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ACTUALIDADES EN ENFERMEDADES

ENF INFEC ¥ MicrRO 2003: 23(4):126-132 |

Trastornos psicologicos en ninos y adolescentes
Infectados perinatalmente por el VIH

Noris Pavia-Ruz,* PaTtriciA TovAR LARREA,* Rocio MuNoz HERNANDEZ*

Desde que se describié el primer caso de SIDA en pedia-
tria se han producido grandes cambios en el tratamiento
médico que han prolongado la sobrevida y la calidad de
vida de los nifios con infeccién por VIH/SIDA. En los ulti-
mos afios se ha tratado de profundizar el conocimiento acer-
ca de los trastornos psicolégicos que presentan los pacien-
tes y su familia, los cuales aun viven con el estigma que
acompafia a la enfermedad. Muchos son los puntos de cri-
sis por los que atraviesan desde la notificacion del diag-
néstico hasta que el nifio llega a la adolescencia y enfrenta
otro tipo de situaciones que se suman a su enfermedad. La
revelacién del diagnéstico es un punto de crisis para las
familias y se recomienda que se realice tomando en cuenta
diversos factores. Se hace énfasis en la necesidad de inter-
venciones psicoldgicas en el nifio y en el adolescente que
les permita tener un menor impacto de la enfermedad so-
bre su desarrollo mental. A nivel mundial, y en nuestro me-
dio, no existe suficiente informacién relacionada con tras-
tornos psicoldgicos y su manejo en este grupo de edad.

Palabras clave: VIH/SIDA, nifios, adolescentes, trastornos
psicolégicos.

ABSTRACT

Since the first case of VIH/SIDA in children occurred, chang-
es in treatment alternatives have prolonged survival in such
a way that psychologic disorders have been clearly described
in these patients and their families. In this paper we empha-
size the need on psychologic intervention in critical points
in the treatment of children and adolescent with HIV/AIDS.

Key words: HIV/AIDS, children, adolescents, psychologi-
cal disorders.

I NTRODUCCION

Han pasado cercade 20 afios desde que el primer caso
del sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA)
fuereportado en nifios, y el espectro de laenfermedad
en este grupo de edad ha cambiado de manera signifi-
cativa; aunque el nimero de nacimientos de nifios in-
fectados por € virus de lainmunodeficiencia humana
(VIH) hadisminuido gracias alas pruebas detamizaje
gue serealizaalas mujeres embarazadasy a que exis-
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teladisponibilidad de profilaxisantirretroviral durante
€l embarazo, aln siguen naciendo nifiosinfectadoscon
VIH; en caso de qued nifio adquieralainfeccion exis-
ten recomendaci ones nacional es einternacionales para
el inicio del tratamiento antirretroviral, se ha incre-
mentado la disponibilidad de antirretrovirales en edad
pedidatricay la utilizacion de la terapia combinada ha
disminuido lareplicacién viral y se preserva o incre-
menta la funcion inmune, condicién que se puede
mantener por muchos afios con un manejo médico in-
tegral y un buen apego alostratamientos, siendo posi-
ble incrementar la sobrevida del nifio y por lo tanto
quedisfrutede unamejor calidad devida. Paraun nifio,
una mejor calidad de vida significa: alimentarse me-
jor, tener menos ingresos hospitalarios, sentirse me-
nos enfermo, asistir ala escuela, y ser como sus ami-
gos. No obstante, esteincremento en lalongevidad nos
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ha ensefiado otros aspectos de laenfermedad y a pesar
de los avances en terapéutica médica no ha sido posi-
ble revertir el dafio a nucleo familiar ni a las vidas
fracturadas.t

Concentrados en la blsqueda de una cura para esta
enfermedad, suele olvidarse el estado psicoldgico de
los pacientes. Al dafio del sistema inmunoldgico se
suman trastornos mental es de todo tipo (psiquiatrico-
psicol 6gico vs orgénico), desde depresiones pasgjeras
hasta problemas mentales crénicos. Estas complica-
ciones difieren en cada persona, de acuerdo ala edad
y momento o estadio en el que se encuentra la enfer-
medad. Aungue no todos los enfermos con SIDA es-
tan expuestos a sufrir enfermedades psiquiatricas gra-
ves asociadas a la inmunodeficiencia, la mayoria de-
sarrolla algun tipo de problema emocional.

L os problemas psico-sociales que enfrentan |os ni-
fos infectados por el VIH/SIDA y sus familias repre-
sentan unaampliavariedad de trastornos como |o son:
aislamiento, problemasrelacionados con larevel acién
del diagndstico, estigmasocial, depresion, enojoy con-
fusion.?

Estarevision tiene como objetivo describir los prin-
cipalestrastornos psicol 6gicos que se presentan en los
nifos y adolescentes infectados por € virus de lain-
munodeficiencia humana (VIH).

La presencia de una enfermedad crénica durante
lainfanciatiene un profundo efecto psicol 6gico, so-
cial y sobre laintegridad de la familia.2 La mayoria
de los pacientes con enfermedades cronicas presen-
tan una gran variedad de cambios psicol 6gicos que
incluyen |a perspectiva de pérdidareal y anticipada,
disminucion de la calidad de vida, miedo al deterio-
ro fisico y, finamente, la muerte.® En pediatria, las
enfermedades cronicas tienen secuelas psicol 6gicas
y de otro tipo tales como: el impacto de la cronici-
dad, un curso clinico impredecible y la necesidad de
procedimientos clinicos que pueden resultar doloro-
sos y dificiles. El nifio con enfermedad crénica re-
quiere de hospitalizacién, consultas frecuentes y
como resultado de ello, ausentismo escolar e inte-
rrupcion del curso normal de eventos socialesy es-
colares, lo cua lo hacediferente asus pares.* En VIH
seamplificael impacto de estresores psicol 4gicos en
adicion a aguellos que generalmente se asocian con
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enfermedades cronicas, la infeccién por VIH/SIDA
estaacompafiada de estigma, lo cual generaen el nifio
y su familia enojo, angustia y miedo de revelar €l
diagnastico. Los problemas psicol 6gicos son frecuen-
tes en las enfermedades pediétricas agudas y croni-
cas, sin embargo no existe ningln paralelismo entre
ellasy SIDA debido ala gran constelacion de tras-
tornos que afectan al nifio y su familia.

A partir del momento del diagndstico se rompe con
el equilibrio familiar llevandol as ala desorgani zacion
y crisis. Se han identificado como puntos de mayor
crisis psicol6gicaen lafamilialos siguientes eventos:
Al realizar las pruebas de tamizagje durante la conseje-
ria, a momento de informar el diagnostico, a decidir
el inicio del tratamiento y en el estadio final delaen-
fermedad.?

En € nifio los momentos que consideramos con
mayor crisis psicoldgica son: a iniciar los procedi-
mientos médicos, al inicio de terapia antirretroviral,
durante las hospitalizaciones, pérdidade alguno delos
padresy a momento de revelar el diagndstico.

En | os pacientes con enfermedades cronicas, como
el caso de VIH/SIDA, se presentan trastornos adap-
tativos, con sintomas de ansiedad, miedo, depresion
y alteraciones de la conducta, ademéas de molestias
fisicasdiversas. Estostrastornos se manifiestan cuan-
do el paciente nota que su enfermedad avanza o se
enfrenta a la pérdida de un ser querido o a rechazo
cuando conocen su estado. A estas alteraciones sue-
len asociarse los trastornos de ansiedad. La depre-
sién es un problema asociado con frecuenciaalain-
feccion por VIH/SIDA y aparece como reaccién alas
dificultades vinculadas con la enfermedad; puede
darse el caso que el mismo paciente no se percata de
su depresion, pero sus familiares 1o notan decaido,
aislado, ausente, encamado; se abandonaa si mismo,
dejade ir ala escuela, disminuye la ingesta de ali-
mentos, disminuye su actividad |(dicay presentauna
falta de motivacién. Con el estado de &nimo depresi-
VO, sepierdeél interésy lailusion por las cosas. Todo
esto merma su autoestimay disminuye su calidad de
vida, porgue a estos sintomas se agregan |os propios
del avance de laenfermedad; esfacil comprender que
concluyan que la muerte es una opcion, principal-
mente |os adolescentes.®
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REACCIONES PSICOLOGICAS OBSERVADAS EN NINOS CON
VIH/SIDA

Losnifiosmenoresde 2 afios no integran el concepto de
enfermedad/muertey € efecto psicoldgico de laenfer-
medad recae principal mente en los padres o responsa
bles, en tanto que los lactantes son mas susceptibles a
eventosinmediatosy alaseparacion delos padres (pér-
didas). De acuerdo alaedad y estadio de desarrollo del
nifio, la hospitaizacion y adaptacion o separacion de
los padres puede ser dificil. El estrés emociona de los
padres definira su propia capacidad paraayudar a nifio
durante las hospitalizaciones y procedimientos médi-
cos. Los nifios en edad escolar se preocupan mas fre-
cuentemente por examenes 'y procedi mientos médicos,
alrededor delos 6 afios comienzan aconceptuar lamuer-
te como un proceso. Es necesario un abordaje sencillo
y honesto con los nifios y adolescentes en relaciéon a
procedimientos médicos y hospitalizaciones siendo de
gran beneficio para los nifios la preparacion mediante
€l juego o loslibros de dibujo queilustren e o los pro-
cedimientos. L osnifiosinfectados por VIH pueden sen-
tirse diferentes a sus pares, ya que tienen multiples fal-
tas ala escuela por enfermedad, también su aspecto fi-
sico esdiferente en comparacion con chicosde sumisma
edad, siendo con frecuencia més bgjos y delgados que
sus comparieros,? aungue con los nuevos esguemas de
tratamiento y un manejo integral de los pacientes esto
podria modificarse en un futuro.

Dentro del desarrollo emocional de los nifios exis-
ten mecanismos de defensa normales y adaptativos,
como lanegaciony laregresion a etapas anteriores en
donde las circunstancias fueron mas placenteras, y es
frecuente observar estos mecanismosen los nifios para
salir adelante de una situaci 6n con menos|esiones psi-
quicas. Es muy importante trabajar estos aspectos en
psicoterapia para evitar o disminuir cuadros como la
angustia de separacion, temor ala pérdida del objeto,
angustiade castracion, depresion analitica, entre otros
més. Los trastornos psicoldgicos del nifio con infec-
cion por VIH/SIDA aparecen como conductas de des-
obediencia, ira, enojo, agresion y otras conductas dis-
ruptivas que pueden estar relacionadas con depresion
infantil, lacual puede asociarse alahistoria previade
lafamiliay problemas asociados ala enfermedad.® El
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principal trastorno psicol 6gico observado en nuestros
pacientes es depresion.

En nuestra experiencia, la mayoria de los nifios con
VIH que acuden a atencion integral provienen de fami-
lias de medio socioecondmico bajo, desintegradas, con
dificultades sociaes significativas como lo son: aco-
holismo y maltrato fisico entre otros, previo alainfec-
cionpor e VIH.

EL ADOLESCENTE INFECTADO POR VIH/SIDA: soBRE-
VIVIENTES DE LA INFECCION PERINATAL

La adolescencia es el periodo de transicion entre la
infanciay lavida adulta, y en lacual sellevan acabo
las tareas normales del desarrollo como son: laindivi-
duacion y separacion de la familia, € desarrollo de
una sexualidad saludable, la construccion de relacio-
nes amigables y roménticas maduras, de un sistema
de valores e ideologia personales, la completa madu-
racion de crecimiento fisico y sexual, una separacion
relativa de la autoridad parental, experimentacion de
nuevas conductas y el desarrollo de autosuficiencia,
convirtiendo esta etapa en un punto critico.” Sin em-
bargo, los adolescentes que fueron diagnosticados con
infeccion por VIH en etapas muy tempranasdelavida
No necesariamente esperan ser capaces de realizar to-
das estas tareas ya que estan acostumbrados a depen-
der de sus padres para su cuidado y alcanzar una sen-
saci6n de independencia puede resultarles atemori zan-
te.®0 Para el promedio de los adolescentes no
infectados, existe cierto conflicto al momento de con-
frontar decisiones acerca de relaciones romanticas,
actividad sexual, experimentar con drogasy alcohol,
los adolescentes con VIH/SIDA ademas deben consi-
derar problemas de la revelacion del diagnéstico, la
transmision del VIH, reacciones adversas a los trata-
mientos farmacoldgicos y el apego a éstos.8%! Un
punto importante en la atencion a adolescente infec-
tado con VIH es la educacion encaminada a medidas
preventivas, a cuidado del cuerpo, a favorecer la au-
toestimay alavidaindependiente.
Losadolescentescon VIH/SIDA seenfrentan aotros
eventos estresantes: problemas econdémicos de la fa-
milia, padres que abusan del alcohol, cambiosfrecuen-
tesderesidenciay escuela, accidentesy muertesenla
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familia; estos eventos se asocian directamente con dis-
tress psicolégico y si la respuesta a estos eventos es
negativa puede asociarse con mayor ansiedad y depre-
sion. Nifiosy adol escentes sufren de un amplio espec-
tro de manifestaciones psiquiétricas que van desde la
ansiedad hasta la depresion, llegando a la ideacién
suicida, aislandose y temiendo una muerte temprana
gue ven como inevitable, muchas veces temen trans-
mitir el VIH y se sienten culpables de ser una carga
familiar.1012

En un gran porcenta e de adol escentesinfectadoscon
VIH/SIDA gue mangjamos en nuestra clinica se han
observado trastornos depresivos, ansiedad, bajo rendi-
miento escolar y en algunos casos ideacion suicida.

El futuro de los adolescentes infectados perinatal-
mente con VIH durante € inicio de laepidemiaesin-
cierto dado que en esas épocas la experiencia en €l
area pediétrica era muy limitada asi como la disponi-
bilidad de tratamientos, esta primera generacion de
adolescentes estan sobreprotegidos, huérfanos en su
mayoria o al cuidado generalmente de un adulto ma-
yor (abuelitos), por lo que es de gran importancia €l
manejo integral en todas las areasincluyendo sexuali-
dad dadala posibilidad de una segunda generacion de
nifos infectados por VIH por via perinatal.

LA FAMILIA DE NINOS Y ADOLESCENTES CON INFECCION
por EL VIH/SIDA

Cuando un nifio es traido a la consulta con diagnosti-
co, 0 sospecha, de infeccién por € VIH/SIDA, no es
un problema médico sblo del nifio infectado, ya que
se trata de una enfermedad familiar en la mayoria de
los casos. Lavida de estas familias con frecuencia se
mueve entre el caosy laextrema pobreza, alos que se
agregan la falta de seguridad médica, padres sin em-
pleoy unalargalistade problemas sociales previosal
diagndstico; en muchos casos existe antecedente de
alcoholismo, maltrato fisico y/o psicolégico y, en al-
gunos casos, abuso sexual.*®

Se pueden observar patrones de interaccion de las
madres con sus hijos cubriendo toda la gama desde
los cuidados excesivos al completo rechazo; desde la
aparente ceguera e insensibilidad ala enfermedad del
nifio hasta una exageracion en su cuidado.
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Al igua gue en otras enfermedades crénicas, pue-
de afectar negativamente la relacion de pargja, exa
cerbando problemas conyugal es de diversas maneras.
En el caso del vardn, puede algjarse del hogar dejando
alamujer laresponsabilidad del cuidado del nifio, 1o
cual se observa con frecuencia cuando el nifio es hos-
pitalizado. Los padres pueden tener problemas para
asumir €l diagndstico e incrementan o vuelven al con-
sumo de alcohol. Lafamilia va desintegrdndose pau-
latinamente, y los nifios pueden tener fantasias en los
extremos: estar en unacrisis o lanegacion.®

Es importante tomar en cuenta que los hermanos de
nifios y adolescentes infectados por € VIH sufren tam-
bién de numerosostrastornos. Esfrecuente que seirriten
por tener que ayudar alos hermanos que padecen laen-
fermedad, que sientan culpa por no estar infectados, se
tratan deaidar y temen contraer lainfeccion. Este temor
esta influenciado por factores como la edad, la educa
cién, lainformacion, @ entendimiento de laenfermedad
y laactitud de los padres respecto alamisma.#

Lapérdiday desolacion por la muerte de uno o va
rios seres queridos contintia siendo uno de los proble-
mas psi co-social es criticos descritos en nifios y adoles-
centesqueviven con VIH/SIDA. El estigmasocial aso-
ciado a SIDA, es quiza € factor més frecuentemente
citado que complicael proceso deluto, debido a hecho
de que muchos nifios sienten que ellos no pueden reco-
nocer abiertamente la muerte de miembros de la fami-
lia 0 pares. En este proceso se observa desolacion por
reacciones emociond esfuertementeintensificadas. eno-
jo, culpay depresion. Las multiples pérdidas de figuras
significativas que han sufrido nifios y adolescentes in-
fectados con € VIH durante & curso de sus vidas, tam-
bién predisponen a aumento de riesgo de psicopatol o-
gia® En el proceso de duelo, nifiosy adolescentes no
solamente temen |la posibilidad de perder a sus seres
queridos, sino también de perder sus propias vidas, y
pueden responder de maneramuy diferente en cuanto a
laforma de experimentar |as pérdidas de acuerdo a ex-
periencias pasadas y grado de desarrollo intelectual .

REVELACION DEL DIAGNOSTICO

El SIDA esunacontrovertida enfermedad de la histo-
ria moderna debido ala percepcidn erronea que tiene

129



Pavia-Ruz Ny coLs.

lasociedad en cuanto aque unapersonaseinfectasolo
por conductas“ socialmente inaceptables’ tales como:
“el hombre que tiene relaciones sexuales con hom-
bres’, uso de drogas, promiscuidad, y otros proble-
mas sociales, o cua constituye un estigma para las
personas que la padecen.

Lapreguntaacercade cuando, comoy quién” debe
hablar con el nifio acerca del diagndstico es un pro-
blemacrucia. Algunos autores argumentan que guar-
dar en secreto el diagnéstico puede generar distress
personal y soledad.

AUn en estas épocas, € vivir con VIH/SIDA esvi-
vir con una enfermedad gque se acompafia de estigma
y discriminacion y los padres pueden mostrar resis-
tencia a revelar el diagndstico a sus hijos infectados
por VIH y las principalesrazones paraello son: el dis-
tanciamiento del resto de la familia, los amigos, la
pérdidadel empleo, lacreenciade que el nifio no com-
prenda el diagndstico, 0 no pueda guardar estainfor-
macion para si mismo y revelarla a otros. Los padres
pueden no revelar el diagndstico para proteger a sus
hijos de realidades dificiles, para mantener la “ino-
cencia’ del nifio el mayor tiempo posible sin lacarga
que representaria saber que necesitaratratamiento por
el resto de su vida, o para evitar € enojo que puede
generar en e nifio saber que sus padres le transmitie-
ron la enfermedad, entre otros. Sea cual sea la causa
para que los padres no revelen el diagnostico a sus
hijos, lo cierto es que la energia que se requiere para
mantener en secreto el diagnostico puede tener efecto
negativo sobre el nifio y la familia. Se ha observado
mayor frecuencia de depresion entre los padres que
deciden no revelar el diagndstico a sus hijos que entre
aguellos que si 1o hacen. La mayoria de los autores
recomiendan que sean |os médicos tratantes quienes
en conjunto con psicologia y los padres o responsa-
blesdelosnifiosrevelen el diagnéstico parcial o total.
Lasfamilias que deciden hablar con su hijo acercadel
diagndstico necesitan ayuda para hablar con un estilo
acorde a desarrollo cognitivo y emocional del nifio.
Es muy importante mantener abiertala comunicacion
entrelospadresy su hijo unavez que seharevelado €l
diagnodstico. Larespuestainicia del nifio se relaciona
con €l estadio emocional del padre cuando se revela
esta informacion.2
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La falta de informacion puede desarrollar en los
nifios y adolescentes fantasias inapropiadas y doloro-
sas sobre su enfermedad. El silencio arededor deellos
puede alejarlos de las posibles fuentes de apoyo. Al-
gunos autores sugieren gue los nifios y adolescentes
gue conocen el diagndstico de su propiainfeccion por
VIH/SIDA tienen una mayor autoestima que los que
la desconocen; y en cuanto a los padres que hablan
con sus hijos, experimentan menos depresién que aque-
[los que lo ocultan.®® La autoestima del nifio o adoles-
cente se refuerza simplemente por e hecho de saber
gue los padres han sido honestos con él.

La comunicacion abierta dentro de la familia acer-
cadelaenfermedad del nifio o adolescente se relacio-
nacon mejores niveles de gjuste en estas familias. Al-
gunas familias deciden revelar publicamente el diag-
noéstico de su hijo paradiviar lacargadelafamiliade
vivir en secreto y para, de esta manera, educar a la
gente de su comunidad.

Entre un grupo de adolescentesinfectadas perinatal -
mente por VIH/SIDA se encontrd inicio de actividad
sexud precoz y embarazosentre aguellas chicasen quie-
nes larevelacion del diagnéstico se redizé mastardia-
mente (12-15 afios) que entrelas que se hizo aunaedad
menor; estaobservacion sugierelanecesidad derevelar
tempranamente (8-14 afios) el diagndstico con €l obje-
tivo de discutir con el adolescente medidas que reduz-
can € riesgo de adquirir ITS, embarazos no deseadosy
laposibilidad de infectar a su pargja sexual .16

La Academia Americana de Pediatria sugiere las
siguientes recomendaciones en el manejo del nifio in-
fectado por VIH/SIDA:

a) Padres o tutores de nifios con VIH/SIDA deben
ser aconsejados por un grupo de profesionales de
lasalud pararevelar el diagndstico.

b) El diagndstico se dara de forma individual para
cada nifio teniendo en cuenta su edad, grado de
madurez, habilidad cognitiva, estado clinicoy cir-
cunstancias sociales.

¢) Engeneral, los nifios méas pequefios, si tienen sin-
tomas estaran interesados en conocer qué les pa-
sard en el futuro inmediato. Se debera hablar con
ellos de su enfermedad tratando de detectar sus
temores e interpretaciones erroneas.
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d) El modo de dar a conocer €l diagnéstico al nifio
deberd ser discutido y planeado con los padres 'y
profesional es especializados en el tema.

€) Los adolescentes deben saber de su enfermedad y
estér informados paraque tengan en cuentalas con-
secuencias de varios aspectos de su salud incluyen-
do su comportamiento sexual, asi como también
paratomar decisiones acertadas sobre su tratamiento
y participar activamente con €l equipo de salud. El
médico deberia sugerir a los adolescentes que in-
volucren a sus padres en su cuidado.®®

Consideramos que en general |as recomendaciones
delaAcademia Americanade Pediatriase pueden apli-
car en nuestro medio.

Con respecto al manejo, se recomienda en menores
de 12 afios la terapia de juego con diferentes técnicas
como €l dibujo, cuentos y en los nifios mayores con
psicoterapia de apoyo en donde puedan verter los di-
ferentes conflictos que les atafien.

Algunos puntos de importancia durante la psicote-

rapia:*

1. Generar sentimientos de seguridad. Establecer
un “ambiente seguro” implicala sensacion de ho-
nestidad y cooperacion entreel nifioy el terapeuta
para que juntos puedan enfrentar problemas difi-
ciles y aprender atolerar la frustracion. En este
proceso es muy importante la cooperacion de pa-
dres o responsables y puede requerir de mucho
tiempo para alcanzarla.

2. Entender e concepto deenfermedad. Yaseaque
el nifio conozcao no € diagndstico, uno delos pun-
tos més importantes que deben abordarse en late-
rapiaes que el nifio comprenda la causalidad de la
enfermedad y € impacto de la enfermedad en la
vida del nifio. El desarrollo cognitivo es una pro-
gresion secuencia caracterizada por unamayor di-
ferenciacion, refinamiento de funciones mentales
y un mayor grado de organizacion. El pensamiento
del nifio acerca de la causalidad de su enfermedad
sigue una secuencia de desarrollo similar, y €lo
involucra esquemas para explicar sintomasy trata-
mientos. El nifio con VIH/SIDA describe experien-
cias de sintomas fisicos desagradables, |o cual es
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importante para € terapeuta para conocer qué en-
tiende acerca de la enfermedad en general .

3. Reveacion del diagnéstico. Esta decision es ex-
tremadamente compleja y, de hecho, pertenece a
padre o responsable. El médico o psicologo pue-
den jugar un papel crucia en el proceso delatoma
dedecision, pero con frecuenciaesel psicologo del
nifio quien es consultado por los miembros de la
familia acerca del momento de revelar € diagnos-
tico. Ladecision final debetomarse después de una
cuidadosa consideracion del nivel cognitivo del
nifio, del estadio de la enfermedad y las necesida-
des de lafamilia. Deben tomarse en cuenta 3 pun-
tos: @) Laverdad generalmente es preferible para el
nifio que lo desconocido, b) La informacién debe
proporcionarse de acuerdo al desarrollo del nifio y
¢) Larevelacion es un proceso, no un evento.

4. Definir objetivosy fuentes defelicidad, a pesar
de la enfermedad.

La UNICEF esta desarrollando un programaa me-
diano plazo (2002-2005) de asistencia alos nifios in-
fectados por VIH/SIDA concediendo prioridad a las
siguientes medidas:’

* Prestar serviciosdeorientaciony de asistenciapsi-
co-social aloshuérfanosy otrosnifiosy nifiasvul-
nerables.

e Veéar paraque asistan ala escuelay tengan acce-
S0 aunavivienda, a una buena nutricion, salud y
servicios sociales en pie deigualdad con otros ni-
flosy nifias.

e Aumentar la capacidad de las comunidades para
identificar y supervisar los hogares vulnerables.

» Prestar atencion y asistencia a los huérfanos 'y a
los nifios vulnerables en condiciones favorablesy
bajo la proteccion de adultos responsables, y

» Ofrecer alos huérfanos y alos nifios vulnerables
proteccion contratodas las formas de maltrato, de
violencia, de explotacion, de discriminacion y de
pérdida de herencia.

Se puede concluir que los nifios y adolescentes in-
fectados con VIH requieren de atencion integral in-
cluyendo apoyo psicoldgico del pacientey lafamilia.
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Dado que los nifios infectados con VIH tienen una
mayor sobreviday cuando menos estén llegando ala
etapa de adulto joven es necesario replantearnos el
manejo desde etapas tempranas reforzando una sexua
lidad saludable y prepararlos para una vida indepen-
diente en el futuro. Asi mismo, existe lanecesidad de

una

mayor preparacion del personal desalud en €l &rea

del adolescente con enfermedades croénicas.

REFERENCIAS

132

Wiener L, Septimus A, Grady C. Psychosocial support and
ethical issues for the child and family. In: Pizzo W ed: Pedia-
tric AIDS: The challenge on HIV infection in infants, children
and adolescents. Lippincott 2000;703-27.

Wiener L, Figueroa V. Children speaking with children and
families about HIV infection. In: Pizzo W ed: Pediatric AIDS:
The challenge on HIV infection in infants, children and ado-
lescents. Lippincott 2000; 728-758.

Reimien R, Rabin J. Psychological aspects of living with HIV
disease. West J Med 2001;175(5):332-35.

Pollack SW, Thompson CL. The HIV infected child in therapy.
In: Boyd-Franklin N, Steiner GL, Boland MG, eds. Children,
families and HIV/AIDS: Psychosocial and therapeutic issues.
New York: The Guilford Press, 1995:127-141.

Quintanilla MB. La fractura mental: lo que ignoramos del SIDA.
Istmoenlinea.com.mx/26505.htIm

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Gossart W, Moss N. Support groups for HIV affected children.
J of Child and Adolescent Group Therapy. 1998;8(2):55-69.
Kipke M, Futterman D, Hein K. HIV Infection and AIDS during
adolescence. Med Clin North Am 2000;74(5):1149-1167.
Villarosa L. A new generation: teenagers living with HIV. New
York Times. 2001:7.

Wiener L, Beattles H, Heilman N et al. Factors associated with
disclosure of diagnosis to children with HIV/AIDS. Pediatr AIDS
and HIV Infect: fetus to adolesc 1996;7(5):310-326.
Rotheram-Borus MJ, Lee M, Gwadz M. Challenges associa-
ted with increased survival among parents living with HIV.
Am J Public Health 2001;91:1294-1302.

Battles H, Wiener L. From adolescence through young adul-
thood: Psychosocial adjustment associated with long-term
survival of HIV. J Adolesc Health 2002;30:161-168.

Mass H, Base S, Wolters O et al. A preliminary study of fac-
tors associated with psychological adjustment and disease
course in school-age children infected with the HIV. J Develo-
pment and Behavioral Pediatrics 1998;19:18-25.
Goicochea BA. Children with HIV/AIDS and their families.
Health and Social Work. 1998;23(1):61-69.

MellinsC, Ehrhardt A. Families affected by pediatric acquired
immunodeficiency syndrome: sources of stress and coping. J
of Developmental and Behavioral Pediatrics 1994;15:54-60.
American Academy of Pediatrics . Committee on Pediatric
AIDS. Disclosure of illness status to children and adolescents
with HIV infection. Pediatrics 1999;103(1):164-166.

CDC. Pregnancy in perinatally HIV infected adolescents and young
adults-Puerto Rico 2002. In: MMWR 2003; 52 (08):149-151.
Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF).
Nueva York, 2002.

Enfermedades Infecciosas y Microbiologia volumen 23, nim 4. octubre-diciembre, 2003



