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Resumen

El primer caso de sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) fue descrito como una nueva
entidad en 1981, el SIDA es producido por el virus de inmunodeficiencia humana (VIH) el cual es
un patégeno que se trasmite por via sexual y hemética afectando el componente principal de la
inmunidad. Por ser ésta su via de trasmisién ha llevado a la estigmatizacion de las personas
portadoras del virus. Para controlar esta infecciébn hay tratamiento (antirretroviral) pero adn no
existe cura, dado que su ciclo biologico se constituye por una replicacién de células infectadas
dentro de las células sanas que hacen que se reproduzca con mucha rapidez dejando dafadas a las
segundas, mediante el conteo células sanas que quedan en el cuerpo se puede diagnosticar y

conocer el progreso del contagio.

En los dltimos afios, en México se ha registrado un incremento considerable en los casos de
contagio por este virus, de los cuales 3099 casos son en nifios y en su mayoria infectados por via
perinatal. Gracias a los avances de la medicina se ha logrado aumentar la sobrevida de estas
personas, alcanzando la adolescencia, etapa en la cual suele iniciarse la actividad sexual que
implica un incremento de riesgo tanto para ellos como para otros. La informacion de su diagndstico
es fundamental desde una etapa previa, durante su nifiez, este contenido debera ser abordado de
una forma respetuosa, clara y atractiva, donde los nifios puedan interactuar; es decir mediante el

juego, buscando una ganancia intrinseca y duradera.

Para informar a los nifios del diagnostico de VIH/SIDA se propone uso de un videojuego elaborado
con diferentes medios de programacion y disefiado por computadora, el cual cuenta con un
apartado tedrico y consideraciones clinicas pertinentes que se deben de tomar en cuenta para
poder utilizarlo asi como otras de tipo técnico en cuanto a requerimientos para su instalacion. Este
video juego tiene como objetivo que el nifio conozca su diagndstico, iniciando por la explicacion de
la funcién del sistema inmunol6gico como el principal mecanismo del cuerpo contra las infecciones,
profundizar especificamente en el VIH, como procede dentro de la célula, explicar las formas de
trasmision, el tratamiento que debe seguir, a quien puede o no decirlo y la importancia de la
diferencia entre ser portador del VIH o tener SIDA; dando lugar a posibles intervenciones de tipo

emocional.



Introduccidén

La infeccién por el Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) ha llegado a infectar a 39.4 millones
de personas (ONUSIDA, 2004), es un patdgeno que se transmite por via sexual y hemadtica,
infecta un componente esencial del sistema inmunoldgico, sistema encargado de defender al
organismo contra agentes extrafios como virus y bacterias. La poblacién de linfocitos colaboradores
— inductores identificados por el epitopo superficial CD4*, son destruidos gradualmente en la
mayoria de los casos. Las células CD4* coordinan la totalidad de la respuesta inmune, por tanto la
infeccién por VIH puede tener multiples manifestaciones, que van de las alteraciones analiticas
subclinicas a las infecciones oportunistas y neoplasias malignas que definen el sindrome de
inmunodeficiencia adquirida (SIDA) (De Vito, Hellman, Rossenberg, 1990). Ambos son hoy uno de
los principales problemas de salud publica en el mundo y en nuestro pais. No obstante los avances
médicos con respecto a este padecimiento y de los tratamientos antiretrovirales que han mejorado
el pronéstico de la enfermedad en los Ultimos afios, no han sido suficientes como para lograr
evitar o controlar el que siga expandiéndose. Hoy en dia sigue aumentando el nimero de personas
infectadas, llegando asi esta enfermedad a extenderse en nifios, quienes en su mayoria, han

adquirido el virus desde su nacimiento.

El VIH / SIDA no es aun una enfermedad curable, a pesar de los multiples esfuerzos médicos que
se han reportado en la Gltima década. Sin embargo ha llegado a ser considerada como una
enfermedad crénica debido a que los tratamientos antirretrovirales han alargado la sobrevida en
estos pacientes, pues varios estudios han comprobado que una proporcion de personas infectadas
con VIH durante diez afios 0 mas, pueden permanecer no sélo libres de SIDA, sino también de
sintomas, presentando en ocasiones s6lo anomalias hematoldgicas e inmunitarias menores, incluso
se ha llegado a estimar que el 25% de personas infectadas por VIH permaneceran libres de SIDA
20 afos después de la infeccion inicial y 15% no tendran SIDA 25 afios después de la infeccion
inicial (Muma, Lyons, Borcki, Pollard, 2000). Para que esto pase, se requiriere de atencién y
constancia por parte de los pacientes, en el caso de los nifios debe de haber un apoyo por parte
de sus familiares o de aquellas personas encargadas de su cuidado, ya que de eso depende en

gran medida su sobrevivencia y la estabilidad de su salud tanto fisica como emocional.



Para que se pueda dar un adecuado control sobre la infeccién, es necesario que las personas
portadoras del virus, estén eficientemente enteradas de su seropositividad, por ello la notificacion
de dicho diagnéstico es de suma importancia desde el punto de vista “médico”. Siendo también
importante la asistencia “psicolégica y social”, ya que las caracteristicas de la infeccion, producen
un gran “impacto emocional”; el impacto psicoldgico ante el diagndstico de VIH depende de la
personalidad, el caracter y el medio social en que se vive. Abrego y cols. ( 1994, citado por
Hernandez, 2002) mencionan que al recibir un resultado positivo la mayoria de las personas tienen
una conmocion o crisis, se sienten aturdidos y confundidos sin poder pensar con claridad ni decir
nada. En algunos la noticia se recibe con llanto y tristeza, en otros, la reaccion es de enojo o ira.
También pueden recibir el resultado en silencio, aparentemente tranquilos y sin exteriorizar

ninguna emocion; incluso habra casos en que la persona parezca indiferente o animada.

Por esta razon, es pertinente abordar la notificacion tanto desde la perspectiva médica como la
psicolégica, conviene acompafiar a los menores, ya que de ello dependerd que pueda elaborarse
un plan educativo para su salud y orientarlo debidamente. Ademas, es parte de la psicologia
enfocada a la salud ayudar a que las personas que han adquirido una enfermedad permanente, se
adapten a su estado y recuperen funcionalidad y bienestar bajo las nuevas circunstancia (Sanchez,
2002). Asi mismo, en los nifios, la construccion de su identidad y personalidad estan aun en
proceso de desarrollo, por lo que habra que prepararlos para que asuman el control de su vida con
las caracteristicas que la infeccion implica; para optimizar las expectativas antes mencionadas, el
paciente, después de haber sido notificado, debe de salir con ideas claras, consciente y con el
mayor estado de tranquilidad posible, para que pueda ajustar su estilo de vida a las nuevas
condiciones que le demanda su realidad y que la informacion disminuya la angustia causada por
posibles fantasias e ignorancia (CONASIDA, 1998), propiciando con ello la elevacion de su calidad

de vida.

En referencia al importante tema de como informar a personas que tienen VIH/SIDA, existen pocos
trabajos en México encaminados al abordaje psicolégico de nifios infectados por VIH/SIDA en
cualquiera de los niveles de prevencion, primaria, secundaria y terciaria, siendo minimo el trabajo
qgue en general se da al tema de notificacion del virus y mucho menos enfocado a la poblacién
infantil. Por lo tanto, es de gran relevancia emprender trabajos e investigaciones en torno a la
infancia y desde la perspectiva psicoldgica en relacion con el VIH/SIDA, en los que se aborde el

manejo a nifios con este diagnostico desde antes, durante y posterior a su notificacion, dando



seguimiento para contenciéon emacional, asi como apoyo y acompafamiento segun lo requieran a

lo largo de su vida.

Dado que una de las principales vias de transmision ocurre por via vertical (de la madre al hijo),
muchos de los nifios que nacen infectados llegan a la edad escolar sin conocer su diagnéstico o
con la creencia de que padecen otro tipo de enfermedad o bien conocen las enfermedades
relacionadas con el VIH pero no su diagnéstico de base. Cuando se trata de nifios, el apoyo familiar
o de aquellas personas encargadas de su cuidado es imprescindible, ya que el modo en cémo se
transmite la informacién es crucial, puede facilitar la relacion de ayuda, cuando se realiza
adecuadamente, en contraste cuando existe incertidumbre sobre cuando y cémo informar a los
nifios sobre su padecimiento, los padres se ven presionados a tomar decisiones respecto a qué
comunicar al nifio, cuadndo, como y cuanto; con la tendencia a proteger al nifio evitando
comentarios de todo tipo sobre su enfermedad, se crea una sensacion falsamente construida de
que “aqui no pasa nada” (Arranz y Carrillo de Albornoz, 1994). Se tiene miedo a que el nifio se
desintegre y pierda su ilusion por vivir, a que no sea capaz de guardar confidencialidad y cuente su
situacion fuera del contexto familiar, corriendo el riesgo a ser discriminado al igual que toda a
familia. Por lo general requieren o piden apoyo del Psicologo encargado del seguimiento del menor
dentro de la Institucién a la que acuden. Por ello se considera necesario contar con un modelo de
atencién antes, durante y después de informar a los nifios con VIH/SIDA sobre su diagnéstico, en
el cudl se puedan apoyar tanto familiares como profesionales de la salud que trabajen con esta
poblacion. En cualquiera de los dos casos siempre se debera tener presente un marco conceptual
desde el punto de vista médico, para poderlo entender y poder abordarlo psicolégicamente,

influyendo en el ambito familiar y social del nifio.

La propuesta de modelo de informacion aqui presentada servird principalmente a las instituciones,
donde se atiende de forma integral a menores de edad infectados por trasmision de VIH/SIDA, y
gue acuden al servicio de Psicologia como parte del manejo interdisciplinario de la institucion. El
manejo psicoldgico que se sugiere es el apoyo ante la notificacion de su diagnéstico, alrededor de
los ochos afios de edad asi como del seguimiento del impacto a nivel emocional que dicha
notificacion cause en los menores. Ante el proceso de informacion del diagnostico de VIH, se
deben de conocer previamente las caracteristicas cognoscitivas y emocionales del menor, para
estar seguros de que la informacion dada sea recibida y manejada de la mejor forma en el aspecto

médico, psicolégico y social.



La mayoria de los institutos no cuentan con material psicolégico estructurado, que aporte de forma
didactica un apoyo para sensibilizar a los menores en relaciéon a su enfermedad, por ello surge el
interés en crear una propuesta de un modelo de informaciéon desde una perspectiva psicoldgica,

con material que apoye el diagnéstico del VIH/SIDA en nifios.



Capitulo 1

CONSIDERACIONES GENERALES ACERCA DEL VIH/SIDA

Origen

El sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) fue descrito como una nueva entidad clinica en
1981. Los primeros casos fueron detectados a raiz de un agrupamiento inhabitual de
enfermedades, como el sarcoma de Kaposi y la neumonia por Pneumocystis, en jovenes varones
homosexuales. Se pens6, logicamente, que el sindrome debia estar relacionado con un
determinado modo de vida, s6lo aplicable a esta poblacion. En un periodo breve, comenzaron a
describirse casos de SIDA en otras poblaciones, como drogadictos por via intravenosa y
hemofilicos. Inmediatamente después, se pensé en la existencia de SIDA asociada a transfusiones
sanguineas. Se sospechd la existencia de estos casos debido a que algunos individuos con SIDA

clinico no mostraban ninguna de las caracteristicas de los grupos de riesgo antes definidos.

Después de algunas investigaciones, se consiguieron pruebas de que la enfermedad estaba
relacionada con el retrovirus Linfotropo T. La posterior caracterizacion de este agente, ahora
denominado virus de la inmunodeficiencia humana tipo 1 (VIH — 1). Existe la posibilidad de que el
VIH 1, o un virus relacionado con él, podrian haber existido en personas o en primates
subhumanos africanos. Si este virus estaba presente en poblaciones de Africa, probablemente
estaba limitado a tribus aisladas y representaria una situacion en la que se hubiera producido una
seleccion mas por inmunidad del huésped que por selecciébn de un virus no virulento, lo que
respalda la hipotesis existente en la que el VIH- 1, o un virus similar, penetr6 en las ciudades de
Africa, pudiéndose especular sobre si se origind en primates subhumanos y pasé al hombre
inmediatamente antes de ese momento, o bien si habia llegado a las ciudades como resultado de

la migracion de portadores resistentes provenientes de alguna tribu o tribus previamente aisladas.

Otra razén por la que se consider6 la posible existencia en Africa de virus relacionados con el VIH
fue el descubrimiento de estos virus en determinadas especies de simios del Viejo Mundo, tanto en
enfermos como sanos, estas enfermedades fueron denominadas SIDA del simio o SAIDS, tras el
descubrimiento de que el SAIDS parecia de origen infeccioso, se consider6 también la posibilidad

del citomegalovirus del mono como posible agente etioldgico. Las detecciones seroepidemioldgicas



sistematicas revelaron que cierto namero de monos con SAIDS tenian anticuerpos capaces de dar
reacciones cruzadas con el VIH. La mejor caracterizacion de los cultivos reveld la existencia de
particulas C similares a virus y de antigenos detectables con aniticuerpos procedentes de monos

con SAIDS o de pacientes humanos con SIDA, al estudiar monos verdes africanos fueron positivos.

Teniendo en cuenta que se ha encontrado un virus relacionado con el HIV- 1, denominado SIV, por
lo que se estudiaron muestras de suero de prostitutas de Africa occidental para determinar si
tenian anticuerpos con mayor reactividad cruzada para el SIV que para el VIH- 1. la infeccién con
el virus relacionado con el SIV, inicialmente denominado HTLV — 4, mas adelante LAV-2 y

retrovirus de Africa occidental, hoy es universalmente conocido como VIH- 2 (De Vito y cols. 1990).

Concepto

El virus de inmunodeficiencia humana (VIH) es un patdégeno que se transmite por via sexual y
hematica y que infecta un componente esencial de la inmunidad: la poblacién de linfocitos
colaboradores — inductores identificados por el epitopo superficial CD4* (t4+) (1,2), destruyéndolos
gradualmente en la mayoria de los casos. Las células CD4* coordinan la totalidad de la respuesta
inmune, por tanto la infeccion por VIH puede tener multiples manifestaciones, que van de las
alteraciones analiticas subclinicas a las infecciones oportunistas y neoplasias malignas que definen

el sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) (De Vito y Cols. 1990).

Recuento de células CD4+: Tanto entre nifios como entre adultos, el VIH dafa el sistema
inmunoldgico, la principal proteccion del organismo contra las infecciones. El VIH se invade las
células inmunoldgicas especiales denominadas linfocitos CD4+(o células CD4+ o T) e inserta su
material productor de virus en el centro de copiado de la célula (el nucleo). Las células CD4+
infectadas producen fragmentos de virus (denominados viriones) que se diseminan por todo el
organismo. Durante este proceso de copiado, el VIH mata a las células CD4+ y asi dafia la
capacidad del cuerpo de combatir exitosamente otras infecciones. Originalmente se creia que una
vez dentro del organismo de una persona infectada (conocida como huésped) el VIH no se copiaba
a si mismo (también denominado replicacion del VIH) durante varios afios y que, en cambio,
permanecia inactivo, como dormido. Este periodo era conocido como latencia clinica. Sin embargo,
se ha visto que aun cuando una persona con VIH se sienta sana y lo parezca, el VIH se copia a si
mismo. Calladamente, desde el principio, la reaplicacién tiene lugar en los ganglios linfaticos a un

ritmo muy acelerado (Klein, 1999).



A la infeccion aguda se sigue un periodo variable de latencia clinica caracterizado por ausencia de
signos o sintomas atribuibles al VIH, y en condiciones tipicas persiste durante afios o mas. Estudios
recientes de la cinética del VIH sugieren que el periodo de latencia clinica se caracteriza por
destrucciéon continua de células CD4+ mediante la reaplicacion rapida y continua de VIH, lo que

muestra que este virus es suficiente para causar el SIDA (Muma, Lyons, Borcki y cols., 2000).

Después de la fase de latencia clinica aparecen los signos prodréomicos, luego los signos declarados
y mas tarde los signos de SIDA y etapa terminal. Por lo comun, los pacientes con infeccion por VIH
estan es riesgo de contraer enfermedades definitorias de SIDA cuando la cifra absoluta de células
CD4+ se mantiene por debajo de 200. Las manifestaciones de etapa terminal se observan
habitualmente cuando la cifra absoluta de CD4+ es menor de 50 (Muma, Lyons, Borcki y cols.,
2000).

Muchos lactantes y nifios infectados por VIH sufren una disminucion de las células CD4* mas
aceleradamente que los adultos. Sin un sistema inmunolégico fuerte y totalmente desarrollado, los
nuevos virus se trasladan velozmente por la corriente sanguinea para invadir otras células y
producir mas virus. Esta diseminacion del VIH, rédpidamente desemboca en el conjunto de

enfermedades que conforman el SIDA (Klein, 1999).

Los niveles de CD4+ se pueden utilizar como indicador de la progresion de la enfermedad. Sin
embargo, aun los lactantes y nifios pequefios sin VIH tienen cantidades mucho mas elevadas que
los adultos. Un nivel normal de CD4+ de un lactante es de 2000 — 3000 células/mm3, mientras que
el de un adulto es de 800 — 1200. En lugar de determinar las variaciones en la cantidad total de
CD4+ como indicador de la progresion de la enfermedad en nifios, se puede utilizar las variaciones
en el porcentaje de CD4+. El mejor momento para determinar los niveles de estas células es
cuando el paciente esta clinicamente estable, porque la enfermedad y las vacunas pueden

disminuir temporalmente tanto la cantidad como el porcentaje de CD4+ (W. Klein, 1999).

Epidemiologia

Situacion a nivel mundial:

De acuerdo con las estadisticas recabadas por ONUSIDA (2008), y el Programa Conjunto de las
Naciones Unidas para el SIDA, existen aproximadamente 33 millones (30 — 36 millones) de

personas afectadas por esta pandemia, de las cuales 30.8 millones (28.2-34.0) son adultos o



mayores de 15 afios de los cudles, a su vez 15.5 millones (14.2-16.9 millones) son mujeres y 2

millones corresponden a menores de 15 afios.

En este periodo de evaluacién, fallecieron por SIDA 2 millones de personas, 1.8 millones (1.6-
2.1millones) son adultos, y menores de 15 afios 2700 000 (250000 — 290000). En las regiones
donde la epidemia esta generalizada, las mujeres quedan cada vez mas expuestas al riesgo de
contraer esta infeccién ya que en todo el mundo se han acumulado 17.6 millones de casos, es

decir, cerca del 45% del total.

De esta forma se ha hecho un célculo aproximado de nuevas infecciones, las cuéles van en
aumento minuto a minuto, ya que se estima que existen 13 700 infecciones diarias, 571

infecciones cada hora y 9 infecciones por minuto.

El nimero total de defunciones es de 3 (2.5 — 3.5) millones, 2.5 (2.1 — 2.9) millones son adultos y

500 000 (420 000 — 580 000) son menores de 15 afos (www.unaids.org. 2004).

Situacion en México:

Desde 1983, afio en que se inicio la epidemia en nuestro pais, hasta el 15 de Noviembre del 2004,
en el Registro Nacional de Casos de SIDA se habian contabilizado en forma acumulada 90,043
casos de SIDA, de las cuales 75,437 (83.8%) eran hombres y el 14,606 (16.2%) eran mujeres; por
edad nos encontramos que 2,191 (2.5%) eran menores a 15 afios, 86, 875 (97.5%) eran
personas de 15 afios 0 mas y 977 (1.1%) se encuentran en edad ignorada. Sin embargo, de
acuerdo a las metodologias internacionales de ONUSIDA se estima que existen en México
alrededor de 160, 000 personas viviendo con VIH. Estas cifras demuestran que, a diferencia de lo
que se observa en el contexto internacional, en México el SIDA tienen mayor incidencia entre la
poblacién masculina. Por cada cinco casos acumulados de VIH/sida en hombres se ha observado

un caso en mujeres.

Para Noviembre del afio 2005, a nivel nacional existian un total de casos acumulados de 102, 575
personas infectadas con el VIH, de las cuéles 83, 382 son hombres y 16, 003 son mujeres, por
edad podemos encontrar que 2,383 casos (2.4%) son menores de 15 afios, 77,220 (78.9%) se
encuentran entre 15 a 44 afios; 18,325 (18.7%) corresponden a 45 afios 0 mas y de 1,005(1.0%)

se ignora la edad. Si se comparan los datos registrados en el 2004 con el afio 2005 se observa un
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incremento significativo al conteo realizado el afio anterior, asi de este porcentaje en el Distrito

Federal existen 8, 814, 797 personas infectadas y 19,528 casos acumulados.

En el dltimo célculo realizado a finales de marzo del 2009, se reporta que de 1983 al 2009, se han
reportaron que aproximadamente 220 000 personas viven con VIH de las cuales 130, 969 casos
acumulados; 22, 126 corresponde al Distrito Federal. Por grupo de edad se ha reportado que
existen 3,099 pertenecientes a la edad de 0 a 14 afios, de los cuales 1435 son mujeres y 1664

hombres (en www.sensida.salud.gob.mx.2009).

En cuanto a la via de contagio, se considera que en el pais, para el afio 2005, de los casos
acumulados de VIH/SIDA, 92% se habian originado por transmision sexual, 6% por via sanguinea
y 2%, por via perinatal. Actualmente (2009), encontramos que el 62.5% han sido infectados por
via perinatal y 37.5% por via sexual. Sin embargo, como resultado de las estrategias impulsadas y
de las disposiciones legales implementadas desde 1986, durante los Ultimos afos no se han
presentado casos debidos a transfusion sanguinea. Segun estos datos, en México la principal via de
transmision es sexual y se concentra fundamentalmente en hombres que tienen actividad sexual

con hombres.

Con estos datos podemos observar que si bien el nimero de casos a nivel mundial mantiene una
estabilidad, por el contrario, en nuestro pais va en aumento y la via de trasmision perinatal

también muestra un incremento importante.

Si bien la forma de transmision mas frecuente es por via sexual, en los casos nuevos y acumulados
de SIDA en menores de 15 afios se encuentra, que, por categoria de transmision, hasta el afio
2004, por via perinatal son 77 el nUmero de personas (92.8%) con 1245 casos acumulados del afio
1983 al afio 2004, por transfusion sanguinea 1 caso (1.2%) con 241 casos acumulados, por
transmision sexual 5 personas (6.0%) con 70 casos acumulados, y de los que se desconoce 9

personas (9.8%) con 763 casos acumulados.

Segun cifras preliminares durante el Ultimo afio se registraron alrededor de 5,151 (en
www.sensida.salud.gob.mx.2009) defunciones por VIH/SIDA, pero se ha calculado que durante el
periodo de 1997-2003 se han evitado alrededor de 3,000 defunciones entre la poblacion de 25 a

34 afos, pues hoy en dia las personas infectadas por VIH/SIDA que reciben tratamiento
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antirretroviral han recuperado de 5 a 8 afios viva, ganancia que se ha reflejado en cantidad y

calidad de vida (en salud.gob.mx/conasida2004).

Ciclo biologico del VIH

El desarrollo del ciclo bioldgico del VIH incluye ocho pasos principales: 1) union, 2)pérdida de la
cubierta, 3)trasncripcion reversa, 4)integracion, 5)transcripcion, 6)sintesis de proteinas,
7)ensamblado y 8)gemacion. A continuacion se describe el ciclo bioldgico del VIH: la glucoproteina
viral gp120 se une al receptor en la célula huésped, que es la proteina CD4. Después de la unién,
la bicapa de lipidos se fusiona con la bicapa de lipidos de la célula huésped, dejando al descubierto
el centro del virion HIV: en el citoplasma de la célula huésped, enzimas transcriptasa reversa
preformadas emplean el RNA viral como plantilla para la transcripcion reversa del RNA viral en DNA
proviral. A continuacion, este Gltimo se transporta al nlcleo de la célula huésped, otra enzima viral,
la integrasa VIH produce ahora una muesca en el DNA de la célula huésped e introduce el DNA
proviral en la hendidura. Conforme la célula huésped crece y se divide, transmite copias del DNA
proviral integrado a las células hijas. EI DNA proviral puede permanecer latente durante un
periodo variable hasta que una sefial desconocida lo saca del estado latente. Una vez transcrito el
DNA proviral a RNAm, puede comenzar el proceso de traduccion del cédigo genético de las
proteinas virales. La proteina precursora traducida es desdoblada subsecuentemente por la
proteinaza viral VIH en varias proteinas enzimaticas, estructurales y de cubierta. Enseguida las
proteinas estructurales coordinan el ensamblado del virus VIH en la superficie de la célula huésped.
Cuando el ensamblado concluye, el virus en formacién presenta yemas en la superficie de la célula
infectada y se libera al espacio extracelular. El virus recién formado estd entonces listo para iniciar

otro ciclo de crecimiento de virus (Muma, Lyons, Borcki y cols., 2000).

Al replicarse, se producen errores que generan nuevas variantes del virus, de manera que en una
misma persona pueden existir distintas cepas de virus con diferencias en su cadena genética
(N4jera, 1998, citado por Ortigosa y Cols., 2003). Existen dos tipos principales de virus de la
inmunodeficiencia humana: el VIH-1 y el VIH2. las diferencias entre ambos se deben a su

composicion genética.

Fases de la infeccion

Al contraer la infeccion por VIH, se pueden presentar diferentes fases o etapas de acuerdo a la

accion del virus dentro del organismo, se considera como Fase | desde el momento en que una
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persona es contagiada, desde el momento en que éste entra al organismo también puede
transmitirlo, puede haber o no manifestaciones de cuadros gripales dependiendo de la persona;
esta fase puede durar semanas e incluso ante pruebas de deteccidén de VIH existe la posibilidad de
resultar seronegativo, a lo cudl se considera periodo de ventana; la Fase Il denominada infeccion
asintomatica, se caracteriza por la latencia del virus dentro de las células sin causar dafio y no
existen manifestaciones fisicas, lo que puede durar afios pero de esta fase en adelante las pruebas
de deteccién por VIH resultaran positivas; la Fase Il se denomina Linfadenopatia generalizada
persistente, donde se activa el virus haciendo que las defensas comiencen a disminuir, dando lugar
a gue si inflamen distintos ganglios del cuerpo con duracion de meses; finalmente la Fase IV a lo
que se conoce como SIDA, las defensas disminuyen significativamente haciendo vulnerable al
organismo a contraer cualquier enfermedad, las manifestaciones son muy claras ya que existe
pérdida de peso, fiebre, diarreas, infecciones oportunistas o recurrentes asi como sindromes
neurolégicos y neoplasias secundarias, lo que puede durar de meses a afios dependiendo del
paciente. A continuacion se muestran las fases en la siguiente tabla:

Historia natural de la Infeccién por VIH
Fases de la Infeccion (etapas) CONASIDA 1994.

FASE 1 1 11

NOMBRE Infeccién SIDA

contagio.

Infecciébn asintomatica,
portador asintomatico.

aguda, Linfadenopatia
generalizada

persistente

CARACTERISTICAS El virus entra al | El virus se encuentra

organismo, desde este

latente dentro de las

Se activa el virus y las
defensas comienzan a

Las defensas bajan y el
paciente es presa fécil

momento el  sujeto | células sin causar dafio. | disminuir. de enfermedades
puede trasmitir el virus. oportunistas.
MANIFESTACIONES |Cuadro gripal. estas|No hay | Se inflaman los | Se presentan
manifestaciones varian | manifestaciones; el | ganglios de distintas | manifestaciones
de un paciente a otro. | paciente goza de una | partes del cuerpo. especificas, como
Pueden no presentarse. | aparente buena salud. pérdida de peso, fiebre,
diarreas, infecciones

oportunistas graves y
de dificil tratamiento o

recurrentes en
diferentes partes,
sindromes neurologicos
y neoplasias

secundarias.

DURACION

Semanas

Afios

Meses

Meses o0 afios

Resultado del
examen de detecciéon
del VIH

Se presenta el periodo
de ventana, donde no se
detectan los anticuerpos
contra el VIH

Positivo

Positivo

Positivo

13




Clasificacion para la etapa de infeccion por VIH/SIDA

De acuerdo con Dirham y Cohen (1994, citado por Sadnchez- Sosa 2002), en la Ultima etapa se

presentan cinco subgrupos clasificados por el CDC (Centers for Disease Control and Prevention):

Subgrupo A: Enfermedad constitucional. Fiebre persistente

Subgrupo B: Enfermedad Neurolégica. Demencia, mielopatia

Subgrupo C: Enfermedad invasiva sintomatica e infeccién secundaria.

Subgrupo D: cancer secundario.

Subgrupo E: Otra enfermedad coexistente no clasificada cuya evolucion y tratamiento pueden ser

complicados o alterados por el VIH.

El sistema de clasificacion revisado por el CDC (Centers for Disease Control and Prevention) en
1993 para la infeccion por el virus de inmunodeficiencia humana adquirida (VIH) en adolescentes y
adultos, se basa en las condiciones clinicas asociadas a VIH y el conteo de linfocitos T CD4. Hay 3
rangos del conteo de linfocitos T CD4 y 3 grupos de categorias clinicas A, B y C, comprendiendo
entidades nosoldgicas de acuerdo a la condicion seropositiva. Este sistema estd recomendado

internacionalmente (www.vihsida.org. 2004).

A continuacion se presenta una tabla donde se pueden observar las categorias, A, B o C

dependiendo del conteo de CD4 :

Categoria Categoria Clinica
Inmunolégica ] )
basada en CD4 A ASINTOMATICO B SINTOMATICO C SIDA
500/ml Al B1 c1
200-499/ml A2 B2 2
< 200/ml A3 B3 c3
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Formas de transmision

En general se conocen tres formas de transmision:

1.- Sanguinea: implica ponerse en contacto con sangre contaminada por medio de : un elevado
namero e incorrecta indicacion de transfusiones con sangre contaminada o sus derivados,
transplantes, posibilidad de donacion en un periodo de ventana, intercambio de agujas o
jeringuillas contaminadas, objetos punzo cortantes contaminados, uso de instrumentos para
perforar la piel contaminados(tatuajes, pendientes, acupuntura). Ya que el riesgo de transmision
esta directamente relacionado con la concentracion de virus presente en la sangre y el volumen de

sangre intercambiada.

2.- Sexual: durante una relacién sexual existe intercambio de liquidos contaminantes como semen,
liquido preeyaculatorio, fluidos vaginales, posible presencia de sangre menstrual o pequefias
heridas. Las relaciones con penetracion anal y penetracion vaginal se consideran las conductas de
mas alto riesgo, siendo mayor la probabilidad de transmision en caso de otras enfermedades de
transmision sexual o lesiones genitales o durante actividades sexuales que causen la rotura de
tejidos o hemorragia (American Psichiatric Association, 2002). La transmision de la infeccién sera
mas probable en parejas heterosexuales cuando el vardn es portador del virus que cuando la mujer
es seropositiva, ya que es mayor el volumen de semen que de fluido cervicovaginal y la
concentracion de particulas virales es mayor también en el semen (Gatell, Clotet, Podzamezer, Miré
y Millotas, 2002).

3.- Perinatal (vertical):
Los medios que se conocen de transmisiébn entre madre e hijo incluyen paso trasplacentario,
contacto con la sangre de la madre durante el parto y amamantamiento. La intervencién cesarea

no evita la infeccion durante el parto (Muma, Lyons, Borcki y cols., 2000).

Gatell (2002) plantea que el 35% de los nifios que se infectan por transmision vertical lo hacen
antes del parto, durante la gestacion por medio de la placenta, asi el riesgo de transmisién de VIH
en la gestacion es mas elevado en mujeres inmunodeprimidas o con enfermedades avanzadas, asi
como aquellas madres que han recibido tratamientos durante la gestacién, lo que crea una
descendencia de formas mas graves de enfermedad, también plantea que el 98% de las

infecciones ocurren en los ultimos 59 dias del embarazo. La transmision durante el parto puede
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darse por exposicién directa de las mucosas con VIH o por via ascendente donde la infeccion se
favorece por las contracciones uterinas, asi el 65 % de estas infecciones ocurren durante el parto
aumentando el riesgo en partos prematuros. En la transmision posnatal el VIH puede adquirirse
durante la lactancia materna, se calcula que el riesgo de adquirir el virus es de un 14% cuando la
madre se infect6 prenatalmente y de un 26 % en los casos en que la infeccién de la madre ocurre

inmediatamente, también el riesgo aumenta por el tiempo de amamantamiento.

Ademas de las formas de transmision existen “cofactores” para la transmision, los cuales pueden
potenciar la transmision por VIH pero no causarla, entre ellos se encuentran , como ya antes se
habia mencionado, la hemorragia de membrana mucosa genital durante la actividad sexual, se
incluyen enfermedades de transmision sexual como gonorrea, sifilis, la chlamydia, vaginosis
bacteriana y triconomas, que también pueden causar lesiones genitales. También es un cofactor el
consumo de agentes que pueden modificar el estado de animo o la conciencia, dado que
disminuyen la inhibicién sexual, afectan el juicio o aumentan la impulsividad (American Psichiatric
Association, 2002), asi como también elevado numero de contactos sexuales o promiscuidad
sexual, factores anatomicos como la ausencia de circuncision y ectopia cervical y la utilizacion de
farmacos como el uso de ACO (progesterona) la cual se ha relacionado con el aumento de riesgo
ya que provoca un adelgazamiento del epitelio vaginal. En especifico los cofactores asociados a la
transmision vertical son aquellas madres con carga viral elevada, sin tratamiento antirretroviral,
con sintomas, inmunodeprimidas, consumidoras de drogas, relaciones sexuales no protegidas e
infecciones en el canal genital, prematuridad, rotura prematura de membranas amniéticas, el

sangrado vaginal y los expulsivos prolongados (Gatell y cols., 2002).

Diagnostico

Se han elaborado varias pruebas para determinar las copias de virus realizadas durante la
reaplicacion del VIH. Las denominadas pruebas de carga viral miden la cantidad de virus hay en la
sangre en una etapa determinada de la enfermedad. La cantidad de virus presente en la sangre es

conocida como la carga viral de una persona.

Gracias a las pruebas de carga viral, los investigadores han podido mostrar que en los adultos el
VIH se replica a un ritmo increible de hasta 10000 millones de copias por dia, y que el sistema
inmunolégico trabaja con igual intensidad para deshacerse de las 10000 millones de particulas

virales por dia. Esto, no obstante, es solo parte de la actividad del VIH, ya que el 98% de los virus
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se encuentran en los tejidos y los ganglios linfaticos, y actualmente no se los puede medir. En

realidad, solo el 2% del VIH esta en la sangre.

La carga viral tanto en los adultos como en los nifios ayuda a predecir la evoluciéon de la
enfermedad por VIH. Un objetivo primario del tratamiento es mantener la carga viral lo mas baja

posible la mayor cantidad de tiempo posible (Klein, 1999).

El diagnéstico de la infeccion por VIH se basa en las pruebas que detectan anticuerpos contra el
VIH. Estas pruebas se clasifican en pruebas iniciales de deteccion o tamizaje y pruebas
suplementarias o confirmatorias, las cuéles son muy sensibles y se utilizan para detectar los
paquetes de sangre contaminados o como prueba inicial para la deteccion de la poblacion
potencialmente infectada. Son rapidas, baratas y técnicamente sencillas de llevar a cabo. Las
pruebas de tamizaje son las de ELISA (Enzyme linked Immuno Sorbent Assay), EIE (ensayo
inmunoenzimatico), éstas siempre deben de interpretarse de acuerdo a la historia clinica del
paciente y a pruebas auxiliares de laboratorio como biometria hemética, cuenta de linfocitos,
guimica sanguinea, PPD, entre otras. En pacientes sin manifestaciones clinicas ni otras pruebas
disponibles, las pruebas de tamizaje siempre deben de ser confirmadas ya que en ocasiones
pueden resultar falsas positivas. Por ello existen las pruebas confirmatorias que detectan
anticuerpos contra el VIH, como es la prueba de Inmunofluorescencia o Wertern Bolt, las cuales
detectan las células T infectadas, que al transferir el virus a una membrana del complejo antigeno
— anticuerpo, se identifica mediante una proteina marcada por radioactividad. Son mas especificas
y por lo tanto mas costosas, llevan mas tiempo en su realizacién y técnicamente son mas dificiles.
No dan resultados falsos positivos, pero no deben utilizarse nunca como prueba inicial, s6lo como
confirmatoria (CONASIDA, 1997).

Existen otras pruebas que se solicitan en casos particulares como son: la deteccién de virus, cultivo
del VIH. Prueba de Reaccion en Cadena de la Polimerasa (PCR); determinacion IgA y conteo de
linfocitos. Estas pruebas sélo serdn solicitadas en caso necesario y por indicacion precisa
(CONASIDA, 1992).

Asi los resultados obtenidos de las pruebas de deteccion de VIH/SIDA solo pueden tener dos
posibles interpretaciones, “negativo” donde la persona no ha estado en contacto con el virus y por
lo tanto no se ha contagiado, por que aunque estuvo en contacto con el virus pero no se ha

contagiado o bien porque a pesar de estar contagiado el virus aun no ha producido anticuerpos y
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no se ha podido detectar, y la otra interpretacion es positiva donde ya se ha confirmado que los
anticuerpos contra el virus estan presentes en la sangre y que la persona esta contagiada (Sanchez
—Sosa, 2002).

Prevencion

Desde el punto de vista médico se deben usar jeringas y agujas desechables, o bien hervidas
durantes 20 minutos, esterilizar o de preferencia no compartir cualquier objeto punzo - cortante
que pueda haber estado en contacto con sangre, no hacer pactos de sangre, limpieza de juguetes
sexuales. Tener una sola pareja sexual, no tener relaciones con alguien que haya tenido muchos
companferos sexuales, exigir el uso del condén y tener conocimiento sobre la correcta forma de
utilizacion del mismo ya que el uso de aceites lubricantes pueden dafiar el latex por lo que es
mejor utilizar lubricantes con base acuosa, teniéndose presente que el uso de preservativos no
elimina totalmente el riesgo de infeccidn. Es necesario que aquellas parejas que deseen tener un
hijo y que tengan practicas de riesgo, se efectlien un control médico previo en el que incluyan la
deteccién del VIH. Existen circunstancias laborales que pueden poner a las personas en riesgo
como lo son los trabajos dentro de hospitales y laboratorios, o todas aquellas que se pueda estar
en contacto con liquidos potencialmente contaminados por VIH, ante esto se debe tener
informacién suficiente sobre precauciones universales y conocer medidas después de un posible
contagio accidental, dentro del mismo ambito si se es portador del virus se debe ser méas cuidadoso
por el bien del paciente mismo y el de otros (Gatell, 2002). En general adoptar conductas

saludables y ser participe de campafias encaminadas a la educacion sanitaria.

La forma mas eficaz de interrumpir la cadena de transmisiéon del virus seria aquella que
consiguiera cambiar los comportamientos de riesgo por comportamientos efectivos eficaces, sin
embargo, a pesar de los esfuerzos encaminados a controlar la epidemia a través de la prevencion
primaria no han tenido un buen resultado, ya que ha sido minimo el impacto en la poblacién a nivel
mundial. De esta forma las campafias educativas puestas en marcha para tratar de modificar las
conductas de riesgo y controlar la epidemia han fracasado, pues es de esperarse que si las
consecuencias de un comportamiento sobre la salud de un individuo estan muy alejadas en tiempo
y que ademas estan condicionados por impulsos biologicos, la informacidén por si misma no tiene
peso y por consiguiente no es posible erradicarlos, asi la informacion es una condicién necesaria

pero no suficiente para adoptar comportamientos preventivos (Ayuso, 1992).

18



Ortigosa (2003), sugiere que la intervencion preventiva en el &mbito del SIDA, debe de intentar, a)
promover habilidades y comportamientos que eviten o disminuyan el namero de nuevas
infecciones (prevencién primaria), como lo seria el disefio de intervenciones destinadas a reducir
las conductas de riesgo, como ya se ha mencionado antes; b) favorecer que las personas
portadoras del virus retrasen lo mas posible el periodo sintomatico del SIDA o bien prevenir
embarazos en mujeres infectadas en edad fértil y evitar la transmision de la infecciéon durante el
embarazo y c¢) lograr que los enfermos que han desarrollado la enfermedad gocen de una buena

calidad de vida y del apoyo social y sanitario necesario (prevencién terciaria).

Coastes (1990, citado por Remor y Arranz 2003), plantea que mientras una vacuna y tratamientos
totalmente eficaces no estén disponibles, el cambio comportamental sera un factor esencial en la
prevencion y en la adaptacion de los afectados al curso de la infeccion por VIH. Por lo tanto la
Psicologia de la Salud debe hacer un gran esfuerzo por incrementar la aportacién de intervenciones
comportamentales que prevengan la transmision del virus y crear estrategias terapéuticas
psicolégicas y de apoyo para asistir a las personas afectadas a enfrentar esta enfermedad crénica,

y poco a poco combatir la epidemia (Remor y Arranz 2003).

Tratamiento

A pesar de que en la actualidad ya existe una propuesta, que da la opcidon de interrumpir
temporalmente el proceso de tratamiento, con la finalidad de permitir el desarrollo de una
respuesta los suficientemente efectiva del sistema inmunoldgico frente al virus, controlando la
infeccion sin tratamiento, asi como estrategias encaminadas a el desarrollo de vacunas
terapeuticas (Gatell y cols., 2002). Este trabajo no ha sido suficiente, por lo que el paciente con
infeccion por VIH debe ingerir diariamente un gran nimero de comprimidos siguiendo unas pautas
complejas y en dosis frecuentes por un periodo de tiempo indefinido, de un numero variable
(dependiendo de la combinacion) de pastillas al dia, lo que conlleva efectos secundarios. Un
objetivo en el tratamiento de la infeccién por VIH es retardar la reaplicacion del VIH, para asi
limitar el dafio que éste causa en el sistema inmunolégico y otros sistemas del organismo. El uso
de los farmacos antirretrovirales disponibles actualmente ha tenido un impacto significativo sobre
la morbi — mortalidad de los pacientes con SIDA y sobre la morbilidad de los casos con infeccién
por VIH. Sin embargo, todavia no se dispone de un tratamiento ideal que consiga la curacion de la
enfermedad. Las estrategias terapéuticas desarrolladas hasta la fecha so6lo consiguen efectos
beneficiosos que son limitados en el tiempo, de forma que el SIDA sigue siendo una enfermedad

mortal. Con los tratamientos utilizados hoy en dia se ha conseguido prolongar la esperanza y
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calidad de vida de los sujetos con infeccion por VIH y lentificar la progresién de la enfermedad
(Ayuso, 1992).

Los farmacos autorizados en la actualidad son de tres tipos: nucledsidos inhibidores de la
transcriptasa reversa (NRTI), inhibidores de la proteasa (IP) e Inhibidores no nucleésidos de la
transcriptasa reversa (Ayuso, 1992). Sin embargo, quedan muchos retos que afrontar, como el
desarrollo de una vacuna, una disminucién significativa de las nuevas infecciones, un tratamiento
con menor toxicidad y menos efectos secundarios a largo plazo, una disminucién de resistencias a
la medicacion ya que una adhesion deficiente puede propiciar la aparicibn de cepas de virus
resistentes a los farmacos actuales y que, las personas implicadas pueden trasmitir a otras
personas estas cepas de virus resistentes haciendo indtiles, también para ellas, los medicamentos
antirretrovirales de los que se dispone, ademas, de una atencion integral a las personas afectadas
que permita la adaptacién y desarrollo del proyecto vital de las personas que viven con VIH (

Remor y Arranz, 2003).

Infeccidén por VIH en nifios

El primer caso de SIDA pediatrico se identificé en 1982, a partir de entonces, el 90% de los nifios
menores de 13 afios, contraen la enfermedad por via perinatal (transmisién vertical), aunque
todavia existen casos de infeccion por transfusion y tratamiento de hemofilia (Muma, Lyons, Borcki
y cols., 2000). Asi la infeccion por VIH en el nifio est4 condicionado a una grave inmunodeficiencia
con caracteristicas que la hacen diferente de la del adulto, ya que la inmunodeficiencia del menor
es global, haciéndolos mas susceptibles a padecer infecciones bacterianas, ya que la disminucion

de linfocitos CD4+ es mucho mas rapida que en los adultos (Gatell, 2002).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) calcula que 4.4 millones de nifios en todo el mundo se
han infectado por VIH y 3.2 millones han muerto de SIDA. En 1998 solamente alrededor de 600
000 nifios nacieron con VIH. La transmision del VIH de madre a hijo (en el Utero, durante el parto
0 a través de la leche materna), es la forma de transmisién de la infeccion a nifios predominante
en todo el mundo. La administracién de farmacos anti-VIH a las embarazadas infectadas por el
virus y sus recién nacidos reduce el riesgo de transmisién del VIH al lactante hasta dos tercios, de
20 — 30 % a 8% o menos (Klein, 1999).

Muma y cols. (2000) definen el término “SIDA infantil” el cual se aplica a los nifios hasta 12 afios.

Los nifios estan en continuo crecimiento y desarrollo, lo que también se aplica a su sistema
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inmunolégico. Por lo tanto, el VIH les provoca mas dafio y mas rapido, que a la mayoria de los
adultos. Pero la progresiéon hacia el SIDA dependerd de la edad de infeccion, el periodo de

incubacién o presencia de sintomas (Gatell, 2002).

Algunos nifios infectados por VIH en el Gtero o al nacer tal vez se enfermen en seguida, aun dentro
del primer mes de vida. Hasta un tercio de los nifios infectados por VIH estan gravemente
enfermos cuando llegan al afio de edad (Muma, Lyons, Borcki y cols., 2000) ya que los lactantes y
nifios pequefios nhormalmente tienen recuentos de células CD4+ mucho mas altos que los adultos,
pueden presentar neumonia por Pneumocytis carincii (NPC), una enfermedad potencialmente fatal
en los pulmones de personas infectadas por VIH, y otras complicaciones conocidas como
enfermedades oportunistas (Klein, 1999). Otros parecen sanos durante afios hasta que aparecen
sintomas, como las aftas blancas en la boca, agrandamiento de higado y el bazo, agrandamiento
de los ganglios linfaticos, mal aumento de peso, retraso en el crecimiento y problemas del
desarrollo normal (tales como aprender a caminar o hablar) (Klein, 1999); la edad promedio para
el diagnostico de nifos infectados por via perinatal es de 17 meses (Muma, Lyons, Borcki y cols.,
2000), por ello la reconstitucion del sistema inmunitario tras el inicio de tratamientos

antirretrovirales es mas importante en el nifio que en el adulto (Gatell, 2002).

Clasificacion de infeccion por VIH en nifios

En 1987, se desarroll6 un sistema de clasificacibn para VIH en nifios, de la cual hubo
modificaciones para evaluarlos con los siguientes criterios: estado de la infeccion, estado
inmunitario y estado clinico. El estado de la infecciébn se determina por la presencia de VIH,
anticuerpos VIH o ambas cosas. El nifio puede sufrir exposicion perinatal, presentar reversion
seroldgica, o infeccién por HIV. Esta decision no puede basarse en una sola medicion, sino que se
establece con el tiempo segun el patron de reversién serolégica en los primeros 18 meses de la
vida del nifio. A un nifio infectado por VIH se le deben practicar dos mediciones separadas con
cultivo de VIH positivo, VIH PCR, antigeno p25 VIH. Al nifio mayor de 18 meses se le considera

infectado por VIH mediante dos mediciones de VIH (ELISA confirmada por WB).
Existe una clasificacion pediatrica de infeccion por VIH, la cual se divide en categorias clinicas, la

categoria “N” no sintomatico, donde se encuentran todos aquellos nifios que no presenten signos

ni sintomas considerados resultado de infeccion por VIH o que solo tienen una de la enfermedades
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que se mencionaran dentro de la categoria “A”; la categoria “A” poco sintomaticos, son nifios con
dos o0 mas de las siguientes enfermedades: linfadenopatia, hepatomegalia, esplenomegalia,
dermatitis, parotiditis e infecciones recurrentes o persistente de vias respiratorias altas como
sinusitis y otitis media, no puede presentar ninguna enfermedad correspondiente a las categorias
“B” y “C”; categoria “B” moderadamente sintomatico, los nifios presentan enfermedades
sintomaticas diferentes a las que se presentan para las categorias “A” 0 “C” y que se atribuyen a
la infeccidn por VIH, entre las cuales se encuentran la anemia, meningitis bacteriana, candidiasis
orofaringea persistente en nifios mayores de seis meses, cardiomiopatia, infeccibn por
citomegalovirus, diarrea, hepatitis, bronquitis, hérpes z6zter, lelomiosarcoma entre otras; categoria
“C” gravemente sintomaticos, son nifios con cualquiera de las enfermedades mencionadas asi
como infecciones bacterianas graves multiples o recurrentes (cualguier combinacion de al menos
dos infecciones confirmadas por cultivo en un periodo de dos afos), de los siguientes tipos;
septicemia, neumonia, meningitis, infeccion 6sea o articular, o absceso de un érgano interno o
cavidad corporal e infecciones relacionadas con catéter permanente (Muma y cols. 2002). A

continuacion se presenta una tabla a forma de resumen:

Clasificaciéon pediatrica de infeccién por VIH

Categorias clinicas

Categoria N: sin signos|A: signos leves|B: signos moderado |C: signos

inmunitaria ni sintomas | con sintomas con sintomas* graves con
sintomas*

Sin evidencia |N 1 Al B1 C1l

de supresion

Evidencia de

supresion N 2 A2 B2 C2
moderada
Supresion
grave N3 A3 B3 C3

Los nifios cuyo estado de infeccion por VIH adn no se confirma, se ubican
empleando la clasificacion mencionada asignando una letra E (para los
expuestos en el periodo perinatal) colocada antes del codigo apropiado de
clasificacién (por ejemplo, EN2).

*tanto la categoria C, como la presencia neumonia linfoide intersticial (NLI),
la cudl es una enfermedad lentamente progresiva con tos e hipoxia leve,
donde generalmente hay adenopatia generalizada y aumento de las glandulas
salivales, dentro de la categoria B deben notificarse como casos de SIDA.
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Diagnostico de infeccion por VIH en nifios

1.- Diagnéstico: infectado por VIH

A) un nifio < 18 meses VIH seropositivo conocido o nacido de una madre VIH infectada y que
muestra resultados positivos en dos determinaciones separadas (excluyendo sangre del
corddén umbilical) en una o mas de las siguientes pruebas de deteccion para VIH: cultivo de
VIH, reaccion en cadena de la polimerasa de VIH y antigeno VIH; o satisface los criterios
para el diagndéstico de sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA).

B) Un nifio de 18 meses nacido de una madre infectada por HIV o cualquier nifio infectado por
sangre, productos de la sangre u otras modalidades conocidas de transmision como por
contacto sexual, quien positivo a anticuerpos VIH mediante inmunoensayo de enzimas
reactivas (EIA o ELISA) en 2 ocasiones, y prueba confirmatoria (Western blot o valoracion

por inmunodeficiencia [IFA]), o satisface cualquiera de los criterios mencionados en A.
2.- Diagnostico: exposicion perinatal (prefijo E)

Un nifilo que no satisface los criterios mencionados antes pero: es VIH seropositivo mediante EIA y
prueba confirmatoria (por ejemplo, Western blot o IFA) y es < 18 meses en el momento de la

prueba, o su estado de anticuerpos es desconocido, pero nacié por una madre infectada por VIH.
3.- Diagnostico: seroreversion (SR)

Un nifio nacido de madre infectada por VIH y quien: se ha comprobado que es negativo a
anticuerpo VIH (dos o mas pruebas EIA negativas ejecutadas a los 6 y 18 meses o una prueba EIA
negativa después de los 18 meses); y no tiene otra evidencia de laboratorio de infeccién no
presenta dos pruebas positivas de deteccion viral, si se efectuaron). Y no presenta enfermedad

definitoria de SIDA.

También debe vigilarse el estado inmunitario de los nifios VIH positivos con la medicién de
linfocitos CD4+. Igual que en los adultos, el VIH infecta gradualmente los linfocitos T reduciendo
su numero. Se piensa que la concentracion normal de linfocitos es diferente en nifios segin su
edad. Las concentraciones normales establecidas para nifios permite fijar las categorias de no

evidencia de supresién, supresién moderada y supresion grave.
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Medidas de tratamiento de VIH para nifios

Primero debe tenerse en cuenta que si la nutricion para todos los nifios es importante mucho mas
para nifios con infeccion por VIH, ya que estan en alto riesgo de que las enfermedades de la
infancia adquieran un caracter fulminante, incluyendo resultados mortales de sarampion y varicela.
Por ello el control de infecciones es fundamental, por lo que habra que prestar mucha atencién a
la aplicacion oportuna de vacunas propias de la infancia, es decir, las inmunizaciones son mas
importantes y deben considerarse cuidadosamente, asi como aquellas otras especificas que sean
sugeridas por el médico de acuerdo a la progresion de la infeccion (Muma y cols. 2000, Gatell
2002, Shearer y HAnson 2003).

Es importante considerar que el tratamiento antirretroviral que el menor debera seguir, es un reto
tanto para él como para su familia, ya que al igual que en adulto la administracién de varios
farmacos durante el dia no es facil, ya que no existen presentaciones pediatricas para la mayoria
de los antirretrovirales, ademas el sabor es desagradable, y de los que son preparados en solucion
el volumen es elevado; asi mismo, muchos de los nuevos antirretrovirales no se pueden
administrar en pediatria por falta de investigacion sobre los mismos y sobre la cantidad que se
requiere especificamente para nifios. Puede existir intolerancia gastrointestinal o rechazo causando
un fracaso en el tratamiento, por lo que la intervencion de psicologos, trabajadores sociales, asi
como otras disciplinas, serd necesario (Gatell 2002), ya que los nifios dependen totalmente de los
adultos para que se identifiguen sus necesidades de tratamiento, para ser llevados a revision asi
como para que se les supervise cuando toman sus medicamentos y las dosis indicadas, también los
profesionales de la salud deben tener en cuenta que el tratamiento de los nifios pueden tener
escasa prioridad en una familia con varios miembros con VIH, ademas de que muchos nifios
infectados han perdido a sus madres a causa del SIDA, y a menudo es dificil encontrar a un

pariente o tutor que supervise constantemente el tratamiento del nifio (ONUSIDA 2003).

Gatell (2002) refiere que es conveniente iniciar el tratamiento en aquellos casos de infeccién por
VIH sintomatica, en nifios de edad inferior a 12 meses en que se haya confirmado el diagnéstico de
la infeccidn, independientemente de la situacién clinica, viroldgica o inmunoldégica, o bien en nifios
mayores de 12 meses con infeccién por VIH asintomética donde el objetivo es el de intervenir
evitando la evolucion de la enfermedad y el deterioro inmunolégico, o diferir el tratamiento
posponiéndolo, pero el tratamiento antirretroviral “debe” iniciarse en todos aquellos casos donde
exista desarrollo de sintomas clinicos, disminucion rapida del recuento o porcentaje de linfocitos

CD4+, asi como un incremento de carga viral. De esta manera el tratamiento antirretroviral precoz
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tiene como objetivo inhibir por completo la replicacién viral lo cual es fundamental para evitar la

aparicion de resistencias.

El tratamiento antirretroviral indicado para lactantes, nifios y adolescentes serd “siempre
combinado, por tener ventajas sobre la monoterapia, ya que favorece una menor progresiéon de la
enfermedad, asi como mejoraria de la supervivencia, mayor supresion y mantenimiento de la
viremia y retraso en la aparicion de mutantes resistentes. El tratamiento para la infeccion por VIH
por transmision vertical debe ser precoz y agresivo, se recomienda un régimen de tres farmacos
(dos inhibidores de la transcriptasa inversa analogos de los nucledsidos y un inhibidor de la
proteasa).

Dentro de los primeros podemos encontrar:

Zidovidina: la cual tiene la dosis mejor establecida para nifios menores a 34 semanas 1.5 mg/kg/12
horas por las primeras 2 semanas y después 2mg/KG 8h entre 2 y 8 semanas, incrementa la
expectativa de vida y retarda los efectos del VIH sobre el sistema nervioso central.

Navirapina. para recién nacidos menores de tres meses 5 mg/kg por 14 dias 120 mg/ql2 por 114
dias y después 200 mg/m2 g 12 h.

Efavirenz. para mayores de tres afios ente 10 y menos de 15 kg, 200mg; entre 15 y menos de 20
kg, 250 mg; entre 20 y menos de 25kg 300mg; entre 25 y menores de 32.5 kg, 350 mg; entre
32.5 y 40 kg, 400mg y en pacientes cn peso de 40 kg o superior, 600mg, la presentacion es en
capsulas de 50, 100 y 200 mg, esté en estudio la solucién oral.

Los inhibidores de la proteasa son farmacos con una gran actividad frente al VIH, los cuéles han
presentado un cambio importante en el tratamiento de los nifios infectados, si son utilizados en
combinacién con anélogos de los nucledsidos permiten una importante reduccion de la carga viral,
evitan la progresion al SIDA y disminuyen la mortalidad, asi mismo en los nifios con enfermedad
avanzada previamente tratados, donde se han introducido a su tratamiento estos farmacos éstos
se ha conseguido en varias ocasiones una reconstruccion del sistema inmunitario con aumento de
linfocitos CD4+. La dosis que se recomiendan dependeran del medicamento que se indique de
acuerdo a las necesidades del menor, entre los mas utilizados podemos encontrar:

Aprenavi: el cudl dispone de una presentacion en solucién oral para nifios de edad superior a tres
afios, dosis 20mg/kg cada 12 horas en capsulas o 1.5 ml (22.5 mg/kg) de solucion oral (15mg/ml)
por Kg cada 12 horas.

Nelfinavir. existe una presentacion para preparado en polvos que pueden disolverse, dosis de 30 —
35 mg/kg cada 8 horas, o de 55-60 mg/kg cada 12 horas; en menores de tres meses, las dosis

deben ser mayores: 75 mg/kg cada 12 horas y de 40 mg/kg cada 12 horas en los neonatos. Deben
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administrarse durante las comidas y no deben mezclarse con cémidas acidas. El preparado en
polvo dispersable contiene 50 mg/media y existe una presentacion de comprimidos de 250 mg.
Ritonavir. puede administrarse cada 12 horas, pero su presentacion en soluciéon contiene alcohol,
aunque existe la posibilidad de administrarlo en capsulas de 100 mg. Para mejorar su tolerancia se
inicia con dosis de 500mg/dia cada 12 horas y aumentar paulatinamente hasta 800 mg/dia cada 12
horas, dosis maxima 600mg/12h.

Indinavir: se utiliza con buena respuesta en nifios mayores que ya son capaces de tragar capsulas,
no existe presentacion en solucion, se debe administrar con el estbmago vacio asi como consumir
un namero muy elevado de liquidos, pero las dosis en nifios no estdn bien establecidas, se han
utilizado dosis entre 90 y 1500 mg/ dia, repartido cada 8 horas, adecuandolos a las capsulas
disponibles (200 y 400 mg).

Saquinavir. no se ha establecido la dosis en nifios, por lo que no se recomienda como primera
opcién en nifios, solo se utiliza como alternativa en el tratamiento de rescate.

Lopinavir-ritonavir. esta indicado en nifios mayores de 2 afios, dosis de entre 230 — 300 mg de
lopinavir/57, 5-75mg ritonavir/m/1112h (dosis maxima 533 mg lopinavir/133 mg ritonavir, dos

veces al dia).

También existen situaciones especiales donde se debe aplicar un tratamiento antirretroviral
precoz, como es el caso de una infecciébn aguda, ya que los recién nacidos y/o lactantes con
infeccion por VIH-1 de menos de 16 semanas son un subgrupo especial de pacientes y una
intervencion terapeltica dentro de una fase aguda, puede cambiar la historia natural de la
infeccion evitando la alteracidén del sistema inmunitario. Por el contrario, en nifios con enfermedad
avanzada, inmunodeficiencia o carga virales muy elevadas el tratamiento antirretroviral inicial de
estos pacientes representa una oportunidad Unica para evitar la progresion de la enfermedad y

debe considerarse el inicio de tratamiento con cuatro farmacos.

Ya que muchos nifios fracasan en el intento de seguir su tratamiento, puede o debe presentarse un
cambio en su tratamiento para lo cudl se tendra que considerar la evidencia de fallo o ausencia de
respuesta al tratamiento con progresion de la enfermedad, basada en pardmetros clinicos,
inmunoldgicos o virologicos, la toxicidad o intolerancia al régimen terapéutico seguido e
informacién contrastada que ponga de manifiesto la superioridad de un régimen terapéutico nuevo

frente al que sigue el paciente.
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Trastornos neurologicos y psiquiatricos asociados al VIH

Se ha encontrado que existen signos de deterioro cognitivo en adultos, asi como pérdida y
detencion de las etapas del desarrollo en los nifios con estancamiento ponderal y de talla, ya que el
VIH invade muy rapido el sistema nervioso central (SNC) en el curso de la infeccion, penetrando a
través de los macrofagos, los cuales, junto con las células de la micrologia, son muchos los
principales causantes de la replicacion del virus en el SNC: el VIH, mientras no infecta las neuronas
en el SNC, produce la muerte neuronal a través de otros mecanismos. Asi la infeccién sintomatica
por el VIH en el cerebro generalmente afecta el funcionamiento cognitivo y motor, tanto el
trastorno cognitivo motor menor asociado al VIH como la demencia asociada al VIH son factores de
riesgo independiente que reducen la supervivencia de los pacientes con la infeccion por el VIH
(American Psichiatric Association, 2002), ambas tienen repercusiones en capacidades para
desarrollar las actividades de la vida cotidiana, en el cumplimiento terapéutico, para mantener una
actividad laboral y en la capacidad para tomar decisiones, desde el punto de vista clinico
cualitativamente son similares, sin embargo la diferencia fundamental entre ambas entidades
estriba en el grado en el que las alteraciones cognitivas determinan un impacto en las actividades

de la vida cotidiana de la persona, siendo mayor en la demencia (Ayuso, 1997).

El impacto del VIH en el desarrollo del sistema nervioso de los nifios es mas importante que en el
desarrollo del sistema nervioso del adulto, y algunos déficits cognitivos (como disminuciéon de la
capacidad intelectual) los cuales pueden presentarse en jévenes infectados. La encefalopatia
progresiva asociada al VIH en nifios se caracteriza por una triada de sintomas: crecimiento cerebral
alterado, disfuncién motora progresiva y pérdida o estancamiento en las etapas del desarrollo,
donde algunos menores no adquieren nuevas habilidades pero no pierden las ya obtenidas o bien
si adquisicion es mas lenta. A pesar de que muchos nifios con VIH se consideran en estado
asintomatico, algunos estudios han comprobado al menos existe cierto retraso cognitivo y en el
leguaje receptivo y expresivo, lo cudl debe distinguirse del retraso mental secundario a otras
causas (American Psichiatric Association, 2002, Shearer y H., 2003), el grado y severidad de
afeccién del SNC asociado al VIH en nifios es variable dependiendo de la edad donde se presente
el primer sintoma (Shearer y H., 2003), ya que no existen indicadores clinicos, epidemiol6gicos o
examenes de laboratorio que permitan predecir la progresion de la entidad (Nogales,1992), Gatell
(2002) plantea que dichas alteraciones deben verificarse mediante una escala normal de desarrollo
evolutivo, asi como con tests neuropsicoldgicos, para poner de manifiesto tanto la existencia

precoz del deterioro, asi como controlar mas objetivamente la evolucion de éste.
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Nogales (1992) menciona algunas manifestaciones clinicas del complejo cognoscitivo / motor
asociado a VIH, dentro del cual se encuentran los siguientes sintomas por area cognoscitiva: falta
de concentracion, fallas de memoria (espacial y a corto plazo) y enlentecimiento psiquico; en area
conductual apatia reduccién de la espontaneidad, retraimiento social y disminucién de la libido; en
el area motora pérdida de equilibrio, torpeza motora global, debilidad de las extremidades
inferiores e incontinencia urinaria. Dentro de los signos en el area Psico — conductual se
encuentran la falla de atencién, enlentecimiento psiquico, falla en el analisis de secuencia
complejo, demencia global y mutismo, en el area motora los signos son alteracion en control de los
movimientos rapidos, ataxia, temblor, paraparesia, hipertonia, hiperreflexia, incontinencia
esfinteriana y mioclonus. Asi en un examen neurologico sera posible apreciar las fallas en la
memoria y concentracion, lentitud global en el andlisis de problemas comunes y complejos, lentitud
e hipotonia en el lenguaje, reflejos primitivos, apraxia de la marcha, debilidad de las extremidades
inferiores, hiperreflexia osteotendinea y manifestaciones extrapiramidales como marcha inestable a
pasos pequefios con dificultad en los giros, temblor distal de extremidades Yy rigidez en rueda

dentada.

Parece que existe una relacién directa entre la afeccion del SNC con el trastorno por déficit de
atencién y conductas hiperactivas, ya que la atencién esta asociada la diferentes areas corticales y
subcoricales del cerebro, lo cual contribuye significativamente en la escuela y el aprovechamiento
académico creado asi dificultades socio — emocionales, por el incremento de distraccion,
excitabilidad e impulsividad o bien por el enlentecimiento en la toma de decisiones y respuestas
(Shearer, 2003).

También se pueden encontrar trastornos adaptativos, asi como sintomas emocionales y
conductuales, con pérdida de las adquisiciones conseguidas y disminucion de gestos y
vocalizaciones, surgiendo del estrés por ser seropositivos asi como de la influencia del medio
ambiente, lo cual puede evolucionar hacia un trastorno psiquiatrico grave si se deja de tratar, como
fuertes depresiones, labilidad emocional, falta de interés por el entorno o aumento de la

hiperactividad, causando asi otras alteraciones como en el suefio (Gatell 2002).

En los nifios pueden presentase trastornos psiquiatricos, aunque estos dependeran de factores
como la edad y la etapa del desarrollo del nifio, estado clinico del VIH, situacion psicosocial y
vulnerabilidad individual. Otro sindrome asociados al VIH con implicaciones psiquiatricas son el

sindrome de desgaste, que se define como la pérdida de mas del 10% del peso corporal ideal. Asi
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mismo puede existir riesgo de tentativa suicida y/ o ideacién suicida, lo cuél serda importante
explorar en el seguimiento de un paciente con VIH, ya que también esto puede llevar a tener

practicas sexuales de riesgo.

También se presentan trastornos de la personalidad clasificados en el grupo B (segun criterios del
DSM); como lo es el trastorno limite de la personalidad o trastorno histriénico de la personalidad

(American Psichiatric Association, 2002).

Situaciéon social en personas portadoras del VIH/SIDA

La complejidad de la infeccion por el VIH no solo radica en la dificultad para seguir el severo
régimen de tratamiento asi como las consecuencias que este causa, ni tampoco con las
consecuencias propias de la enfermedad o las enfermedades oportunistas asociadas, pues ademas
de la situacidn organica, existe una fuerte carga social entorno a esta enfermedad ya que al
descubrir que se trata de un padecimiento cuyo principal medio de contagio son las relaciones
sexuales, provocd una serie de mitos sobre su origen y consecuencias, lo que generé una
estigmatizacién hacia la enfermedad, que aun esta presente en la actualidad, creando por miedo e
ignorancia principalmente prejuicios de tipo moral que afectan tanto a adultos como a nifios
(Rodriguez 1994, citado por Sanchez 2002). Asi el VIH ha provocado dos epidemias, la de la
enfermedad viral y la segunda constituida por las reacciones y respuestas sociales, culturales,
econdmicas y politicas frente a esta enfermedad, que tiene un gran impacto en la vida personal,

familiar y social de la persona seropositiva (Ayuso, 1997).

Para las mujeres y los nifios significa una doble vulnerabilidad a la discriminacién, las mujeres en
edad de procrear representan una proporcion creciente de las personas con el VIH en el mundo,
asi como una tendencia que refleja su suceptibilidad biolégica y social a la infeccion por razén de
género (ONUSIDA 1999). A pesar de que la Convencién de los derechos de los nifios menciona que
los nifios que viven con VIH/SIDA “tienen el derecho de ser protegidos contra la discriminacion y
explotacion”, de igual forma contindan sufriendo de seria discriminacion y abuso en muchas
ciudades donde se les niega o limita el derecho a la educacion, salud y servicios sociales

(Convencion de los derechos de los nifios 1997).

En muchas ocasiones los nifios pueden perder a uno o ambos padres a causa del SIDA, lo que

causa en el nifio afliccion y confusion que puede agravarse por el prejuicio social dirigido a las
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personas seropositivas y a sus familias, en este estigma puede verse el rechazo de los nifios
huérfanos por causa del SIDA para que accedan a la escolarizacién y a la asistencia sanitaria. De
esta forma la relacién entre el VIH/SIDA, el empobrecimiento y la negacion de los derechos
humanos se manifiesta en el impacto de la epidemia sobre los nifios que han quedado huérfanos
por el SIDA. Cuando el diagnéstico es conocido en publico, la personas cercanas al individuo
infectado como amigos y otros familiares pueden acudir de visita con menos frecuencia y los nifios
pueden verse ridiculizados y atormentados por sus compafieros de clase creando un aislamiento
social, ya que muchos padres de familia por ideas errGneas sobre la transmision del VIH prohibiran
jugar a sus hijos con el nifio seropositivo (ONUSIDA, 1999), aunque algunos padres han tenido un
resultado positivo al comunicar abiertamente el diagndstico, existen muchas situaciones con
consecuencias desfavorables, lo que crea ansiedad en cuadndo y como informar dentro de la
escuela la situacion de la seropositividad, asi que los padres o tutores guardan el diagnéstico en el

anonimato durante el mayor tiempo posible (Shearer, 2003).

También la pobreza puede ser consecuencia de la estigmatizacién, pues algunos padres perderan
su trabajo o clientes como resultados de ser portadores del VIH. La discriminacion para acceder a
la atencion de salud es una importante forma de exclusion social con la que se enfrentan las
personas infectadas o afectadas incluyendo los nifios huérfanos, donde muchas veces los hijos de
madres infectadas no son portadores de virus pero corren mayores riesgos de salud e incluso de
morir porque no se le brinda la atencion debida para enfermedades totalmente prevenibles
(ONUSIDA, 1999).

El peso de los aspectos médicos y sociales, como ya se han mencionado, repercuten de manera
significativa sobre la situacion psiquica de las personas portadoras del VIH, desde el momento en
gue conocen el resultado de la prueba de deteccion de VIH, como lo afrontan, el cambio en
muchas é&reas de su vida como en trabajo, educacion, familia etc., creardn un desequilibrio
emocional, por ello es indispensable considerar todos los factores psicoldgicos asociados a la

condicién seropositiva, lo cuél se aborda en el siguiente capitulo.
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Capitulo 2

ASPECTOS PSICOLOGICOS RELACIONADOS CON EL VIH/SIDA

Psicologiay VIH/SIDA

Remor y Arranz (2003) mencionan que desde los primeros casos de SIDA, es decir desde hace 20
afios, la Psicologia de la Salud ha jugado un papel importante, ya que su principal funcién es
disefiar y aplicar nuevas formas de prevenir el rapido avance de la epidemia, facilitar la adaptacién
y mantener el bienestar y la calidad de vida de las personas que estan infectadas por el virus; asi
como realizar seguimiento continuo del estado de salud del paciente, planificar cambios en el estilo
de vida para evitar comportamientos de riesgo, desarrollar una actitud activa frente a su auto—
cuidado, apoyarles en el manejo y afrontamiento de las situaciones de estrés y de las barreras
sociales e interpersonales que puedan surgir, facilitar la adhesion al complejo tratamiento
antirretroviral y preparar a los pacientes y familiares para afrontar el deterioro fisico o temas
relacionados con el final de la vida cuando llegue el momento. Siguiendo la misma linea de trabajo,
la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) (Sim6n, 1999) propone tres areas principales para la
investigacion en el ambito del VIH que son: a) el estudio del nivel de conocimientos, actitudes,
creencias y préacticas en diversos grupos poblacionales a lo largo del tiempo; investigacion de la
percepcién de riesgo; b) responsabilidad por su propio comportamiento y expectativas de
autoeficacia para llevar a cabo modificaciones personales y sociales en los factores de riesgo frente
al SIDA; c) el desarrollo de dispositivos de evaluacién de los factores motivacionales que estan
asociados con los comportamientos de riesgo. Asi mismo, propone desarrollar investigacion sobre
la relacion entre el padecimiento de la infeccién por VIH y los efectos dentro de la planificacion

familiar.

Por otra parte, en México se han realizado numerosos trabajos encaminados a la investigacion de
los factores sociales, entre los cuales se puede mencionar la evaluacién de elementos psicosociales
en las actitudes frente al SIDA (Rios, 1991); las practicas sexuales en poblacion con factores de
riesgo (Rossi, 1993); un modelo predictivo de la percepcién de riesgo y uso del condén (Villagran,
1993); estilos de enfrentamiento y percepcion de riesgo hacia el SIDA en adolescentes (Lopez,
1999); conocimientos sobre SIDA y patrones de conducta sexual (Valle, 1999); el SIDA como una
enfermedad estigamatizadora creencias y prejuicios; sin dejar de lado los trabajos realizados por

Loving (1991) en cuanto a actitudes y conocimientos hacia el SIDA en adolescentes y una vision
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integral de la lucha contra el VIH-SIDA (2001), entre muchos otros. Por parte de la Psicologia
clinica se encuentran trabajos encaminados a los mecanismos de negacién y su relacion con la
infeccion por VIH (Lépez, 1991); perfil psicoldgico del paciente sintomatico y asistencia del VIH
(Buendia 1993); el proceso de duelo y su relacion con el VIH/SIDA (Godinez, 1994); la relacién de
la personalidad y autopercepcion de riesgo en relacién con el SIDA (Lopez 2000). Todos estos
trabajos de tipo social y clinico asi como otros no mencionados, han tenido gran peso dentro de la
investigacion basica, sin embargo se debe considerar la carencia de trabajos con intervenciones
aplicadas, donde exista un impacto significativo en personas infectas por VIH como el trabajo de
Luna (2000) sobre apoyo psicolégico a personas que viven con VIH/SIDA en fase terminal y la
propuesta de Hernandez (2002), sobre un manual informativo y apoyo psicoldgico en pacientes con

SIDA.

Intervenciodn Psicoldgica

La adaptacion psicoldgica a cualquier enfermedad grave y sobre todo potencialmente mortal
depende de factores derivados de tres areas principales: 1) médico (sintomas, evolucion clinica y
complicaciones en particular del SNC); 2)psicoldgicos (personalidad y capacidad para enfrentar
problemas, apoyo interpersonal) y 3) socioculturales (estigmas sociales vinculados a la enfermedad
y a los grupos afectados). Para mucho pacientes con VIH, el apoyo psicolégico y las intervenciones
sociales han sido inestimables en el esfuerzo de dar significado a la vida mientras se enfrentan al
VIH, la terapia psicoldgica puede constituir un importante recurso para abordar las situaciones que
suelen dificultar la aceptacion de la enfermedad por parte del paciente o su capacidad de trabajar

en colaboracion con el equipo médico (American Psichiatric Association, 2002).

Dado que el VIH/SIDA, como enfermedad lleva asociada una fuerte carga psicoldgica, existe la
necesidad de combinar la asistencia médico — biologica con la psicoldgica (Gutiérrez, Lacoste y
Gonzalez, 1994). Asi las reacciones que el paciente pueda tener al conocer el diagndstico de
infeccion por VIH estaran determinadas por variables personales desarrolladas a lo largo de su
historia personal (Sanchez —Sosa, 2002). Bayés (1994), menciona que por tal motivo, se requiere
de la intervencién del psicélogo en el manejo interdisciplinario de dicha enfermedad, siendo su
participacion de suma importancia a nivel de prevencién primaria, secundaria y terciaria, ya que se
debe conseguir que las personas deseen cambiar sus comportamientos de riesgo por
comportamientos de prevencion, ademas de que la infeccién por VIH supone un impacto emocional

considerable, a lo largo de todo el proceso que va desde que existe la sospecha de encontrarse
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contagiado, la decision de hacerse la prueba de anticuerpos (en caso de los adultos) y el
conocimiento de un diagnostico de seropositividad. Sin embargo, debe de considerarse que la
intervencion del psicologo, no solo debe limitarse al nivel de prevencidn, si no que también puede
actuar en apoyo al afrontamiento de esta infeccion y todas las reacciones emocionales que implica

la seropositividad.

Dentro de los objetivos asistenciales es importante un adecuado control de los sintomas - fisicos y
psiquicos — teniendo en cuenta que la interaccién de ambos potencia la nocividad para el individuo.
El malestar emocional realza la percepcién subjetiva del malestar fisico y viceversa, el malestar
fisico repercute directamente en el estado emocional. Otro tema fundamental es el afrontamiento
al hecho de la muerte, ya que el miedo a la muerte es genético y adaptativo en tanto que posibilita
la supervivencia del ser humano, por ello no es de extrafiar la tendencia habitual a evitar la
situacion de enfermedad terminal o a huir de ella. Consecuentemente, la aceptacion de la muerte y
su reinsercion en la vida social es el primer paso necesario para afrontar el sufrimiento del
paciente, haciéndose imprescindible una profunda reflexion personal y aceptacion de la propia
muerte como una etapa natural de la vida para ofrecer una respuesta profesional de sus
necesidades, por ello se requiere evidentemente la existencia de una buena comunicacion,
continua y basada en la confianza, que facilite la interaccion o expresion que reduzca la
incertidumbre acerca de la situacion de uno mismo, de los deméas o de la relacion misma, y que
funciona realzando la percepcion de control sobre la propia vida, teniendo en cuenta la calidad y

variedad de las necesidades que presenta el paciente (Barreto, 1994).

Considerando el contexto psicologico, las personas encargadas del trabajo con personas con VIH /
SIDA, deben tener, de preferencia, experiencia en el campo de la atencion psicoldgicas, siendo tan
importante como el sentido comdn y el reconocimiento de las limitaciones propias al tratar con
problemas de otros (Miller, y cols. 1986). Simon (1999) refiere que existen estudios que muestran
evidencia, de que aquellas personas que trabajan con personas infectadas por VIH presentan
estados elevados de estrés laboral, donde también pueden desarrollar miedos y ansiedad asociados
al SIDA, asi como miedo a la muerte. Se debe de recordar que en el trato con otra persona, es
necesario un manejo con prudencia y respeto en la interaccion con el otro, en la cual la persona va
a proyectar su historia personal sobre la historia de la otra persona, reconociendo nuestras
carencias para lograr empatia. Ademas de esto, es vital tener un conocimiento o comprension
clara del virus, del sindrome y sus efectos médicos relacionados. El psic6logo como profesional de

la salud va a afrontar un conjunto de alteraciones y trastornos asociados a un infeccion viral. Por
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ello, se impone una necesaria actualizacién y puesta al dia en torno a los conocimientos sobre
etiologia, clinica, evolucion, diagnéstico, etc., de esta enfermedad. Esta situacion, de partida es
imprescindible para posteriormente poder comprender la psicopatologia e intervenir de forma
consecuente y conjuntamente con el resto de los profesionales sanitarios (Gutiérrez, Lacoste y
Gonzélez, 1994).

Arranz y Carrillo (1994) sefialan la importancia de la intervencién psicolégica en la infeccion por
VIH/SIDA ya que:

Tiene que ver con las consecuencias médicas y sociales, caracteristicas de esta infeccidn, pueden
desembocar en numerosas reacciones emocionales y en alteraciones psicologicas y/o
neuropsiquiatricas como: shock emocional, aislamiento, negacion, desesperanza, sensaciones
puntuales de ansiedad, sentimientos de indefension, reacciones de rabia, culpa, disminucion de la
libido, reacciones depresivas y reacciones desadaptativas, asi como delirios, sindromes cerebrales

orgénicos, psicosis, hipocondrias, mania y alteraciones obsesivas.

Entre los principales trastornos psiquiatricos, como ya se ha mencionado, se encuentran aquellos
que pueden estar presentes como la depresion, los trastornos de ansiedad que se manifiestan por
periodos breves de subita aparicién caracterizados por una intensa aprehension, temor o terror y
los procesos maniacodepresivos, donde se observan manifestaciones de humor euférico
predominante elevado, episodios de irritabilidad, aceleracion del pensamiento y del habla, fuga de

ideas y sentimientos de grandeza y omnipotencia (Sdnchez- Soza, 2002).

Como parte de los trastornos neuroldgicos asociados al VIH, el virus ataca el Sistema Nervioso
Central, afectando las funciones corticales en diferentes niveles de gravedad que pueden ir desde
alteraciones cognoscitivas leves o moderadas hasta cuadros de demencia. También puede causar
infecciones virales produciendo cuadros de cefalea, fiebre, trastornos de la conciencia y signos
meningeos, que pueden acomparfarse por tetinitas y trastornos gastrointestinales, o bien causar
incoordinacion psicomotriz, ataxia, cuadros motores o sensoriales focales y afasia. Hacia la fase
final del sindrome puede invadirse el SNC por hongos que se manifiesta con fiebre, cefalea, rigidez
de nuca, crisis convulsivas, afasias, hemiparesias, fotofobia y alteraciones de la conciencia
(Sanchez-Sosa, 2002).

Dadas estas alteraciones, es fundamental anticipar y fomentar el soporte psicologico que facilite: a)

la identificacion precoz de los problemas que inciden en la aparicion de las alteraciones
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emocionales, ya que, de esta manera, se tiene la oportunidad de actuar sobre ellos evitando crisis,
buscando alternativas y posibles soluciones y facilitando una utilizacion adecuada de los recursos
existentes; b) la identificacién precoz de las alteraciones psicologicas y neuropsiquiatricas con el
fin de intervenir lo antes posible, y ¢) transmitir estrategias que ayuden a las personas afectadas a

manejar las distintas reacciones emocionales que pueden desbordarles (Arranz y Carrillo, 1994).

Por otra parte, los trabajos sobre psiconeuroinmunologia han puesto de manifiesto la importancia
de la interaccidon de variables psicoldgicas, endocrinas e inmunitarias en la prognosis y evolucion de
la infeccion por VIH. De especial significado son los efectos de determinadas reacciones
emaocionales intensas, como la ansiedad y la depresion, en la deplecion del niumero de CD4
(linfocitos encargados de la puesta en marcha del sistema defensivo del organismo y células diana
del VIH): del mismo modo, es esperable que pueda producirse el efecto contrario, es decir,
fortalecer la inmunocompetencia a través de intervenciones psicoterapedticas. Se trata de disminuir
la vulnerabilidad de los individuos a contraer infecciones recurrentes, reduciendo riesgos somaticos
y mejorando el estado del organismo; evitar las reinfecciones por VIH; facilitar su readaptacion
funcional y entrenarles en habilidades apropiadas con el fin de que reduzcan las respuestas
cognitivas y comportamientos inadecuados, de forma que puedan fomentar un mejor control sobre

su salud y sobre las circunstancias que les rodean (Arranz y Carrillo, 1994).

Por otro lado, los objetivos de las intervenciones antes mencionadas, tienen que ver principalmente
con el trabajo de implicaciones de tipo psiquiatrico — psicolégico, pero ademéas de estas
alteraciones es importante mencionar que la intervencion psicoldgica también tiene otros objetivos
como modular el impacto psicologico del diagnéstico y de las caracteristicas de la enfermedad y su
complicado tratamiento, facilitar la expresién de miedos, actitudes, fantasias y expectativas que se
relacionen con su enfermedad, promover un cambio en su estilo de vida si es necesario; aumentar
o0 mantener la calidad de vida asi como ayudar a la persona infectada a lograr un mejor control de
la situacion, reconociendo sus propias capacidades para tomar decisiones sobre su vida y sus
problemas, asi como posteriormente ayudar cuando el tratamiento no haya sido lo suficientemente
eficaz y por consecuencia se tengan recaidas, situaciébn que puede precipitar crisis emocionales,
con sentimientos profundos, falta de esperanza e intenso sufrimiento que sera necesario atender y
escuchar. En esta situacion, la intervencion psicologica asume una dimension psicoterapedutica,
individual o de grupo; la intervencion es multidisciplinar y el tipo de terapia se debera adaptar a las
necesidades del paciente utilizando no solo la psicoterapia sino el tipo de intervencion mas indicado

de acuerdo a la problemética (Simén 1999).
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Intervencion psicologica dirigida a nifios

La presencia de un nifio con VIH/SIDA en una familia no suele aparecer aislada, sino sobreafiadida
a la de un adulto infectado, que, generalmente, suele ser la madre. Las personas a cargo de los
nifos con esta enfermedad con frecuencia manifiestan importantes necesidades instrumentales de
apoyo en el cuidado fisico y psicol6gico. Estas necesidades cambian con mayor rapidez que en
cualquier otro grupo, debido a los cambios producidos por el desarrollo madurativo del nifio. Asi
mismo, se ha llegado a considerar que los nifios tienen introyectado un entendimiento limitado de
los conceptos sobre la vida, la enfermedad y la muerte. El nifio con una enfermedad crénica de
estas caracteristicas puede vivir su enfermedad como una forma de castigo y, en consecuencia,
puede presentar sintomas de angustia y depresion, expresandolas a través de comportamientos
agresivos hacia los que le rodean, resistencias o falta de colaboracién en sus cuidados en el medio
hospitalario o0 con tendencia al aislamiento (Arranz y Carrillo, 1994). Por otro lado, se ha de tener
en cuenta al plantearse la intervencién, que los nifios infectados por via perinatal pueden presentar

alteraciones neurolégicas muy precozmente (Catalan, 1991, citado por, Arranz y Carrillo, 1994).

Por ello es importante que ante una enfermedad crénica el nifio asimile la informacion a nivel
cognitivo del que sea capaz en ese momento, ya que una enfermedad implica una serie de cambios
fisicos y psiquicos que alteran la existencia del menor y medio ambiente a corto, medio y largo
plazo. Los nifios construyen una representacion de su entorno y de si mismos a partir de multiples
fuentes de informacion, por ello el conocimiento que tenga el nifio sobre “enfermedad”
condicionara la evolucion adaptativa de su comportamiento ante la experiencia de la pérdida de
salud. Los nifios pueden presentar diferentes reacciones ante una enfermedad (de adaptacion,
defensivas, de inadaptacién o desajuste), éstas dependerdn de sus experiencias emotivo-
cognitivas. Asi, desde la perspectiva Piagetiana sobre el desarrollo cognitivo, “el nifio no es un
mero receptor pasivo de la informacion que le llega de distintas fuentes, sino que construyen de
forma activa sus propias ideas. A lo largo de su desarrollo va reorganizando su estructura de
conocimiento, gracias a la interaccidbn entre las nuevas capacidades cognitivas y la nueva

informacién” (Ortigosa y Cols., 2003).

Los trabajos realizados por Bibace y Walsh (1980, 1981a, 1981b, citado por Ortigosa y Cols. 2003),
muestran seis categorias de explicacion causal de la enfermedad en la infancia, distribuido en tres
etapas del desarrollo cognitivo. En resumen podemos decir que antes de los 3 o0 4 afios no existe
constancia de que el nifio sepa qué es la enfermedad, hacia los 6 afios su pensamiento se

caracteriza por la relacion causa—efecto, por lo que sus creencias sobre la enfermedad son de tipo
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supersticioso, circular y no diferenciadas, o como resultado del incumplimiento de una norma, no
percibe los grados de enfermedad. Entre los 7 y 11 afios se manifiesta el pensamiento de tipo
I6gico — concreto, comienza a atribuir la causa de la enfermedad a microbios adquiridos del exterior
generalmente, asi mismo comprende el proceso de ésta, en tanto que la salud la relaciona con
estados agradables. A partir de los 11 afios se manifiesta el pensamiento de tipo l6gico — formal, el
organismo ya es responsable del origen de la enfermedad y de su curacion, donde la salud es un
estado normal y la enfermedad es un estado transitorio resultante de la interaccién de factores

internos y externos, también pueden percibirse las causas psicolégicas de la enfermedad.

Asi como el conocimiento de enfermedad en el nifio es importante, al hablar de una enfermedad
cronica, también es necesario considerar el concepto de muerte, aqui nos encontraremaos con que
no solo influird su desarrollo cognitivo sino también su desarrollo emocional y medio ambiente.
Desde el punto de vista cognitivo parece que la irreversibilidad, la finalidad y la inevitabilidad se
alcanzan entre los 5 y los 7 afos, antes el pensamiento es magico y temporal. Alrededor de los 9
afos la evolucion del concepto de muerte se entiende como el cese permanente de la vida y como
un fendbmeno universal e inevitable, posteriormente el concepto de muerte es casi como en los
adultos donde se entiende como un punto final e irreversible, se dan cuenta de que ellos también

moriran (Ortigosa y Cols. 2003).

Desde una perspectiva psicodindmica, Ajuriaguerra (2001), sefala que las enfermedades son un
periodo relativamente normal en la vida del nifio, que puede estar acompafiada de mecanismos
psicoafectivos como regresiones, observadas en sentimientos de dependencia, sufrimiento
experimentado como castigo o culpabilidad, una disminucién de la integracién del Yo, la cual
dependera de la gravedad de la enfermedad, que se enfocara en fantasmas de castracion o en una
herida narcisista profunda. Por otro lado, la muerte aparece insinuada en algunas enfermedades,
pero es un tema que pocas veces es abordado por la familia y el nifio es especifico. A pesar de que
en ocasiones pudiera pensarse que el nifio dificiimente puede pensar en el concepto de muerte,
ellos tienen una consciencia mucho méas desarrollada de lo que creen los adultos, para el nifio la
nocién de muerte estard organizada por la percepcion de la ausencia y posteriormente por la
comprension de que esa ausencia es permanente, dividida en cuatro fases segun la edad del nifio,
siendo la primera una fase de incomprension total, desde el nacimiento hasta los 2 afios de edad;
una fase abstracta de percepcién mitica de la muerte, que va de los dos afios a las 4 o 6

aproximadamente; la tercera fase que se define como concreta de realismo y de personificacion
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hasta los 9 afios y la cuarta fase abstracta de acceso a la angustia existencial que tiene lugar a

partir de los 10 u 11 afios.

Al asesorar a nifilos es necesario proporcionar informacion clara, apropiada a su edad y en
pequefias dosis para que puedan entender lo que les esta pasando y porqué. Muchos nifios saben
mas de lo que pensamos y es importante considerar que, a veces, la fantasia es mas amenazante
que la realidad; que sus temores no son como los nuestros, los de los nifios suelen ser mas
concretos, motivo por el cual es importante evitar proyectar preocupaciones o temores,
mantenerse accesibles y disponibles, abiertos a la intercomunicacién y a la escucha cuando
necesiten preguntar o compartir. De esta forma tienen la oportunidad de liberar emociones, en
ocasiones de un modo sorprendentemente inteligente, en una relacion de confianza y afecto. Sera
atil prepararle o anticiparles determinadas situaciones, fomentar la comunicacién real con los
padres ya que los nifios a veces no comunican con sus padres por no causarles una mayor
preocupacion. ldentificar sus mecanismos de defensa como la racionalizacién, la intelectualizacién,
el aislamiento de los afectos y la negacién, que no consisten en una total negacion de la
enfermedad, sino en negar los efectos negativos de la infeccion, lo que les permite vivir su
presente, con esperanza y expectativas de futuro, facilitando el desarrollo de actitudes como la de
“vivir luchando” en vez de la de “abandonar esperando”. Se debe ayudar al nifio a que identifique:
en quién confia, con quien puede hablar y qué les ayuda a afrontar situaciones (Miller 1998, citado
por, Arranz y Carrillo, 1994). Hay que detectar las fuentes que le producen estrés y ayudarles a
manejarlo en sus tres canales de respuesta: cognitivo, fisiologico — emocional y de
comportamiento, también se debe promover la reestructuracién de sus evaluaciones cognitivas y
pensamientos inadecuados y principalmente hay que hablar siempre de la esperanza que ayude a

mantener un significado y un proposito en la vida (Arranz y Carrillo, 1994).

Al hacer una intervencién con nifios es necesario tomar en cuenta, que los nifios con VIH y SIDA a
menudo presentan retardo del desarrollo y pérdida progresiva de la funciéon cognoscitiva. El retardo
es mas comun en lo que se refiere a habilidades motoras finas y gruesas, asi como en el habla;
esto puede relacionarse directamente con VIH en el sistema nervioso central, como microcefalia y
atrofia cerebral. Algunos nifios en edad escolar muestran bajo rendimiento cuando se les somete a
pruebas de inteligencia. Asi los nifios se encuentran en peligro de depresion y en general apatia,

aislamiento y anorexia (Muma, Lyons, Borcki y Pollar, 2000).
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Familiay VIH

A nivel familiar, la intervencion psicoldgica tiene como objetivo proporcionar apoyo a los familiares
de personas seropositivas, previniendo que la persona infectada sea abandonada y por el contrario
promover que la familia sea una fuente de ayuda, donde se debe tener en cuenta que muchas
familias no estan preparadas para afrontar las necesidades de la persona infectada (Simén, 1999),
ya que por lo general, los nifios infectados han recibido el VIH por sangre o hemoderivados, por
transfusiones realizadas antes de que se adoptaran medidas de control y en la mayor parte de los
casos, por ser hijos de madres infectadas; asi, los sentimientos de los padres, abuelos o personas
que les tienen a su cargo suelen variar desde culpas, temor al sufrimiento y a la muerte hasta el
miedo a que el nifio sea marginado (Ortigosa y cols. 2003), por esta razén, como profesionales es

necesario evaluar la situacion y considerar el apoyo mediante terapia familiar.

La familia sera testigo del proceso que seguird el curso de la infeccion, por lo cual, ademéas de
prestar atencion en la estabilidad de la salud fisica, también se deben de tomar en cuenta el estado
emocional del enfermo y de la familia, pues algunas familias tienen solo un miembro que esta
infectado, otras tienen mudltiples miembros, otras son parejas de matrimonios o bien padres
solteros, ya sea padre o madre, pero en general donde hay un caso por infeccién de VIH en nifios,
ambos padres también estan infectados (Campbell, 1999). Razén por la cual necesitaran de la
ayuda especializada de médicos, trabajadores sociales, enfermeras, sacerdotes, psicélogos,
amigos, etc., cuando el paciente pase a una etapa sintomatica, todo lo que antes habia sido
imaginado se convierte en un hecho real que no solo lo alarma a él sino a la familia, como anuncio
de un final inevitable. Las reacciones de la familia son complejas y diferentes, no sélo de familia a
familia sino al interior de una misma familia, porque cada miembro de ella reacciona no solamente
a la enfermedad del nifio sino también frente a las reacciones de los otros miembros de la familia
hacia esta enfermad; de esta forma, existird un periodo de conflicto inicial, un periodo de lucha
contra la enfermedad y, finalmente un periodo prolongado de reorganizacion y aceptacion
(Ajuriaguerra, 2001). Este momento se experimenta con tristeza por el dolor que la familia vivira y
por el deterioro fisico paulatino que se nota en el enfermo. En ocasiones no querra ver ni escuchar
a nadie. Posiblemente llegue a pensar que nadie comprende su situacion, por lo que podra negarse
a recibir afecto que lo conforte, aunque realmente lo quiera. El miedo ante la muerte puede ser un
sentimiento permanente y amenazante, posiblemente llegue a querer hablar de su muerte,
situacion que puede causar angustia en la familia; sin embargo el facilitarle esta expresion sera de
importancia fundamental para preparar la despedida entre el enfermo y su familia. En ocasiones

creen que el silencio ayuda al enfermo; pero hablar permitird compartir y canalizar emociones que
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estan guardadas y que son fuentes de inseguridad y desajustes entre los miembros de la familia e

incluso llegaran a requerir de apoyo psicolégico (CONASIDA, 1998).

Cuando se trata de nifios el apoyo familiar o de aquellas personas encargadas de su cuidado sera
muy importante, ya que el modo en como se transmita la informacion es fundamental, para
facilitar la relacién de ayuda, asi mismo el impacto dentro de la familia donde existe un caso
pediatrico por VIH, se refleja en una multitud de problemas como pobreza, abuso de drogas,
abuso fisico y emocional entre otros (Campbell, 1999). Por lo tanto, es importante ensefar el
manejo de las propias emociones para aprender a vivir dia a dia con el VIH, readaptandose a las
distintas situaciones que se presentan y poder transmitir, a su vez, estrategias de afrontamiento a
sus hijos, asi como ayudarles a afrontar el rechazo o las criticas de otras personas, sobre todo de
familiares cercanos, sensibilizarles en la importancia de fomentar en el nifio el mayor desarrollo

psicolégico, fisico y social posible, proporcionandoles sentimientos de autoestima e independencia.

Los padres se ven presionados a tomar decisiones respecto a qué comunicar al nifio, cuando,
como y cuanto. Se tiende a proteger al nifio evitando comentarios de todo tipo sobre su
enfermedad, se crea una sensacion falsamente construida de que “aqui no pasa nada”. Se tiene
miedo a que el nifio se desmorone y pierda su ilusidn por vivir, a que no sea capaz de guardar
confidencialidad y cuente su situacion fuera del contexto familiar, corriendo el riesgo a ser

discriminado tanto el nifio como toda la familia.

Las mayores preocupaciones de los padres son: el temor a ser rechazados; a que sus hijos
contagien a otros; al aislamiento; la indefension del nifio; a su reaccion cuando se entere de su
situacion clinica; al manejo de la incertidumbre constante referida en términos de salud y de
expectativas de futuro sociolaborales; a la presencia del dolor y manejo del deterioro fisico; a
hablar de sexualidad y de la muerte; a no poder soportar la ausencia fisica de su hijo; al
sufrimiento moral; a verle sufrir en el caso hipotético que se encontrara en fase terminal; a la
puesta en marcha del tratamiento y al contacto con otros nifios gravemente aquejados que
constituyen un trauma ante lo cual la madre y el hijo experimentan como peligro; inhibicién
intelectual; al manejo de la falta de expectativas de futuro y en definitiva, al sufrimiento global que
conlleve la adaptaciéon diaria a una enfermedad de estas caracteristicas, pues en el caso de
enfermedades crénicas, los padres y la familia permanecen en un estado de inquietud por meses o
afios, para si mismos por su propia enfermedad asi como por sus hijos (Arranz y Carrillo, 1994;

Ajuriaguerra 2001).
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La familia desempefia un papel fundamental en el curso de la enfermedad, sobre todo con la
presencia de un miembro pequefio infectado por VIH, pero hay que poner en relieve el papel de la
mujer dentro de este contexto, pues dia a dia, el nimero de mujeres infectadas ha aumentado,
trayendo como consecuencia un mayor nimero de nifios infectados, asi la mujer como madre se ve
en el rol que por tradicién social se le asigna, el hecho de aportar de forma significativa cuidados a
su familia y especificamente mas a sus hijos, sin embargo siendo portadora del virus se vera
obligada a brindar cuidado y apoyo tanto a ella como a sus hijos, situacién dificil, por una parte es
posible que tengan que confrontar las necesidades fisicas y emocionales de su pareja, o bien es
comun que sean ellas el principal proveedor de su familia en caso de ser madres solteras,
comenzando a atender demandas imprevistas, posiblemente pueden vivir con otras familias
portadoras del virus como apoyo, en ocasiones la relacidn madre hijo puede llevar a que la madre
se involucre tanto en los cuidados del menor que olvide su propia salud y bienestar ya que esto les
da sentido a su vida ayudandoles a mantener una esperanza para el futuro, en otros casos cuando
dentro de una relacién de pareja existe la pérdida de un hijo, planean un nuevo embarazo para

reemplazar al nifio que murio(Campell, 1999).

Por todos los factores que pueden intervenir en el curso de la enfermedad, tanto dentro de la
familia extensa, como la madre o bien el cuidador del menor, al informar a un nifio sobre su
diagnostico se deben de tomar en cuenta los criterios en funcion de la cultura a la que el nifio
pertenece: primero la edad, el estadio de la infeccion y la estructura familiar; segundo, la
respuesta analizada en cada caso, evaluarse la relacibn riesgo — beneficio por el equipo
multidisciplinario en el que se incluye a la familia, ya que si entera de su situacion por vias
indirectas: como un informe traspapelado, una hoja de interconsulta del hospital, informacion a
través de la televisién etc., y si se produce sin la suficiente contencién de angustia, sin apoyo
psicologico ni informacion adecuada, puede generar en el nifio un impacto mucho mas dificil de
superar, con la consiguiente pérdida de confianza en sus padres o familiares més allegados (Pastor,

Arranz, Moreno, Alonso y Gabarron, 1992, citado en Arranz y Carrillo de Albornoz, 1994).

Como informar el diagnostico

Hay situaciones en las que resulta dificil dar malas noticias, por lo que se tiende a evitar la
informacién desagradable. Sin embargo, se ha demostrado que, a largo plazo, resulta mas eficaz ir
informando progresivamente (Arranz y Carrillo, 1994), por ello cuando se informa el diagnéstico al
paciente, es esencial comentarselo directamente. Nunca es facil y es posible que algunos médicos

piensen que el comentario gentil, 0 no proporcionar el cuadro completo es un poco mas tolerable
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para el enfermo, pero rara vez sucede asi. Para estas personas, el diagnostico puede proporcionar
un tipo de alivio sobre la inseguridad de su alteracién prediagnoéstica, saben al fin contra lo que se
enfrentan. La incertidumbre se enfoca en seguida sobre el futuro y los métodos de supervivencia,
para otros puede llegar de forma inesperada, ya que el diagndstico es considerado como terminal.
Las reacciones que puedan tener los pacientes depende de su grado de preparacion para las
noticias, ello incluye cierto aspecto de choque que bien puede originar la supresion, durante el cudl
no se registran plenamente las explicaciones que proporciona la persona que informa. Es real que
un paciente tiene una reaccién catastréfica de choque que incluye enojo verbal, incredulidad,

llanto, agitacion fisica y miedo (Miller y Cols., 1986).

El psicélogo encargado de dar informacion sobre el diagnostico de VIH, debe ser capaz de evaluar
el estado mental de un paciente e identificar alteraciones de memoria, concentracion, orientacion y
abstraccion, y evaluar al paciente en busca de disfuncion cognoscitiva en cada visita. Por otro lado,
debe contar con una fuente de referencia regularmente disponible para efectuar el seguimiento.
Puesto que la disfuncion del SNC acompafiada de encefalopatia y demencia precede a veces al
diagndstico definitivo de SIDA, debe investigarse su presencia junto con depresion reactiva y

angustia (Muma, Lyons, Borcki y cols., 2000).

En el momento del diagndstico, el encargado de la atencién debe ser capaz de ayudar al paciente a
entender la informacién actual acerca de la causa de enfermedad, transmision, tratamiento
disponible, recursos para atencion y apoyo social. Debe reconocer y entender la angustia y el
panico del paciente relacionados con el temor a la evolucion de la enfermedad y confortarlo de
manera realista en el contexto de la situacion. También se debe efectuar un analisis equilibrado y
con sensibilidad de los tratamientos actuales y hablar de sintomas depresivos (tristeza, impotencia,

desesperanza y pérdida de la autoestima (Muma, Lyons, Borcki y cols., 2000).

Remor y Arranz (2003) mencionan que las habilidades mas relevantes de comunicacion para los
profesionales que dan apoyo son: transmision de la enfermedad y tratamientos, plasmacion de
preocupaciones y dudas que el enfermo tiene sobre su enfermedad y el tratamiento y creacion de
expectativas de éxito. Taylor (1986, citado en Remor y Arranz 2003), sefiala que las metas para un
buen entrenamiento para los psicdlogos que trabajan en hospitales se concentran en tres
categorias:

A) clinica: para ser capaces de llevar a cabo una buena evaluacion de los pacientes y aplicar

apropiadamente intervenciones psicoldgicas.
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B) Investigacién y comunicacién: ser capaces de entender, evaluar y conducir investigaciones
y comunicar informacion de indole psicolégica a otros.
C) Programacion: aprender habilidades organizacionales para administrar programas.
Asi mismo el psicélogo que trabaja con alguna enfermedad debe ser consciente de la necesidad de
conocer la terminologia médica y convertirla en una herramienta de trabajo para una mejor

intervencion dentro del &mbito sanitario.

Ballester (citado en Remor y Arranz, 2003) menciona que un psicélogo debe tener cuidado al
introducirse en un ambiente que ha estado ostentado por el médico durante muchos afos,
recalcando las siguientes caracteristicas: tolerancia a la frustracién, aceptacion de la dependencia
de otras profesiones, funcionamiento flexible, acostumbrarse a la enfermedad, simpatia para
facilitar el rapport con el paciente y con el resto de profesionales, asi como empatizar, escuchar

activamente y reforzar.

Existen pocos trabajos en relacion al manejo especifico de la notificacion sobre el diagndstico de

VIH/SIDA, asi, los mismos estan en general encaminados al abordaje con adultos.

Arranz y Carrillo, (1994) sugieren que para facilitar la informacion sobre el VIH/SIDA, se deben
cubrir los siguientes aspectos:

1. Identificar lo que el paciente sabe de su situacion clinica, lo que quiere saber, cuales son sus

opiniones y deseos con respecto al tratamiento y cuidados, que necesita.

2. Discutir los tratamientos disponibles y mencionar las investigaciones recientes, fomentando la

esperanza y la actitud de que “tenemos cosas que hacer y medios para hacerlo”.

3. Transmitir la importancia de la autorresponsabilizacion en su tratamiento, tomando un papel

activo en sus cuidados para el mantenimiento y fortalecimiento de su salud.

4. Volver a insistir sobre las medidas preventivas para evitar reinfecciones y contagiar a otros.

5. Facilitar elementos de apoyo social, grupos de autoapoyo e integracion en servicios de la

comunidad.
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Después de una mala noticia ayuda el preguntar al paciente ;como se siente?, ;porqué?, ;qué es
lo que mas le preocupa?, lo que facilitara la expresién de sentimientos y la posibilidad de afrontar

las preocupaciones concretas expresadas.

En este sentido, Gutiérrez, Lacoste y Gonzalez (1994), plantean que al notificar el diagndstico de la
enfermedad se debe de:

1. Comunicar claramente los resultados; sin dar rodeos ya que aumenta la ansiedad del profesional
y de la persona afectada), evitando ser bruscos. La informacion debe ser, en todo momento, veraz

y cientifica (Shere, 1988, citado por Gutiérrez, Lacoste y Gonzalez, 1994).

2. Empatizar; es decir, comprender la auténtica significacién que hoy en dia supone ser “positivo” y

las consecuencias que genera.

3. Dar mensajes cortos y repetidos; sobre todo si observamos que la persona no comprende muy

bien lo que decimos, utilizando a la vez un lenguaje asequible para quien escucha.

4. Explicar que “ser seropositivo no significa estar enfermo o incapacitado”.

5. Aportar alternativas de actuacidén: proponer seguimiento médico, control psicolégico, apoyo

social, etc.

6. Evitar dar consejos y el tono paternalista, lo que implica que el profesional debe escuchar y

respetar los silencios de la otra persona con todo respeto y sin dejarse llevar por las emociones.

7. El asesoramiento no sélo ha de enfocarse al paciente, sino que también es necesario contar con
su entorno (familia, amigos, pareja), para evitar que se produzcan situaciones de rechazo y facilitar

la aparicion y/o mantenimiento de actitudes y comportamientos de apoyo o ayuda mutua.

8. Darle seguimiento al paciente: a) preguntarle cémo se siente, qué cosas le preocupan, para asi
poder proponerle posibles estrategias y modos adecuados de afrontamiento, permitiéndole hablar y
dejar que pregunte lo que le interesa saber. Nunca se debe presuponer lo que al paciente le
angustia; dejar que sea él quien lo comunique, facilitando para ello la sincera expresion a través de
la creacion de un clima de confianza (rapport) y una relacién psiclogo — paciente relajada y

distendida; b) cuando el paciente manifieste alteraciones emocionales de gran intensidad y
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prolongadas en el tiempo, susceptibles de un abordaje mas detallado y especializado a nivel
psicolégico y psicofarmacolégico, remitirlo a otro nivel de atencion; c¢) que el paciente pueda estar

rodeado de su familiares y seres queridos.

Mittag (1996) sefala que la mejor guia al comunicar el diagnéstico, es el paciente, hay que
escuchar lo que el paciente pregunta y dejarse guiar por él, responder honradamente a las
preguntas del enfermo, saber si hay algo que en ese momento deberia saber, como notificadores
debemos convencernos de que no se trata de conseguir la franqueza a cualquier precio. Se debe
fijar una fecha en la que pueda disponer de tiempo para la conversacion informativa, asi como
tener la seguridad de que se le dejara solo al paciente a solas precipitadamente, ya que no se
sabe cuales son las reacciones del paciente ni cuanto tiempo necesitard para sobreponerse al
primer shok. Hay que sentarse junto al paciente al hablar con él, evitar expresiones dramaticas y
expresar con palabras sencillas el pesar, expresar el diagnéstico y las consecuencias que pueden
esperarse en un lenguaje coloquial, a no ser que casualmente el enfermo entienda la terminologia
especial de la medicina, no utilizar expresiones que provoquen miedos innecesarios. Empezar
poder decir lo mas necesario, y aguarde la reaccion del paciente, dejarle tiempo para que
comprenda la primera comunicacion, antes de explayarse sobre el prondstico y los tratamientos
posibles. Dar seguridades al paciente de que estard a su disposicion para conversaciones ulteriores,
a menudo requiere mucho tiempo antes de que el paciente pueda asimilar lo terrible del

diagndstico y pueda plantar nuevas preguntas.

Green (1988, citado por Simén, 1999) menciona que para cumplir los objetivos de la intervencion
psicolédgica en la parte encargada del asesoramiento a personas afectas por la infeccion ya sea
directa o indirectamente se debe considerar el facilitar la expresion de actitudes, expectativas y
aspectos relacionados con la enfermedad, por medio de una relacion de empatia, dar apoyo y
seguridad emocional para fortalecer los sentimientos de control de la persona, identificar
preocupaciones y aprender a convivir con ellas, contribuir al apoyo de las relaciones familiares y
sociales, proporcionar informacion precisa sobre la infeccion asi como evaluar eventualmente a
profesionales especializados y facilitar el acceso a los cuidados de alud y servicios de apoyo social
y comunitario. Asi debe de existir un asesoramiento pretest a aquellas personas que soliciten un
analisis de VIH donde se identifiquen los motivos que llevan a realizar la bausqueda de anticuerpos
del VIH, se transmita informacion suficiente, que la persona haga conciencia de lo que significara si
el resultado es positivo, que piense en aspectos a los que no se ha enfrentado, y evaluar el apoyo

social con el que cuenta la persona en el momento de su diagndstico, a quién y como le debera
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comunicar su resultado, asi mismo se debera considerar si la prueba se realiza 0 no cuando la
persona lo solicite o hasta que esté psicolégicamente preparada. El asesoramiento postest tiene
que ver con la informacion que se da cuando el resultado de la deteccibn de anticuerpos es
positivo pero aln la persona no presenta sintomas, en esta parte se estimula a la persona que
hable sobre lo que siente y que formule todas las preguntas que desee, plantea que hay que:

a) Distinguir claramente entre seropositividad y SIDA declarado, para informar adecuadamente
y transmitir seguridad.

b) Dar al sujeto seropositivo asintomatico la idea de que nadie le podra decir exactamente cual
es el riesgo que tiene de caer enfermo, debido a las diferencias individuales, pero se le
sugiere que puede reducir el riesgo si adopta medidas de comportamiento positivo, como
evitar otras enfermedades de transmision sexual.

¢) Ofrecer informacion sobre los modos de transmision del virus.

d) Transmitir informacion sobre los comportamientos sexuales seguros.

e) Ayudar al paciente a pensar sobre a quién va a informar su resultado.

f) Implementar un abordaje de resolucién de problemas que permita generar las soluciones
posibles y constructivas para la persona en cuestion.

g) Dar respuesta efectiva a las necesidades emocionales de los sujetos seropositivos en su
reaccion de ajuste psicoldgico, cuando se ven ansiosos, depresivos o hipocondriacos.”

Asi mismo cuando la persona es sintomatica, el asesoramiento seré en:

a) Tomar conciencia del diagndstico y saber claramente que problemas fisicos existen en el
momento.

b) Evaluar cuidadosamente las implicaciones Psicolégicas, profesionales, familiares y sociales
del diagndéstico.

c) Proporcionar apoyo intensivo y regular en el proceso de ajuste psicologico.

d) Evaluar el funcionamiento de la persona y sus necesidades de apoyo social.

En México, en 1996, Becerra, H. propone que al entregar los resultados del diagndstico cuando son
positivos, se debe de tener en cuenta desde el momento de la recepcion, y se recomienda que sea
el mismo Psicélogo en caso de haber tenido contacto con el antes de la prueba, evaluar el tiempo
de espera de resultados , reafirmar informacion si existen dudas, explicar la diferencia entre un
resultado positivo y uno negativo, al entregar un resultado positivo se debe de tener: confianza,
seguridad y no ser indiferente; no se entrega con compasion o sobreproteccién y angustia. Asi
como hablar con él de los siguientes puntos: con quién compartir la informacién, donde se le ayuda

al paciente a decidir con quien compartird su resultado y sobre la importancia de informar a sus
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parejas anteriores; servicios médicos; dejarlo que viva el impacto, ya que las reacciones de cada
paciente suelen ser diversas, por lo que es importante permitir que el paciente viva el impacto de
la manera mas adecuada para él, en un clima de confianza, el psicologo sélo le da la pauta a
seguir, por lo que la entrega de resultados durara lo que el paciente necesite, algunas entrevistas
se extienden varias horas; posible intervencién en crisis, analisis de la negacion; ayudarlo a fijarse

metas; dar informacién y mantener la esperanza.

En el afio de 1998, El Consejo Nacional para la Prevencién y control de SIDA (CONASIDA), dentro
de nuestro pais, plantea el siguiente modelo de asesoria para la poblacion que consulta, el cuél se

sigue utilizando hasta el presente afio:

El objetivo de la primera entrevista serd obtener informacion suficiente que permita valorar si una
persona ha estado expuesta a un posible contagio del VIH y por lo tanto, amerita informacién que

aclare sus dudas.

1. Presentacién: las primeras impresiones, aunque puedan ser erréneas, resultan duraderas, asi
que conviene poner especial atencion al inicio de esta identidad compartida, en la que el paciente y
el profesional comienzan a existir uno frente al otro. La recepcion del paciente es el primer
contacto donde habra que sostener un tono cordial, el entrevistador debe ser el primero en
presentarse y conocer el nombre del paciente, explicAndole que el servicio es anénimo, confidencial
y voluntario. También debemos saber lo que el paciente espera y desea recibir como ayuda viendo
el contenido latente y el manifiesto, haciendo preguntas que no involucren en forma directa al

paciente para facilitar el abordaje.

2. Manejo de informacion: donde se invita al paciente a que verbalice el conocimiento que tiene del
virus, enfermedad, etc., para valorar el nivel informativo y no repetirle la informacién. Mientras
verbaliza la informacion, el profesional debe sondear el tipo de mecanismos defensivos,
caracteristicas de y relaciones afectivas que el paciente exprese en sus palabras y preguntarle

sobre los cambios que éste ha observado antes y después del autopercepcion de riesgo.

A) Una vez que el paciente termina de exponer su informacion, se le completara, a fin de
resolver dudas, ampliando y comparando informacién, contrastandola con la desinformacion
para facilitar que el paciente seleccione, aclare y maneje datos certeros como formas de

transmision del VIH, formas de prevencion seguimiento de fases de la enfermedad. Dar
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informacién y manejo de acuerdo a si el resultado es positivo 0 negativo, detectar la escena

en que el usuario se expone a practicas de riesgo.

B) Estimular el deseo de vivir y luchar contra los estigmas asi como aceptarlos, reconocer y
asumir la sexualidad con responsabilidad y conciencia, asumir la existencia conformada por
los polos vida — muerte, aceptar la muerte como parte de la existencia y como ineludible
momento por el que todos pasaremos, y reflexionar sobre la idea de que la muerte significa
necesariamente un proceso doloroso vy triste; sobre la optimizacion del tiempo rescatando
los valores fundamentales de la existencia de cada quien; la realizacién de los anhelos
personales, sea cual sea el resultado de la prueba; vivir el aqui y ahora como método de

vida y no estar buscando la razén del porqué se infectd, cdmo y cuando morira.

C) Se debe invitar al paciente a expresar sus dudas, en cuanto a todo lo mencionado durante
la sesion. Lo que permite ubicar posibles resistencias del paciente, como negar, olvidar,
deformar, contradecir y completar el cuadro de valores desde los que enfrenta el mundo,
pues permite prever sus puntos débiles, en caso de recibir un resultado positivo. Asimismo,
permite indicarle lo significativo de los datos que refiere; mas si aun si el paciente tendio a
actuar como si no ocurriera nada. Teniendo datos significativos es mas facil indicarle que
esta negando la situacién. Contrariamente, si estuviera muy angustiado y los datos no
fueran significativos, hay que hacérselo ver, sin que esto indique que se le asegura un

resultado negativo.

D) Decision: invitar al paciente a que decida si se hara o no la prueba. Preguntar cémo
enfrentaria los resultados, lo que da la posibilidad de conocer las reacciones emocionales y

mecanismos defensivos si el resultado llegara a ser positivo.

3. Evaluacién emocional: preguntar como se siente

4. Cierre de la sesion

5. Informe: la cudl consistird en la informacion psicoldgica referida a rasgos de personalidad; si el
paciente esta conciente de su riesgo; qué sentimientos presenta (angustia, llanto, indiferencia,
confusion, miedo, agresién). Si existi6 congruencia entre lo que dice y lo que hace, si sus

respuestas fueron agresivas, si las reprimid, si se sintio culpable, si mostrd depresion.
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Existen personas que llegan con un resultado positivo previo en pruebas de deteccion del VIH, que

no han recibido asesoria pre- post prueba. En este caso se debe ser contenedor de las emociones y

reducir la angustia del paciente, averiguar si con anterioridad habian recurrido a instituciones y

profesionales o desconocen todo lo relativo a la situacién, averiguar si existen crisis por otros

motivos, saber si se puede enfrentar a la crisis, si cambia sus habitos de vida o existe una negacion

a largo plazo de la enfermedad, conocer si existen tendencias destructivas y autodestructivas,

como agredir a otros, mantener relaciones sexuales sin proteccién; también es de importancia ver

si su principio de realidad se encuentra debilitado, si el paciente se halla confundido y no sabe con

claridad que hacer en actual situacion de vida.

A continuacién se presenta el esquema de la propuesta de trabajo con pacientes que llegan con un

resultado positivo previo (CONASIDA, 1998)

INFORMACION

Establecer una buena alianza de trabajo

Sensibilizacion

Reforzar el principio de

Asimilar la pérdida de

realidad

la salud

Concientizacion

decisiones

Motivar tomar |

v

Discernimiento

CAMBIOS ADAPTATIVOS
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A continuacion se presenta un esquema para adultos que fue creado por un grupo de psicélogos
y trabajadores sociales, modelo el cual ha sido probado en los centros de informacion de
CONASIDA para brindar asesoria antes y después de la realizacién de la prueba de deteccion del
VIH.

ESQUEMA GENERAL DE UNA ENTREGA DE RESULTADOS:

Se debera ajustar al momento concreto del paciente, por lo que se podra cambiar el orden, omitir
0 agregar temas. es pertinente que esta entrega se maneje con flexibilidad y responda a las
necesidades del paciente y su personalidad: los pasos son la recepcion; la evaluacion del tiempo
transcurrido desde la dltima entrevista y qué ha pensado al respecto; reafirmar la informacién
general de la primera entrevista, adecuacién de la informacién con el resultado, si es VIH-
(negativo) 6 si es VIH+ (positivo), en este caso se debe hablar de la posibilidad de dirigir
concientemente la propia vida, a pesar de cualquier situacion, por més fuerte e impactante que
sea, valorar la pertinencia de compartir el resultado con quien pueda ser util, médico, otros
profesionales, pareja. Se debe valorar si el paciente ya esta preparado para recibir el resultado, por
ultimo la despedida. Las recomendaciones para entregar un resultado positivo son comprender la
situacion y conocer las posibles reacciones animicas ante la noticia, comunicar el resultado con
confianza y seguridad, sin caer en la indiferencia, no mostrarse compadecido o sobreprotector ya
que cualquiera de las dos actitudes pueden sentirse como agresivas, en general, los pacientes que
reciben este resultado sienten la necesidad de hablar, inclusive algunos tratan de negarlo, ya que
les resulta doloroso; verbalizar la angustia sirve para asimilar la realidad, facilita el reconocer
algunos rasgos de la personalidad del paciente lo que permite estimar el tipo de reaccién que el
paciente experimentard. Darse tiempo para aclarar dudas, pues toda informacion confusa
aumentard la depresion, no dar consejos que impliquen falsas promesas, solo permitir fantasear en

tanto represente una forma de elaborar la depresion y no aislarse totalmente de la realidad.

También se debe conocer a que tipo de persona se entregara el resultado, aclarar que la
seropositividad no es sinonimo de muerte, buscar el significado simbdlico que tiene la
seropositividad para el paciente, ser directos, sin rodeos, preparar al paciente dandole el tiempo
que necesite, recordarle los cuidados que debe seguir, no entregar los resultados de manera
depresiva y principalmente respetar al paciente, no estigmatizarlo, marginarlo o rehuirle;

comprenderlo 0 no, pero respetar su postura frente a la vida.
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Garcia (2003) actualmente aborda desde una perspectiva psicolégica las notificaciones de
VIH/SIDA, en la “La casa de la Sal”, organizacién encargada de apoyo a nifios y adultos con esta
enfermedad, plantea que “la notificacion del diagnéstico debe ser humanizada, donde se debe
jerarquizar la informacién, dar una verdad tolerable, hacer uso de informacion escrita y programar
sesiones de seguimiento. Donde la entrega debe ser a nivel cognoscitivo, emocional, interpersonal

y conductual” (comunicacion verbal inédita).

La autora propone una guia para la notificacion a personas adultas, la cual consta de treinta y
siete tarjetas, en donde las tres primeras llevan un orden reglamentado ya que son bésicas para
establecer rapport con el paciente, de ahi en adelante el orden en que se utilicen dependera de las

necesidades que presente el paciente y como se vaya desarrollando la sesion.

Los temas que aborda esta guia son el establecer rapport con una saludo amable, en privado y
confidencial, conocer el motivo de su consulta, y si conoce algo sobre el VIH, hablar de lo que es
falso y verdadero sobre el virus, explicar las pruebas de laboratorio, mencionar el pronéstico,
explicar qué es y cdmo funciona el virus, los factores que pueden influir, las vias de transmision,
alternativas de vida, exploracion del estado del paciente, de la o las redes de apoyo con las que
cuenta, y darle recomendaciones. Finalmente hacer un cierre, hacer una evaluacion general del

caso, analizarlo mediante supervision.

Como regla principal propone tener algunas actitudes frente al paciente, como:
- Dejarlo expresarse, llorar, hablar y gritar.
- Prohibido decirle: no llores, todo va a estar bien, échale ganas.
- Si no sabes que decir, es mejor guardar silencio, ya que éste también es una forma de
respetar y acompafiar.

- Animalo a hablar, no lo interrumpas, él es mas importante que el orden de la guia.

Consideraciones sobre la informacion del diagnostico a nifios:

“Guardar el silencio a cualquier precio manteniendo una atmosfera de complot insoportable
eludiendo cualquier pregunta del nifio relativa a su enfermedad; el nifio lo comprende de modo
que evita hablar de ello o hablar a secas, lo que no significa que no tenga necesidad de hacerlo; al
contrario, revelar por norma su diagnostico y la amenaza que pesa sobre él expresa a menudo en
el adulto la necesidad, completamente inconsciente, de confiar al nifio el peligro que corre como

para liberarse de éI” (Ajuriaguerra, 2001).
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En la actualidad, en lo que refiere al VIH/ SIDA, gracias a los tratamientos antirretrovirales, en los
nifios ha aumentado la tasa de sobrevivencia y se ha retardado la progresion del sida, llegando a
la adolescencia o incluso mas (UNICEFF, 1990; American Pssyquiatric Association 2002; William T.,

y Hanson C., 2003).

Es fundamental revelar el estado de la enfermedad a nifios y adolescentes infectados por el VIH, a
pesar de que muchos padres son reacios a discutir este tema con sus hijos por miedo al impacto
que éste les pueda causar (Ortigosa y cols. 2003; William T., y Hanson C., 2003,). Sin embargo
existen estudios que muestran que al conocer su seropositividad hay un aumento de autoestima y
mejora la relacion con sus padres y en los progenitores se reduce la tendencia a la depresion
(Comitte on Pediatric AIDS; 1999, citado en Ortigosa y cols., 2003), los nifios deben de saber que
estan muriendo y tener la oportunidad de hablar sobre sus miedos con sus seres queridos, la
familia del menor serd un eje muy importante para el cuidado de la salud y calidad de vida del
menor, que tenga expectativas hacia el futuro de una forma normal en la medida de lo posible
(William T., y Hanson C., 2003).

La forma en que un nifio afronta su enfermedad depende de muchos factores, como la edad y el
desarrollo del menor, la adaptacién parental, influencias sociales y desarrollo psicolégico y siempre

sera importante que los padres hablen con la verdad a sus hijos (William T., y Hanson C., 2003).

Revelar el diagnéstico de HIV a nifios es un proceso individual y dinamico, algunos padres lo
revelan de manera total diciendo el nombre del virus, formas de tratar la enfermedad y formas de
transmision, pero otros lo revelan de forma parcial, donde el nifio conoce la descripcién de
sintomas y tratamientos pero no sabe exactamente el nombre de la enfermedad, el tiempo para la

revelacion siempre sera esencial.

A continuacion se muestra una guia para familiares en proceso de revelar el diagndstico, (William
T. y Hanson C., 2003)

1. Escuchar con cuidado los factores asociados a las razones por las que los padres quieren o0 no

revelar el diagndstico del nifio. Este es un tema altamente emocional del que los pacientes algunas

veces no discuten con mucha gente.
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2. Hablar con el nifio acerca del diagndstico de VIH, requiere preparaciébn y pensar

cuidadosamente.

3. Ayudar a los padres a entender las diferencias acerca de la enfermedad no es comprendida por

nifios en edad preescolar.

4. Los nifios en edad escolar, algunas veces crean una barrera de preguntas, el rol- playing antes

de revelar el diagnéstico, siempre puede ayudar.

5. Los padres deben dar una explicaciébn que sea apropiada al desarrollo cognitivo y emocional,
con el que posteriormente puedan construir mas detalles, usar palabras familiares para los nifios es

de mucha ayuda.

6. Los preadolescentes y adolescentes, pueden hacer preguntas mas sofisticadas, relacionadas con
la enfermedad que han adquirido y su futuro, por lo que uno siempre debe estar preparado para

contestar honestamente antes de revelar el diagnostico.

7. Revelar el diagnéstico es un proceso que usualmente toma tiempo, no podemos esperar que el
nifio entienda todos los aspectos sobre el diagnéstico de VIH después de la discusién del tema. Se

deben revisar y medir las consecuencias emocionales.

8. El impacto del diagnéstico puede tomar desde semanas a afios para ser asimilado. Si el nifio
tiene una pregunta especifica, se le debe contestar. Permitir que el nifio sepa que sin importar que
tan dificil sea el tema a tratar, debe preguntar y mostrar sus sentimientos. Siempre hay que tener

cuidado de no dar mas informacion de la que el nifio quiere o esté preparado para afrontar.

9. Tener algun familiar cerca, para que el nifio pueda hablar siempre ayuda asi como ofrecerle

tiempo a solas con su terapeuta.

10. Ofrecer al nifio la oportunidad de hablar o conocer otros nifios con la misma enfermedad.

11. Los padres se preguntaran si revelar el diagndstico al nifio, fue una decisién correcta, por lo

que se debe brindar apoyo.
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12. Alentar a los padres a mantener o reestablecer las rutinas dentro del hogar. Los nifios
necesitan entender que la Unica cosa que ha cambiado es que ahora conoce su enfermedad.

13. La honestidad entre padres e hijos debe ser siempre la mayor prioridad.

Ortigosa (2003) menciona que la Academia de Pediatria propone que:

1. Los médicos y otros trabajadores de los servicios sanitarios deben aconsejar a los padres o

cuidadores de todo nifio seropositivo para que revelen a éste su situacion respecto a la infeccion.

2. Esta informacion debera adaptarse a la edad, el desarrollo cognitivo y la madurez psicosocial de
cada nifio y dependera de la complejidad de la dinamica familiar, del contexto clinico y de las

circunstancias sociales.

3. No son explicaciones detalladas, pero conviene hacerle comprender la naturaleza de su

enfermedad, su posibilidad de cuidarse y la necesidad de hacerlo.

4. Se debe dar a conocer su situacion a los nifios en edad escolar, suele ser un proceso largo y
delicado que puede requerir un trabajo minucioso con los padres y con el hijo para que éste acepte

la situacion y desee afrontarla con los padres, lo que debe ser estimulado continuamente.

5. Los adolescentes deben conocer su situacion respecto al VIH y las consecuencias de la misma,
tanto para su cuidado personal como en relacion con su conducta sexual. Asimismo, deben ser

capaces de tomar decisiones respecto a su tratamiento y de participar en el mismo.

En México, dentro de la organizacion no gubernamental La Casa de la Sal, también se realiza la
notificacion en nifios, los cuales son huérfanos y viven dentro de esta institucién, y se lleva a cabo
de forma grupal, utilizan como apoyo la Guia para personas que trabajan con nifios de J.

Kuykendall:

- Hable al nifio honestamente. Digale la verdad a su manera, en términos simples y claros.
Generalmente los nifios ya lo saben.
- Permitales reaccionar a su propio estilo. Necesitan saber que pueden tener reacciones

emocionales y a quien recurrir por consuelo, apoyo, tiempo y verdades.
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- Responda sus dudas de una manera directa y simple. Si no entienden ellos preguntaran,
infébrmeles paso a paso. Ellos le van a dar sugerencias. Cuando estén saturados, pueden
abandonar su inquietud para otro momento. Brindeles oportunidades para abrir la discusion
cuando deseen hacerlo.

- Recuerde que los nifios que estan agonizando necesitan tiempo y oportunidad para las
despedidas. Esto puede ser directo o simbdlico.

- Asegurese que la tristeza y la tension de los adultos no impidan la franca discusién con un
nifio. Mantengan viva la esperanza pero modérela con honestidad.

- Comprenda que los nifios pequefios que experimentan la muerte de un ser querido luchan
con la durabilidad de la muerte. Deben llegar a comprender que morirse es para siempre.

- Recuerde que la muerte de un miembro de la familia trae consigo otros cambios: la pérdida
de un compafero de juegos en el caso de un hermano, la pérdida de un ingreso
economico, posiblemente una casa y una mama feliz (sin papa) o viceversa. En adelante los
nifios pueden ser ayudados diferenciando los elementos de la muerte de otros. A los nifios
puede ayudarseles después, a buscar nuevas estrategias para dirigir estos problemas.

- Tenga en mente que los aspectos posteriores a la muerte pueden aturdir a un nifio. Alguna
persona debera tener especial cuidado para explicar y estar con el nifio durante todos estos
momentos.

- Recuerde que los nifios recuerdan sucesos de por vida. Ayudelos a crear buenos recuerdos
en momentos de tristeza en vez de tratar de hacer a un lado, descartar u olvidar lo que ha
sucedido.

- Recuerde que la sinceridad genera confianza y la confianza hace que la ansiedad disminuya.
El nifio necesita saber que no se le mentird ni ocultard nada, por lo que la confianza y
sinceridad deben ser los dos pilares fundamentales para combatir el miedo del enfermo
propiciando asi el desarrollo de la virtud, de la fortaleza y el optimismo.

- Comprenda a los niflos como lo que son, nifios, sin tratarlos como adultos pequefios,
esperando que reaccionen de determinada manera ante el suceso de la muerte. Se deben
considerar sus caracteristicas particulares como: su edad, su temperamento, sus amistades
y necesidades, el tipo de pérdida, y caracteristicas Unicas, para lo cual serd esencial

escucharlo, para poder conocerlo.

Las intervenciones deben ser siempre respetando creencias y costumbres de los padres, los cuéles

posiblemente también requieran de apoyo y orientacion.
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Implicaciones emocionales

Casi siempre cuando nos enfrentamos a una situacion critica extrema y/o particularmente
angustiante, se hace no sélo patente, sino incuestionable, el hecho de que somos vulnerables. El
reconocimiento de las limitaciones personales, es decir, darnos cuenta de que no podemos resolver
todo, suele producir intensos sentimientos de coraje e impotencia pues de pronto nos encontramos
ante una situacion que se sale de nuestro control. Esto suele provocar en general un incremento
importante de la angustia. Como respuesta a ella, nuestra psique moviliza una serie de
mecanismos de defensa encaminados a tratar de manejar el exceso de estimulacién que invade y

amenaza seriamente la integridad emocional del individuo.

Una crisis es la respuesta a eventos peligrosos y es vivida como un estado doloroso. Es por esto
que tiende a movilizar reacciones muy poderosas para ayudar al sujeto a aliviar su malestar y a
recuperar el equilibrio que existia antes del inicio de la crisis. Si esto sucede, la crisis puede ser
superada y ademas la persona aprende a emplear nuevas reacciones adaptativas que le pueden
servir en el futuro. Es posible que al resolver la crisis la persona se sienta en un mejor estado
emocional que el que tenia antes de la crisis. Por otra parte, si sus reacciones son inadecuadas o
mal adaptativas, el estado doloroso se intensifica, la crisis se agudiza y puede iniciarse un deterioro
que podria producir sintomas psiquiatricos, lo que a su vez podria cristalizarse en patrones
neurdticos de comportamiento, lo cudl restringe su habilidad para funcionar adecuadamente, o
bien puede suceder que la situacidon nunca se estabilice, empleandose cada vez mas patrones de
comportamiento mal adaptativos, cuyas consecuencias pueden llegar a ser fatales (Centro de

Intervencion en Crisis, 1996, citado en Luna, 2000).

Ya que la infeccién por VIH es una enfermedad grave e incurable, con un curso incierto, se ha
observado empiricamente que las personas, desde el momento que han sido informadas de su
resultado positivo al VIH, en mayor o menor grado han presentado algin tipo de alteracion
emaocional, con severidad, tiempo e intensidad variable (Remor y Arranz 2003). Asi mismo el
impacto psicologico ante el diagndstico de VIH depende de la personalidad, el caracter y el medio
social en el que se vive. Al recibir un resultado positivo la mayoria de las personas tienen una
conmocién o crisis, se sienten aturdidos y confundidos sin poder pensar con claridad ni decir nada.
En algunos la noticia se recibe con llanto y tristeza; en otros, la reaccién es enojo o ira. También
pueden recibir el resultado en silencio, aparentemente tranquilos y sin exteriorizar ninguna
emocion; incluso habra casos en que la persona parezca indiferente o animada (Abrego y cols.

1994, citado en Hernandez, 2002). Otras reacciones psicolégicas y sociales pueden se: pérdida de
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la autoestima, sentimientos de alineacién y aislamiento de su grupo de amigos o incluso pérdida de
la pareja, desempleo, culpabilidad por conductas sexuales pasadas, cambios en la imagen corporal

y percepcion de pérdida del control de sus vidas (Remor y Arranz, 2003).

Estas reacciones estan vinculadas inicialmente a la pérdida de la salud, y por consiguiente con la
muerte, lo cual es vivido como una reaccion de duelo, en este sentido Kibler — Ross (1969),

plantea cinco fases por las que puede pasar un paciente terminal:

1) Negacién: la persona trata de alejar de si el conocimiento de que padece una enfermedad, que
lo conducira a la muerte, niega la verdad desconcertante como funcién protectora, que permite a
la persona recobrarse y mantener cierto control. La angustia que surge ante un hecho, quiza
irremediable, es tan intensa que la persona tiene que borrarlo de su mente para evitar el dolor que
su conocimiento ocasiona, lo cual puede durar mucho tiempo tal rechazo no puede romperse desde
afuera, sino que precisamente en esta fase habria que acentuar la disposicibn a conversar

abiertamente con el enfermo acerca de la realidad cruel de la muerte.

2) Ira o coraje: cuando la negacién ya no se puede mantener mas, es remplazada por sentimientos
de ira, rabia, envidia y resentimiento. Lo cudl afecta frecuentemente a todas las personas que
tienen que ver con el paciente, se presentan sentimientos de culpa que pueden favorecer la
aparicion de demandas asistenciales y terapéuticas que estén fuera del alcance de los recursos del
paciente, asi son muchas las personas que pueden superar sus sentimientos de envidia y céllera
precisamente porque descubren que el otro no tiene que ocultar la crueldad de la muerte, sino

que entienden lo dificil que es morir.

3) Pacto o negociacién: esta fase dura por lo general muy poco y desemboca en seguida en la

fase de depresion, aqui el paciente intenta conseguir un aplazamiento de la muerte inminente
mediante contraprestaciones o mediante la incorporacion de objetivos temporales, cada vez la
frontera vuelve a desplazarse casi siempre una y otra vez y el paciente intenta un segundo y tercer
aplazamiento, incluye una promesa implicita, en donde el paciente no pedird mas, si esta
propuesta se le cumple. Es una forma de adaptacién que trata de subsanar el impacto con el fin de

posibilitar la esperanza.

4) Depresion: implica la disminucion de los procesos negadores, y permite que se pueda trabajar

terapéuticamente; el paciente reconoce que ya no se puede forjar ningln aplazamiento mas y que
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le llega la separacién de todo lo que es querido, lo que representa un camino para prepararse a la
pérdida inminente de todas las cosas que le son queridas y para aceptar internamente su propio
destino. Se divide en depresion reactiva, como pérdida de libertad, de la capacidad de vivir
normalmente y de desempefiar las actividades habituales y depresién preparatoria, la cual aparece
cuando el paciente empieza a retirarse de la interaccién social por darse cuenta de la cercania de

Su muerte.

5) Aceptacién: la persona se ha liberado de los sentimientos de amargura y depresion, se da la
adaptacion al destino, aceptar lo ineludible de la muerte, se caracteriza por un vacio interior en la
persona, asi cada persona tiene su forma especifica de adaptacién y se acerca a la muerte de

manera individual y Unica.

En 1977, Kavanaug (citado por Luna, 2000), menciona que existen siete etapas en las que debe
ocurrir el proceso de duelo por la pérdida o despedida de algo o alguien, las cuéles son:

1) Negacion: bloquear lo que esté sucediendo.

2) Confusién: se presenta una falta de claridad sobre la realidad, se desorganiza su yo, porgque éste

no hace contacto con las emociones y éstas se expresan sin control.

3) Sentimientos de coraje: cuando la herida emocional por el desamparo comienza a hundirse o

ahondarse, comienza a tocar al si mismo, la persona, incapaz de adecuarse a sus emociones y

herida en si misma se revela contra otros.

4) Sentimientos de culpa: el coraje deja de expresarse en la medida en que la misma persona se

experimenta como culpable, ya que sentirse culpable es como enojarse contra uno mismo.

5) Aceptacion de la pérdida o experiencia de soledad: es el momento en que el dolor se va

transformando en salud debido a que la persona se perdona a si misma porque se ha dado cuenta
de lo que realmente es, aqui el paciente necesitara una compafiia significativa, que le ayude a
aceptarse a si mismo solo, y a darse cuenta que solo sigue viviendo. Se siente libre, el suceso ha

pasado Yy sigue viviendo.
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6) Restablecimiento: reintegra su mundo tocando nuevos sentimientos, haciendo planes de accion

y sintiendo que merece vivir y no depender de lo que perdié.
En nuestro pais el Doctor Reyes (1995, citado por Hernandez, 2002) hace una propuesta de

momentos (no etapas) sobre el proceso por el que pasa un enfermo terminal los cuéles son:

1) Angustia: caracterizada por un dolor continuo a lo largo de todo el proceso de la enfermedad,
por el miedo al futuro, y tiene ademas una connotacion religiosa que hace que las personas la
acepten con resignacion.

2) Frustracién: caracterizado por una gran tristeza o temperamento melancdlico ocasionado por lo
siguiente: a) el fantasma de la muerte, el paciente siente que la muerte estd proxima; b) la
conciencia de que ya no hay tiempo para alcanzar metas; c) el sentido de impotencia, en donde la
persona reconoce que no existe ni tratamiento ni cura para la enfermedad (sentimiento de
impotencia y desesperacion). Lo que provoca que la persona sienta una rabia irracional e
incontenible, por lo que muchas veces puede agredir a los demas, pero en realidad se arremete a
€l mismo, al virus y a la impotencia ante no saber que hacer.

3) Culpa: que sienten las personas por el pasado, y que precisamente las promesas 0 pactos que
hacen con Dios o con ellos mismos, son el reflejo de los sentimientos de culpa.

4) Depresién: supone una evidencia por parte del paciente de su realidad como portador de una
enfermedad fatal. La divide en tres tipos: depresidn reactiva, que es la respuesta a las pérdidas
sufridas y pueden ser fisicas o simbdlicas; depresion ansiosa, que se caracteriza por una lucha
entre lo que siente el paciente y lo que en realidad quiere y la depresion anticipatoria, que es
cuando el paciente se encierra en si mismo para decir adiés.

5) Aceptacion: asimilacion de lo que le estd pasando.

En especifico, las personas con VIH/SIDA piensan que tienen un control muy reducido sobre su
vida y las opciones disponibles ahora para ellos. Piensan que ya no son un agente libre y que toda
actividad que lleven a cabo esta dictaminada por su enfermedad y el prospecto de afeccion y
muerte, puede surgir una sensacion de desesperanza que inhibe posibles acciones constructivas
futuras. Su vida se centra en un principio alrededor del hospital y el personal médico y para
permitirlo se interrumpen de manera considerable los programas sociales, domésticos, escolares o
de trabajo, se ha perdido su identidad y control personal detras de las pruebas, estudios,
observaciones y medicaciones que origina la relativa novedad de su enfermedad (Miller y Cols.,
1986).
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El VIH / SIDA es una enfermedad gravemente estigmatizada, suele ser recibida con temor y
rechazo por amigos, colegas empleado, compaferos y asociados, esta respuesta publica (la
anticipacién de ella o el afrontarla) genera un sentimiento se ser sucios o no limpios. Con
frecuencia, los enfermos ignoraran tanto el sindrome como el publico en general y requieren
informacién detallada sobre el grado de riesgo que implican para otros, en la casa, el trabajo,
social y sexualmente. Surge la pregunta de lo que debe comentarse a los patrones y colegas o bien
personas cercanas, pues comentar toda la verdad sobre el diagnéstico puede tener implicaciones
claramente desastrosas sobre su carrera y economia, aunque vale la pena recordar que la ansiedad
y el estrés que implica no comentar toda su historia puede ser perjudicial para el ajuste general del

paciente después del diagndstico (Miller y Cols., 1986).

Las implicaciones emocionales que el diagnostico puede ocasionar son la ansiedad por el
pronostico y evolucion de la enfermedad inciertos, efectos de la medicacion y el tratamiento,
estado de la pareja y capacidad del mismo para sobrellevarlo, reacciones de otros como familiares,
amigos etc., pérdida de habilidades cognoscitivas, fisica, social y ocupacional, riesgo de infeccion
de otros y hacia ellos; la depresion por la desesperanza para cambiar las circunstancias,
disminucioén de la calidad de vida en todos los &mbitos, futuro incierto, autoculpa y recriminaciones,
aceptabilidad social y sexual reducida y aislamiento; enojo por el estilo de vida y actividades de
riesgo en el pasado, por la incapacidad de vencer el virus, por nuevas restricciones involuntarias
para el estilo de vida; culpa por posible homosexualidad, falta de la homosexualidad confirmada a
través de la enfermedad; obsesiones por busqueda de explicaciones, por nuevas pruebas
diagndsticas en su cuerpo, imposibilidad de evitar las declinaciones y la muerte y mania sobre la
salud y dietas (Miller y Cols., 1986); temor acerca de a quién se le informa o informara respecto a
su enfermedad; vergiienza por el estigma del SIDA; sentimientos de aislamiento y de menor apoyo
social, rechazo por la familia y por los demas (Muma, Lyons, Borcki y cols., 2000), pensamientos
suicidas y disminucion de la autoestima (CONASIDA, 1998).

En México existen investigaciones realizadas por Luis Guillermo Juarez y Javier Lizarraga(1989,
citado por, Luna 2000) en base al trabajo de observacion y contacto con enfermos de SIDA,
seropositivos para VIH desde el momento en que saben de su resultado, asi como familiares,
amigos y pareja de los mismo. Proponen que dentro del continuo psicoafectivo se contemplan dos
ambitos: 1) la percepcion y significado del peso del evento (PSPE) es la resultante del conocimiento
de la seropositividad para VIH y de lo que esto y el padecimiento en si significan, en funcién de

calidad de vida, expectativas y repercusion social y afectiva; 2) la capacidad de reconocimiento y
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adaptacion a la realidad (RAR) que es el proceso que va del interior al exterior, ubicando al
individuo frente a si mismo, frente al evento y los significados, permitiendo una dinamica de
comprension y adecuacién al hecho.

Las fases que se han podido observar son las siguientes:

1) Negacion: el individuo minimiza o anula su capacidad de RAR con el fin de evadir la PSPE.

2) Estructuracién: manifestacion de un incremento en la capacidad del RAR que tiende a aumentar
las reacciones, respuestas y conductas en el sustrato consciente de la responsabilidad respecto al
PSPE a través de la generacibn de angustia, con el fin de alcanzar un equilibrio entre la
inconformidad y la realidad.

3) Deterioro de la autoestima y la autoimagen: el conflicto que se genera en la fase anterior se

incrementa debido a que su escala de valores se focaliza en si mismo. Esta localizacion motiva
comparaciones entre yo antes y yo ahora que gira entorno al PSPE, y dependiendo del rechazo y la
tolerancia que se consiga de si mismo.

4) Autodestructividad: la experimentacion de angustia, depresion e ira hacia si mismo, incrementa

y concientiza el conflicto ya presente en las fases anteriores. Al no tener de donde asirse, el
individuo busca soluciones al conflicto a través de reacciones, respuestas y conductas agresivas y
aun violentas en contra de si mismo.

5) Vengatividad: la ira y el conflicto, a través de un predominio del sustrato consciente de la
responsividad respecto al RAR, tiende a solucionarse modificando la direccion de la agresién de si
hacia otros. Dentro de las manifestaciones comportamentales es esta fase se observan desde la
manipulacién de los afectos hasta conductas francamente antisociales.

6) Pacto o negociacion: el conflicto generado por PSPE, encuentra una solucion parcial a través de

un principio de resignacion que tiende a minimizar los rechazos hacia si y hacia los demas;
reorientando las reacciones, respuestas y conductas hacia una aceptacion de las alternativas que
se le ofrecen o presentan, tales como tratamientos, cambios o modificaciones en sus héabitos
cotidianos, encuentros o reencuentros espirituales.

7) Aceptacion: la capacidad del RAR alcanza en esta fase su maximo nivel, predominando por ende
las reacciones, respuestas y conductas del sustrato consciente de seropositividad; esto permite al
individuo no dejarse arrastrar por el PSPE impuesto por el exterior, sino haciendo él mismo su
propia escala y significacién del evento, racionalmente mas cercano a la realidad. Se caracteriza

por un comportamiento predominante tolerante tanto hacia si mismo como hacia los demas.
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Por ultimo también hay que considerar que una caracteristica comun y preocupante de la ansiedad
en niveles altos, es el grado de sintomas que incluyen el sistema nervioso auténomo (SNA), como
diarrea, nauseas, pérdida de peso, sudoracién, agitacion, trastornos visuales, dolores musculares,
exantemas y letargo se interpretan como signos de SIDA y las preocupaciones consiguientes
tienden a empeorar los sintomas, posiblemente originando ataques de ansiedad aguda o panico. Se
sabe que ciertos eventos estresantes pueden incitar a los sujetos a reducir el estrés a través de
habitos o conductas no saludables, asi el estrés generado por la enfermedad puede llevar a la
persona a adquirir conductas de riesgo, sin embargo son necesarias mas investigaciones
longitudinales para evaluar el impacto que pueden tener el estrés y otras reacciones emocionales
sobre el avance de la infeccion por VIH, mas alla de lo que esta determinado por el curso natural

de la enfermedad (Remor y Arranz, 2003).

La depresiéon conduce a sus propias dificultades, en especial cuando origina una pérdida de
motivacion para luchar por el futuro o ajustarse a los regimenes terapéuticos que implican alguna
esperanza para el paciente. También es caracteristica una pérdida de interés en actividades
previamente compensadoras y puede contribuir a una disminucién y supresién funcional general,

dando como resultado un obstaculo para la adhesion al tratamiento (Remor y Arranz, 2003).

Implicaciones emocionales en los nifios

No existe mucha literatura acerca de investigaciones y trabajos realizados que ilustren sobre
reacciones emocionales ante el VIH/SIDA en nifios. Sin embargo, por lo observado en mi
experiencia personal en el trabajo con nifios infectados por VIH, mencionaré algunas de las

conductas que presentan ante el diagndstico:

1) Se muestran sumamente consternados, en general después de la explicacion de lo que
consiste su enfermedad, reaccionan con sonrisas pequefias, como de pena o bien con llanto
incontrolable.

2) No tienen verbalizaciones al respecto, no hacen comentarios ni preguntas.

3) Se enojan con la persona que los notificd, aunque no siempre lo demuestran. Los padres
reportan que no les gusta ir y no quieren regresar con el Psic6logo.

4) En citas posteriores se niegan a hablar del tema.

5) Mencionan que estan bien, pero pronto muestran llanto facil.
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6) Después de algunas sesiones, se observan tranquilos, hablan con mas facilidad del tema, y
muestran esperanzas, verbalizan fantasias respecto de una posible cura o vacuna contra la
enfermedad.

7) Se plantean expectativas de vida a corto y “largo plazo”.

En general estas reacciones se pueden agrupar de forma semejante a la de los adultos como son:

negacion, ira, depresion y resignacion.

Pocos son los nifilos que perciben la muerte como muy cercana o que expresan sentimientos de
ganas de morir. Siempre es muy importante la relacion familiar en la que se encuentren, ya que de
eso depende el tiempo que le tome al nifio readaptarse a la situacion que desconocia y a su nueva

realidad.

Valdés y Flérez (1995, citado por Ortigosa y cols. 2003) mencionan que los efectos Psicolégicos
que se producen a causa de la enfermedad son la modificacibn de su autoconcepto, ya que al
descubrir que padecen de una enfermedad el nifio se hace vulnerable, dependiente, con baja
autoimagen y sentimiento de falta de autoeficacia, también se originan sentimientos de ansiedad,
indefension depresion, miedo e inseguridad, ya que la naturaleza de la infeccion por VIH esta
relacionada socialmente con conductas marginales, droga o promiscuidad sexual, apareciendo en
nifos que no son capaces de entender todo lo que les ocurre. Por lo tanto es frecuente que se
presenten sentimientos de culpa y dificultades para seguir las prescripciones médicas. También es
probable que los nifios se queden huérfanos y sean acogidos por la familia extensa o las

instituciones asistenciales, lo que afiade mayor malestar y sufrimiento a su estado psicologico.

Ajuriaguerra (2001) sefiala que las reacciones dependeran de la edad y de la compresion que el
nifio pueda tener sobre la misma, pero ante la persistencia de la enfermedad, puede activar sus
defensas, mostrando oposicion ante los cuidados que la enfermedad requiere, mostrando enojo e
impulsividad, que puede estar acompafiado de conductas peligrosas, como actividades
desaconsejadas; sumision e inhibicion por el sentimiento de pérdida, experimenta vivencias
depresivas en forma de vergiienza por su cuerpo y culpabilidad, la inhibicion puede ser fisica
reflejada como inactividad o bien intelectual donde hay una incapacidad de compresion sobre la
enfermedad o un fracaso escolar; finalmente el mecanismo de sublimacion y colaboracion, donde

el nifio actda con responsabilidad sobre su enfermedad.
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Asi tanto para adultos como para nifios, el tratamiento psicolégico de los pacientes con una
enfermedad como es la infeccion por VIH, supone un desafio para cualquier relacién terapedtica,
ya que la esta infeccion pone al paciente y al terapeuta frente una enfermedad compleja, con
multiples implicaciones, a menudo asociada a cambios impredecibles que pueden llevar a un
estado de enfermedad severa con amenaza para la vida del sujeto, por lo que hay que trabajar con
expectativas realistas considerando que las personas van a experimentar diferentes reacciones
psicoldgicas y afrontar procesos de adaptacién en relacibn a la enfermedad, la intervencién
psicoterapeltica debera ser siempre personalizada de acuerdo con las necesidades y recursos
personales de cada individuo, pudiendo seguir un formato individual o grupal con programas
estructurados, algunas estrategias son el afrontamiento del diagnéstico inicial de VIH-positivo,
manejo del estigma y la discriminacion, por ser VIH + o tener SIDA, informacion sobre la
enfermedad; asi como auto — cuidados, deliberacion y toma de decisiones sobre el tratamiento,
adhesion al tratamiento antirretroviral, riesgo de transmision del VIH, manejo de expresiones
emaocionales, afrontamiento del estrés, apoyo social u emocional, revelacion de su condicién de

VIH+, pactos y cambios en las relaciones de pareja sexuales (Remor y Arranz 2003).

Los derechos de los nifios en el contexto del VIH/ SIDA

En 1999 un documento de informacion del ONUSIDA plantea que todos los nifios menores de 18
afos que viven en el mundo de hoy, infectados por el VIH, afectados por el SIDA en su familia o
comunidad o viviendo con el riesgo de contraer el VIH — estan reconocidos por la Convencién de
las Naciones Unidas sobre los Derechos del nifio. La Convencién de las Naciones Unidas sobre los
Derechos del Nifio en el contexto del VIH/SIDA ha definido ciertos principios para reducir la
vulnerabilidad de los nifios a la infeccion y para protegerlos de la discriminacion por causa de su
condicion de seropositividad real o presunta. Los gobiernos pueden emplear este marco para
asegurar que se fomente y se defiendan los intereses superiores de los nifios con respecto al
VIH/SIDA:

- Debe garantizarse el derecho del nifio a la vida, a la supervivencia y al desarrollo.
- Los derechos y las libertades civiles de los nifios deben respetarse, insistiendo en el
abandono de politicas que pueden provocar la separacion de los nifios de sus padres o

familias.
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Los nifios deben tener acceso a la educacion o informacién sobre la prevencion del
VIH/SIDA y a los medios de prevencion. Hay que tomar medidas para eliminar los
obstaculos sociales, culturales, politicos o religiosos que impiden este acceso.

Debe reconocerse el derecho de los nifios a la confidencialidad e intimidad con respecto a
su condicion de seropositividad. Esto incluye el reconocimiento de que las pruebas para la
deteccién del VIH deben ser voluntarias y realizarse con el consentimiento informado de la
persona afectada, consentimiento que hay que obtener en el contexto de consejeria previa
a las pruebas. Si intervienen los tutores legales del nifio, deberan prestar la debida atencion

a la opinién de éste, si es suficientemente mayor o0 maduro para opinar al respecto.

Todos los nifios deben recibir el tratamiento y la atencion adecuados para el VIH/SIDA,
inclusive cuando esto implique costos adicionales, como en el caso de los huérfanos.

Los estados deben considerar el VIH/SIDA como una discapacidad, si existe una legislacion
sobre discapacidades, para reforzar la proteccién de las personas afectadas por el VIH/

SIDA contra la discriminacion.

Los nifios deben tener acceso a los servicios y programas de atencion de la salud y hay
que eliminar los obstaculos que encuentran para ese acceso los grupos especialmente

vulnerables.

Los nifios deben tener acceso a las prestaciones sociales, incluida la seguridad social.

Los niflos deben gozar de un nivel de vida adecuado.

Los nifios deben tener acceso a la educacién e informacion sobre la prevencion del
VIH/SIDA en la escuela y fuera de ella, sea cual sea su condicién con respecto al
VIH/SIDA.

Los nifios no deben sufrir ningdn tipo de discriminacién por causa de su condicién con
respecto al VIH/SIDA en las actividades del tiempo libre, recreativas, deportivas y

culturales.

Los gobiernos deben tomar medidas especiales para prevenir y reducir al minimo el impacto

del VIH/SIDA causado por el tréfico de drogas, la prostitucion forzada, la explotacion
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sexual, la incapacidad para negociar una relacion sexual protegida, el abuso sexual, el

consumo de drogar por inyeccion y las practicas tradicionales nocivas.

También se plantea como derecho de los nifios el intervenir en su propio desarrollo y a expresar
opiniones, y a que sean tenidas en cuenta en la toma de decisiones sobre sus vidas, deberia
habilitar a los nifios a participar en el disefio y aplicacion de programas relacionados con el VIH

para los nifios.

En la cartilla mexicana especial que contiene los derechos de las personas que viven con VIH, se
menciona, en el pendltimo de los puntos, cuales son los derechos que tienen los nifios frente a la
epidemia del SIDA, declarando que los nifios que viven con VIH/SIDA tienen derecho a recibir los

servicios de salud, educacion y asistencia social en igualdad de circunstancias (Torres Silva, 2003).

Encontrandose en nuestro pais un escaso abordaje de los derechos reales en apoyo a los nifios con

VIH/SIDA, situacion que debe tomarse en cuenta para un futuro.

Consideraciones éticas

Asi como es importante considerar los derechos de los nifios dentro del contexto del VIH/SIDA, es
necesario considerar la responsabilidad ética que cualquier psicélogo debe tener en la intervencién
profesional ante cualquier persona y en especifico en el trato con personas con VIH/SIDA, a
continuacion se presentan bases generales éticas y algunos articulos relevantes tomados del
“Cdédigo ético del Psicologo”(Sociedad Mexicana de Psicologia, 2002) los cuéles que sera importante

tener presentes en el trabajo con personas portadoras del virus.

“El psicologo asume la responsabilidad de actuar, en el desempefio de sus actividades
profesionales, académicas y cientificas bajo un criterio rector, que es garantizar en todo momento
bienestar de todos aquellos individuos, grupos u organizaciones que requieran de sus Servicios,
dentro de los limites naturales de la practica de la Psicologia. Por tanto, se adhiere a los siguientes

principios:

A) Respeto a los derechos vy a la dignidad de las personas: toda persona tiene derecho a que se

aprecie su valor innato como ser humano y que se reconozca que este valor no aumenta ni
disminuye por caracteristica alguna, condicién o estado, tal como su raza, cultura, idioma,

discapacidad fisica o mental, nivel socioeconémico, orientacién sexual, religion, sexo, estado
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civil, color, edad o nacionalidad. Los psicélogos, en el desempefio de sus actividades, tienen la
responsabilidad de respetar, proteger y fomentar el derecho de las personas a la privacidad, la
autodeterminacion, la libertad personal y justicia. Por lo tanto este derecho incluye, la libertad,
la dignidad, el consentimiento informado, la confidencialidad, la autonomia, el trato justo, la
igualdad y el derecho a establecer y dar por terminada la relacién con el psicélogo.

B) Cuidado responsable: el psic6logo solo debe realizar actividades para las que recibio

informacién suficiente, es competente, y para las que posee conocimientos y destrezas
actualizadas, donde actia honestamente.

C) Integridad en las relaciones: el psicologo debe mostrar en su desempefio: precision y

honestidad, apertura y sinceridad, maxima objetividad y minimo sesgo o prejuicio, y evitar
conflictos de interés.

D) Responsabilidad ante la sociedad y la humanidad: el psicélogo buscard aumentar el

conocimiento y promover el bienestar de la humanidad, por medio de métodos vy

procedimientos éticos.

Los articulos que se consideran relevantes son:

Art.4. El psicblogo se mantendra razonablemente actualizado acerca de la informacion cientifica y
profesional en su campo de actividad, y realizard esfuerzos continuos para mantener su
competencia y pericia en las habilidades que emplea. Recibird la educacién, formacion, supervision

y consulta adecuadas.

Art.29. Al efectuar intervenciones y/o asesorias terapéuticas, preventivas, educativas,
organizacionales, sociales, comunitarias, consejo psicolégico directo, ya sea por escrito, por radio,
telefénico, televisivo, por internet, o por cualquier otro medio de comunicacion, el psicologo se
basa en la investigacion y los datos acerca de la eficacia y efectividad de las técnicas o

procedimientos que utiliza.

Art. 50. Al dar cualquier tipo de informacion lo hace utilizando un lenguaje razonablemente
entendible para el receptor de sus servicios 0 actuacion, proporcionando de antemano informacion
apropiada acerca de la naturaleza de tales resultados y conclusiones. Si la ley o los roles
organizacionales impiden que el psicélogo proporcione tal informacion a individuos particulares o

grupos, podra hacerlo al término del servicio.
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Art. 90. En las actividades relativas a su trabajo, el psicélogo respeta los derechos que otros tienen
para sustentar valores, cultura, actitudes y opiniones diferentes a los suyos. Asimismo, no
discrimina injustamente a partir de edad, género, raza, origen étnico, idioma, nacionalidad,

religién, orientacion sexual, minusvalia, nivel socioeconémico o cualquier criterio proscrito por la

ley.

Art. 132. El psicélogo tiene la obligacién béasica de respetar los derechos a la confidencialidad de
aquellos con quienes trabaja o le consultan, reconociendo que la confidencialidad puede
establecerse por la ley, por reglas institucionales o profesionales, o0 por relaciones cientificas, y

toma las precauciones razonables para tal efecto.
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Método

PROPUESTA:

Este trabajo propone un modelo para informar a los nifios el diagnéstico de VIH/SIDA. El cudl
consiste en una guia de pasos a seguir previo y durante la notificacion, enfocandose més en los
pasos durante esta ultima. El modelo que se sugiere, consta de un apartado tedrico y un video
juego como material didactico, el cual estd disefiado por medio de lenguaje de programacion
C++, XML, TinyXML, Modelado en 3ds Max, Blender y Engine 3D Ogre, sonido open AL, video
como textura, Theora Ogre y Engine de fisica Ogre ODE, asi como programas para disefio

Fireworks, Photoshop y Flash para animaciones.

El nifio puede manejarlo de una forma sencilla poniendo el cursor sobre una imagen y dando un
clic (point and clic) para trasladarse sobre el monitor a donde él desee ir, asi mismo, este
videojuego estd acompafiado de dialogos que se podran leer y al mismo tiempo se escuchan
diferentes temas musicales como fondo (ver anexo 1) mientras va transcurriendo el videojuego.
Asi, se permite formar aplicaciones interactivas que posibilitan al usuario ver algo atractivo y no

estatico (Ramoén, 2003), para que el nifio participe de forma activa durante su diagnéstico.

JUSTIFICACION:

El VIH/SIDA no es aun una enfermedad curable, a pesar de los multiples avances médicos que se
han reportado en ultima década, el virus persiste y cobra vidas dia a dia. La via de transmision
vertical (de la madre al hijo) del VIH/SIDA es la tercera forma mas frecuente de infeccién, sin
embargo es la principal via de infeccion infantil, por lo cual muchos de los nifios que nacen
infectados llegan a edad escolar sin conocer su diagnéstico o con la creencia de que tienen otro
tipo de enfermedad o bien conocen sobre otras enfermedades que padecen y que estan
relacionadas con el VIH pero no su diagnéstico de base. Sus padres o aquellas personas
encargadas de su cuidado, muchas veces muestran incertidumbre de cuando y como informarles a
los nifilos sobre su padecimiento, por lo general piden apoyo del Psicologo encargado del
seguimiento del menor dentro de la Institucion a la que acuden, quien por lo general no cuenta
con los elementos suficientes para explicar al nifio la enfermedad que padece, careciendo de un

modelo de informacion.
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Este modelo retoma consideraciones sobre la intervencién por medio del juego ya que Lépez
(2003), en una recapitulacién histdrica sobre el juego, sefiala que el juego infantil, desde las
perspectivas de las necesidades e intereses del nifio es considerado el génesis de la adquisicién del
conocimiento, si se aplica en el &mbito de la educacion, puede verse como un excelente medio de
desarrollo y asimilacion, asi, el tiempo que los nifios pasan jugando se puede considerar como un
tiempo de aprendizaje, ademas de ser un medio de privilegio a través del cual el nifio interactla
con el medio que lo rodea, descarga su energia y expresa sus deseos. No se puede negar que el
juego es la forma méas motivadora para que los nifios aprendan. Los juegos tienen una finalidad,
por lo que algunas ocasiones también es importante la presencia de un adulto para mediar y ver
que lo aprendido sea positivo, participando junto con el nifio mas que dando érdenes, por ello el

juego debe presentarse con un lenguaje de acuerdo al nivel de los nifios.

En el juego existe un trabajo conjunto entre mente y cuerpo, para ello puede requerir un juguete,
al cual se puede definir como todo objeto exterior sobre el cual el nifio ejerce una actividad
gratuita de repeticion. Entre sus funciones tiene el contribuir a inculcar habitos, sistemas
ideoldgicos y culturales. Se ha trasformado en el instrumento para el dominio de situaciones
penosas, dificiles y traumaticas que se pueden crear con los objetos reales, asi, un juguete bien
elegido que se facilite al nifio en el momento oportuno, es una herramienta muy util para su
desarrollo, favoreciendo un equilibrio necesario para su crecimiento pleno, ya que el juego ayuda a

aprender a aprender (Veldzquez, 2004).

El juego, asi como el juguete han evolucionado paralelamente al desarrollo cultural y tecnoldgico,
hoy en dia el nifio no juega como antes; ahora son comunes los juegos por computadora, los video
juegos, game boy, entre otros similares que si bien han sido criticados, se reconoce que con este
tipo de juegos los nifios adquieren una gran confianza en si mismos y habilidad para dominar

situaciones complejas (Veldzquez, 2004).

Los videojuegos, ahora son un juguete mas, tanto para nifios como para adultos. En cuanto a
investigaciones relacionadas con la intervencion de videojuegos en el ambito de la salud y de
intervencion terapéutica son pocas, por el lado de la educacion, de las investigaciones que se han
llevado a cabo y se encuentran conclusiones relevantes sefialan que la utilizacion de la nueva
tecnologia produce mejora en el rendimiento, la reeducacion o la recuperacion de algunas
destrezas o habilidades de tipo fisico o psicologico, ya que existe una buena relaciébn con los

videojuegos y el aprendizaje encubierto puede sustituir al aprendizaje formal, venciendo las
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resistencias. Concluye que los videojuegos son un instrumento adecuado para conseguir mejorar o
reeducar determinados aspectos de las personas, en mayor medida que el uso de métodos

convencionales (Etxeberria, 1998).

Por otro lado en cuanto al area de la salud, existen trabajos a nivel internacional, donde se ha
trabajado con intervenciones de recreacién de situaciones estresantes por medio de espacios
virtuales que ayudan a reducir el efecto del estrés y desérdenes post-traumaticos. Existen otros
trabajos donde buscan poner prueba la capacidad mental del sujeto, demostrando ser muy
eficaces como en el caso de pacientes de cancer que pueden experimentar las diversas fases de su
enfermedad a través de simulaciones en las que incluso pueden acabar con las células infectadas

que se presentan en el videojuego (Rubio, 2009).

En trabajos de videojuegos enfocados al VIH/SIDA, se encuentra que algunas instituciones
dedicadas a la promocion de la salud publica han puesto de manifiesto el potencial de los
videojuegos para la difusion de contenidos y valores saludables. Asi, un proyecto impulsado por el
Departamento de Salud del Estado de Nueva York, consistente en el disefio y desarrollo de
videojuegos especificos para la prevencion de comportamientos relacionados con el SIDA, el cual
puso de manifiesto que los videojuegos pueden llevar a los estudiantes a una implicacion directa y
experimental més alla del mero aprendizaje cognitivo, mejorando su formacién y motivandolos de

forma efectiva en la adopcion de habitos de salud recomendables (www.sav.us.es).

Pindado (2009) sefala que los videojuegos contienen una enorme capacidad de atraer y cautivar la
atencién de nifios y adolescentes ya que estos poseen el suficiente atractivo y la suficiente
motivacion como para que los nifios y jovenes sean incapaces de sustraerse a su dinamica interna.

Asi, los videojuegos poseen diferentes atractivos, de los mas relevantes podemos mencionar que:

- Tienen un caracter ludico y entretenido, junto a un alto valor en estimulacion auditiva,

kinestésica, visual, etc.

-La incorporacién de niveles de dificultad progresivos y graduales que requieren el dominio de los
anteriores. Esto hace que cada vez que juega el nifio se enfrente a un reto: superarlo supondra la
consiguiente gratificacién de llegar a la meta o a la resolucion de un problema. Por lo tanto el logro
de unos objetivos claros y la busqueda de los medios mas apropiados para lograrlos debe ser la

base de todo videojuego educativo, lo cual crea una constante superacién personal.
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- La existencia de incentivos es clara, es una recompensa interna que a veces conlleva otra externa

debida al grupo de iguales.

- Todo ello hace que el papel de la autoestima se acreciente a medida que los objetivos propuestos
se obtienen. Gracias a esta claridad de objetivos, entiende que hay una tarea clara y concreta,

como abrir una puerta, hallar un tesoro, que proporciona un alto nivel de motivacion.

- Hay posibilidades de identificacion y de proyeccion de fantasias como consecuencia de los
contenidos simbdlicos de los propios videojuegos, repletos de personajes 6 héroes y simbolos de

los universos infantil y juvenil.

- El atractivo de la cultura electrénica entre las nuevas generaciones es evidente.

Finalmente, en México existen pocos trabajos encaminados al abordaje psicol6gico de nifios
infectados por VIH/SIDA en cualquiera de los tres niveles de prevencion. Asi, es minimo el trabajo
gue en general se da al tema sobre la informacién del virus, mucho menos enfocado a nifios con la
utilizacion del juego 6 videojuegos. Por lo tanto, es de suma importancia emprender trabajos e
investigaciones en torno a la infancia desde la perspectiva psicolégica en relacion con el VIH/SIDA,
en los que se aborde el apoyo a nifios con este diagndstico desde antes, durante y posterior a que
conozcan su diagnéstico, dando seguimiento para contencion emocional, asi como apoyo y
acompafiamiento segun lo requieran a lo largo de su vida. Por ello considero necesario presentar
una propuesta a seguir mediante un conjunto de herramientas psicoldgicas y tecnolégicas como lo
es el videojuego para informar a los nifios con VIH/SIDA su diagndstico, en la cudl se puedan

apoyar tanto familiares como profesionales de la salud que trabajen con esta poblacién.

OBJETIVO GENERAL:
Informar a los nifios sobre el diagnéstico de VIH/SIDA, de una forma clara, sencilla y dinamica e
innovadora enfocandose en la tecnologia ademas de hacerlo accesible a los nifios de diferentes

medios socioecondmicos.
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Modelo para informar a los nifios
su diagnhostico VIH/SIDA

OBJETIVO DEL MODELO:

- Sensibilizar al nifio dandole a conocer informacién pertinente sobre lo que sucede en su
cuerpo, dado por un previo diagndstico médico, antes de conocer el nombre de su
enfermedad.

- Reducir el impacto emocional causado por la noticia de su diagndstico.

- Estimular el interés por lo que pasa en su cuerpo Yy los cuidados que deben de tener sobre
él.

- Favorecer la educacion sobre sus derechos, tratamiento y cuidados médicos.

- Dar a conocer su diagnostico y tomar conciencia sobre él.

POBLACION:

Dirigido a nifios de entre 8 a 15 afios de edad, con diagndstico base de VIH/SIDA. Se sugiere que
se utilice antes de los 12 afios como medida de prevencion ante conductas de riesgo, como
actividad sexual durante la adolescencia. Sin embargo, puede extenderse hasta nifios de 15 afios

gque hayan sido diagnosticados recientemente o a todos aquellos que requieran ser informados.

CONSIDERACIONES GENERALES PREVIAS A DAR LA INFORMACION:

Se deben de tomar en cuenta varios aspectos fundamentales previos a dar la informacion a los
nifios para que este abordaje se realice de la mejor manera, dentro de las condiciones adecuadas:
1.- El Psicélogo responsable del menor, debe tener conocimientos generales previos sobre el virus
para poder aclarar alguna duda o ser asistido por el médico encargado. Como responsables de la
entrega de la informacion referente al diagnostico, se debe buscar influir sobre el comportamiento

del nifio para que éste sea saludable, donde se promueva y estimule la reflexién sobre su salud.
2.- Tener previamente la autorizacion por escrito por parte de los padres o tutores del menor para

abordar el tema de su diagnéstico (Ver anexo 2). En ocasiones los familiares no estaran seguros de

gue ya sea tiempo de que el menor lo sepa. Se debe respetar ante todo la decision de los padres,
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sin embargo, habrd que hacer hincapié en la importancia del motivo por el cudl se considera

necesario que el menor esté informado sobre su padecimiento.

3.- Si los padres o tutores del menor han autorizado por escrito, que se de la informacion
pertinente sobre la enfermedad, se debe preguntar si prefieren ser apoyados por un profesional o
si deciden decirlo dentro de la familia. En cualquiera de los dos casos el Psicélogo encargado del

menor, debe considerar los siguientes aspectos:

A) Tener en cuenta la edad del nifio. Se recomienda que sea alrededor de los 9 afios, ya que segun

la teoria del desarrollo humano propuesta por Piaget, que persiste hasta nuestros dias, (citado en
Rice, 1997 y Papalia, 2005), menciona que a esta edad los nifios comienza a establecer el nivel
cognoscitivo de operaciones formales, donde existe ya un razonamiento légico y su memoria esta
mas desarrollada. Por otro lado, se sugiere que se de le de la informacidn sobre el diagnéstico de
VIH/SIDA durante la etapa previa a la adolescencia por dos razones fundamentales, la primera, es
para evitar que las posibles reacciones emacionales que se presenten cuando el menor se
informado no sean exacerbadas por los constantes cambios del estado de animo propios de la
adolescencia y el impacto sea aun mayor. La segunda razon, porque en la actualidad, la edad de
inicio de actividad sexual ocurre més tempranamente (Fleiz, B.C., Villatoro, V. J., Medina — Mora, 1.
M., Alcanzar, M. E., Navarro, G. C. y Blanco, J. J., 1999) por lo que, se debe prevenir que puedan
tener relaciones sexuales sin conocer su diagnostico, ya que la edad de inicio de la actividad

sexual es un factor de riesgo para ellos mismos y para otros (Palacios y Andrade, 2006).

B) Conocer las capacidades cognoscitivas y edad mental del menor. Ya que en muchas ocasiones
éstas pueden verse afectadas como parte de alteraciones causadas por el mismo virus y a pesar de
que cuente con la edad cronologica sugerida, sus capacidades no sean lo suficientes como para
entender la magnitud de su diagnostico ni las consecuencias (American Psichiatric Association,
2002). Para ello, habra que considerar si es pertinente o no dar el diagnostico, o bien utilizar otro
tipo de intervencién, donde solo se le de la informacién necesaria y especifica para cuidar de su

persona de acuerdo a sus capacidades.

C) Indagar si tiene algun conocimiento sobre su diagnéstico. Averiguar si el nifio conoce el motivo

por el cual acude al hospital y toma medicamentos. Esto ayudara a saber el grado de informacion
gue tiene el nifio sobre su infeccién y prever la forma en que puede reaccionar en caso de que no

tenga ni una minima idea de su enfermedad.
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D) Considerar el vocabulario pertinente para la edad del nifio. Dado el contenido del modelo para

informar su diagnéstico de VIH/SIDA, es pertinente que el nifio maneje cierto vocabulario, o que
tenga conocimiento sobre algunos conceptos relevantes, por ello, antes de ser informado se
debera evaluar que tanto conoce el menor sobre, “relaciones sexuales y uso de anticonceptivos en
especifico del condén”. En caso de que el nifio no maneje esta informacion, previo a informarle, se
deberan trabajar estos conceptos para que en su momento no se desvia la informacién asi como la

atencién al tomar tiempo para que sean explicados y se pierda el objetivo principal.

E) Entonacién de voz y lectura. El video juego lleva personajes animados, por ello se debe de

trabajar junto con el nifio la lectura de los didlogos, el psicélogo encargado dard ciertos matices
comicos al tono de voz para hacer mas atractivo el juego. Por otro lado, la lectura es indispensable

en caso de que el nifio no sepa leer o se le dificulte la fluidez de la misma.

Cuando los nifios son diagnosticados desde su nacimiento, la institucion encargada de atenderlo, se
espera que le brinde un apoyo interdisciplinario, por lo que posiblemente, el Psic6logo encargado
del area conocerd al menor desde una edad temprana; de tal forma, llegado el tiempo de la
notificacién ya habra trabajado con €l lo suficiente como para conocer tanto a él como a su familia,
de no ser asi se recomienda se prevea un tiempo suficiente para establecer rapport asi
seguramente se le habrd explicado el plan de trabajo y s6lo se estar4 en espera de la edad
adecuada para notificarlo. Sin embargo, hay también casos nuevos en los que el diagnostico deba
de ser dado con la mayor rapidez por la edad del menor o por considerar posibles situaciones de
riesgo en las que esté involucrado y se deba prevenir, para ello se debera tomar al menos cuatro
sesiones previas a la notificacibn para establecer empatia, obtener una entrevista general del
paciente asi como aplicar pruebas de inteligencia estandarizadas como la escala Weschler en
version para nifios en edad escolar WISC, para obtener datos sobre sus capacidades cognoscitivas,
ya que es muy importante que el nifio posea la capacidad de atender, entender y retener el

mensaje (Ortigosa, 2003).

Ya tomadas en cuenta las consideraciones previas, llegado el dia del diagnéstico se debera contar
con tiempo suficiente, minimo una hora de duracion del videojuego mas tiempo sin presiones, pues
no se sabe cuanto tiempo requerird el paciente para entender, asimilar la informacion, ni que
reaccion tendrd, muy probablemente se necesitara mas de una sesién para dar contencién
emocional y resolver dudas que se vayan presentando, asi mismo, por medio de la o las entrevistas

posteriores a la presentacion del videojuego, se evaluara si la informacion contenida fue integrada
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adecuadamente. Debe contarse con el material didactico pertinente para llevarlo a cabo, en este
caso con el modelo para informar a los nifios sobre su diagnostico de VIH/SIDA, que se describe a

continuacion.
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Descripcion del Modelo para informar

a los ninos su diagnostico de VIH/SIDA

Caracteristicas de intervencion y aplicacion:

A continuacién se presentara la descripcion del Modelo para informar a los nifios su diagnéstico de

VIH/SIDA, el cual es un videojuego que consta de distintos objetivos y tareas a realizar, asi como

los pasos a seguir dentro del mismo.

Requerimientos para utilizar el videojueqgo:

1
2
3.
4

Maquina con 1GB de RAM y Nvidea (tarjeta de video) 9400 o superior

Sistema operativo Windows vista

Instalador que contiene dos directorios (schemes y media)

Un teclado alfanumérico con las teclas: 1, 2, 3, a, w, s, d, flechas (en 4 diferentes
direcciones) y TAB, resaltadas con cuatro diferentes colores, uno correspondiente a los
namero, otro a las letras, para las flechas y el Gltimo a la tecla TAB, ya que estas teclas se
utilizan como controles para dar respuestas, avanzar de un lugar a otro 6 continuar con el
videojuego.

Previo a utilizar el videojuego, leer el manual por escrito y haber utilizado el videojuego,

para conocerlo y poder resolver cualquier duda que el nifio presente.

Caracteristicas de programacion:

18000 lineas de codigo (aproximadamente correspondiente un libro de 600 paginas)

Informacién contenida en el videojueqgo:

1.

3.

Se explicard la informacion necesaria sobre la funcién del sistema inmunoldgico (sistema de
defensas) y los elementos mas importantes que lo constituyen.

Qué es y como actua el virus (VIH), dentro del cuerpo humano.

Nota: en esta primera explicacion no se hace referencia al nombre del virus, ya que si se
da primero el nombre, el impacto podria afectar y la informacion fundamental que se
espera que conozca, no sea retenida o comprendida de la mejor forma

Las formas de transmision.
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4. Los cuidados que debe tener.
5. Diferencias entre VIH virus de inmunodeficiencia humana y SIDA sindrome de
inmunodeficiencia humana.

6. Personas con las que puede hablar de su diagndéstico.

Manual de instrucciones del videojuego :

Instrucciones iniciales que el terapeuta debe dar al nifio de manera verbal:

A continuacién vamos conocer algunas cosas que pasan dentro de tu cuerpo, este es un
videojuego sencillo, en el cual debes ayudar a un personaje a mantener su cuerpo sano. La forma
en que lo vas a utilizar es facil, solo tienes que tomar el ratébn (mouse, hardware) que se encuentra
sobre la mesa y colocar el cursor, es decir, la flecha que ves en la pantalla, sobre ella para que el
personaje vaya hacia a donde quieras que se mueva, pero no olvides que debes de llevarlo paso a
paso para que pueda recorrer adecuadamente su camino (se le puede ejemplificar al nifio). Lo que
puedes hacer en este videojuego es:

1. Conocer la imagen del nifio quien tiene el nombre de Espértacus.

2. Mover el personaje de algun lugar a otro.

3. Mover las flechas para poder ver el espacio de juego desde diferentes perspectivas.

4. Resolver algunas tareas que te piden.

5. Interactuar con los otros personajes.

6. Responder algunas preguntas sencillas sobre la informacion que te va a dar el videojuego.
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Descripcion de escenas, tareas a realizar por el nifio en cada una e instrucciones para

el terapeuta:

ESCENA 1
Descripcion: En la escena inicial del modelo se muestra el personaje
principal del videojuego, el nifio podra elegir un personaje animado

llamado Espartacus (Figura 1).

Objetivo:. Que comprenda que de lo que se va hablar es de él y lo que

va a ver a continuacién es lo que pasa en su propio cuerpo. La forma

es seleccionando con el cursor la imagen gque se le presenta.
Figura 1,
Espartacus
Explicacion que el terapeuta brinda al nifio de manera verbal: (También aparece como
didlogos para que se pueda leer)
a) - El dia de hoy vamos a hablar sobre lo que pasa dentro de tu cuerpo y del motivo por el cuél
asistes al hospital, el mufiequito que vez aqui se llama Espartacus y sera el encargado de

ayudarnos a conocer nuestro cuerpo.

b) — Tu asistes constantemente al Hospital (Figura 2),
para que revisen tu cuerpo y tu salud, vamos a explicar

con mas detalles el motivo por el que haz venido.

Tarea a realizar: A partir de este momento el nifio

empieza a interactuar con el videojuego, comienza a dirigir

él solo a su personaje, se busca que platique con el

microbio bueno que se encuentra en esta misma escena. Figura 2. Imagen inicial

NOTA: se le apoyara constantemente con la lectura de los dialogos y sefialamientos pertinentes,

asi como cualquier duda que surja.
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ESCENA 2

Descripcion: Al pasar a la segunda escena encuentra
un personaje dentro del consultorio, quien tiene la
funcién de un psicoélogo, el personaje se llama Psico
(Figura 3), y es quien ayudara al personaje principal

(Espértacus) para que comprenda las explicaciones.

Objetivo: conocer a Psico.

Figura 3. Psico

Explicacion que el terapeuta brinda al nifio de manera verbal: mira aqui hay un nuevo
personaje que se llama Psico, el te va a ayudar a conocer tu cuerpo, aqui lo que tienes que hacer
es hablar con él, para ello coloca el ratén sobre de el y leamos juntos lo que te va diciendo.
Después te hara unas preguntas, las podras contestar utilizando los nimeros 1, 2 6 3 del teclado

alfabético, para que te sea mas facil son las teclas que estan resaltadas en color.

Tarea a realizar: el psicélogo animado interactlia con el nifio y le da tres opciones de respuesta,
en caso de ser afirmativa continua corriendo el programa, de no ser asi el psiclogo motivara al
nifio a dar una respuesta afirmativa, hasta que lo logre puede continuar. Se invita al nifio a que
pruebe moverse por todo el consultorio y entre en un laberinto donde comienza la explicacion

sobre el sistema inmunoldgico.
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ESCENA 3:

Descripcion: se muestra un laberinto simulando
el interior de una vena, la informacién aparece
seccionada y en diferente orden (en Vvarias
subescenas) dependiendo de c6mo se vaya
moviendo el nifio dentro de éste (anexo 3) (Figura
4), ademas se presentan diferentes personajes que
representan los elementos del sistema

inmunoldégico:

Personajes:

- Cabezas de monstruos morados: microbios (Figura 5)

- Sistema inmune: animacién de alebrije bueno. (Figura 6)

- Linfocitos CD4: limones (Figura 7)
- Células T: manzanas (Figura 8)
- Células B: naranjas (Figura 9)

- Fagocitos: uvas (Figura 10)

Figura 5 Figura 6

Figura 8 Figura 9

*Fligura 4. Interior de la vena, laberinto.

Figura 7

Figura 10
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Objetivo: explicar la funcién de su sistema inmunol6gico, ya que éste es la principal proteccion

del organismo contra las infecciones.

Explicacion que el terapeuta brinda al nifio de manera verbal:
Todo el tiempo nuestro cuerpo tiene que evitar la entrada de lo que es extrafio y puede dafiarlo.

Para tener buena salud, el sistema inmune o de defensa se encarga de proteger al cuerpo de

cualquier ataque de dentro o de fuera.

El sistema inmune hace que los organismos que pueden dafarlo llamados “microbios” sean
atrapados y destruidos por células que estan en diferentes lugares de nuestro cuerpo. Los
defensores son glébulos blancos llamados linfocitos CD 4 y otros tipos de células llamadas
macrofagos, quienes son los primeros en atacar a los organismos infecciosos, ahora vamos a

conocerlos uno por uno.

Las células T, también forman parte del sistema de defensa, ellas dan la orden a las células B que
también integran el sistema de defensas y comienzan a producir anticuerpos para combatir a los
microbios, los anticuerpos se integran a los invasores y se crean los fagocitos para destruirlos. Por

eso el sistema de defensas de nuestro cuerpo es tan importante que nadie puede vivir sin él.

Tarea a realizar: el nifio puede interactuar en una batalla (figura 11), entre personajes buenos a
los cuales debe ayudar (sistema inmunoldgico), contra personajes malos (microbios) (ver anexo 4),

para ello debe de saber a que personajes buscar y dirigirse para poder ganar la batalla (figura 5).

Nota: durante el video juego se presenta la misma
informacién tedrica pero animada con los diferentes

personajes.

Figura 11. Batalla del sistema inmune
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ESCENA 4
Descripcion: después de haber ganado la batalla en la eslcena anterior, se observa una
animacién dentro de un pizarrén (figura 12) que
simula una pantalla. La animacién es presenciada

por los personajes Psico y Espartacus.

Objetivo.: que el nifio conozca lo que puede
afectar el sistema encargado de evitar las
infecciones. Comprender que pasa cuando el
virus esta dentro del cuerpo, es decir, que es lo

gue hace para lograr afectarlo.

Figura 12. Explicacion en un pizarron

Explicacion tecrica que el terapeuta debe conocer:
Los virus son los que principalmente afectan el sistema de defensas o inmunolégico, éste es un
microbio que necesita estar dentro de una célula para poder multiplicarse y es sumamente

pequeifio.

Al entrar el virus a la célula se copia a si mismo. Los virus son incompletos solo tienen ARN, el cuél
contiene informacion necesaria para hacer nuevos virus, para ello necesitaran ADN. El virus que tu
tienes se especializa en las células blancas del sistema inmunolégico conocidas como CD4. el virus
se adhiere a la célula CD4 ya que sus proteinas son afines a las células CD4 y no encajan con
otras células del cuerpo, asi pueden invadir la célula y depositar su ARN y sus enzimas llamadas
integrasa, transcriptasa reversa y proteasa.

Para sobrevivir crea mas células iguales y su ARN lo traduce a ADN lograndolo mediante la

transcriptasa reversa, proceso conocido como transcripcion reversa.

Para llegar al nucleo utiliza la otra enzima, la integrasa, ahora el ADN produce ARN-V y ARN
mensajero (MARN) necesario para producir mas virus. Las enzimas de las células CD4 expulsan al
mARN y ARNV del nucleo, el virus crea proteinas y el mARN produce piezas de virus, proteinas que

formaran su cubierta e interior y las enzimas ayudantes formaran nuevos virus.
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La cadena de virus es inmaduro, el cual brota de la célula y se lleva parte de la membrana lo que
dafa a la célula CD4 y eventualmente causa que muera después de haber creado muchas copias

de virus.

El virus tiene que dividir el mARN en pequefias piezas o proteinas para hacerlo Gtil, con la ayuda de

la proteasa, para buscar nuevas células CD4 y la invade y todo comienza de nuevo.

Explicacion que el terapeuta brinda al nifio de manera verbal:

Los virus son los que principalmente afectan el sistema de defensas o inmunolégico, estos virus
son microbios sumamente chiquitos, que necesitan meterse dentro de una célula para poder
multiplicarse.

Al entrar el virus a la célula se hacen muchos de él mismo.

Hay un grupo de virus especificos que son
incompletos, solo tienen una parte, les falta su otra
mitad, la mitad que les falta es necesaria para
poder hacer mas de ellos mismos, por eso entran
en células buenas las CD4 para poder robarles lo
que a ellos les falta, pueden entrar ahi ya que sus
partes son parecidas, son como dos rompecabezas

(figura 13), que tienen las mismas partes y tienen

que buscar la que les falta para estar completos.

Figura 13. El rompecabezas

Ya que han entrado los virus a las CD4 y robado la parte que les faltaba ahora estan completos y
pueden hacer mas de ellos mismos, pero son células malas, ademas dejan lastimadas a las células
gue han robado, por lo que no pueden producir mas células buenas. Asi, las células invasoras se

reproducen rapidamente, dejando pocas células buenas dentro del cuerpo.

Tarea a realizar. se deja que corra la animacion al finalizar se hacen una serie de preguntas para
evaluar si el nifio ha comprendido correctamente la explicacién, tiene 3 opciones de respuesta, en
caso de ser negativa, la animacion vuelve a correr hasta que el nifio logre dar la respuesta correcta

(ver anexo 4, dialogos, preguntas y opciones de respuesta).

Nota: en esta escena aun no se le informa al nifio sobre el nombre del virus, VIH.
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ESCENA 5:

Descripcion: al igual que en la escena anterior se observa una animacion ejemplificando una
pelicula sobre un pizarrén, donde se muestran las formas de trasmision del VIH, la cual transcurre

paso a paso mientras Espartacus y Psico observan con atencion.

Objetivo: que el nifio conozca las diferentes formas de trasmision del VIH.

Explicacion tedrica que el terapeuta debe conocer:

Puede ser por via sexual, a través de las secreciones genitales del hombre y de la mujer. Por via
sanguinea, es decir, cuando entra la sangre infectada por cualquier lugar del cuerpo; ya sea por
una herida o por una aguja de jeringa como en el caso de las jeringas usadas, o al recibir una
transfusion con sangre infectada. Por via perinatal, cuando una madre infectada contagia a su

bebé durante el embarazo o el parto.

Explicacion que el terapeuta brinda al nifio de manera verbal:

La forma en que este virus puede entrar a tu cuerpo es por medio de fluido de los genitales del
hombre 6 de la mujer (figura 14). Otra forma, es por medio de sangre que tenga el virus y que
pase a tu cuerpo, puede ser si tienes una herida y esta en contacto con sangre infectada, por
compartir agujas de jeringas que ya hayan sido usadas (figura 15), o por una trasfusion de sangre
también infectada. Finalmente, otra de las formas es cuando una mujer esta infectada y también
esta embarazada, como la sangre es la misma del feto (figura 16), por lo tanto el feto tiene sangre

con el virus y al nacer permanece en él.

Figura 14. Figura 15. Figura 16.
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Tarea a realizar: en esta seccidn existen también preguntas para cerciorarse que la informacion
este siendo asimilada correctamente, en caso de elegir respuestas erréneas se le da la explicacion
nuevamente, asi mismo, el video esta en constante reproduccion hasta que el encargado de dirigir
la sesién esté seguro de que el nifio puede continuar y le da la indicacién para que pueda pasar a

la siguiente escena.
Nota: aqui la persona encargada de dirigir la sesion da la informacién con ayuda del videojuego

puede intervenir de manera verbal para aclarar algunas dudas o bien motivar al nifio a seguir

prestando atencion
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ESCENA 6
Descripcion: nuevamente se presenta una animaciéon en constante reproduccion, sobre los

diferentes tipos de antirretrovirales.

Objetivo.: como puede ayudar el mismo a su cuerpo a combatir a ese virus, por medio de los

tratamientos antirretrovirales.

Explicacion teorica que el terapeuta debe conocer:

La funcién de los tratamientos antiretrovirales es retardar la replicacion del virus, para asi limitar el
dafio que éste causa en el sistema inmunoldgico y otros sistemas del organismo. El uso de los
farmacos antirretrovirales disponibles actualmente ha tenido un impacto significativo sobre la morbi
— mortalidad de los pacientes con SIDA y sobre la morbilidad de los casos con infeccion por virus.
Sin embargo, todavia no se dispone de un tratamiento ideal que consiga la curacion de la
enfermedad. Las estrategias terapéuticas desarrolladas hasta la fecha so6lo consiguen efectos
beneficiosos que son limitados en el tiempo, de forma que el SIDA sigue siendo una enfermedad
mortal. Con los tratamientos utilizados hoy en dia se ha conseguido prolongar la esperanza y

calidad de vida de los sujetos con infeccién por VIH y lentificar la progresion de la enfermedad.

Los farmacos autorizados en la actualidad son de tres tipos: nucledsidos inhibidores de la
transcriptasa reversa (NRTI), inhibidores de la proteasa (IP) e inhibidores no nucledsidos de la

transcri ptasa reversa.

Explicacion que el terapeuta brinda al nifio de manera verbal:
Para este virus, aun no hay medicamento que pueda curarlo,
pero si lo hay para poderlo controlar y ayudaran a que tu
cuerpo se mantenga estable y hacen que el virus avance muy
lento (figura 17) por ello es muy importante que los tomes y no
dejes de hacerlo. Algunos nombres que te pueden sonar
familiares son: zidovudina, efarivenz, aprenvir, nelfinvir,

ritonavir, indinavir, entre otros. No es necesario que conozcas

estos nombres, solo recuerda que debes de tomarlos

diariamente.

Figura 17. Anftirretrovirales

87



Tarea a realizar: se reproduce un apartado de preguntas y respuestas sobre los tratamientos
antiretrovirales.

ESCENA 7

Descripcion: aparece el personaje Ramén Apinones Quintana, se
presenta la animacion sobre la diferencia entre VIH y SIDA, la cuél

se repite y se reafirma la diferencia (figura 18).

Objetivo: que el nifio conozca que VIH y SIDA no son iguales y de

que depende cada uno.

Figura 18. Espéartacus con Ramon Apinones Quintana

Explicacion que el terapeuta brinda al nifio de manera verbal:

El virus del que hemos estado hablando hasta el momento, es mundialmente conocido como VIH
que significa virus de inmunodeficiencia humana, muchas personas consideran que es lo mismo
gue el SIDA, pero no es asi, el SIDA es el sindrome de inmunodeficiencia adquirida, el cuél es un
conjunto de signos y sintomas. El VIH, es un virus que puede terminar convertido en SIDA pero

eso depende de ti y del cuidado que ti mismo tengas con tu cuerpo.

V Virus S Sindrome

I De Inmunodeficiencia I de Inmuno

H Humana no es igual D Deficiencia
A Adquirida

Tarea a realizar: observar atentamente y responder algunas preguntas.
Nota: para pasar a esta escena se debe estar seguro que el nifio hasta éste momento tiene la

informacién clara, en caso de haber alguna duda, retomarlo de manera verbal con el manual de

instrucciones que aqui se presenta.
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ESCENA 8:

Descripcion: Escena final, se le sigue explicando al nifio sobre las precauciones que debe tomar

para guardar confidencialidad respecto al virus del cual es portador.

Objetivo.: comprender la importancia de saber a quién puede decirle y a quién no, qué tiene este

virus.

Explicacion que el terapeuta brinda al nifio de manera verbal:

Es importante tener en consideracién a las personas que se lo puedes decir, tus familiares ya
saben que tienes este virus, pero hay otras personas quienes no saben mucho acerca de él y les
causa miedo, por lo que pueden tratar de alejarse de ti, por ello te recomendamos que no lo
comentes ni con tus amigos y compafieros de escuela, pues no sabemos como pueden reaccionar y

es mejor que no lo sepan, no porque sea malo, sino porque es parte de tu cuidado.

Tarea a realizar: observar con atencién la animacion en la pantalla.

Nota: hacer énfasis es la importancia de mantenerlo de manera confidencial.

Aparecen los créditos del videojuego (figura 19).

Figura 19.
FIN DEL VIDEOJUEGO
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Observaciones emocionales posteriores al videojueqo.

Después de haber concluido el videojuego, habrd que hacer una evaluacion de las reacciones
emaocionales visibles que puedan surgir, serd necesario aguardar y observar, para ver si es posible
seguir interviniendo en ese momento o si los siguientes pasos sera pertinente dejarlos hasta la

siguiente sesion.

Es muy importante que la informacion sea asimilada lo mejor posible, asi como el que ellos puedan
expresar sus ideas y sentimientos frente a lo que esta experimentando. Por lo tanto, no sabemos
cOmo reaccionara, puede expresarlo mientras esté trabajando con el material didactico, es decir,
mientras transcurra el videojuego, o bien que no tenga ninguna reaccion visible, pero de cualquier
forma es necesario que sienta la libertad de expresar sus sentimientos frente al nuevo virus que
ahora conoce y que él lo padece, para ello el terapeuta encargado podrd apoyarse de una
entrevista posterior a la utilizacién del videojuego, la cual también servird para valorar la cantidad
de informacion que fue integrada por el nifio, asi como resolver todas las dudas que puedan surgir
y darle una retroalimentacion acerca de lo que se esta hablando. Por otro lado, con estas
observaciones, si se ubican los mecanismos de defensa que estan interviniendo, con ello se podra
trabajar en sesiones posteriores, como parte del seguimiento, haciendo un trabajo de contencion
emaocional, asi mismo dependiendo del grado de avance de la infeccidbn o del sindrome en que se

encuentre el nifio, de ser necesario hacer intervenciones desde el punto de vista de la tanatologia.
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Discusion

El trabajo interdisciplinario es una herramienta que logra integrar distintas areas afines destinadas
a favorecer la calidad de vida del ser humano; relevante si se piensa sobre todo en aquellas
enfermedades de las cuales aun no se ha encontrado cura y aunque se logre mantener estable al
paciente por un tiempo, conducen finalmente al término de la vida. Dentro de este marco el
trabajo que aqui se presenta, pretende brindar un modelo a seguir para proporcionar informacién

al nifio sobre su padecimiento.

Si bien podria pensarse que es un trabajo donde se informa al nifio que pronto va a morir o que
tiene una enfermedad estigmatizada e incurable; por el contrario es una propuesta dirigida a
informar oportunamente lo que sucede en la realidad de la salud del nifio. Por otro lado, podria
objetarse el para qué se quiere informar al nifio sobre su padecimiento, si su vida se encuentra
proxima a finalizar o al menos no cubrir el promedio de vida esperado para el ser humano; ¢qué
no seria a caso mejor dejarlo morir tranquilo?. Sin embargo, este es el principal eje donde se
justifica y fundamenta este trabajo, ya que comunicar oportunamente del diagnostico favorecera la
longevidad, en la actualidad la sobrevida de las personas infectadas se ha incrementado. El riesgo
de mantenerlos ignorantes del diagnostico implica una mayor falta de cuidado consigo mismos y
con los demas, de ahi que esto se vea como una necesidad, ademas de que estar informado sobre

su diagnéstico es un derecho de todo individuo.

Refiriéndose especificamente al modelo para informar a los nifios sobre su diagnéstico de
VIH/SIDA, no es una terapia ni pretende serlo, pero retoma las ideas generales de la terapia de
juego considerando este ultimo como una funcién secundaria de comunicacion; ya que es ludico,
genera ganancias intrinsecas y duraderas, por el contrario, algunas dificultades se ven reflejadas
en el material que se requiere para su utilizacion, lo cual deja de lado que sea accesible a todo tipo
de clases socioecondmicas, pues si bien no existe el dato preciso, en la practica se puede observar
gue la incidencia de casos es mas frecuente en el nivel bajo, por ello su utilizacién debe de ser por
medio de una institucion publica o privada que cuente con los materiales necesarios, asi como de
una persona entrenada para su utilizacion tanto a nivel profesional refiriéendose al aspecto
psicolégico e interdisciplinario como medicina y trabajo social basicamente entre otros, asi como

tener un acercamiento al &rea de la tanatologia que pueda aportar nociones de abordaje emocional
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y que se puedan implementar dentro del videojuego, no solo como algo informativo que sea
atractivo si no que favorezca otras areas ante las cuales en algin momento el menor se va a
enfrentar, especificamente encaminado a abordar dentro del juego las dificultades de la fase
terminal, las cuales no se incluyeron ya que son puntos mucho mas delicado que se deben de

trabajar con la debida precaucién ética.

Ya que este trabajo es solo un modelo, se puede mejorar a largo plazo, comenzado por evaluar
algunas de las caracteristicas del videojuego con ayuda de expertos del desarrollo psicolégico,
como por ejemplo por medio de talleres para nifios, donde se les presenten solo algunas
diapositivas, con lo cual se pueda saber si los colores, los disefios, los hombres de los personajes,
el lenguaje utilizado asi como otros detalles, son adecuados para la edad propuesta, asi con el
tiempo se podran obtener versiones del videojuego mas precisas y atractivas para los nifios. Asi
mismo, con las entrevistas posteriores a la aplicacion, ir constatando si la informacion que se les da
en realidad esta siendo asimilada o no, es decir, si el material esta sirviendo para su propésito, de
no ser asi sera necesario trabajar en las correcciones apropiadas para que el contenido sea lo

suficientemente claro, funcional y brinde resultados efectivos.

Por otro lado, es importante que este trabajo sea difundido en instituciones de salud publica
beneficiadas por el gobierno o bien organizaciones no gubernamentales que puedan requerir de
ello como una herramienta 6 material pertinente dentro del ambito de la salud encaminada a
cumplir los diferentes propositos mismos de este proyecto. Posteriormente gracias a su difusion,
también puede ser probado no solo como material de apoyo, si no como un instrumento que pueda

arrojar resultados medibles y cuantificables.

En cuanto a la cuestion de disefio y programacion, se espera que con el avance de la tecnologia se
encuentre en México algin soporte para poder introducir caracteres en espafiol, como acentos, uso
de la letra N y otros signos de puntuacion propios del idioma, asi mismo, que se cuente con
mayores aportaciones de indole econdémica para que se pueda mejorar la calidad del juego, cabe
sefialar que esto no significa que sea una calidad deficiente, sin embargo, se puede incrementar el
numero de personajes con los cuéles se identifique el nifio, donde el mismo tenga un menu de
diferentes animaciones a elegir y méas escenas para hacer el videojuego aun mas atractivo. Por otro
lado, también se espera poderlo hacer accesible en cuanto a los requerimientos para ser
instalados, que si bien son pocos, son necesarios y dificultan que se pueda utilizar en cualquier tipo

de maquina, la cual no sea actualizada.
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Conclusiones

Este trabajo presenta una propuesta interdisciplinaria enfocada al apoyo de la psicologia clinica
infantil, en el area de la salud. Su origen se remonta a la experiencia derivada del trabajo practico
realizado durante un afio al lado de nifios infectados por el virus de inmunodeficiencia humana
(VIH) en el area de infectologia dentro del Hospital Infantil de México Federico Gomez, que me
trajo grandes ventajas a nivel profesional y humano, pero que también me dejé la inquietud de
proponer un modelo de apoyo para informarles a los nifios sobre su padecimiento, de una forma
que fuera sencilla, atractiva, asi como respetuosa utilizando para ello un disefio innovador
apoyado en el juego y la tecnologia, ya que esta Ultima hoy en dia tiene un amplio campo de

aplicacion e interés tanto para nifios como adultos.

Esta idea también surge porque dentro del ambito psicologico, existen pocos trabajos que
testifiguen un modelo para comunicar el diagnéstico de VIH/SIDA, aquellos que existen estan
encaminados a adultos solo mediante una comunicacion verbal, pero hasta ahora ninguno

enfocado a nifios.

Por ello se disefié un videojuego, elaborado con distintos elementos de programacion y disefio
donde el nifio puede aprender e integrar la informacion de manera activa, interactuando tanto con
el contenido del videojuego como con el psicologo encargado de su acompafiamiento terapéutico
dentro de la institucion. EI modelo cuenta con diferentes escenas que cubren diez objetivos,
englobando la informacién que se considera pertinente que el nifio conozca respecto de su
infeccién, promoviendo el conocimiento del funcionamiento de su cuerpo. Para ello se disefiaron
dos personaje principales uno con el cual puede identificarse y otro que representa a un psicélogo
quien lo apoya y acompafia durante todo el proceso de informacion, para conocer la funcion del
sistema inmunolégico como el principal medio contra las infecciones. Se profundiza
especificamente en el VIH y como actia dentro de la célula, finalmente se explican las formas de
trasmisién, el tratamiento que debe seguir, a quien puede o0 no decirlo y la importancia de la

diferencia entre ser portador de VIH y tener SIDA.

Por otro lado, se propone realizar al mismo tiempo una observacion sobre las reacciones

emacionales que surjan en el nifio ya que es de suma importancia que la informacion sea asimilada
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de la mejor forma posible. También se fomenta que el nifio(a) pueda expresar libremente sus ideas
y sentimientos frente a lo que esta experimentando. Lo cual da lugar a un proceso terapedutico el
que, si bien no es tema de este trabajo, cabe sefialar que es conveniente considerar un trabajo
mas profundo en sesiones posteriores, especialmente por el contenido de la informacion que se le
dio.

Finalmente, es necesario mencionar que este trabajo pretende no solo ofrecer un juego como
herramienta para los psicologos de la salud enfocados al VIH, sino a todos aquellos que requieran
un material de apoyo en distintas especialidades médicas y que pueden valerse de la psicologia, ya
que este programa con modificaciones pertinentes se puede utilizar en diferentes areas, siempre y

cuando en el padecimiento se vea involucrado el sistema inmunologico.
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Glosario

A

Aftas: lesion o Ulcera mucosa localizada en | regién oral.

ADN: acido desoxirribonucleico, que forma parte de todas las células, que contiene informacién
genética.

C

Candidiasis: grupo de infecciones causadas por un hongo oportunista, que esta presente en la
piel, puede presentarse por via cutanea, gastrointestinal, sistema respiratorio y genitales.

Células CD4: (cumulo de diferenciacion 4) es una molécula que se expresa en la superficie de
algunas células T y en la célula dendritica, funcién involucrada con el sistema inmunoldgico.

Citomegalovirus: es una forma de herpes virus que principalmente ataca a las glandulas salivares y
puede ser una enfermedad grave o fatal para los fetos. La infeccién por citomegalovirus también
puede poner en peligro la vida de los pacientes que sufren inmunodeficiencia

£

Epitopo: es la parte de una macromolécula que es reconocida por el sistema inmunolégico,
especificamente por anticuerpos, células B o células T

Esplenomegalia: un agrandamiento patolégico del bazo o estructura esplénica méas all4d de sus
dimensiones normales (11cm).

b of

Fagocitos: es una célula con capacidad fagocitaria que es capaz de rodear, engullir y digerir
microorganismos, sustancias extrafias, células envejecidas y detritus celulares. Son una parte muy
importante de las funciones protectoras de la sangre, donde las plaquetas, las proteinas
plasmaticas y muchos otros factores plasmaticos protegen contra la pérdida de sangre y la entrada
de organismos patdgenos mediante el mecanismo de coagulacion; y los leucocitos (glébulos
blancos) son los encargados de proteger contra los organismos causantes de enfermedades: los
fagocitos los rodea, los engulle y los digiere y los linfocitos (leucocitos de menor tamafio) son los
encargados de producir y secretar anticuerpos especificos contra ellos.

H

Hematica: relacionado con la sangre.

Hemiparesias: debilidad motora de un brazo y una pierna del mismo lado del cuerpo, provocada
por una lesién en el cerebro, tronco cerebral, cerebelo o médula cervical superior, pero nunca por
lesiones del sistema nervioso periférico.

Hepatomegalia: aumento patoldgico del tamafio del higado.

1

Inmunodepremido: también conocido como inmunodeficiente, es cuando el sistema inmunoldgico
funciona por debajo del indice de normalidad.
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Inmunoensayo: técnicas quimicas de laboratorio para evaluar la respuesta inmune.

Integrasa: proteina que originalmente se encuentra en el interior del VIH. Entra en la célula,
después de la fusion, junto con el resto del material genético del virus. La integrasa facilita que,
después de la transcripcion inversa, el recién creado ADN viral se integre en el ADN de la célula
humana. Con ello, se consigue alterar la programacién de la célula para que fabrique VIH.

L

Lelomiosarcoma: tumor de diferente localizacién, generalmente retroperitoneal.
Linfanodenoptia: trastorno inespecifico de los ganglios linfaticos.
Linfocitos: globulos blancos.

Linfotropo: retrovirus.

M

Micrologia: estudio de cosas pequefias.

N

Nucleosidos: molécula organica

P

Parotiditis: enfermedad contagiosa localizada en las glandulas paroétidas.
Proteasa: enzimas que rompen enlaces de las proteinas.

Proviral: genoma del virus que se ha integrado en la ADN de una célula huésped. Un tipo de virus
gque puede convertirse en un provirus es un retrovirus.

¢

RNA: &cido ribonucleico, es un acido nucleico formado por una cadena de ribonucleétidos y es el
Unico material genético de algunos virus como del VIH.

Retrovirus: virus responsables de muchas enfermedades incluyendo algunos canceres y VIH.
Seroreversion: O seroconversion, Momento en el que el estado de anticuerpos de una persona
cambia de negativo a positivo.

i

Tamizaje: método para separar mezclas.

Transcriptasa: enzima que tiene como funcion sintetizar ADN de doble cadena utilizando como
molde ARN, esta presente en los retrovirus.

Trasplacentario: trasmision por medio de la placenta.
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Anexo 1

Piezas musicales utilizadas como fondo para el videojuego segun orden de aparicion:
1. The Wanderer. Shuman (version gratuita)
2. Feliz dos. Dulce Aguirre (version escrita para el Modelo para informar a los nifios sobre su
diagndstico de VIH/SIDA)
3. Industrial 1. Dulce Aguirre (versién escrita para el Modelo para informar a los nifios sobre

su diagnéstico de VIH/SIDA)
4. Spanish Caravane. The Doors (version gratuita en formato midi)
5. Hey girl, hey boy. Chemical brothers (version gratuita en formato midi)
6. Under the double eagle. Richard Wagner (version gratuita, interpretada por la orquesta

naval de Estados Unidos)

7. El viaje de crazy bilis, canciéon 1y 2. (version escrita para el Modelo para informar a los

nifios sobre su diagndstico de VIH/SIDA)
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ANnexo 2

México D. F. a de 20

Por medio de la presente, dejo total autorizacién, para que

como parte del manejo interdisciplinario que se brinda, el Psicdlogo (a) encargado(a)

: informe a mi  hijo (a)

sobre su diagnostico de base, que se ha dado dentro

de esta institucion, siendo parte del seguimiento y tratamiento de su enfermedad, buscando una

optima calidad de vida y desarrollo.

Firma del padre o tutor Firma del Psic6logo encargado.
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Anexo 3

DIALOGOS SEGUN ORDEN DE APARICION:

Microbio Bueno:
"Hola Amiguito!!!"

- -¢Cémo estas? Soy un Microbio

- Pero soy un Microbio Bueno ¢eh? si sabias que los Microbios no son muy buena onda no?

Jugador (Espartacus):

- RESPUESTA "01"> Siii! viven en la mugre y las cosas sucias

- RESPUESTA "02">{No sabia!
- RESPUESTA "03">¢a poco?
Microbio Bueno:
Si da respuesta 1:
- Bueno vaya, si ya sabias,
- no hay mas que decir

- Ve dentro de la clinica, te estan esperando

Si da respuesta 2:
- Bueno amiguito ya te enteraras de todo

Si da respuesta 3:
- Esoy mas, ve dentro de la clinica
te esperan.
- Adiés Amiguito!!

Psico:
- jHola Amiguito!

- Mi nombre es Psico... estoy aqui para ayudarte
- Juntos conoceremos, el cuerpo humano.
- jEspero no te importe adentrarnos dentro de ti!

- ¢¢Esta bien???
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- JUGADOR:
RESPUESTA "01"> jSil
RESPUESTA "02">No estoy seguro

Si da la respuesta 1:
- Bientos amiguito, eso es todo

- Conocer el cuerpo humano, nos ayuda a mantenerlo sano

Si da la respuesta 2:
- ¢No amiguito? No pasara nada amigo, ademas, hay células

- jMuy agradables alli!
- puede ser muy divertido ;sabes?...
- Ademas si conocemos nuestro cuerpo podemos ayudarlo a mantenerse sanos

- Muy bien pues si estamos listos, jVayamos!

Rubén el Linfocito:
- jHola!

- ¢Qué paso?
- Mi nombre es Rubén, jmucho gusto!
- Soy un linfocito, aunque algunos nos llaman CD4. Al fin y al cabo, somos
- Células Blancas, somos como un ejército de proteccion para tu cuerpo
- andamos por toooodo tu cuerpo, jprotegiéndote!
Rodolfo el Linfocito:
- jHola!
- ¢Qué pas6?
- Si acaso ves microbios, avisa a nuestro capitan

- json el enemigo!

Roberto el Linfocito:
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- ¢Qué hay?
- iMi nombre es Roberto!
- Y como todos aqui soy un linfocito
- ¢Quieres saber que hacemos los linfocitos?
JUGADOR:
RESPUESTA "01">Sil!!l
RESPUESTA "02">No estoy muy seguro!
- Pues mira:
- Nosotros somos parte del Sistema Inmunolégico
- el cual se encarga de proteger tu cuerpo de entes extrafios
- extrafios que nos pueden enfermar.
- nosotros, los linfocitos, nos encargamos de coordinar
- los ataques a los invasores
- jasi que somos muy importantes!

- no hay mejor manera de mantenerte fuerte y sano que conociendo tu cuerpo

Ramon el Linfocito:

jeeese!

- iYo soy Ramén! Ramén Apinones Quintana

- CD4 a tu servicio, jo linfocito si me quieres llamar asi!

- Siempre he preferido el nombre de CD4... suena mas importante no crees?

- Y vaya que si somos importantes para mantener la salud!

- jOye! {Te ha de haber mandado nuestro cuate Psico a conocer no?

- JUGADOR:
RESPUESTA "01">{Si! jasi es! estoy aqui para conocer el cuerpo humano

RESPUESTA "02">Pues no se, pero quiero conocer de todos modos

Si da respuesta 1:
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- iMuy bien! si acaso ves a Psico por ahi, jsalidamelo!
- Pues vaya, yo soy parte del Sl (Sistema Inmune), y sobre eso jte platicaré!

Si da respuesta 2:
- Creo lo mejor, seria que conocieras a mis compafieros del Sl

- Ellos son: los Macrofagos, los fagocitos, las Células Ty B
- no deben de andar muy lejos, jBuscalos! Ellos te explicaran su papel en el cuerpo humano!
- jAnda Amigo! Busca a los integrantes de Sl, mis camaradas del alma

- Macrofagos, fogositos, Células Ty B ;recuerdas?
JUGADOR: - En eso estoy!
Fagocito Gabriel

- juuuh!

- jiiFagocitos Protectores!!!

- jijiFaaaagocitos!!!!

- jiiiDestruimos invasores!!!!

- .i¢MICROBIOS???

JUGADOR:
- jiSiiil

- jjiFaaaagocitos Protectores! Preparad el Contraataque!!!
- Lalalala la la lalalala
Fagocito Gustavo:

-  JUGADOR- ...
- mmmm ... microbios...

JUGADOR- Siii! jAyudanos!

- iiiA LA CARGA!!I

JUGADOR: -¢Haz visto microbios?
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Fagocito Gustavo:
- uuuh!

- Fagocitos Protectores Asociados SA de CV

- Somos parte del SI (Sistema Inmune).

- Nuestro Corporativo es Unico en defensa de Microbios y demas atacantes

- Somos puntuales, profesionales, intrépidos, equipados y actualizados.

JUGADOR: - En serio?
- iDe verdad! jHe aqui nuestra tarjeta!
- ¢Microbios?
JUGADOR:- Asi es
- iDescuida, es nuestra especialidad!
- Fagocitos Protectores Asociados SA de CV en marcha.
- ¢Yatienes nuestra tarjeta?
JUGADOR: - Si! aqui esta en mi bolsillo
- jTenla a la mano!

Macrofago Johnny:
- jj Hooola !!

- iMucho gusto! Soy Johnny el Macr6fago

JUGADOR: - Hola!
- Me ha dicho nuestro amigo comun Psico que estas aqui
- para conocer el cuerpo humano ¢cierto?

JUGADOR: - jCierto!

- Pues mira, que te puedo decir...

- Esos de all4, que parecen uvas, son fagocitos...
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- Seguro ya conoces a los linfocitos y su capitan Ramoén Apinones Quintana
- No muy lejos de aqui se encuentran las Células Ty B

- Debieras hablar con ellas eventualmente!

- Te preguntaras cual es mi trabajo como Macrofago!

- Pues yo soy la TROPA DE CHOQUE, soy el primero en actuar

- cuando nos enfrentamos a microbios

iSi acaso ves algun microbio yo estaré alli para ayudarte!

JUGADOR:
- jii He visto microbios!!! jAyidame Macréfago!

- iiiEn seguida!!! jEstoy mas que listo! LIévame a ellos!
- jHuele a microbio!
- isnif snif!
Célula B Cancuna
- jiiPrOOOducllr!!
- ¢ ANticUErpOs???
JUGADOR: - ¢(¢Aja??
- iiiiANTICUERPOS!!!! jUUUH!

Célula B Manzanilla
-  En PRoDucCCion!

- iMucho gusto! ;Qué tal?
JUGADOR: - jAloha!
- Yo soy como una fabrica!
JUGADOR:- (En serio?
- Pues si... juna fabrica muy importante!
- Fabrico Anticuerpos, jque son entes importantisimos para el bienestar de tu cuerpo!

- Son estos anticuerpos, jnuestra arma principal contra los invasores!
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Y cada que hay invasores, tengo que producirlos

Es la célula T, quien me informa cuando exactamente hay que producirlos

Ella me escribe una orden, y yo empiezo mi produccion

jHabla con ella!

JUGADOR: - Ok! ahora lo haré!
- jALARMA! jMicrobios!

- jlListo estoy!
JUGADOR: - ¢Por qué te llamas Manzanillo?
- jLarga historia!
JUGADOR: - ¢{Haz visto Microbios cerca?
- No para nada, esta es zona segura
JUGADOR: - Entendido
Célula B Vallarta:
- iSshhhhh!
- jproduciendo!
JUGADOR:- ¢¢¢Anticuerpos???

- iiANTICUERPOSI!!

Célula B Vvallarto:

- anti anti anti
- anti anti anti

JUGADOR: - Estos tipos estan locos!

- anti anti anti

Célula T Juana:
- Saludines

- ¢Colmo estas?
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JUGADOR:
- iBien! jgracias! Aqui aprendiendo del cuerpo humano

- jAh! jmuy bien! ;Con Psico me imagino?

JUGADOR:- Asi es.
- jVaya! pues yo soy una Célula T. Mi trabajo es, en cuanto detecto entes ajenos...
- ordeno a las Células B que produzcan anticuerpos

JUGADOR: - jPues realmente todos son un equipo!

- jAsi es! Los fagocitos por ejemplo descomponen los entes ajenos ya que han sido
acorralados

- Realmente somos un gran equipo y te mantenemos sano
- Sino fuera por el Sistema Inmune (nuestro equipo)
- jtodo nos enfermaria!
JUGADOR: - jNo pues gracias!
- Jaja! De nada, jpara eso estamos! jSomos parte de ti!

JUGADOR: - jJuana Juana! jTienes que mandar la orden de producir anticuerpos! jHe visto
Microbios!

- Llévame a ellos! Pero ya!

JUGADOR: - Ramo6n Apinones Quintana dice que hay microbios cerca,¢, los haz visto??

- inop! pero estaré alerta

Ramoén Apinones Quintana:
- Mmmm, ya has conocido a mis amigos, camaradas en la guerra por un cuerpo sano

JUGADOR: - Sii, jya los conoci a todos!
- Sabes, jtengo una preocupacion!
- Puedo oler microbios, invasores cerca

- Yo soy Ramén Apinones Quintana, Capitan de los Linfocitos.
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- Y si digo que hay microbios cerca, los hay!
- solo que jno ubico donde estan!
- ¢¢¢Podrias ayudarme a localizarlos???
JUGADOR:- Por supuesto! Puedes contar conmigo
- iGracias!
- Buscalos, estan cerca, yo lo se
Ernesto Maligno:
- juuuh!
- ¢Quién eres? jGuacala!
JUGADOR: - Eres un microbio?
- Ernesto jel Maligno!
- jAaaaggh!
- iGrrrrrh!
Joel Mala Leche:
- jGash!
- jVete! jvamos a destruir este cuerpo!

JUGADOR: - ;y tU eres un microbio?

- jlLéargate!

- jTe devoraré junto a todo lo demas!

José Gandalla:
- jiiConquistaremos!!!

- jConquista!l
JUGADOR:-¢Eres un microbio verdad?

- iSoy José el Gandalla!
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- iiY conquistare este cuerpo!!
- iNo quedara nadal!
- Juan Maléfico
- jAaaghr!
- iiiEste es nuestro tejido!!! jLlegale!
JUGADOR- Perdone ¢es usted acaso un microbio?
- jiLLEGALEM
- iNo hablo con células benignas o lo que seas!
- jiivete!ll
JUGADOR- jHay que genio!
- Tremendous
- Hahaha
- ¢Quien eres?
JUGADOR- jSoy Espartacus! jHéroe en mi tierra!
- jYaveo, Ya veo!

JUGADOR- Es usted un microbio?

iSoy un Microbio asi es!

iSoy TREMENDOUS! Y conquistaré, enfermaré y controlaré este cuerpo!
- Para cuando haya terminado, jno quedara nada sano aqui!
- Y espero chiquitin, jque no pienses detenerme!

JUGADOR- Ya veremos Tremendous, ya veremos

iNada puede detenerme!

hahahahah

- iijHAHAHAIN

iDestruiremos a las Células Blancas!
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Ramon Apinones Quintana:
- jNo maaaaarches!

- jiiSoldados!!'"En Maaaaaaaarcha!
- jLIévame a ellos joven soldado!
- Adelantate, nosotros avisaremos al resto del equipo

* DIRANTE LA BATALLA
Fagocito Gabriel:

- juuuh!

- jiiFagocitos Protectores!!!

- iiiiSomos de Destructores!!!!
- jjide microbios!!!

- Pero estan apaleando a Johnny

Célula B Manzanillo:
- iOrale!
- ¢Qué esta pasando aqui!?
- jEstoy totalmente confundido!
JUGADOR- ¢No estan produciendo Anticuerpos?
- Nadie me ha dado la orden,j no puedo sin una orden!
JUGADOR- jchin!
Macréfago Johnny:
- iGrrr!
- iNo te acerques amiguito!
- jTres contra uno! jno se vale!
Célula T Juana:
- jOh amigo!

- jEstamos perdiendo!
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- jHay tres microbios contra Johnny el Macréfago!

- Johnny es muy fuerte, pero no puede contra tantos
- Vamos a perder, y jtu cuerpo enfermarial

- ¢Que nos va a pasar amigo? :S

JUGADOR- jOye! no has dado la orden de producir anticuerpos! ;/Qué onda, esta atestado de
microbios?

- Es que me es imposible darla por el momento!
JUGADOR- ¢Por qué?

- Pues necesito una orden de los linfocitos firmada por su jCapitan Ramén Apinones
Quintana!

JUGADOR- ;Y por qué no te la han dado?
- jPues no se! jno han llegado!

JUGADOR- Pero ya deberian de estar aqui! Yo les muestre el camino!
- jTal vez erraron el camino en algin punto!
- jiiEstamos perdidos!!!

JUGADOR- jCalma Calma Amiga TJuana! jYo los encontraré!

- jjNos salvarias de esta catastrofe!!

*BUSCAR A RAMON Y SUS LINFOSITOS
Rubén el Linfocito:

- Les estoy diciendo a estos compadres que estamos perdidos
Rodolfo el Linfocito:

- jAcéptalo Capitan!

- jTu atajo nos perdio

- jretrocedamos!

- Roberto el Linfocito

- jiCAPITAN!I
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- jiCAPITAN!!
- jEstamos perdidos!
- iDebimos seguir al nifio! jTus atajos como siempre nos pierden!
Ramodn el Linfocito:
- jEstoy seguro que era por aqui!
- jHola! Qué bueno que te encontramos!
- jPensé en tomar un atajo para agarrar a los microbio por sorpresa y termine aqui!
JUGADOR- Vamos Capitan, jnos estan apaleando!
JUGADOR- T Juana no tiene la orden, para hacer la orden a B manzanillo y crear Anti...
- iiiiAnticuerpos!!!!
- iMe estés diciendo que no hay produccion de Anticuerpos!
JUGADOR- jAsi es!
- jTomal! aqui esta la orden para T Juana! Sal corriendo para alla
- jAhora vamos! Tengo un plan ;)
- Agarraremos otro atajo, pero te juro esta vez no nos perderemos
- jCooorrele! jlleva esa orden!

- iNosotros agarraremos otro atajo! ;)

Célula B Manzanillo:

iOrale!

- jAhora si que estamos en problemas!

- jNada mas no llega la orden de T-Juana
- jYa me dio la orden TJuana!

- jvallarta! ¢Lista?

- Célula B Vallarta: LISTA

- jvallarto! ;Listo?
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- Célula B Vallarto: LISTO
- jCONTRATAQUE!
Célula T Juana:
- jOh amigo!
- éeeConseguiste la orden????

JUGADOR:
RESPUESTA "01">iSIII! jAqui esta!

RESPUESTA "02"j>No! Estoy en eso! ahora me apuro!
- ¢i¢Ahi la tienes??? jDamela por favor!

JUGADOR- jPerdona! no me la ha dado!jEstoy en eso!

Apurate por favor, sin ella estamos perdidos

- Vamos amigo, japurate por favor!

- jEstamos apunto de perder la batalla!

- diiYUPIIN

- jCon esto le daremos vuelta a la batalla!

- jCélulas B! jA PRODUCIR ANTICUERPOS!

- jApurense, que tenemos que aniquilar a jesos microbios!
- Ya mandé la orden de producir

- No puedo asegurarme de que lo estén haciendo las células b

Pero en un segundo nos daremos cuenta

*GANAN BATALLA
Psico:
- Viste como el virus se pudo fusionar con la célula CD4?
- Esto es como si tuvieras dos rompecabezas, y ambos tienen

- partes parecidas
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- Veamos que pasa con células que no son CD4

Psico:
- Esta célula, no es un CD4, y el rompecabezas no se arma
- es por eso que el virus, solo infecta células CD4.

- Sigamos con el proceso del virus, regresemos a la CD4 infectada

- Veamos si entendiste este video, es el fundamental...
- ¢Por qué muere la célula con el tiempo después de haber sido infectada?

JUGADOR:
RESPUESTA "01">Porque esta enferma

RESPUESTA "02">Porque al producir mas virus, estos la perjudican
RESPUESTA "03"> jNo se!

Si da respuesta 1:
- Pues no esta enferma, el problema, es que el nuevo virus, al salir

- afecta la célula

Si da respuesta 2:
- QOye hermano,jjj podrias ser médico!!!

- Tienes toda la razén, es por eso que muere

Si da respuesta 3:
- El problema, es que el virus al salir, afecta a la célula

- que muere con el tiempo

- Ahora, creo ya hemos entendido todo lo que pasa con este virus

- sabemos, que se especializa en infectar células CD4, que son las

- células que nos mantienen sanos, son nuestro Sistema Inmune, de hecho
- ya estuviste en una batalla en donde protegian tu cuerpo de atacantes,

- el malvado Tremendous y sus secuacez.

- Ahora...
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- Si este virus, va matando, con el tiempo, las células CD4, ;qué crees que pase?
JUGADOR:
RESPUESTA "01">Pues, el sistema inmune no podria funcionar ¢¢bien??
RESPUESTA "02">iNo lo se!

Si da respuesta 1:
- Asi es, si al sistema inmune le faltan soldados, pues es mas dificil

- que pueda proteger tu cuerpo de atacantes.

Si da respuesta 2:
- ¢Recuerdas que las células CD4 son como soldados?

Entonces, si estos soldados faltan, no podrian protegerte
- de los atacantes
- Lo que hace este virus, con el tiempo, es mermar las defensas del Sl

- haciendo a la persona mas propensa a enfermedades e infecciones

- Ya sabes el peligro de este virus, su capacidad de mermar el Sl

- Obviamente, la medicina ha avanzado mucho en los Gltimos afios, desde que

- se detecto este virus, haciéndolo mas manejable que cuando se descubrié.

- Este virus vive en ti, y eso hace que tengas una responsabilidad de cuidado

- hacia tu persona mayor que la del resto de nosotros. Ya que mientras més te cuides
- menos podra dafarte este virus.

- Los cuidados que tienes que tener hacia ti mismo, son de varias formas

- pero de todos ellos, lo mas importante son las medicinas que tienes que tomar

- En un momento regresaremos a nuestro salén de clases para que te explique

- un poco mas sobre estas medicinas llamadas ANTIRRETROVIRALES.

- Antes que nada, quisiera que me hicieras algunas preguntas, si asi lo deseas.
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JUGADOR:
RESPUESTA "01"> ¢;Por qué tengo este virus?

RESPUESTA "02"> ;Es mortal este virus?

RESPUESTA "03"> ¢Es curable?

Si da respuesta 1:

Mas adelante veremos los posibles métodos de contagio
Pero tienes que entender, que aunque sea un virus peligroso
Tu puedes tener una vida normal, solo teniendo en cuenta las

responsabilidades para un mejor cuidado

Si da respuesta 2:

El virus en si no es mortal, pero el golpe a tu Sistema Inmune
te puede hacer mas susceptible a otras enfermedades, que pueden o no
ser mortales. Para que esto no sea asi, tienes que cuidarte a ti mismo

Entre yo, y los doctores que ves, te indicaremos como cuidarte mejor.

Si da respuesta 3:

Hoy en dia, hablando de Septiembre del 2009, no existe ninguna cura

para este virus, sin embargo, las medicinas existentes, los ANTIRRETROVIRALES
han avanzado enormemente, haciendo a este virus manejable.

Aln asi, doctores, quimicos e investigadores de todo el mundo, estan

dia con dia, explorando todas las posibilidades existentes, y talvez en un

futuro no muy lejano, exista una cura adecuada.

Tienes alguna otra duda?

JUGADOR:
RESPUESTA "01">j;iSi!
RESPUESTA "02">No, prosigamos con los antirretrovirales

Si da respuesta 1:

Perfecto, pues regresemos a nuestro salén de clases improvisado

Si da respuesta 2:

Ah{ veremos unas cuantas animaciones mas
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Psico:

- Creo el video es bastante claro.

- Ahora, vayamos con Ramon Apinones Quintana, que el tiene algo que decirnos
Ramon Apinones Quintana:

- El virus que tu tienes, se denomina VIH.

- Si no se toman las precauciones adecuadamente

- El VIH te puede ocasionar una enfermedad denominada
SIDA. Pero tienes que entender que estas dos cosas

- NO SON LO MISMO.

- Una cosa es el virus, y otra totalmente la enfermedad

- que puede producir

- Las personas le tienen miedo a cosas que ignoran o no conocen a fondo

- Y la informacién sobre el VIH que llega a las personas

- esinsuficiente y poco adecuada.

- Situ le cuentas a personas de poca confianza, que el VIH esté dentro de ti

- Podrian tomar actitudes hacia ti que no valen la pena

-y que son producto de su ignorancia.

- Para nada es que haya algo malo en tener VIH, ni le va a afectar a los demas
- Pero repito, la gente actia con miedo ante lo que no entiende.

- Con esto no quiero decir, que sea un super secreto que no puedes ni mencionar
- Si en alguien confias, y lo consideras cercano,

- No habria problema en que se lo digas.

- Solo quiero decirte, que hay que manejarse con precaucion

- aquien Sl y a quien NO le dices.

- Mira lleg6 Psico, habla con él

- Creo tiene algo que decirte
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Psico:

Psico

VIH significa

Virus de Inmunodeficiencia Humana, V.l.H.

SIDA significa

Sindrome de Inmuno Deficiencia Adquirida, S.1.D.A

Y NO SON LO MISMO

El VIH, es el virus que vive en ti, y que si ho se atiende

con los antirretrovirales, y los cuidados, en general,

puede convertirse en SIDA, que es el momento cuando

el nimero de CD4 en tu Sistema Inmune, es muy bajo

y por lo tanto, incapaz de cuidarte de otras enfermedades o infecciones

Veamos, un Ultimo video, sobre las formas de transmisién mas comunes del VIH

En el pizarrén se ven animaciones sobre los métodos mas comunes de transmisién del VIH
Estos son

Relaciones Sexuales sin proteccion. Proteccion entendida como condones Unicamente
Transmision de la madre al hijo cuando esta embarazada.

Compartir jeringas

Sangre infectados

Creo es momento, de decirte las precauciones mas importantes

Que debes de tener en tu vida, pero recuerda, tus médicos siempre tienen la Gltima palabra

Tratar de no lastimarte, para que los microbios tengan menos oportunidad de infectar tu
cuerpo

Cuidar tu alimentacion, y tu salud en general, por ejemplo
no resfriarte innecesariamente

No compartir agujas, como son las jeringas.
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- No tener relaciones sexuales sin proteccion

- Perdona que repita, pero proteccion se refiere nicamente a CONDONES

HEMOS TERMINADO

CREDITOS
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