emocional, temor a la revelación in-
voluntaria del niño (a) a otras personas los 
cual puede conducir a posibles situaciones 
de estigmatización, y falta de capacitación 
en relación con el procedimiento y la edad 
para entregar esta información.

Los anteriores resultados indican que en el 
contexto colombiano, la revelación del diag-
nóstico de seropositividad para VIH a los ni-
ños (as) no es una práctica consolidada. Del 
mismo modo, cuidadores y profesionales 
de la salud no perciben el ocultamiento del 
diagnóstico de VIH/SIDA como una vulnera-
ción a los derechos de los menores afecta-
dos, pese al reconocimiento de los menores 
de 18 años como sujetos de derecho, en con-
cordancia con lo establecido por la Conven-
ción Internacional sobre los Derechos del 
Niño (5). La entrega del diagnóstico de sero-
positividad para VIH es un punto de crisis, y 
se acompaña frecuentemente de preocupa-
ciones relacionadas con situaciones de estig-
matización y discriminación; de ahí que los 
cuidadores, e incluso personal del equipo 

de salud de niños (as), señalen diversas di-
ficultades asociadas a este proceso.

Los pacientes pediátricos con VIH y sida 
ahora viven más tiempo con la mejora de su 
calidad de vida, lo cual hace que la revela-
ción sea un proceso esencial; de ahí que las 
directrices de la Academia Americana de 
Pediatría sobre la revelación de la enferme-
dad del VIH indiquen que todos los adoles-
centes deben conocer su estado serológico 
y que la revelación debe ser considerada 
también para los niños en edad escolar (17, 
18, 19). Con el desarrollo, se considera ade-
cuado que niños mayores y adolescentes 
sean conscientes de su diagnóstico, a fin de 
que, con la educación y apoyo emocional, 
pueden llegar a tener más control sobre el 
proceso de su enfermedad, siendo para los 
adolescentes aun más imperativo para que 
no expongan a otros, sin saberlo, durante la 
actividad sexual (20, 21).

La experiencia clínica indica que la revela-
ción del estado serológico del VIH puede 
ser útil para que los niños afectados puedan 
discutir su enfermedad con adultos de con-
fianza, y puedan mejorar otras dificultades 
relacionadas con este tipo de pacientes: la 
asistencia a la escuela y el rendimiento, au-
toconcepto, problemas de comportamiento, 
el estrés, el funcionamiento social, la depre-
sión y la ansiedad, el tema de la muerte y su 
adherencia a los regímenes de tratamiento 
(22).

La revelación del diagnóstico del VIH a los 
niños (as) es un gran desafío para los pa-
dres, cuidadores y profesionales de la sa-
lud, debido al estigma asociado a menudo 
con el VIH, sus modos de transmisión y el 
secreto que rodea al diagnóstico (23, 24, 25). 

Los hallazgos de esta investigación son úti-
les en la planificación y organización de los 
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servicios de atención para personas con VIH 
para la comprensión de la dinámica involu-
crada en la oferta de cuidados de salud por 
parte de la población infantil afectada con 
VIH/SIDA. Desde esa perspectiva y con ob-
jeto de beneficiar a las personas infectadas 
por VIH, los sistemas y servicios de salud 
deben vencer algunos obstáculos para ase-
gurar el acceso a la atención necesaria, bus-
cando incrementar la disponibilidad, equi-
dad, integralidad y calidad de las acciones. 
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