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RESUMEN analizan las mejores formas de intervencion desde los

Se revisan los conocimientos actuales acerca de los
aspectos psiquidtricos y psico-sociales del SIDA
pediitrico, y se ilustran con un estudio de pacientes y
sus familias en el que se analiza la situacion socio-
familiar de dos grupos de nifios infectados por VIH.
Estos grupos son: nifios infectados por
hemoderivados, presentan una situacion social y
familiar superponible a la poblacion general, a
excepcidn de la presencia de un enfermo cronico en
la familia. El otro grupo de nifios infectados por via
vertical tiene una situacién familiar y social mis
complicada, existen antecedentes de CDVP en los
padres, y la mayoria estdn a cargo de otros familiares,
abuelos principalmente.

Se discuten aspectos concretos acerca de la
transmisién de informacion a los nifios y adolescentes
y a sus familias a raiz del diagnostico y acerca de las
reacciones que tienen lugar en los nifios y sus
familias cuando se les transmite el diagnostico.

Se describen las actitudes que pueden presentarse en
los grupos sociales que tienen contacto con estos
nifios y sus familias (parientes, escuela, vecinos, etc,).
Se enfatizan los aspectos de prevencion y apoyo en el
caso especifico de los adolescentes y sus familias. Se

equipos de Salud Mental con los nifios adolescentes y
sus familias en las diferentes etapas de su
enfermedad.

PALABRAS CLAVE
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ABSTRACT

First of all, present factual data on the psychiatric
and psychosocial aspects of the pediairic AIDS is
reviewed as to the current main lines. The study is
illustrated with a patient and family account in
which the social and family relations of the two
groups of children suffering from HIV are analysed.
These groups are: children infected by blood
Dproducts, who present a social and family situation
like the general population, except for a chronical
illness in the family. The other children group
vertically perinatal infected by their mothers bave a
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more complicated family and social situation, there
are IVDA parvental records, and the majority is in
charge of other relatives, usually grandparents.
Concrete aspects are discussed regarding the
information given to children and teenagers in view
of the diagnosis and as regards bebaviour prompted
by the disclosure of the diagnosis. Another aspect
taken into account is the attitudes which can be
observed in the social groups in contact with these
children and their families (relatives, schoolmates,
neighbours, and so on). Special attention is given to
preventive aspects and the support provided for the
specific cases of teenagers and their families. The
most advisable treatments for children and teenagers
Sfrom the Community Mental Health Services are
analysed in the different stages in the illness process.

KEY WORDS

HIV infection; Social and familiy situation; Pediatric
AIDS; Mental Health and AIDS; Community
Psychiatrics.

INTRODUCCION

El SIDA constituye, en la actualidad, una situacion
amenazanie que afecta no s6lo alos portadores del VIH,
sino a todo el entorno familiar y social, pudiendo
cualquier persona ser subsidiaria de sufrir con esta
enfermedad, directamente o a través de familiares o
amigos.

Las caracteristicas epidemiologicas de la infeccién
por VIH, con una mayor incidencia en consumidores de
drogas por via parenteral (CDVP), homosexuales y
poblaciéon socialmente marginada ha provocado un
profundo impacto social, produciendo en muchas oca-
siones la marginacion y el aislamiento de estos enfer-
mos, agravando con ¢stas actitudes su situacion.

El aumento progresivo de la expansién de la infec-
cion y la no existencia de un tratamiento curativo ni
preventivo realmente eficaz, hace que el SIDA sea uno
de los retos mis trascendentes que tiene planteada la
comunidad cientifica internacional y uno de los proble-
mas de salud puablica mis importantes con multiples
implicaciones sanitarias, psicologicas, politicas, econd-
micas y sociales conocidas parcialmente, pero en mu-
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chos aspectos como el concerniente a los nifios no con
la profundidad ni la extensién adecuada.

A pesar de la maltiple informacion que se tiene de los
aspectos epidemiologicos, clinicos, diagnosticos y tera-
péuticos, todavia se desconocen las caracteristicas so-
ciales y familiares de los nifios infectados por VIH en
nuestro medio, 1a prevalencia de la infeccién en nues-
tros adolescentes, qué saben realmente nuestros jove-
nes del SIDA y cuiles son los motivos por los que no se
modifican las conductas de riesgo para evitar la infec-
cion. Este desconocimiento provoca que no existan los
soportes psico-sociales necesarios para la atencidn inte-
gral de estos pacientes, que las campanas de preven-
¢ién no sean mas eficaces y que no podamos evitar o al
menos disminuir la difusion de la infeccion en los nifios
y los adolescentes de nuestro entorno.

En este articulo revisaremos los conocimientos ac-
tuales acerca de los aspectos psiquidtricos y psico-
sociales del SIDA pediitrico, y lo ilustraremos con un
estudio de pacientes y sus familias en el que se analiza
la situacion socio-familiar de dos grupos de nifios infec-
tados por VIH.

Formas de transmision del SIDA pediatrico

Los psiquiatras infantiles van a encontrar en un
futuro préximo a lo largo de su préctica profesional
nifios y adolescentes con un alto riesgo de contraer la
enfermedad, nifios y adolescentes seropositivos e infec-
tados.

Los nifios y adolescentes con alto riesgo de contraer
la enfermedad son:

-Los bebés de madres infectadas por el virus VIH por

utilizar drogas endovenosas o infectadas por via

sexual;

- Nifios o adolescentes que hansido objeto de abusos

sexuales por parte de adultos bisexuales o adictos a

drogas por via endovenosa;

- Nifios que han recibido transfusiones de sangre o

derivados antes del afio 1982 o después de 1985

(fecha a partir de la cual se comenzaron a hacer

eximenes rutinarios de la sangre almacenada en los

bancos de sangre);

- Adolescentes homosexuales, sexualmente activos

con miltiples compafieros, o que usan drogas

endovenosas.

El virus del SIDA se contagia en nifios y adolescentes
por varios mecanismos:
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a) Comunes con los adultos:
- Transmision sexual

Por medio de agujas contaminadas yusadas para inyec-
tarse intravenosamente
- Sangre y subproductos ¢ ella previamente conta-
minados.

b) Especificos e los nifios:
- Transmision vertical de las madres infectadas a los
bebés: prenatal, perinatal o postnatal.
- El mecanismo de transmision de la infeccidon mis
importante en el nifio es a través de su madre infec-
tada®, bien intraitero® o intraparto®. Menos fre-
cuente es el mecanismo postnatal, bien porlactancia
materna®, por inoculacion de sangre o
hemoderivados®, o por abuso sexual®.
Para un mejor conocimiento de las caracteristicas de

los nifios afectados los separaremos en dos grupos.

MATERIAL Y CARACTERISTICAS

Los nifios con infeccion VIH controlados en el Servi-
cio de Infecciones del Hospital Infantil La Paz de Ma-
drid, desde 1986 hasta la actualidad, tienen edades
comprendidas entre 3 mesesy 17 afios. Todos ello estin
incluidos en la clase P 1 y P2 de la clasificacién del CDC
para el SIDA pediitrico.

Se han estudiado un total de 84 nifios infectados por
VIH, 50 ninos (59,5%) y 34 nifias (40,5%) con una edad
media de 4,76 afios (SEM = 0,46). El tiempo medio de
seguimiento ha sido de 2,61 afos, oscilando entre los 2
meses y 7,83 anos. Han fallecido 29 nifios (34,5%),
manteniéndose el seguimiento de los 55 restantes.

La infeccion por VIH se produjo a través de
hemoderivados (Grupo D) en 13 nifios (15,5%) y por via
vertical (Grupo II) en 71 (84,5%).

Para un mejor conocimiento de las caracteristicas de
los nifios afectados los separaremos en dos grupos:

Grupo I infeccion a través de hemoderivados

Datos generales

El grupo de pacientes infectados por VIH a través de
hemoderivados incluye 13 nifios, 11 hemofilicos y 2
infectados por transfusion de concentrado de hematies.
12 son nifios y 1 nifia. La edad media es de 12,86 anos
(de 8,75 a 17 afios), con un seguimiento medio de 3,21
afnos (SEM = 0,66).
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Datos familiares y psicosociales

Respecto a la situacion familiar 12 nifios tenian un
nicleo familiar estable (92,3%) y en un caso los padres
estaban separados siendo atendido el paciente tGnica-
mente por la madre. En ningtin caso existia el antece-
dente de consumo de drogas por via parenteral en los
padres.

El nivel cultural de los padres es bajo en el 53,85%,
(siete casos), medio en el 34,46% (cinco nifios), unos
padres eran analfabetos y ninguno contaba con estu-
dios superiores.

La edad media de este grupo es, légicamente, supe-
rior a la del grupo de nifios infectados por via vertical,
pero al desconocerse, en la mayoria de los casos, el
momento exacto de la infeccién por VIH, este dato no
se puede valorar como criterio de mejor evolucion
clinica.

Existe un claro predominio de nifios, dado que son,
la mayoria, hemofilicos y la situacion clinica es mis
grave, estando s6lo un paciente de 12,25 anos
asintomdtico en la actualidad. La mortalidad en este
grupo alcanza el 53,85%.

La situacion socio-familiar de los pacientes infecta-
dos por hemoderivados no difiere de la poblacién
normal. Son padres sanos, en ningin caso existe el
antecedente de CDVP, con un nivel cultural medio-
bajo, todos en situacidn laboral activa y con medios
econdmicos suficientes para garantizar los cuidados
bisicos a sus hijos. Son familias que ayudan y protegen
a los nifios, con problemas importantes derivados de
padecer, sus hijos, una enfermedad cronica, agravados
por el miedo y la angustia al rechazo o al aislamiento
que pueda sufrir el nifio por la infeccion por VIH. Esto
explica que ninguno de los pacientes haya informado
de la infeccién en su centro escolar.

Caracteristicas psico-sociales

Los nifios contaminados por hemoderivados son
en su mayor parte hemofilicos. La hemofilia es una
enfermedad crénica a la que se han adaptado tanto el
paciente como su familia. Difiere de los otros grupos
en que generalmente tienen mas apoyos psicosocia-
les. Las organizaciones de hemofilicos han respondido
ripida y efectivamente a las necesidades de recursos
psicolégicos y organizativos de los nifios afectados.
Pueden estar afectados varios miembros de la familia.
Sociologicamente hay menos inestabilidad marital,
pobreza y abuso de sustancias en este grupo. Sin
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Tablal  Persona que cuida al nifio - Padre
31 Madre
Cutdador Niimero de nivios % -
Padre y madre 20 40,84
Madre sola 16 22,54
Abuelos o familiares 14 19,72
Institucién 11 15,49
Padre solo 1 1,41
Tabla2  Situacién actual de los padres Figura 1. Situacion actual de los padres de los nifios infectados
por via vertical.
Padre Madre
Niimero % Nizmero %
i~ ix o .
s A 2 3239 o 1690 son nifios y 33 nifias (46,5%). La edad media es de 3,28
CDVP activo 12 16,90 5 7,04 afos oscilando entre 3 meses y 10,75 anos. El tiempo
Enfermo de SIDA 10 14,08 31 44,66 medio de seguimiento ha sido en este grupode nifios de
ME i NR ‘; ;'gz 120 ‘;g’f 2,5 afos (SEM = 0,25) y la media de dias de ingreso
———. 7 23,04 1 15.49 hospitalario/afio es de 64,6 (SEM = 10,97). Han fallecido

embargo, el mejor funcionamiento psicosocial es
contrarrestado por un mayor y mis devastador efecto
psicolbgico. El paciente hemofilico y toda la familia
se habrian reorganizado alrededor del problema,
minimizando complicaciones. Esto se une al hecho
de la transmision genética de la enfermedad. La
intrusién del virus por medio del propio vehiculo del
tratamiento de la enfermedad supone una sentencia
de muerte simultinea sobre varios miembros de la
familia. Las reacciones pueden ser de shock con
intensa ansiedad y desorganizacién cognitiva o de
negacién, que si bien en un primer momento puede
ser adaptativa, posteriormente puede llevar a un
rechazo de los cuidados médicos o una negativa a
recibirlos. Las familias que se habian mostrado fuertes
al enfrentar la enfermedad pueden sentirse derrota-
das cuando reciben la noticia. Hay datos que sugie-
ren que una actitud optimista, un estilo de vida
equilibrado y un buen enfrentamiento de la tension,
un sentimiento de control y ejercicio son predictores
de buen curso en la enfermedad®,

Grupo II: transmisién vertical
Datos generales

Los nifos infectados por via vertical son 71 lo que
supone el 84,5% de los nifios controlados; 38 (53,5%)

22 (31%) nifios y viven 44 (69%).

Datos familiares y psicosociales

Los resultados de la persona que cuida realmente al
nifio quedan reflejados en la tabla 1 (Fig. 2).

El 50% de los padres formaban pareja estable. Existia
antecedentes del CDVP en 52 padres (78,8%) y 14 no
han consumido drogas en ningin momento. Respecto
a las madres 33 son CDVP (46,48%), 23 son ex-CDVP
(32,39%) y en 15 la infeccidn se produjo por transmision
heterosexual (21,13%).

La situacion actual de los padres figura en la tabla 2
(Fig. D.

Respecto al nivel cultural: dos padres y madres son
analfabetos asi como dos de los abuelos que cuidan
directamente al nifio, aproximadamente el 65% tienen
estudios primarios, el 28% secundarios y solo tres padres
y dos madres tienen estudios superiores.

El 44,12% de las madres, es decir, 30 madres, tenian
informacion de su infeccion por VIH antes del embara-
zo, que fue adecuadamente controlado en el 76,81% de
los casos. Treinta madres (43,48%) siguieron consu-
micndo drogas durante el embarazo y 12 (17,65%)
mantuvieron la lactancia materna.

Estan asintomiticos 23 nifios incluidos en la clase P1
y sintomiticos con criterio de SIDA (P2) 48 nifos
(67,61%). Han fallecido, hasta el momento, 22 nifios, lo
que supone una mortalidad el 31%y 49 permanecen en
seguimiento,
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23 Padre y madre
£~ Padres CDVP
Madre sola
72 Abuelos

[ Institucitn
88 Padre solo

Figura 2. Personas que cuidan a los nifios infectados por VIH por
via vertical,

Estin escolarizados 32 ninos (45%), 11 (34,37%) han
informadode la infeccion por VIH enel colegio y enseis
casos, de estos nifos, se ha producido alguna forma de
rechazo escolar.

El nivel econémico de los padres era suficiente para
prestar los cuidados basicos al nifio en el 75,71% de los
pacientes.

Espana es el pais europeo que tiene identificados el
mayor nimero de nifios hijos de madre VIH (+), tantoen
términos absolutos como relativos, asi como las tasas
mis altas de infeccion VIH en mujeres embarazadas®.

Es importante analizar la via de infeccion de la madre
por las implicaciones en cuanto a comportamiento y
cuidados frente al hijo. En nuestro estudio, 56 madres
(78,87%) tenian antecedente de CDVP, 33 madres si-
guen consumiendo actualmente drogas y 23 son ex-
CDVP, estin integradas socialmente y llevan un régimen
de vida absolutamente normal, Ninguna de las madres
CDVP presta los cuidados y la atencién adecuada a su
hijo delegando en los abuelos o familiares proximos, en
caso de que éstos puedan, o en instituciones, lo que
plantea en muchas ocasiones graves problemas y ca-
rencias afectivas importantes en el nifio.

En 15 madres (21,13%) la infeccion fue por via
heterosexual, esta cifra es superior a la publicada por
otros autores®, posiblemente debido al aumento pro-
gresivo de la infeccion por via heterosexual que se esta
produciendo a nivel mundial®®, aunque no se puede
descartar, al watarse solo de nifios infectados, que
pueda haberuna mayor tasa de trasmision en las madres
infectadas por esta via.

En nuestra serie no existe un predominio en cuanto
al sexo a diferencia de lo sefialado por otros autores®?,
ni mayor mortalidad en las nifas®?,
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Hemos encontrado una asociacion entre CDVP du-
rante el embarazo y la situacién clinica del nifio, este
hecho puede estar justificado por la incidencia negativa
del CDVP sobre el sistema inmunolégico del feto que
agrave la infeccién por VIH.

La lactancia materna también se asocia, en nuestro
grupo, con mayor gravedad de la infeccién por VIH en
el nino, este resultado es complejo de explicar, pudien-
do estar en relacion con una mayor carga viral trasmitida
por la lactancia. El Estudio Colaborativo Europeo®?
sefala la lactancia materna como un riesgo relativo
indirecto de transmision materno-filial de VIH pendien-
te de cuantificar.

En cuanto a la edad, es de destacar la existencia de
ninos infectados por via vertical, totalmente asintoma-
ticos con 8,75 afos y sintomiticos con 10,75 lo que
indica unaumento de la supervivencia de estos pacientes.
Se han descrito en algunas series supervivencias de
hasta 12 afios en nifios infectados por via vertical®®,

Analizando la situacién actual de los padres hay que
considerar que 4 padres y 10 madres han fallecido de
SIDA, 5 padres y 2 madres estin encarcelados, 10 padres
y 31 madres estin enfermos, 17 padres y 3 madres no
tienen ning(in contacto con su hijo y 12 padres y 5 madres
son CDVP activos. Ninguno de ellos puede atender a su
hijo enfermo adecuadamente, independientemente de
su situacion econdmica o del nivel cultural. Solo el
40,84% de estos nifios estin atendidos por sus padres y el
15,49% se encuentra tutelado o en guarda y custodia por
una Institucion. Esta situacién provoca graves problemas
psicologicos y sociales en estos nifos.

S6lo 32 nifios estin escolarizados (45%), aunque algu-
nos han retrasado la incorporacion al colegio o guarderia
por miedo al posible rechazo, 11 nifios han informado en
el centro escolar de su infeccion lo que ha provocado
problemas con profesores o padres de alumnos en seis
casos. Existen pautas claras de la Academia Americana de
Pediatiia que aconsejan la escolarizacion normal de estos
nifios, informando a las personas encargadas del nifio, con
el fin de protegerle frente a las infecciones de otros nifios
y en las que se especifican minuciosamente las medidas a
adoptar en cada situacion®519,

Caracteristicas psico-sociales.

Las madres de bebés que tienen SIDA pueden tener
el shock de una doble catéstrofe: saber que son sero-
positivas al mismo tiempo que saben que su hijo esta
enfermo, porlo cual, necesitan un intenso apoyo psico-
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social, La enfermedad en el caso de los nifios que
sobreviven tiene un curso cronico y las familias y los
recursos sociales deben ser informados. Las familias
deben aprender a vivir con el secreto o el estigma. La
comunidad, escuela, barrio, etc. puede rechazar a estos
niflos cuando se enteran. A las madres se les debe
aconsejar respecto de nuevos embarazos.

Ala familia se le ayudari a tolerar laira, la frustracion
y el miedo del nifio, al menos lo suficiente para que le
puedan apoyar abierta y francamente®.

RESULTADOS
Aspectos psiquiatricos: Clinica.

Todos cstos grupos de riesgo presentan una serie de
problemas derivados de la propia enfermedad, trastor-
nos psiquidtricos y reacciones psicopatologicas seglin
el nivel de desarrollo. El tratamiento y el manejo psico-
légico y social serd diferente en cada grupo (Tabla 3).

Dese un punto de vista psiquidtrico la infeccion VIH
se caracleriza por:

- Manifestar un amplio espectro de respuestas

sintomdticas psiquidtricas,

- Necesitaruna gama amplia de recursos de interven-

ciones preventivas y terapéuticas por parte de los

profesionales de salud mental.

Diagndsticos psiquidiricos

Los pacientes afectados pueden presentar proble-
mas en todas las dreas diagnosticas segan la clasifica-
cién psiquiatrica multiaxial DSM-IIIRY? (Tabla 3).

En el gje I, los diagndsticos pueden incluir trastornos
del desarrollo, orginicos, afectivos y adaptativos graves.

En el eje 11, los diagndsticos son producidos por la
disfuncién familiar y la pobreza que llevan al abuso de
drogas y a la marginacion, y ser victimas predilectas de
lainfeccién VIH. En el eje 111, los diagndsticos fisicos son
frecuentes segln progresa la enfermedad.

Eneleje 1V, los niveles de estrés psicosocial sonelevados.

En el eje V, el funcionamiento global puede fluctuar
ripidamente.

Cuadros psiquidiricos por afectacion orgdnica

El cerebro esun érgano de frecuente localizacion del
VIH en los nifios"® ', Los cuadros neurologicos que
pueden aparecer son:
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Encefalitis agudas, Meningitis asépticas, Complejo
Demencia SIDA (CDS).

Se observan calcificaciones en los ganglios basales®
®y el cerebro experimenta un retraso en su crecimien-
toY, El virus puede aislarse en el LCR antes de que
aparezca en la sangre,

Se ha estimado que el SIDA produce disfunciones del
SNC en un 50% a un 90% de nifos®?.

En los nifos las afecciones cerebrales pueden com-
plicar un retraso en el desarrollo debido a factores
nutricionales y a cronicidad.

La encefalitis aguda puede ser asintomitica en los
primeros estadios de la enfermedad, antes de que se
pongan en marcha las respuestas inmunologicas.

La meningitis aséptica puede aparecer en cualquier
momento de la enfermedad produciendo alteraciones
motoras en piernas, torpezas motrices y parexias (debi-
lidad en la marcha). En la Resonancia Magnética (RM)
aparecen signos de afectacion de la sustancia blanca. En
el TAC se pueden observar atrofias corticales y dilata-
ciones ventriculares®?,

El CDS puede aparecer en cualquier momento de la
enfermedad. En los adolescentes puede aparecer
precozmente con la sintomatologia de: dificultades de
atencion y concentracion, pérdidas de memoria, lenti-
tud en el procesamiento de la informacion, ligero sin-
drome del lobulo frontal, y dificultad para ejecutar
actividades mentales secuenciales complejas.

Asi como en adultos se sabe que el CDS es mis
frecuente e insidioso de los que generalmente se cree,
en los nifos es un tema a estudiar. Nos hard pensar en
una demencia por el SIDA la aparicién de alteraciones
cognitivas tales como: enlentecimiento del pensamien-
to; déficits de atencion, memoria y concentracion; pro-
blemas de lenguaje y dificultades para encontrar pala-
bras. Se deberd estudiar a los pacientes con pruebas
neuropsicologicas y se les deberin hacer pruebas pe-
ribdicas con el WISC y con pruebas de memoria y
psicomotrices@”,

Manejo psiquiatrico del espectro de la enferme-
dad VIH

Las cuestiones suscitadas como nuevas o especificas
del SIDA con respecto a otras enfermedades pediatricas
graves o mortales son: su contagiosidad, el periodo de
latencia prolongado hasta que aparece la enfermedad,
el pinico social suscitado por esta epidemia y los
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Tabla3  Adaptado de Krener y Miller 1989. Tratamiento psiquiatrico y caracteristicas de los grupos infanto-juveniles de
alto riesgo
Nirios con
infecciones Adolescentes
Homosexuales perinatales Transfundidos promiscuos Adolescentes ADVP
Estadio del desarrollo Adolescentes De bebés a De bebés hasta Adolescentes Adolescentes
escolares adolescentes
Afectacion del desarrollo  Adecuados a su Puede haber Comprometido Pseudomaduro o Comprometido por
edad: estancamiento por enf. crénica impulsivo factores derivados
Problemas de del abuso de
identidad sustancias
Diagnostico psiquidtrico T. de identidad, Retrasos del Afectivos, Afectivos, Afectivos, ansiosos,
ansiedad u otros desarrollo ansiosos, otros ansiosos, otros otros
Axis 1 —_ Trastornos del — T. de la personali- T. de la personali-
Axis 2 Aprendizaje dad o del dad o del aprendi-
secundarios a T. aprendizaje zaje
del desarrollo
Axis 3 y (neurolégico) E. de Transmision Infecciones Enfermedad E. de Transmisién Complicaciones
sexual post. oportunistas: cronica, a veces sexual post. por el uso de
encefalopatia HIV afectacion encefalopatia HIV drogas. post.
neurologica encefalopatia HIV
Axis 4 (estresores) Estigmatizacion Aislamiento, pobre  Como otra enf, Sin hogar o Dificultades
estimulacién cronica conflictiva econdmicas o
familiar familiares
Consideraciones del Puede haber temor Los padres estan Ira por haber Miedo, negacién No dispuestos a
tratamiento aque sesepaquees culpabilizados o sido contamina- impulsividad, negociar la
homosexual han muerto do aprendizaje adiccion
dificultado
Modalidades del tratamien- Terapia individual: Apoyoalafamilia  Apoyo familiar; Alcanzarles, Programas de
to grupos de apoyo Interconsulta trabajo en la calle, tratamiento de
con iguales coordinacion con drogadictos
centros de salud
comunitario
Papel de la familia Variable, depende Importante si Importante Pueden no ser Pueden no ser
del joven sobreviven asequibles asequibles
Interconsulta Variable Cuidados Con pediatras, Con Servicios Con Servicios
pediitricos en escuela. Sociales. Sociales
régimen de H. de
dia
Tipo de intervencién social No existe Adopcion Programas de
tratamiento

prejuicios sociales relacionados con los grupos de ries- que apovyar a estas familias y tener con ellas un segui-
80. miento para reducir su ansiedad y sentimientos de
indefensién. Si son desatendidos por profesionales y

Transmision de la informacion y apoyo amigos en este periodo de crisis pueden

postdiagnostico®? descompensarse, abandonando a su hijo en el hospital,
manteniéndose o recayendo nuevamente en el abuso
Bebés y preescolares de toxicos.

Los nifios de dos afios son incapaces de comprender
los conceptos de enfermedad o de muerte. El trauma de
saber el diagnéstico recae principalmente en sus cui-
dadores. Al nifio lo que mds le preocupa son los acon-

La identificacién de un nifio seropositivo suscita
problemas importantes porque puede ser que la madre
biolégica se entere de que estd infectada al mismo
tiempo que se entera de que ha infectado a su hijo. Hay
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tecimientos inmediatos: los traumas fisicos, la separa-
cién de sus padres. Tendrin que adaptarse tanto él
como sus padres a frecuentes separaciones por hospi-
talizaciones y a los dolorosos procedimientos de explo-
racion,

Los nifios de 4-5 afios se preocupan mis de las
pruebas y de los procedimientos, Conceptualizan la
muerte como un proceso que entrafia dolor fisico.
Habri que preparatle para los procedimientos médicos
de forma honesta, sin enganarle.

Escolares

Algunos nifios han adquirido la infeccién VIH por
sangre contaminada y tienen, ademis, que sobrellevar
otras enfermedades como la hemofilia o el cancer.

Cuidar de un nifio con una enfermedad aguda o
cronica ocasiona un impacto duradero en las familias.
Los padres tienen que ceder a otros el cuidado de su
hijo, dependiendo de los sistemas sanitarios para
obtener soluciones. Las familias de los nifios con
enfermedades cronicas ven las expectativas de vida
de su hijo complicadas con un prondstico infausto, y
con la progresion de la infeccion VIH a SIDA desa-
rrollado.

Los que adquirieron la enfermedad por transmi-
sién vertical pueden comenzar con sintomas tar-
diamente,

En esta edad, de tremenda curiosidad, se plantean
problemas de confidencialidad. Muchos padres estin
ambivalentes acerca de informar a su hijo de la infec-
cion que padece. Temen ver alteradas tanto las relacio-
nes de amistad, como que sus familias les rechacen, yel
posible efecto sobre los hermanos. Temen ademis la
pérdida de empleo, de alojamiento, porque el nifio
puede irse de la lengua, poniendo en antecedentes a
terceras personas. Los hijos, al darse cuenta de la pre-
ocupacidn de los padres, y de sus frecuentes visitas a los
médicos, empiezan a sospechar que estin mas graves
de lo que crefan. Las familias sienten esa carga que se
traduce en falta de intimidad y de carifio, precisamente
cuando mis abiertamente deberfan hablar de esos pro-
blemas conlas hijos. Tos padres y las hijos caen enuna
conspiracion de silencio.

Las decisiones con respecto a la trasmision de la
informacién deberin tener en cuenta:

- Los efectos psicolégicos sobre el chico y la familia.

- La capacidad de la familia para hacer frente a la

crisis.
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- Elapoyo social y ambiental que se puede movilizar.

Las familias necesitan revelar el diagndstico en una
forma apropiada al desarrollo cognitivo y motor del
nifio.

A la edad de diez u once afios el nifio percibe la
muerte como permanente y universal con una cesacion
total de las sensaciones corporales. Los nifios suelen
inventar explicaciones filoséficas acerca de la vida y de
la muerte. A los padres les resulta dificil responder a
preguntas directas de sus hijos sobre si moririn o no por
su enfermedad.

Los peores miedos del nifio se asocian con frecuen-
cia con el abandono, y no con la muerte. Se preocupan
acerca de si sus padres y parientes seran capaces de
afrontar el dolor y el sufrimiento.

Estos temas deben ser discutidos abiertamente, y si
los padres no son capaces de hacer frente a estas
cuestiones deberdn ser ayudados por los servicios so-
ciales o los profesionales de salud mental.

Otro tema que hay que discutir es el del colegio, y
como transmitir la informacién a padres y tutores.
Preparar la acogida de los profesores y alumnos con
una educacion adecuada respecto a la enfermedad es
fundamental para que el nifio no se sienta rechazado.
Para ello es necesario evitar las desinformaciones o las
ideas falsas acerca de la transmision y acerca de la
propia enfermedad. Los nifios tienen conciencia del
SIDA desde temprana edad. Sin embargo, tienen mu-
chos miedos, fantasias, y conceptos erroneos acerca
de &1%7,

Es conveniente que al nifio se le haga ver que él no
es ¢l causante de la enfermedad, lo cual es dificil cuando
los padres tienen que luchar con los sentimientos de
culpa por habérsela transmitido. Las explicaciones sen-
cillas acerca de la transmision del virus y también sobre
las exploraciones que se le deben realizar al nifio son
muy importantes para que las intervenciones médicas
no sean percibidas por €l como un castigo.

La cuestion de qué informacion transmitir al nifio
pequefio que padece una enfermedad grave es muy
controvertida. Los adultos y adolescentes merecen que
se les diga la verdad aunque se les debe ayudar a
sobrellevarla. Con respecto al nifio pequefio habrd que
tener en cuenta el nivel de desarrollo cognitivo, el grado
de integracion de la familia en la comunidad v la
relacién entre el nifio y el médico. Teniendo en cuenta
estos factores, el nifio debe recibir explicaciones apro-
piadas acerca dela enfermedad y el tratamiento, pues si
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no es asi, él inventara “sus propias explicaciones”, que
frecuentemente implican auto-culpabilizaciones y de-
seos de ser castigado, que interfieren con el apoyo y
cuidado que estos nifios necesitan.

Como estos nifnos no estin familiarizados con térmi-
nos médicos como SIDA, VIH 0 AZT, algunos autores®’
sugieren que el nifio necesita saber:

- Que tiene una enfermedad grave.

- Que tiene que recibir tratamiento.

- Que los médicos no han podido encontrar el reme-

dio para esa enfermedad, pero estin trabajando para

encontrarlo,

- Que se le va mantener informado, a su nivel, de Ia

evolucion de su enfermedad, de cuando, o si, mejora

0 empeora.

Al adolescente

Los adolescentes adquieren la infeccién por las mis-
mas vias que los adultos: por abuso de drogas 1V, y por
transmision sexual. Su impulsividad y sus sentimientos
de inmortalidad, hacen dificil que se abstengan de
comporlamientos de riesgo®,

Necesitan apoyo antes de hacerse las pruebas de
deteccién y también posteriormente, puesto que son
experiencias traumaiticas y existe un riesgo de reaccio-
nes psiquidtricas agudas e incluso de suicidio si no
tienen apoyo familiar y social.

Las pruebas diagnosticas plantean problemas de
confidencialidad con los padres, y si son positivas hay
que explicarle lo que esto entrafia y aconsejarles respec-
to de las relaciones sexuales.

Plantean problemas especiales los adolescentes ADVP
VIH positivos, ya que no existen recursos especificos
para ellos y suelen ocultar la infeccién o abandonar los
tratamientos®®.

Dado el prolongado periodo de incubacién de esta
infeccion y aunque no ha sido el objetivo de analisis de
este estudio, es imprescindible destacar la importancia
de estudiar la prevalencia de la infeccion por VIH enlos
adolescentes de nuestro medio, ya que es precisamente
en esta etapa donde se han infectado la mayoria de los
padres de estos nifios.

Asumiendo que los datos de seroprevalencia de
infeccion por VIH no son extrapolables a otras pobla-
ciones con diferente cultura y conducta social, es pre-
ciso resefiar que en un estudio realizado en Washington
entre 1987 y 1989 la seroprevalencia entre los jovenes
de 13 a 19 afnos se eleva al 0,37%, siendo de 0,47%en las
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mujeres y del 0,56% en los jovenes de 18-19 anos®, Es
imprescindible conocer las dimensiones del problema
en nuestro medio, por las posibles implicaciones en la
transmision perinatal de la infeccion por VIH en el
futuro, para planificar adecuadamente las medidas pre-
ventivas necesarias y distribuir mis eficazmente los
eCursos.

El problema de la educacion en la adolescencia:

Es importantisimo el cambiar el comportamiento de
los adolescentes para una prevencidon del SIDA, Hay
unos hechos demostrados®®:

- Losadolescentes no estin suficientemente informa-

dos acerca de las causas, transmision, y especialmen-

te la prevencion de la infeccién VIH.

- No ha habido cambios significativos entre los ado-

lescentes como resultado de la epidemia de SIDA en

cuanto a las costumbres sexuales ni en cuanto a la
prevencion de los embarazos.

- Los programas de informacion que se desarrollen

tienen que ir mds alla de la simple adquisicion de

conocimientos acerca del SIDA. Deben ayudar al
adolescente a personalizar sus percepciones de riesgo

y la eficacia preventiva que conllevan los compor-

tamientos seguros®y,

- La informacion tiene que llegar a grupos de riesgo

que no estin en la escuela o que no tienen acceso a

lainformacion de la poblacion general (marginados,

fugados, prostitutas juveniles)®2,

Consideraciones psicosociales y apoyo para el
ntito y su familia®>

Reacciones emocionales de los nivios 'y adolescentes

El diagndstico en este grupo de edad presenta unas
caracteristicas especiales: un fuerte sentimiento de in-
vulnerabilidad e inmortalidad, se dejan influir por la
presion de los iguales, y tienen una habilidad limitada
para prever las consecuencias de sus comportamientos
a largo plazo.

[l diagnostico de VIH produce negacion, temor, o
retraimiento. La negaciébn que se manifiesta por un
sentimiento de que el prondstico infausto seri reversi-
ble, y miedo a que otros los descubran y les rechacen;
este miedo a veces es mayor incluso que el de morir de
la enfermedad.

La infeccidn se encuentra con mis frecuencia entre
drogadictos y homosexuales, con lo cual se trataria de
adolescentes marginales ya antes de estar enfermos.
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Los adolescentes hemofilicos o con otra enfermedad
preexistente tienen un gran resentimiento por haber
sido atacados doblemente por la enfermedad y por
tener una vida tan restringida.

El resultado mis dafiino para un adolescente es el
efecto sobre las relaciones extrafamiliares. Los temas que
hay que discutir ripidamente con el adolescente son:
informar a posibles parejas sexuales, el uso de pricticas
sexuales sanas, o expresiones sexuales alternativas al
coito. También tienen miedo de que los demis amigos
puedan llegar a conocer como adquirio la enfermedad,
estosejunta a los sentimientos de suciedad, culpabilidad.
La dependencia impuesta tanto de la familia como de los
servicios sanitarios de la comunidad agrava la situacion
del adolescente. Se plantea cuestiones tales como: ;po-
dré casarme y tener hijos?, que deberfan ser contestadas
con honestidad y abiertamente. Estas ansiedades le lle-
van a rendir poco en el colegio, a la depresion, al
aislamiento, al resentimiento y a las actuaciones.

Apoyo a la familia

Las familias de nifios con infeccién VIH tienen que
enfrentar problemas muy complejos. Por una parte,
tienen que luchar con las tensiones asociadas con esta
enfermedad, que incluyen el no poder compartir el
diagnoéstico con parientes y amigos, el estigma y el
aislamiento social, la depresion, el duelo, la desorienta-
cion y la incapacidad para mantener su rutina diaria.

Las familias con miembros drogadictos pertenecen a
grupos marginales y pobres, tienen un soporte familiar
débil o ausente, con frecuencia estdn afectados varios
miembros. Debido a su mala situacién econdmica, han
tenido que ver con los Servicios Sociales. Si a esto se le
afiade la infeccion VIH, puede ser una sobrecarga que
les lleve a la desorganizacién y a la crisis.

Como consecuencia de lo anterior, en estas familias
tiene lugar un circulo vicioso que socaba los recursos
fisicos y psiquicos e incrementa el riesgo de la depresion.

Los abordajes deben estar centrados en los nifios
pero teniendo en cuenta a las familias. Necesitan ade-
mads, unos abordajes comprensivos y coordinados,
médicos y psicosociales por equipos de salud
multiprofesionales y especializados.

Estrés de la enfermedad

El diagnostico, un tiempo de crisis inicial.

Del mismo modo que en el diagnéstico de cualquier
enfermedad que amenaza la vida, la respuesta familiar
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al diagnéstico de SIDA en un nifo, incluye las fases de
shock, culpa, negacién, ira y depresién.

Las familias suelen repetir las pruebas diagndsticas
como un deseo de conjurar €l prondstico; las familias,
una vez confirmado el diagnostico, refieren un senti-
miento de desorganizacion, y de estar abrumadas o
superadas. También experimentan un duelo anticipado
y empiezan a entristecerse por la pérdida de las espe-
ranzas y los suefios que habian hecho para el futuro.

Los padres cuando estin a su vez infectados, descri-
ben sentimientos de tristeza que les superan, cuando se
dan cuenta de que no pueden tener mas hijos , o que
pueden morir antes que su hijo. El darse cuenta de que
no van a ser capaces de dar a sus hijos afecto, cuidados
y comodidades les resulta muy doloroso de sobrellevar,
se pueden sentir indefensos y furiosos.

Cuando se hace el diagnostico, los padres se suelen
preocupar por temas acerca de las precauciones a
seguir (especialmente si uno de los padres esti enfer-
mo), los recursos existentes, y como mantener la confi-
dencialidad del diagnéstico del nifio. Se preocupan
acerca de la discriminacién, del aislamiento y ostracis-
mo por parte de su familia cercana, extensa, y de sus
amigos. Estas preocupaciones suelen ser realistas. Pero
pueden tener otras reacciones desadaptadas en el mo-
mento del diagndstico o en cualquier otro momento de
la enfermedad, como porejemplo: negar el diagnostico,
negarse a que se efectiien intervenciones terapéuticas,
depresion, continuar con el abuso de toxicos o volvera
utilizarlos, autoacusaciones o acusaciones a otros.

Sindromes clinicos. Lo que mis les cuesta enfrentar
a los padres son las manifestaciones neurologicas. Los
padres luchan con sentimientos de indefension, triste-
za, ira, y duelo anticipado cuando el nifio no se desarro-
lla adecuadamente, tiene un comportamiento desorga-
nizado o manifiesta unos signos claros de demencia.
Segin se va haciendo el nifio mis dependiente de los
adultos, los padres se apenan por la pérdida del nifio y
deben adaptarse a nuevos y dificiles ajustes. Con fre-
cuencia, cuando el nifio presenta deterioros visibles es
cuando los padres se dan plena cuenta de lo que implica
12 enfermedad.

Enfermedad terminal. Una de las tareas que mas
retos suponen es la de ayudar a las familias de los nifios
enfermos a planificar de forma realista el futuro. La
evolucion del SIDA es impredecible y no siempre es
posible hacer planes para los Gltimos dias 0 semanas del
nifio. Los padres necesitan asesoramiento para decidir



REVISTA DE PSIQUIATRIA
INFANTO-JUVENIL
Niamero 2/95

Abril-Junio 1995

sobre la pertinencia o no de intervenciones médicas
agresivas (resucitacion, ventilacion mecinica, etc.), y
para decidir si el nifio debe morir en el hospital o en su
casa. Al nifio se le debe procurar un fin digno sea cual
sea la decisién respecto de donde seri su final.

Formas de reaccionar de las familias. Las familias
conenfermos de SIDA suelen ser familias disfuncionales
como en el caso de los drogadictos o desestructuradas;
sus miembros pueden estar deprimidos, aterrados, ira-
cundos contra los sistemas médicos o la sociedad®?.

En ocasiones estos ninos o son abandonados en
instituciones hospitalarias por sus padres, o éstos mue-
reny pasan a orfanatos, lo cual plantea serios problemas
a los servicios sociales.

Las reacciones mis comunes que pueden presentar
los padres y cuidadores son:

Culpa por haber contagiado la enfermedad, caso de
los drogadictos. Las parejas de los sujetos con pricticas
de riesgo tienen reacciones emaocionales por no haber-
se dado cuenta del estilo de vida peligroso de su pareja.
Los padres que consintieron en la realizacién de una
transfusién sanguinea se culpabilizan por ello. Las ma-
dres de los hemofilicos se culpabilizan por haberles
transmitido la enfermedad.

Ira contra los profesionales sanitarios por no haber
sido advertidos de los riesgos de las transfusiones.
Contra los homosexuales o drogadictos que han dona-
do sangre contaminada. Esta ira puede surgir en dife-
rentes etapas de la enfermedad del hijo. La ira hacia los
profesionales sanitarios depende de la forma en que se
les haya tratado e informado acerca de la infeccion de
sus hijos. Los padres se desahogan cuando se les deja
expresar sus emociones, Las familias superan estas
reacciones cuando se les proporciona comprension
unida al cuidado médico y psicologico.

Sobrecarga de trabajo al tratar con un enfermo cro-
nico, que consume tiempo, energia y su evolucion es
imprevisible. Esto es especialmente grave en el caso de
padres solos (monoparentales) y familias con recursos
escasos que tienen que buscar el sustento para ellos y
sus hijos. Les puede resultar una carga adicional las
multiple citas médicas.

Aislamientoya que muchas familias no quieren com-
partir el problema con los familiares y esto las priva de
soporte social lo cual contribuye a la soledad y a la
depresidon con la consiguiente merma en las tareas
familiares. Debido al miedo de una discriminacion
social, muchas familias se guardan para ellas el secreto
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de la enfermedad de sus hijos. Cuando los padres
enferman es el momento de mayor riesgo de rechazo.
Hay que ayudar a las familias a anticipar las reacciones
que pueden presentar tanto la comunidad como los
familiares a los que se les ha comunicado la noticia del
diagnostico de la enfermedad. Se les debe respetar el
derecho a la confidencialidad de la enfermedad de su
hijo, muchas veces es la inica medida de control sobre
su situacion.

Depresién. Una depresion reactiva es frecuente, y si
se afiaden otros problemas: familia monoparental, abu-
so de sustancias, problemas socioeconémicos, rechazo
de la familia y los amigos, aislamiento emocional, pér-
dida de empleo, elc., la depresién reactiva puede evo-
lucionar hacia una depresion cronica, Los estudios
muestran que mis que el duelo en si, lo que precipita la
depresion, especialmente en las mujeres, es la desespe-
ranza que precede al duelo. En mujeres solas, pobres,
que dificilmente enfrentan los problemas habituales de
la existencia, la percepcion desesperanzada precede a
la adquisicion de la enfermedad y se combina con el
sentimiento de lo fatal de la infeccidn, Se les debe
remitir al psiquiatra cuando se sospeche un riesgo de
suicidio,

Miedo de multiples pérdidas. Después del shock
inicial manifestado por ira y verglienza, los padres
comienzan a tener una reaccion de duelo por pérdi-
das multiples: la pérdida de sus hijos, de sus suefios
de un futuro familiar juntos, de tener y criar mas
hijos, la pérdida de actividades placenteras que les
han podido llevar a la infeccion, la pérdida de
confianza en los sistemas sanitarios o en las parejas
que les han contagiado la enfermedad, la pérdida de
auloestima, de la sexualidad, y de un sentimiento de
invulnerabilidad. Las pérdidas tragicas son una herida
que solo el tiempo puede curar. Las familias necesitan
un apoyo en las situaciones de duelo que ocurrirdn, y
solo asi conseguirin la fortaleza y el coraje para vivir dia
adia.

Habilldades de intervenciones terapéuticas

La infeccién VIH es una enfermedad cronica que va
a comprometer diferentes dreas del funcionamiento del
nifio (desarrollo fisico, psicomotor, familiar, social, es-
colar, etc.). El psiquiatra infanto-juvenil debe atender a
todas estas areasy trabajar en un equipo multiprofesional
que aborde los aspectos médicos y de desarrollo del
ninao.
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El nifio debe asistir a la escuela y los cuidadores
deben prevenir: tanto que contagie (por medio de
mordiscos, de secreciones, de heridas abiertas) a los
ninos, como el ser contagiado por los nifios de las
infecciones propias de la infancia.

El nifio va a experimentar pérdidas y separaciones de
sus familiares, asi como discriminaciones que no ocu-
rrenen otras enfermedades crénicas. Elequipo de salud
mental infanto-juvenil debe actuar en coordinacién
tanto con los cuidados médicos, como con la escuela
desde las primeras fases de la enfermedad. El psiquiatra
debe ayudar a minimizar la pérdida de las capacidades
y la moral del nifio. Y lo que es mis importante aln, el
psiquiatra debe saber distinguir entre las causas psi-
quidtricas, neuroldgicas y ambientales que pueden in-
tervenir en el retraso del desarrollo,

Se requiere por parte del equipo que atiende a estos
nifios el espectro completo de las habilidades de su
especialidad:

- Clinicas, para evaluarel impacto en el desarrollo, las

complicaciones neuropsiquitricas y afectivas del

nino.

-Sexolbgicas, son necesarias unas historias extensas

de los habitos sexuales.

- Las familias requieren una evaluacion extensa y

unas intervenciones de apoyo.

Se precisan conocimientos de enlace pediitrico, psi-
cofarmacologia, psicoterapia, terapia familiar, desarro-
llo infantil, evaluacién neuropsiquiitrica, tratamientos
de drogas en la comunidad.

También hay que conseguir:

- Acercamientos ingeniosos disefiados individual-

mente para adolescentes que estdn en crisis pero no

tienen familias que les apoyen emocionalmente.

-Un funcionamiento clinico interdisciplinario con

profesionales médicos, sociales y de la educacion.

- Unas evaluaciones clinicas completas que contem-

plen la evolucion de la enfermedad en los nifios y

que fundamenten otras intervenciones posteriores.

- Tomar decisiones acerca de qué informacién dar al

nifio y quién debe dirsela.

Iniervenciones

Precoces

La visita inicial a un centro de salud es una interven-
cién social importante pero muchas veces obviada, La
intervencién tiene como resultado infundiresperanzas
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para estimular los mecanismos de afrontamiento de la
familia con algiin miembro con SIDA.

Se debe desarrollar entre la familia y los cuidadores
del nifio un patréon de confianza mutua, valentia y
esperanza y esperar como respuesta por parte de la
familia unas actitudes mas positivas hacia el nifio y su
enfermedad.

Se debe impartir esperanza desde la visita inicial y
posteriormente. Los padres estin confusos respecto del
SIDA, tienen informaciones contradictorias proceden-
tes de los amigos, dela TV y de la prensa. Asi que a través
de una educacion empitica y correcta acerca de la
infeccion y su tratamiento, y ademas informando acerca
de los tratamientos opcionales, se pueden aliviar la
ansiedad y la desesperanza.

Al principio de la evaluacién inicial, el equipo de
salud -los médicos, enfermeras y asistentes sociales-
deberia reunirse con cada familia. Generalmente al
cabo de un mes desde el contacto inicial, cuando se ha
efectuado una intervencion precoz de apoyo, los pa-
dres son capaces de pasar de una situacion de panico al
saber el diagndstico inicial a otra aceptacion y expecta-
tivas realistas.

Evaluacion psicosocial

A través de un trabajo de colaboracion
interdisciplinario, el equipo debe apoyar a la familia
entera a través del curso de la enfermedad. Es esencial
evaluar dentro de este acercamiento los recursos y las
vulnerabilidades de las familias. De esta manera el
equipo puede prevenir la adaptacion de las familias ala
enfermedad y planear las intervenciones apropiadas.
Esta evaluacién se debe hacer tan pronto como sea
posible. '

Es titil realizar un genograma que nos dé una idea de
las enfermedades transmisibles, como el SIDA, y de los
habitos disfuncionales como el alcoholismo y el abuso
de sustancias. Un genograma también nos informari
acerca de las pérdidas familiares o de los familiares que
pueden hacerse cargo del nifio caso de enfermar o faltar
sus padres.

[Ina vez realizado el genograma estamos en disposi-
cion de ayudara las familias a hacer frente a las enormes
tareas que tienen entre manos.

Servicios de Salud Mental
El SIDA es una enfermedad familiar. En un primer
paso se precisa ayudar a las familias a afrontar el



REVISTA DE PSIQUIATRIA
INFANTO-JUVENIL
Nimero 2/95

Abril-Junio 1995

diagnostico, amén de solucionar sus problemas mas
inmediatos: alimentacion, vivienda, cuidados médicos
y orientacion pedagogica. Debido a 1a mayor supervi-
vencia de los ninos, el SIDA se ha transformado en una
enfermedad cronica que proporciona una carga psico-
l6gica que requiere varias modalidades de intervencion
desde el punto de vista de la salud mental.

Intervencion en crisis. Es una modalidad de trata-
miento predominante 1til para asistir a las familias a
través del curso de la enfermedad. Son necesarias inter-
venciones focales y oportunas en situaciones tales como
intentos de suicidio, familias que han perdido sus casas
y empleos, situaciones de duelo por pérdida de un nifio
donde los padres necesilan expresar sus sentimientos
de aislamiento, desesperacion, y miedos. Se necesitan
una gama de intervenciones terapéuticas individuales
enla medida que estos adultos en peligro de muerte van
perdiendo a sus hijos, para que puedan expresar sus
emociones y sobrellevar su tragedia,

Terapia individual. El juego es una herramienta Gtil
para que el nifo pueda expresar y superar sentimientos
y miedos de aislamiento, separacién y abandono. La
terapia por el juego provee una atmosfera sana donde
el nifio aprende nuevas habilidades para hacer frente a
procedimientos médicos invasivos mientras recrea y
actGia traumas previos.

La terapia verbal y por el juego es ttil en el nifio mas
mayorcito para comparttir, revivir, reactualizar y resol-
ver traumas previos. En el caso de nifios con
encefalopatia o que no tienen capacidad verbal, pue-
den jugar o dibujar.

Temas comunes en la terapia pueden ser: miedo de
que otros descubran su diagnéstico y sean rechazados,
culpa relacionada con su enfermedad y como le ha
afectado a su familia, preocupaciones respecto de la
salud de sus padres, y ser incapaz de hablar con sus
padres acerca de la muerte.

Cuando se trabaja con padres y miembros de la
familia suelen surgir problemas que deben ser trabaja-
dos en una terapia de apoyo y de “insight”, lo cual les
puede ayudar a afrontar decisiones complejas tales
como planificar sucesivos embarazos y relaciones
sexuales, También les puede ayudar a los padres a
expresar sus negaciones, miedos a la muerte e ira. Les
permitird prepararse para la muerte y hacer los prepa-
rativos oportunos respecto del sepelio y de quién se va
ocupar de los hijos. Aunque estos temas pueden des-
encadenaremociones profundas, sin embargo, cuando
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se habla de ellos pueden dirigir a una liberacién y 93

esperanza.

Consejo familiar y de pareja. Se deben usar modali-
dades de asesoramiento de pareja y familiares. Las
metas son el promover un funcionamiento adaptativo,
la resolucién de problemas, cambiar conductas, modi-
ficar procesos sistemdticos intrafamiliares, incluyendo
comunicacién y dificultades en las relaciones
interpersonales. Las intervenciones familiares que in-
volucran a tantos miembros de esas familias como sea
posible, van encaminadas a reestructurar # las familias
en una forma realista que respete el sistema de paren-
tesco, de fratria, y de jerarquia de tres a cuatro genera-
ciones. Esto no quiere decir que se trate de reestructurar
la familia siguiendo el modelo de la familia tradicional,
sino que esos sistemas familiares puedan reorganizarse
con efectividad y con expectativas realistas mientras
que el resto de la familia saca fuerzas en una encrucijada
vital crucial.

Puede ocurrir que no sea conveniente de entrada
un abordaje terapéutico centrado en la problemdtica
del SIDA, con la pareja, o la familia, ya sea porque hay
una historia de malos tratos hacia el nifio muchas veces
por patologia mental en los padres, unos padres ex-
plosivos, socibpatas, psicoticos, drogadictos. En este
caso, se les debe derivar a centros de proleccion de
menores, centros psiquidtricos, o de tratamiento de la
drogadiccion,

También se deben tener en cuenta situaciones socia-
les de pobreza y abuso de drogas que durante ciertos
periodos pueden ser superados por las tareas de ser
padres.

Es indispensable establecer un sentimiento de con-
fianza, estabilidad y un cierto equilibrio familiar, para
poder contactar con la familia en el sistema de salud y
para iniciar un abordaje individual o familiar.

Grupos terapéuticos para padres. Sirven para apoyar
a los padres y que puedan tratar ciertos temas en una
atmosfera comprensiva y confortable. Para poder ven-
tilar y compartir las experiencias de sentirse alineados y
solos.

CONCLUSIONES
La mayor fuente de SIDA pediitrico en la actualidad

es la transmision vertical en mujeres que se infectan
durante el embarazo o el parto a sus hijos. La mayoria de
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las mujeres infectadas lo son por el abuso de drogas IV
o por contagio sexual.

Dada la importancia del progresivo aumento de la
infeccion por VIH en nuestro pais, es imprescindible
organizar un Registro Nacional que recoja de forma
fidedigna, planificada, unificada y actualizada las carac-
teristicas epidemiologicas, clinicas, terapéuticas y so-
cialesde la infeccion por VIH en los pacientes pediatricos
y adolescentes. De esta forma podremos tener en un
futuro una idea mas real de la evolucion de la infeccion.

Las multiples problemas tanto sanitarios como socio-
familiares que presentan los nifos infectados por VIH,
principalmente los infectados por via rectal, hacen
imprescindible el desarrollo de unidades multidiscipli-
narias a nivel hospitalario en las que se incluya psiquia-
tras, psicologos y asistentes sociales especificos para
estetipode problemas con el finde prestaruna adecuada
e integral atencidn a estos pacientes.
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Para evitar los problemas planteados en los centros
escolares, e incluso en centros sanitarios, de discrimina-
cion y aislamiento deben realizarse campaiias de infor-
macitn en los colegios enfocadas a alumnos y profeso-
res y cursos de formacién continuada para personal
sanitario.

Es fundamental conocer la situacion de los adoles-
centes realizando estudios de seroprevalencia en este
grupo de edad y de acuerdo a los resultados, fomentar
mensajes equilibrados sobre la actividad sexual, iniciar
o reforzar programas de ayuda a consumidores de
drogas, organizar campanas educativas en institutos y
organismos de la juventud y ocuparse de las barreras
que dificultan a los adolescentes el acceso a los servicios
sanitarios sobre lodo en las zonas mas marginadas.

Las medidas profilacticas, principalmente en los gru-
pos con pricticas de riesgo son, hoy por hoy, 1a tinica
forma de limitar la expansion de la epidemia.
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