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RESUMEN  

ANTECEDENTES. El estigma hacia el VIH y la pobre funcionalidad familiar se han reportado 
como factores que contribuyen de manera negativa en la detección temprana y la adherencia 
al tratamiento asociándose a un pobre bienestar general y emocional en los pacientes 
pediátricos que viven con VIH. Actualmente no existe evidencia que describa la asociación 
entre el estigma del cuidador primario hacia el VIH y la funcionalidad familiar de los pacientes 
pediátricos que viven con VIH. 

OBJETIVO. El objetivo de este estudio fue evaluar la funcionaildad de las familias de los 
pacientes pediátricos viviendo con VIH, el grado de estigma hacia el VIH de los cuidadores de 
los pacientes pediátricos atendidos en la clínica de VIH del Instituto Nacional de Pediatría y 
determinar si existía asociación entre el funcionamiento familiar y el grado de estigma.  

MATERIAL Y METODOS. Para este estudio se utilizó un diseño observacional, transversal, 
prolectivo, comparativo, heterodémico e histórico. Se reclutaron a cuidadores primarios 
mayores de 18 años, de cualquier sexo, de pacientes pediátricos de la clínica de VIH del INP, 
que aceptaron participar y firmaron la carta de consentimiento informado. Se les aplicó un 
formato de datos sociodemográficos, así como la escala modificada de funcionamiento 
familiar modificada y la escala de estigma hacia el VIH.  

ANALISIS ESTADISTICO. Se utilizó estadística no paramétrica comparar a los sujetos del 
grupo con alto componente de estigma versus bajo estigma, así como para el análisis del 
puntaje de las dimensiones de la escala de funcionamiento familiar y su relación con el puntaje 
de la escala de estigma.  

Abreviaturas VIH-P (infección pediátrica por HIV), TARGA (terapia antirretroviral de gran 
actividad) ,  PVVS (personas viviendo con VIH/SIDA) 

Palabras clave: Estigma del cuidador, funcionamiento familiar, VIH pediátrico 

 

ANTECEDENTES 

Infección por VIH Pediátrica 

La infección pediátrica por el VIH (VIH-P) es un desafío de salud pública mundial que afecta 
de manera desproporcionada a los niños de las partes más pobres del mundo, donde el 
acceso a la terapia antirretroviral es todavía bastante limitado. Por el contrario, el éxito en la 
prevención y el tratamiento del VIH pediátrico en los    países de altos recursos ha cambiado 
el rostro de la epidemia de una mortalidad casi segura a una enfermedad crónica.  Aunque 
estos avances dramáticos se han producido donde solo vive el 1% de los niños infectados por 
el VIH, la supervivencia de los jóvenes infectados por el VIH perinatalmente hasta la edad 
adulta ofrece objetivos para el resto del mundo y lecciones sobre cómo cambia la epidemia 
con el acceso a la terapia antirretroviral (Hazra, Siberry, & Mofenson, 2010). 

Aproximadamente 3,3 millones de niños viven actualmente con VIH en todo el mundo y el 
número está aumentando gracias a que la terapia antirretroviral combinada es más eficaz y 
cada vez está más disponible(Hogg, 2008; Rydström, Wiklander, Navér, Ygge, & Eriksson, 
2016).  

En México, el Centro Nacional para la Prevención y Control del VIH y el SIDA (CENSIDA) 
reportó que en 2019 existían 179,640 personas viviendo con VIH, de las cuales 3.5% eran 
menores de 19 años(Centro Nacional para la Prevención y Control del VIH y el SIDA, 2019) 

Este cambio demográfico está impulsado por dos avances importantes: (a) profilaxis y 
tratamiento efectivos en mujeres embarazadas infectadas por el VIH, que han dado lugar a 
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tasas extremadamente bajas de transmisión del VIH a sus bebés; y (b) la administración de 
terapia antirretroviral de gran actividad (TARGA) a los bebés infectados, con la consiguiente 
disminución espectacular de la mortalidad(Hazra et al., 2010).  

Durante las últimas décadas, el uso rutinario de fármacos antirretrovirales combinados se 
asoció con una disminución de la tasa de transmisión madre a hijo general a <2% en los 
países de altos recursos. No obstante, aunque el número de nuevas infecciones pediátricas 
por el VIH sigue disminuyendo, el número de mujeres infectadas por el VIH que dan a luz cada 
año sigue aumentando (Hazra et al., 2010; Townsend et al., 2008). 

Desde el inicio del uso de TARGA, la mortalidad en niños infectados perinatalmente ha 
disminuido hasta en un 90%. La edad media al momento de la muerte se ha duplicado de 9 
años en la era anterior al TARGA a menores de 18 años con lo cual las causas de muerte han 
cambiado en la actualidad, con una importante disminución de mortalidad por infecciones 
oportunistas, en pacientes con inmunosupresión grave y la mortalidad observada en nuestra 
era está más asociada a complicaciones a largo plazo de la infección por VIH y a los efectos 
secundarios del manejo farmacológico (Stoll et al., 2015). 

La sobrevida y los nuevos esquemas de tratamiento, han cambiado los retos de nuevas 
comorbilidades emergentes, hospitalizaciones y adversidades en las diversas etapas de 
desarrollo(Battles & Wiener, 2002). 

El estigma relacionado con el clima social que rodea al VIH / SIDA al comienzo, y aun 
prevalente, de la epidemia contribuye a los desafíos psicosociales y psicológicos. Dadas las 
experiencias y los riesgos únicos, no es sorprendente que los niños y adolescentes con HIV-
P tengan mayores trastornos psiquiátricos y vulnerabilidades en comparación con sus 
compañeros sanos(Benton et al., 2019). 

En cuanto a los problemas médicos que pueden presentar las personas  que viven con VIH  
las podemos dividir en dos: complicaciones físicas a consecuencia directa del virus y los 
derivados a efectos adversos del TARGA y de su toxicidad. Comenzando con las 
complicaciones directas del virus, la infección por VIH condiciona un estado inflamatorio 
crónico (Aberg, 2012) que aunado a los efectos adversos a largo plazo del TARGA se ha 
asociado con diversas comorbilidades. Las alteraciones metabólicas asociadas al TARGA en 
la infancia y adolescencia, como la hiperlipidemia y las alteraciones en la distribución de la 
grasa corporal han sido reportadas en 25-50% de los casos; las alteraciones en el 
metabolismo de la glucosa, como la resistencia a la insulina en el 15%, además de una mayor 
prevalencia de disminución de la densidad ósea y necrosis avascular de cabeza de fémur. 
Las enfermedades renales y cardiovasculares representan también una causa importante de 
morbilidad en esta población(Berti et al., 2015; Leonard & McComsey, 2005).  

Además de lo anterior, se ha descrito que en el VIH-P se ha encontrado la tendencia a 
alcanzar estaturas más bajas, menor peso corporal y retrasos en la aparición de la pubertad, 
comparado con sus pares que no viven con VIH e incluso en ausencia de SIDA o síndrome 
de desgaste. Las alteraciones en el crecimiento están asociadas a diferentes factores, 
incluyendo la viremia, malabsorción, inflamación, toxicidad mitocondrial, deficiencia de 
micronutrientes, y alteraciones en la secreción o acción de la hormona del crecimiento (Rachel 
C. Vreeman, Scanlon, McHenry, & Nyandiko, 2015; Williams & Jesson, 2018). 

En cuanto a las repercusiones neurológicas, se ha encontrado que el VIH presenta un notable 
tropismo hacia el sistema nervioso central (SNC) donde forma un reservorio. Se piensa que 
el virus entra al SNC en etapas tempranas de la infección primaria resultado de la migración 
de macrófagos infectados a través de la barrera hematoencefálica, con la consecuente 
activación de procesos inflamatorios, neuroinmunes y alteraciones celulares que resultan en 
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lesión y muerte neuronal, principalmente en la materia blanca subcortical y ganglios basales, 
estructuras que también están frecuentemente implicadas en la fisiopatología de algunos 
trastornos mentales(Kopnisky, Bao, & Lin, 2007). El VIH-P adquirido en la etapa perinatal 
puede producir alteraciones neurológicas y neurocognitivas de severidad variable(Mitchell, 
2006).  

Las alteraciones cognitivas de los pacientes con VIH-P,  pueden ser detectados en la 
evaluación neuropsicológica, incluso en ausencia de alteraciones neurológicas obvias hasta 
en el 36% de los casos, a pesar del TARGA (Benki-Nugent & Boivin, 2019)  

Se han descrito principalmente alteraciones en el lenguaje expresivo, la atención, la memoria 
y en las funciones ejecutivas, así como en las funciones motoras gruesas y finas. Dichas 
alteraciones impactan el rendimiento escolar, el apego al tratamiento, los procesos de 
socialización con pares y por ende, la calidad de vida(o'Donohue, 2009; Rachel C. Vreeman 
et al., 2015). 

La sobrevida alcanzada en población pediátrica que vive con VIH gracias a los esquemas de 
TARGA, implica, como en otras enfermedades crónicas, un mayor estrés psicosocial y el 
incremento de patología psiquiátrica.  

Algunos antirretrovirales están asociados a efectos adversos neuropsiquiátricos como 
depresión, irritabilidad, fatiga, ansiedad, problemas para concentrarse, alteraciones en el 
sueño, llegando a presentar  incluso manía y síntomas psicóticos dependiendo la frecuencia 
y severidad de dichas manifestaciones tanto del tipo de fármaco así como de factores de 
riesgo individuales(Abers, Shandera, & Kass, 2014). 

En cuanto a la salud mental, se ha reportado una elevada prevalencia de depresión entre los 
pacientes VIH-P (21% -37%) en comparación con sus pares (OR 2.48)(Ayano, Demelash, 
Abraha, & Tsegay, 2021)  

independientemente del mecanismo de infección (vertical u horizontal) se sabe que la 
patología psiquiátrica de éstos pacientes es multifactorial, desde mecanismos inflamatorios 
de sistema nervioso, hasta aspectos psicosociales y comorbilidad asociada (Gaughan et al., 
2004; Pao et al., 2000).  

Aunque existen similitudes entre las necesidades de salud mental independientemente de la 
vía de adquisición del VIH, existen diferencias significativas que impactan sus entornos 
psicosociales, experiencias de tratamiento y necesidades de tratamiento.(Benton, Kee Ng, 
Leung, Canetti, & Karnik, 2019) 

Los adolescentes con infección adquirida por actividad sexual, la depresión aumenta la 
morbimortalidad de estos pacientes. Se ha encontrado a la depresión y el enojo ante el 
diagnóstico pueden ser factores de riesgo para persistir presentando conductas que los 
expongan a adquirir otras variantes del virus y una menor adherencia a los tratamientos 
médicos (Lam, Naar-King, & Wright, 2007; Murphy, Johnston Roberts, Martin, Marelich, & 
Hoffman, 2000; Orban et al., 2010). Asimismo la depresión se asocia con un aumento de los 
costos de atención médica y peor pronóstico a largo plazo en éstos pacientes (Stein, 
Rotheram-Borus, Swendeman, & Milburn, 2005). 

En un estudio que examinó a 174 jóvenes con VIH de 13 a 24 años de edad que recibían 
tratamiento médico en una clínica de atención primaria, utilizando un cuestionario de 
diagnóstico adaptado para detectar patología psiquiátrica (Manual de diagnóstico y estadístico 
de Trastornos Mentales, 4a edición), se detectó que el 15% cumplía los criterios de un 
trastorno depresivo mayor(Martinez, Hosek, & Carleton, 2009).  
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Estos estudios sugieren tasas de prevalencia más altas de trastornos depresivos entre los 
niños y adolescentes que viven con VIH que en población general. 

En cuanto a los pacientes nacidos con VIH, el tratamiento temprano con TARGA ha llevado a 
una población que ha la adolescencia o edad adulta temprana con nuevos desafíos y 
realidades, incluida la adherencia al tratamiento y los trastornos psiquiátricos(Kang, Mellins, 
Ng, Robinson, & Abrams, 2008). 

En este sentido aunque la adherencia al TARGA es fundamental para la vida, la salud y el 
bienestar físico, los problemas de salud mental a menudo son barreras en estos jóvenes para 
la adherencia. La no adherencia al TARGA y los problemas de salud mental fueron la 
combinación más frecuente de desafíos de adherencia con el 23% de los jóvenes PHIV1 en 
un estudio (Mellins et al., 2011). 

En otro estudio, los jóvenes PHIV con depresión tenían mayores probabilidades de 
incumplimiento en diferentes momentos durante 2 años(Kacanek et al., 2015). La depresión, 
una barrera común para el cumplimiento de los adultos que viven con VIH / SIDA, también es 
significativa para los jóvenes de PHIV. Desde la perspectiva del paciente, la depresión se 
identificó como una barrera para más del 15% de los participantes en todos los grupos de 
edad, desde niños hasta adultos. Sin embargo, el 26% de los adolescentes identificó la 
depresión como una barrera en una revisión sistemática internacional(Shubber et al., 2016). 

Otro factor agravante de los trastornos psiquiátricos entre los pacientes HIV-P es la progresión 
de ser portadores de VIH, a padecer el cortejo sintomático de SIDA, que se asocia, además 
de los síntomas afectivos,  con un empeoramiento de los trastornos neurocognitivos. En un 
reporte de la literatura de pacientes PHIV con un diagnóstico de SIDA definido por la 
clasificación de clase C de los CDC (Centers for Disease Control and Prevention), en 
comparación con pacientes PHIV, se observó una recuencia de trastornos psiquiátricos en 
hasta el  60% en comparación con el 37%., con una mayor propensión a recibir medicación 
psiquiátrica (31% frente a 14%), tener un trastorno del estado de ánimo (42% frente a 21%) o 
requerir hospitalización psiquiátrica (26% frente a 7%). Los pacientes con PHIV con mayor 
gravedad de la enfermedad del VIH con un recuento de CD4 de menos del 25% , tenían una 
frecuencia de síntomas depresivos elevada (Wood, Shah, Steenhoff, & Rutstein, 2009) .  

 

Estigma en VIH. 

El estigma, como prejuicio, es una fuerza social que ha sido asociada con un sinfín de 
atributos, circunstancias, condiciones de salud y grupos sociales.  

Erving Goffman se refirió al estigma como: "un atributo que es profundamente desacreditador", 
una diferencia no deseada ", y algo que reduce a la persona en un ser indeseable (Goffman, 
1963). El estigma puede ser abierto, como el que llega a expresarse por determinados grupos 
sociales hacia una raza o color de piel,  o estar sutilmente disfrazado por las políticas 
inclusivas, como sucede con las personas homosexuales o personas con determinadas 
enfermedades.  

El estigma tiene un impacto adverso hacia las personas que lo sufren, en dos niveles, lo que 
hemos llamado estigma público y el estigma internalizado. El estigma público es el fenómeno 
de los grupos sociales que respaldan los estereotipos y actúan contra un grupo estigmatizado, 
como sucede con algunos grupos raciales y con  las personas viviendo con VIH (P. Corrigan 
& Watson, 2006; P. W. Corrigan, Kerr, & Knudsen, 2005). 

El estigma relacionado con el VIH es un factor de riesgo para la prevención y el tratamiento 
integral de las personas que viven con VIH, incluido el temor para la realización de pruebas 
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de seropositividad, la búsqueda de atención(Kalichman & Simbayi, 2003; Steward, Bharat, 
Ramakrishna, Heylen, & Ekstrand, 2013), un mayor riesgo de rechazo en atención médica por 
determinadas especilidades (Sayles, Wong, Kinsler, Martins, & Cunningham, 2009), el 
ocultamiento y pobre apego a TARGA (Kumarasamy et al., 2005; Rintamaki, Davis, 
Skripkauskas, Bennett, & Wolf, 2006), y un gran temor de revelar el diagnostico a familiares, 
amigos y parejas (Simbayi et al., 2007).  

El estigma ante el VIH también se ha reportado como factor negativo en la salud mental y en 
la calidad de vida (Clark, Lindner, Armistead, & Austin, 2004; Greeff et al., 2010) .  

La literatura en torno al estigma del VIH se ha dirigido a investigar su impacto en los adultos 
que viven con el virus, sin embargo la población pediátrica que vive con  VIH ha sido poco 
estudiada (Rachel Christine Vreeman et al., 2019) 

Los pocos estudios realizados sugieren que el estigma del VIH puede generar conductas 
hostiles, burlas o acoso, tanto hacia el niño o adolescente, como de los miembros de la familia 
(Alliance, 2005; Baggaley, Sulwe, Chilala, & Mashambe, 1999) y pueden generar rechazo de 
los pacientes pediátricos en la asistencia a la escuela y pobre red de apoyo entre pares(Aka 
Dago-Akribi & Cacou Adjoua, 2004; Eisenberg, Fabes, Guthrie, Wolchik, & Sandler, 1997).  

La vivencia de rechazo que genera el estigma, no solo se puede encontrar en el medio social 
extrafamiliar, en muchas ocasiones, los niños pueden verse afectados por el estigma del 
cuidador hacia el VIH,lo que ha mostrado  tener un impacto negativo en los niños infectados 
por virus (Mawn, 1999; Strode, 2001), incluido el retraso de los cuidadores en darles 
medicamentos o la omisión en asistencia (Monasch & Boerma, 2004; Rachel C. Vreeman et 
al., 2009)  

Existen reportes en la literatura que sugieren que el estigma ante el VIH, genera un rechazo 
que puede afectar la economía, agravar la pobreza, la desnutrición y el acceso a los servicios 
para las familias afectadas por el VIH(Biadgilign, Deribew, Amberbir, & Deribe, 2009; Bikaako-
Kajura et al., 2006; Giese, Meintjes, Croke, & Chamberlain, 2003). 

A medida que más niños acceden al tratamiento, sobreviven a la adolescencia y hacen la 
transición a entornos de atención para adultos, deben conocer su estado serológico respecto 
al VIH. Los médicos y cuidadores de niños con VIH a menudo informan que la revelación a 
los niños mejora la adherencia al TARGA y aumenta la participación a largo plazo del niño en 
el cuidado y equipando al niño para protegerse a sí mismo y a otros del VIH(Malanca, Foradori, 
Stankievich, Pandullo, & Losso, 2017). 

Por otro lado, el impacto negativo potencial del estigma del VIH tienen un gran peso en las 
decisiones sobre la apertura del diagnóstico. Los estudios suelen citar los temores de los 
padres y cuidadores de que el niño posteriormente revele su estado serológico respecto del 
VIH a otras personas, lo que genera un posible estigma y aislamiento social tanto para el niño 
como para la familia. (Abadía-Barrero & LaRusso, 2006; Biadgilign et al., 2009; Bikaako-
Kajura et al., 2006; Blasini et al., 2004; Corneli et al., 2009; Kallem, Renner, Ghebremichael, 
& Paintsil, 2011; Vaz, Eng, Maman, Tshikandu, & Behets, 2010; Rachel Christine Vreeman et 
al., 2019). 

La preocupación sobre el desarrollo de instrumentos cuantitativos para medir el estigma 
relacionado con el VIH/SIDA ha aparecido constantemente en la literatura científica y en 
instituciones que financian investigaciones. Por ejemplo, los Institutos Nacionales de la Salud 
apuntaron hacia esta necesidad al final de los años noventa cuando recalcaron la importancia 
de tomar en cuenta el contexto cultural (incluido el idioma) en las investigaciones sobre el 
estigma relacionado con el VIH/SIDA. Esta necesidad se hizo más evidente cuando en el 2002 
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se inició el programa Stigma and Global Health Research, en el cual, el desarrollo de 
instrumentos para medir el estigma relacionado con el VIH/SIDA se incorporó como un área 
de investigación prioritaria. 

Existe la necesidad de tener instrumentos que permitan medir el estigma y poder evaluar el 
impacto psicosocial que tiene en los pacientes pediátricos y sus familias . 

 

Funcionalidad Familiar y VIH  

La palabra "familia" tiene muchos significados diferentes. En los países en desarrollo, a 
menudo incorpora a la familia extensa, mientras que en el mundo desarrollado implica la 
familia nuclear o la familia de elección. Se ha demostrado que existe un poderoso efecto de 
interacción entre la familia y la enfermedad(Rolland, 1987). Cuando la enfermedad es el VIH 
o el SIDA, esto es aún más marcado debido a las tensiones psicológicas, económicas y 
sociales particulares que acompañan al diagnóstico (Gibb, Duggan, & Lwin, 1991). 

La familia desempeña un papel integral en el tratamiento y la atención del niño enfermo y, 
dado que los miembros de la familia participan colectivamente en la mejora de esta atención, 
es fundamental que comprendan la enfermedad del niño. Los principios básicos de la atención 
deben recibir sustancia en la relación entre los miembros de la familia y los profesionales de 
la salud para garantizar un resultado de salud óptimo para el niño(Achema & Ncama, 2016). 
Lo anterior se vuelve retador cuando el funcionamiento familiar se ve afectado ya sea por el 
estrés causado por la enfermedad crónica a la que se enfrentan o por otras causas 
psicosociales que rodean el ambiente en el que se desarrolla la familia de estos niños. 

Uno de los problemas principales y únicos que enfrentan las familias con infección por el VIH 
es el estigma social asociado con esta infección. Esto agrava y a menudo domina los efectos 
psicológicos y emocionales de la enfermedad en la familia. A pesar de la educación pública, 
la sociedad continúa penalizando y evitando a las personas infectadas con el VIH y, por temor 
al rechazo de la sociedad, las familias sienten que deben mantener en secreto el conocimiento 
de la infección de sus familiares, amigos y vecinos. El aislamiento posterior ejerce una presión 
cada vez mayor sobre las relaciones dentro de la familia en un momento en que la necesidad 
de apoyo y cuidados externos es máxima(Gibb et al., 1991). 

El VIH y el SIDA estresa las relaciones familiares. El conflicto es un problema frecuente en 
cualquier familia en la que un niño padece una enfermedad crónica(Chesler & Barbarin, 1987). 
Estos niños requieren un mayor nivel de atención, lo que puede hacer que se preste menos 
atención a las necesidades físicas y emocionales de otros miembros de la familia. Además, 
cuando la enfermedad es el VIH, la consternación por no saber sobre las conductas de riesgo 
anteriores en una pareja, el secreto y la falta de comunicación pueden exacerbar estos 
problemas y dominar las relaciones(Septimus, 1989). Los problemas de culpa y reproche 
pueden jugar un papel importante en la reacción de la familia a la enfermedad. 

No es sorprendente que muchas familias sean o se conviertan en familias monoparentales, 
generalmente madres con sus hijos. Los conflictos que rodean el tema del VIH pueden resultar 
en la ruptura de la pareja o, alternativamente, uno de los padres puede haber muerto. 
Enfrentarse solo como padre soltero con uno o más hijos enfermos es muy estresante, 
particularmente en una condición con el aislamiento social y emocional asociado y donde el 
padre también puede enfermarse(Gibb et al., 1991). 

A quién, cómo y cuándo decírselo tanto a la familia como a los de fuera son consideraciones 
importantes para la familia que vive con el VIH y, a menudo, una fuente de preocupación y 
estrés. Muchos padres no quieren sobrecargar a sus hijos con el conocimiento del estado 
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serológico del niño a una edad demasiado temprana o cuando aún se encuentran bien. 
También pueden temer que su hijo revele el diagnóstico a otras personas. Además, aunque 
los niños pueden percibir a una edad temprana que algo anda mal, rápidamente ven lo que 
molesta a sus padres y no traspasan el "territorio prohibido" haciendo preguntas que puedan 
causar angustia. A menudo, es el inicio de la adolescencia y el desarrollo sexual lo que 
impulsa a los padres a informar a los niños sobre su diagnóstico. Este ya es un momento difícil 
y muchos adolescentes reaccionan sintiendo negación, resentimiento e ira por haber sido 
engañados en el pasado. A menudo no pueden hablar con sus padres sobre asuntos íntimos 
y emocionales y, debido al estigma social, tampoco pueden hablar con amigos u otros 
adultos(Gibb et al., 1991). 

El funcionamiento familiar se refiere a cómo funciona típicamente un sistema familiar(Shields, 
1988)  e incluye características tales como un sentido de cohesión entre los miembros de la 
familia, la calidad de las relaciones / comunicación familiares y la estructura / rutinas 
familiares(Schulte et al., 2017). La cohesión familiar, considerada una característica crítica del 
funcionamiento familiar, se define como el sentimiento de unión y cercanía entre los miembros 
de la familia(Bloom, 1985; Olson, Sprenkle, & Russell, 1979). Si bien la cohesión describe la 
conectividad emocional entre los miembros de la familia, la comunicación abierta entre padres 
e hijos (p. Ej., Expresión de necesidades, discusión de problemas) y la participación en las 
rutinas familiares (p. Ej., Comidas familiares o rutinas a la hora de acostarse) constituyen 
componentes conductuales importantes del funcionamiento familiar saludable(Bandura, 
Caprara, Barbaranelli, Regalia, & Scabini, 2011; Koome, Hocking, & Sutton, 2012; Schulte et 
al., 2017). El funcionamiento familiar parece ser un elemento importante en el cuidado, 
tratamiento y pronostico de niños que padecen alguna enfermedad crónica como lo es la 
infección por VIH, ya que al ser la familia la primera red de apoyo y cuidado de los mismos, 
es importante que su funcionamiento sea lo mas optimo posible para favorecer el bienestar y 
salud del niño. 

Debido   a   las   diversas   variables   implicadas   y   a   la   intrínseca   complejidad   de   la   
familia   como   sistema, la   evaluación   de   su   funcionamiento   resulta   complejo, lo que 
deriva en una la amplia elaboración de diversos instrumentos de medición. 

 

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

El estigma del cuidador hacia el VIH interfiere en el cuidado del paciente, la apertura del 
diagnóstico tanto de otros familiares, como de los pacientes, generándose reacciones 
negativas hacia el interior de la familia y en los procesos de socialización al medio, impactando 
así el desarrollo psicosexual de los niños y adolescentes viviendo con VIH. Por otra parte la 
pobre funcionalidad familiar se ha reportado como un factor que de forma aislada contribuye 
de manera negativa en la detección temprana y en la adherencia al tratamiento, como se ha 
descrito en algunos estudios y que también se han asociado a un pobre bienestar general y 
emocional, reportando un incremento en la prevalencia de depresión de hasta un 50%.  

Se ha observado que tanto el estigma hacia el VIH de los cuidadores, como la disfunción 
familiar son factores muy frecuentes en los pacientes que son atendidos en la clínica de VIH 
del INP, sugiriendo que podrían tener relación entre sí, o ser factores de riesgo aditivos, que 
al no ser detectados a tiempo, pueden complicar la evolución de los pacientes, afectando el 
apego a tratamiento y la comorbilidad psiquiátrica, al dejar al niño o adolescente aislado y con 
pobre control sobre un padeicimiento cuyo diagnóstico desconoce. Sin embargo, pese a la 
observación frecuente de éstos posibles factores y la posible asociación entre sí, no existe 
evidencia en la literatura que describa la asociación entre el estigma del cuidador primario 
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hacia el VIH y la funcionalidad familiar de los pacientes pediátricos que viven con VIH, motivo 
por el cual se pretende realizar el presente estudio. 

 

JUSTIFICACIÓN 

Los pacientes pediátricos que viven con VIH, tanto por la condición crónica que padecen como 
por el impacto social que aún tiene la infección por VIH, se ven expuestos en muchas 
ocasiones a un trato estigmatizante que le dificulta obtener oportunidades, escolares, sociales 
etc.,  semejantes a las de individuos sanos, lo que aunado al malestar físico y a la dinámica 
familiar tiene un impacto importante en el bienestar general del paciente y en la adherencia al 
tratamiento. Actualmente no existen estudios que relacionen entre si estos factores y su 
interacción.  

Por lo que el conocer la manera en que el estigma impacta sobre el núcleo familiar, permitirá 
prevenir y evitar complicaciones afectivas las cuales han demostrado estar relacionadas con 
mayor número de hospitalizaciones generando mayores costos tanto para los pacientes como 
para los servicios de salud. 

 

PREGUNTA DE INVESTIGACIÓN 

¿Cuál es la asociación entre el grado de estigma del cuidador primario y la funcionalidad 
familiar de los pacientes pediátricos que viven con VIH atendidos en el Instituto Nacional de 
Pediatría en el periodo de Noviembre del 2021 a Agosto del 2022? 

 

HIPOTESIS 

Existirá asociación inversa entre el grado de estigma del cuidador primario y la funcionalidad 
familiar de los pacientes pediátricos que viven con VIH atendidos en el instituto Nacional de 
Pediatría en el periodo de Noviembre del 2021 a Agosto del 2022. 

 

OBJETIVOS. 

Objetivo General. 

Evaluar la asociación del estigma del cuidador primario y la funcionalidad familiar de los 
pacientes pediátricos que viven con VIH atendidos en la clínica de VIH del Instituto Nacional 
de Pediatría en el periodo de Noviembre del 2021 a Agosto del 2022 

Objetivos específicos 

1. Describir las características sociodemográficas de los pacientes pediátricos viviendo 
con VIH atendidos en el Instituto Nacional de Pediatria 
 

2. Evaluar el grado de estigma del cuidador primario de los pacientes pediátricos que 
viven con VIH  
 

3. Evaluar la funcionalidad familiar de los pacientes pediátricos que viven con VIH. 
 

4. Comparar las dimensiones de la escala de funcionalidad familiar (EFFAMO) con las 
de la escala de estigma hacia el VIH de los cuidadores primarios de los pacientes 
pediátricos que viven con VIH. 
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MATERIAL Y MÉTODOS 

Diseño de estudio.  
Observacional, transversal, prolectivo, heterodemico, comparativo: estudio transversal 

Población objetivo. 

Cuidadores primarios de pacientes pediátricos que viven con VIH de un hospital de 3er nivel 
en México.  

Población elegible.  
Cuidadores Primarios de 18 años en adelante de pacientes pediátricos con VIH atendidos en 
la clínica de VIH del Instituto Nacional de Pediatría durante el periodo de Noviembre del 2021 
a Agosto del 2022 

Criterios de inclusión. 

• Cuidadores primarios de 18 años en delante de pacientes pediatricos con VIH 
atendidos en el Instituto Nacional de Pediatría. 

• Cualquier sexo. 
• Que acepten participar en el estudio previo consentimiento informado y firmas de aviso 

de privacidad. 

Criterios de exclusión.  

• Cuidadores primarios que cursen con discapacidad intelectual por clínica o con 
sintomatología psicótica que obstaculice la comprensión o la respuesta de los 
cuestionarios. 

• No se cuente con el 80% de la información requerida para el estudio 

Variables en estudio: 

Definiciones Operacionales: 

Estigma hacia el VIH: se refiere a las actitudes negativas y suposiciones sobre las personas 
que tienen el VIH. Para fines de este proyecto se definirá como alto y bajo estigma de acuerdo 
a la media de la puntuación total de la escala de estigma hacia el VIH/SIDA ya que esta no 
tiene un punto de corte definido. 

Funcionamiento familiar: es la interacción de vínculos afectivos entre miembros de la familia; 
los cuales pueden ser capaces de cambiar la estructura familiar con el fin de superar las 
dificultades evolutivas familiares que para fines de este proyecto se medirá con base a las 
dimensiones de ambiente familiar positivo, conflicto, diversión, hostilidad y coaliciones de la 
escala de funcionamiento familiar modificada 
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Variables 
Definición 

Operacional 
Tipo de Variable Instrumento Escala de medición 

Datos sociodemograficos 

Edad Tiempo de vida Cuantitativa 
discreta Fecha de nacimiento Años 

Sexo 

Condición genética y 
fenotípica que 
distingue a los 
individuos en 
masculino o 

femenino 

Cualtativa Nominal 
dicotómica 

Revision 
identifcación oficial Femenino/masculino 

Escolaridad 

Tiempo de estudio 
de acuerdo al 

sistema educativo 
formal 

Cuantiativa 
discreta 

Estudio 
socioeconómico INP Años de estudio 

Nivel 
socioecónomico 

Medida económica y 
sociológica que 

combina la 
preparación laboral 
de una persona, de 

la posición 
económica y social 
individual o familiar 
en relación a otras 

personas, basada en 
sus ingresos, 

educación y empleo. 
La AMAI lo clasifica 

en seis niveles, 
utilizados por 

Trabajo Social del 
INP. 

Nominal 
Categórica 

Estudio 
socioeconómico INP 

6: Clase Alta 
5. Clase Media Alta 

4: Clase Media 
3. Clase Media Baja 

2. Clase Baja 
1: Clase más Baja 

Estado civil 

Condición de una 
persona en relación 

con su filiación o 
matrimonio, que se 
hacen constar en el 

Registro Civil 

Nominal cualitativa Estudio 
socioeconómico INP 

Soltero/Casado/Divo
rciado/Viudo 

Ocupación 

Condicion de una 
persona en relación 
con el estado laboral 

actual. 

Nominal cualitativa Estudio 
socioeconómico INP 

Desempleo/Hogar/E
studiante/Empleado 

Datos Familiares 

Tipo de Familia 

Condicion familiar 
actual en relación a 
la composicion de 

integrantes actual de 
la familia 

Nominal cualitativa Estudio 
socioeconómico INP 

0) Nuclear / 1) 
Monoparental / 2) 
Fragmentada por 
separación de los 

padres / 3) 
Fragmentada por 
muerte de uno de 

los padres / 4) 
Fragmentada 

insertada en familia 
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extensa de uno de 
los padres / 5) 

Nuclear con familia 
extensa /  6) 

Reconstituida / 7) 
Trigeneracional / 8) 
Solo familia extensa 

/ 9) Institución de 
custodia 

Numero de 
integrantes 

Cantidad de 
personas que viven 
juntas en la familia 

en el mismo espacio 
físico 

Cuantitativa 
discreta 

Estudio 
socioeconómico INP 

Número de 
personas 

Cuidador 
Primario 

Persona o institución 
responsable de la 
guarda y custodia 
del paciente, así 

como de su 
protección, 
educación, 
asistencia, 

alimentación 

Nominal 
Cualitativa 

Estudio 
socioeconómico INP 

1. Madre 
2. Padre 

3. Otro familiar 
4. Institucionaliz

ado 

Escala de Funcionalidad Familiar (EFFAMO) 

Ambiente 
familiar Positivo 

Satisfaccion con la 
relación y el 

intercambio de ideas 
que favorecen las 

interacciones 
familiares y las 

manifestaciones de 
afecto entre los 
miembros de la 

familia 

Cuantitativa 
discreta Escala EFFAMO Puntaje 

Conflicto 

Patrones de 
relaciones en los que 

prevalece el 
antagonismo y la no 

solucion de 
problemas 

Cuantitativa 
discreta Escala EFFAMO Puntaje 

Diversión 

Actividades 
realizadas por los 
integrantes de la 

familia, asociadas 
con el esparcimiento. 

Cuantitativa 
discreta Escala EFFAMO Puntaje 

Hostilidad 

Predominio de 
malestar, 

desacuerdo y crítica 
hacia los demas, lo 

que limita la 
expresion de afecto 
entre los integrantes 

de la familia. 

Cuantitativa 
discreta Escala EFFAMO Puntaje 
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Coaliciones 

Alianzas entre los 
integrantes para 

obtener beneficios 
de otro(s) 

Cuantitativa 
discreta Escala EFFAMO Puntaje 

Escala de Estigma hacia el VIH 

Derechos de las 
Personas 

Viviendo con 
VIH/SIDA 

Actitudes restrictivas 
hacia los derechos 

de las Personas 
Viviendo con 

VIH/SIDA 

Cuantitativa 
discreta 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 
Puntaje 

Personas 
Viviendo con 

VIH/SIDA 
obligadas a 

revelar estatus 

Opiniones en torno a 
los procesos de 

revelar el estatus de 
la infeccion por VIH 

Cuantitativa 
discreta 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 
Puntaje 

Responsabilida
d por la 

infección 

Opiniones en torno a 
la responsabilidad 
individual por la 

infeccion por VIH 

Cuantitativa 
discreta 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 
Puntaje 

Falta de 
productividad 

Opiniones sobre las 
Personas Viviendo 

con VIH/SIDA como 
menos productivas 

Cuantitativa 
discreta 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 
Puntaje 

Caracteristicas 
personales que 

fomentan la 
infección 

Opiniones sobre 
caracteristicas de las 

personas, que 
fomentan su 

infeccion con el VIH 
(promiscuidad, 
vagancia,etc.) 

Cuantitativa 
discreta 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 
Puntaje 

Miedo a la 
infección 

Miedo personal a la 
infección por el VIH 

en actividades 
diarias de alto y bajo 

riesgo 

Cuantitativa 
discreta 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 
Puntaje 

Emociones 
relacionadas 

con el VIH/SIDA 

Emociones positivas 
y negativas 

relacionadas con el 
VIH/SIDA 

Cuantitativa 
discreta 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 
Puntaje 

Cercania a la 
muerte 

Opiniones en trono a 
la cercania a la 
muerte de las 

Personas Vviviendo 
con VIH/SIDA debido 

a su infección 

Cuantitativa 
discreta 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 
Puntaje 

Necesidad de 
controlar a las 

Personas 
Viviendo con 

VIH/SIDA 

Opiniones en trono a 
la necesidad de 

establecer controles 
sobre las Personas 

Viviendo con 
VIH/SIDA para 
proteger a la 

sociedad. 

Cuantitativa 
discreta 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 
Puntaje 
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Escalas e instrumentos de evaluación 

Escala de Funcionamiento Familiar Modificada (EFFAMO) 

La Escala de Funcionamiento Familiar Modificada (EFFAMO) en la versión modificada ( 
García-Méndez et al. 2006), está compuesta por 40 ítems y 5 intervalos de respuesta (desde 
1 = “totalmente en desacuerdo” a 5 = “totalmente de acuerdo”) y evalúa indicadores positivos 
y negativos de las interacciones familiares.  

Esta escala evalúa cinco factores en cuanto a la funcionalidad e interacciones familiares lo 
cuales son:  El factor Ambiente Familiar Positivo se asume como la satisfacción con la relación 
y el intercambio de ideas que favorecen las interacciones familiares y las manifestaciones de 
afecto entre los miembros de la familia. El factor dos, Conflicto, se caracteriza por patrones 
de relación en los que prevalece el antagonismo y la no-solución de problemas.  El factor tres, 
Diversión, se refiere a las actividades realizadas por los integrantes de la familia, asociadas 
con el esparcimiento.  El factor cuatro, Hostilidad, se   distingue   por   el   predominio   de   
malestar, desacuerdo y crítica hacia los demás, lo que limita la expresión de afecto entre los 
integrantes de la familia.  El factor cinco, Coaliciones, se refiere a las alianzas entre los 
integrantes de la familia para obtener beneficios de terceros.  

La escala EMAFO, validada en población mexicana ha reportado una consistencia interna 
global de la EFAMO es de 0.79.  

Los índices de ajuste obtenidos fueron: X2 = 1037.229, p < 0.001; CFI = 0.901, IFI = 0.903, 
NFI = .850y RMSEA = .049 (LO = .046 y HI = .053). Estos valores indican ajustes adecuados 
del modelo (Garcia-Mendez, Sánchez, Aragón, & Peñaloza Gómez, 2017). 

Se consideró un ambiente familiar positivo cuando la suma de los puntajes del factor uno y 3 
sean los más altos, mientras que el ambiente familiar conflictivo se definió como un mayor 

Personas 
Viviendo con 

VIH/SIDA como 
vectores de 

infección 

Opiniones sobre las 
Personas Viviendo 

con VIH/SIDA como 
vectores de infección 

para las personas 
que no vivien con 

VIH/SIDA 

Cuantitativa 
discreta 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 
Puntaje 

Evidencia 
Corporea del 

VIH 

Opiniones sobre la 
visisbilidad del 
VIH/SIDA y la 
habilidad de 

identificar a las 
Personas Viviendo 
con VIH/SIDA de 

forma visual. 

Cuantitativa 
discreta 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 
Puntaje 

Calificación 
Total 

Puntuacion total de 
la escala 

Cuantitativa 
discreta 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 
Puntaje 

Alto y Bajo 
Estigma hacia el 

VIH/SIDA 

Se definirá como alto 
y bajo estigma de 

acuerdo a la media 
de la puntuación 

total de la escala de 
estigma hacia el 

VIH/SIDA 

Nominal 
Dicotomica 

 
Escala de estigma 

hacia el VIH 

Media del  Puntaje 
total 
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puntaje de la suma de los factores dos, cuatro y cinco.De ésta forma se  dicotomizó la escala 
como en ambiente familiar positivo o conflictivo. 

Escala de estigma hacia el VIH/SIDA 

Esta escala mide diferentes dimensiones relacionadas al estigma hacia el VIH/SIDA, entre las 
cuales se encuentran: miedo a la infección, emociones asociadas con VIH/SIDA, cercanía a 
la muerte, personas viviendo con VIH como vectores de la infección, pérdida de productividad 
de las personas viviendo con VIH (PVVS), características personales de las PVVS que 
promueven la enfermedad, necesidad de controlar a las PVVS, los derechos de las PVVS, 
marcas corporales del VIH/SIDA, responsabilidad sobre la infección, que las PVVS estén 
obligadas a revelar su status serológico y la influencia estructural de factores en la infección 
de VIH.  

La escala de estigma de Varas-Díaz ha sido validada en español, cuenta con 12 reactivos en 
escala tipo Likert de 5 puntos, en la cual una puntuación más alta significa mayor presencia 
de actitudes negativas hacia el VIH/SIDA. 

El análisis factorial para validez de constructo mostró una significancia adecuada x2 
(233)854.48.  con valores La confiabilidad de los ítems mostró un tamaño de efecto alto 
(r=0.01, IC95%) y un Alpha de Chronbach de .73 para los padres o tutores de los pacientes 
(Pérez et al., 2016), (Varas-Díaz, Neilands, Guilamo-Ramos, & Cintrón Bou, 2008) 
 

Procedimiento. 

Para la realización del estudio, los cuidadores de los pacientes pediátricos atendidos en la 
consulta externa del servicio de infectología, de la Clínica de VIH del Instituto Nacional de 
Pediatría, fueron captados por un médico residente de psiquiatría infantil, donde se les invitó 
a participar en el estudio. 

1. De acuerdo a los criterios de selección, se identificaron a los participantes y se les 
invitó a participar en el estudio 

2. Se realizó consentimiento informado a los cuidadores de los pacientes pediátricos que 
asistieron a la clínica de VIH del Instituto Nacional de Pediatria (ANEXO 001).   
 

3. Se aplicó el cuestionario de datos sociodemográficos diseñado exprofeso, la escala 
EFFAMO y la escala de estigma hacia el VIH/SIDA a la finalización de la consulta por 
infectología, en un tiempo aproximado de 30 minutos, los cuales fueron aplicados por 
un psiquiatra estandarizado, quien leyó las preguntas y escribió las respuestas 
exactamente como la expresó el participante; en caso de dudas, el psiquiatra aclaró 
dudas durante el proceso de respuestas 
 

4. Con estos datos, se llenaron las hojas de captación de datos y posteriormente fueron 
vaciadas a una base de datos electrónica en Excel 
 

5. Se llevó a cabo el análisis estadístico por medio del programa SPSS v21 

Los resultados de la evaluación se comentaron con los cuidadores la siguiente consulta, 
proporcionando sugerencias de psicoeducación hacia el estigma, orientándoles para mejorar 
aspectos de la funcionalidad familiar y proporcionando consultas gratuitas de apoyo en caso 
de encontrar síntomas afectivos en los cuidadores o pacientes detectados durante las 
entrevistas 
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Calculo del tamaño de la muestra 

Se trabajó con una muestra a conveniencia debido a la poca cantidad de pacientes y la poca 
asistencia y continuidad de la atención que tuvieron éstos pacientes posterior a la pandemia, 
que disminuyó la afluencia de consulta de la clínica. Se incluyeron todos los cuidadores 
primarios que puedieron ser captados y cumplieron los criterios de selección durante el 
periodo establecido. La Clínica de VIH del INP hasta el mes de Junio de 2021 ttenía un registró 
de 80 pacientes activos y en vigilancia, lográndose reclutar a 21 cuidadores de estos, que 
asistieron durante el tiempo de muestreo.  

Realizando por ejercicio el cálculo del tamaño de muestra, utilizando la siguiente fórmula y 
tomando en cuenta que el primer trimestre 2021 se reportaron en México 15546 menores de 
edad viviendo con VIH/SIDA (que acuden siempre acompañados por un cuidador) y con un 
margen de error calculado de acuerdo con la prevalencia antes mencionada que daría como 
resultado 10.93 y con un nivel de confianza de 95%, se esperaba una muestra de 81 sujetos, 
que es muy semejante a la muestra de 80 con la que cuenta el INP. Si se hiciera un cálculo 
tradicional utilizando un margen de error de 5, la cifra ascendería a 376 sujetos 

                          

ANÁLISIS ESTADÍSTICO 

La descripción de las características demográficas y familiares de la muestra se realizó con 
frecuencias y porcentajes para las variables cualitativas; mientras que se obtuvieron medias 
y desviaciones estándar (D.E.) o mediana con minimos y maximos para las variables 
cuantitativas según el tipo de distribución de los datos. 

Dicha información se presentó en cuadros de resumen y en gráficos de barras para las 
variables cualitativas, mientras que para las cuantitativas se expresó en cajas y bigotes. 

Para comparar el grado de estigma y determinar diferencias, en variables categóricas, se 
utilizó Chi cuadrada no paramétrica y se calculó la razón de momios con intervalo de confianza 
al 95% y se calculó el tamaño de error para corroborar que la significancia no fuese aleatoria, 
mientras que para las escalas numéricas se utilizó la prueba de U de Mann Whitney. 

Para analizar el análisis de la correlación entre los puntajes de la escala de estigma del 
cuidador primario y de funcionalidad familiar se estimó el coeficiente de correlación de 
Spearman. 

 

CONSIDERACIONES ÉTICAS 

Se siguieron los  principios operativos de la Declaración de Helsinki en que se menciona que  
la investigación se debe basar en un conocimiento cuidadoso del campo científico (Artículo 
11), una cuidadosa evaluación de los riesgos y beneficios (Artículos 16 y 17), una probabilidad 
razonable que la población estudiada obtenga un beneficio (Artículo 19) y que sea conducida 
y manejada por investigadores expertos (Artículo 15) usando protocolos aprobados y sujetos 
a una revisión ética independiente. , las buenas prácticas clínicas y el reglamento de la ley 
General de Salud en materia de investigación para la salud. 

Se consideró que fue un estudio de riesgo mínimo ya que solo se realizó evaluación por 
entrevista por lo que no se considera que el estudio generó riesgos para la vida o la función 
de los cuidadores de los pacientes que viven con VIH, la evaluación fue gratuita y los 
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resultados de la evaluación se les hizo saber a los participantes. Previa a su participación se 
realizó consentimiento informado y se les explicó el aviso de privacidad. Se aclararon previo 
al estudio las dudas pertinentes y se especificó que, si no desea participar, ello no cambiaría 
la atención que reciben en la institución y que todos los datos obtenidos en el presente estudio 
son confidenciales y resguardados por el investigador en computadora personal. 
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RESULTADOS 

Características demográficas de la muestra. 

Se incluyeron un total de 21 cuidadores primarios de pacientes pediátricos con diagnóstico de 
VIH de los cuales 20 (95.2%) eran mujeres, con una edad promedio de 39.7 años + 11.7, 
siendo 13 mujeres (61.9%), madres de los pacientes. En cuanto al origen y residencia de los 
cuidadores 11 (52.4%), que constituían la mayoría eran originarios del estado de México, el 
lugar de residencia igualmente fue mayoritario del estado de México con 14 sujetos (66.7%).  

En cuanto a la escolaridad y ocupación; 1 entrevistada (4.8%) no estaba escolarizada, 10 
(47.6%) contaban con educación primaria y secundaria completa, siendo 4 (19%) los que 
contaban con primaria y secundaria incompleta, seguidos de preparatoria incompleta en 4 
(19%), licenciatura trunca 1 (4.8%) y licenciatura completa 1 (4.8%). 

Dentro de la actividad ocupacional de los cuidadores, las ocupaciones más frecuentes fueron; 
actividades del hogar en 10 (47.6%), empleados en comercio 6 (28.6%).  

Más de la mitad de las cuidadoras compartían el diagnóstico de VIH 13 (61.9%). 

En cuanto a los pacientes pediátricos de la Clínica de VIH en su mayoría eran varones en 15 
(71.4%) con una edad media de 9.9 + 4.6 años, con una edad mínima de 2 y máxima de 17. 
Con una media de tiempo de tratamiento medio en la clínica de VIH de 8.6 años + 4.3, con un 
rango 2 a 17años. 

Casi la mitad de los pacientes, 10 (47.6%), eran huérfanos de uno o ambos padres y la 
mayoría 18 (85.7%) desconocían su mayoría su diagnóstico. 

Dentro del tipo de estructura familiar, la mayor parte correspondían a familias 
trigeneracionales, con 12 casos (57.1%), siendo la más frecuente de ellas, las familias en la 
cuales, en 6 (28.6%) solo estaba presente uno de los padres, con una media de integrantes 
en la familia de 5.7 + 4.8 (mínimo de 2 integrantes y máximo de 25).  

De las 20 familias, 19 (90.5%) fueron clasificadas por trabajo social como de un estrato social 
muy bajo. 

Estigma hacia el VIH y agrupación de los cuidadores. 

Las puntuaciones de las subescalas de la escala de estigma hacia el VIH/SIDA y las totales 
se muestran en los anexos (tabla 1). Considerando 108, como el punto de corte para dividir la 
muestra en aquellos cuidadores con alto y bajo estigma hacia el VIH, se observó que 13 
cuidadores (61.9%) puntuaban como bajo estigma y 8 (38.09%) con un alto estigma hacia el 
VIH (gráfica 1). 

Características demográficas y clínicas en relación con el nivel de estigma. 

No se observaron diferencias significativas en los cuidadores con alto estigma hacia el VIH en 
ninguna de las características sociodemográficas incluidas en el presente estudio. Sin 
embargo, se encontró que existe un mayor riesgo de presentar estigma ante menor 
escolaridad (Secundaria o menos) con un OR de 3.07 (p=0.021). La comparación se muestra 
en los anexos (tabla 2). 

Disfunción familiar y relación con características demográficas con relación 

Las puntuaciones de las dimensiones de la escala de funcionalidad familiar modificada y los 
totales se muestran en los anexos (tabla 3). Se consideró una buena funcionalidad familiar 
cuando la suma entre las dimensiones de actitudes familiares positivas y diversión fueran 
superiores a la suma de las dimensiones conflicto, hostilidad y coaliciones. Con lo anterior se 
observó que en la presente muestra casi la mitad de las familias presentaban una 
funcionalidad familiar mala 10 (47.61%) (gráfica 2). 

No se observaron diferencias significativas en cuanto a las familias con mala funcionalidad 
familiar en ninguna de las características sociodemográficas incluidas en el presente estudio. 
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Tampoco se encontraron factores de riesgo significativos para una mala funcionalidad familiar. 
La comparación se muestra en los anexos (tabla 4). 

Funcionalidad familiar en relación con el estigma hacia el VIH de los cuidadores. 

Al comparar las dimensiones entre funcionalidad familiar y estigma, encontramos que existe 
una asociación positiva entre las dimensiones conflicto y hostilidad y la mayoría de las 
dimensiones de la escala de estigma a excepción de cuatro de estas variando solamente una 
dimensión entre el conflicto (DPPV, RI, FP, CPFI) y la hostilidad (DPPV, RI, FP, ERVS). En 
cuanto al dominio de Coaliciones se encontraron correlaciones negativas con dos de los 
dominios de la escala de estigma (CPFI y CM) (tabla 5).  

Hablando de las dimensiones que indican una buena funcionalidad familiar se encontró una 
asociación negativa entre las actitudes familiares positivas (AFP) y el miedo a la infección (MI) 
por VIH. Curiosamente se encontraron asociaciones positivas en cuanto al dominio de 
diversión (D) y la mayoría de los dominios de la escala de estigma a excepción de cuatro de 
estos, no habiendo correlación en tres de ellos (PVVOE, FP, ERVS) y existiendo una 
correlación significativa negativa entre el dominio de Diversión (D) y miedo a la infección (MI). 

En cuanto al riesgo entre la mala funcionalidad familiar y la presencia de estigma no se 
encontró mayor riesgo. 

DISCUSION 

Dentro de los resultados del estudio se encontraron situaciones similares a las reportadas en 
los estudios antes citados en donde la mayoría de la muestra pertenecía a una clase 
socioeconómica muy baja, en general de bajo nivel de estudios, siendo la mayoría madres 
dedicadas solamente al hogar no recibiendo una remuneración económica. Esto coincide con 
otros autores que han encontrado asociación con la pobreza, desnutrición y acceso a los 
servicios de salud en las familias afectadas por el VIH (Biadgilign, Deribew, Amberbir, & 
Deribe, 2009; Bikaako-Kajura et al., 2006; Giese, Meintjes, Croke, & Chamberlain, 2003).  

En cuanto al estigma en nuestra muestra se encontró que en general existe un predominio de 
bajo estigma en los cuidadores de los pacientes pediátricos que viven con VIH, lo cual pudiera 
verse asociado a que la mayoría de estos comparten el diagnóstico de VIH con los menores 
(61.9%), sin embargo, esto no quiere decir que no existen algunos elementos de estigma en 
ellos, notándose algunas de las áreas de la escala de estigma en donde se registraron 
puntuaciones altas pese a ser categorizados con bajo estigma, siendo los dominios puntuados 
más altos los siguientes: Personas viviendo con VIH/SIDA obligados a revelar estatus (13.9 
±4.96), Responsabilidad por la infección (12.0 ±3.92) y Cercanía a la muerte (10.52 ±3.85). 
Lo anterior, así como la presencia de un porcentaje con alto estigma (38.09%) pudiera hablar 
de que aún existe una necesidad de profundizar en la educación de los cuidadores acerca de 
su condición psicosocial y el estigma hacia el VIH, ya que además se encontró en el presente 
estudio que el grado de educación era un factor de riesgo para mayor presencia de estigma 
(OR= 3.07, p=0.021). 

Como parte de la estigmatización hacia el virus se detectó que la mayoría de los cuidadores 
reportaron que los menores desconocían su diagnóstico (85.7%), aunque la mayoría de estos 
se encontraban en edad escolar (9.9 ±4.6) y tenían más de 8 años de tratamiento (8.6 ±4.3), 
lo cual según en la literatura puede ser contraproducente ya que se ha visto que la revelación 
a los niños del diagnóstico mejora la adherencia al TARGA y aumenta la participación a largo 
plazo del niño en el cuidado y equipando al niño para protegerse a sí mismo y a otros del VIH 
(Malanca, Foradori, Stankievich, Pandullo, & Losso, 2017), siendo la edad escolar un 
momento recomendable para comenzar el proceso de revelación, lo anterior apoyado de un 
programa integral para realizar paso a paso esto y que se ha visto tiene un impacto positivo 
en la adherencia al tratamiento de los pacientes pediátricos con VIH llevando este proceso 
una media de 2 años para la revelación completa (Blasini et al., 2004; Beima-Sofie, K. M., 
2017).  
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En cuanto a la funcionalidad familiar, se encontró que casi la mitad de la muestra contaba con 
una mala funcionalidad (48%) conforme a los dominios de la escala de funcionalidad familiar 
modificada. De las dimensiones que indicaban mala funcionalidad familiar, la de Conflicto fue 
la más puntuada (25.19 ±19.673) y de aquellas dimensiones que indicaron buena 
funcionalidad familiar, se encontró con mayor frecuencia la presencia de Actitudes familiares 
positivas (37.67 ±10.641). Esto último coincide con lo descrito en otros estudios que describen 
la presencia de conflictos, como uno de los problemas predominantes en las familias de estos 
niños (Chesler & Barbarin, 1987). No se encontraron, en el presente estudio, factores 
sociodemográficos relacionados con la presencia de disfunción familiar.  

Al comparar las dimensiones entre la funcionalidad familiar y el estigma se encontró que 7 de 
los 11 dominios de la escala de estigma tuvieron una correlación positiva significativa con dos 
de los dominios de la escala de funcionamiento familiar que indicaban mal funcionamiento 
(conflicto, hostilidad). Una de las explicaciones de esta asociación podría ser la existencia de 
una relación, si bien no causal, entre el estigma hacia el VIH y la mala funcionalidad familiar, 
pudiendo haber otra raíz de origen de los mismos que pudiera ser más profundo y derivado 
de las características de pensamiento que cuentan los integrantes de las familias con mala 
funcionalidad y las personas que presentan datos de estigma hacia el VIH, un factor a tomar 
en cuenta en esta asociación podría ser la rigidez del pensamiento como han planteado otros 
autores (Herek, G. 2002; Everri, M et al., 2016). Cabe resaltar que contradictoriamente se 
encontró una asociación positiva con el dominio diversión con 8 de los dominios de la escala 
de estigma, solamente siendo una de estas una correlación negativa, siendo esto un contraste 
con lo antes mencionado, lo cual pudiera deberse a un sesgo de aceptación social, lo cual 
puede haber llevado a los cuidadores a dirigir sus respuestas a aquellas que eran socialmente 
más aceptadas o positivas . 

Éstos hallazgos sugieren que en nuestra población aún existen elementos que trabajar en 
cuanto al ambiente psicosocial de los niños viviendo con VIH, pues el alto grado de disfunción  
familiar, lo que se ha planteado en la literatura como un factor que afecta la atención y apego 
al tratamiento de los menores (Achema & Ncama, 2016). 

En cuanto al estigma, la dimensión mas alta fue la dificultad en los procesos de revelar el 
estatus de la infección por VIH (Personas con VIH/SIDA obligados a revelar estatus de la 
infección), que si bien en las personas adultas se ha concebido, de forma negativa, como una 
exigencia, en los niños es tomado con gran temor y precaución, reflejándose esto en nuestra 
población en donde la gran mayoría de los menores desconoce su diagnóstico, pese a 
encontrarse en la edad escolar, lo que impide según la literatura, la adherencia al tratamiento 
y a la adaptación psicosocial de los menores (Blasini et al., 2004; Beima-Sofie, K. M., 2017).   

Por lo que anterior es importante comenzar a plantear la creación e implementación de 
estrategias estructuradas en la Clínica de VIH del INP,  para revelar el estado de la infección 
a los menores acompañado de intervenciones a los cuidadores y familiares con la finalidad de 
reducir el estigma en este ámbito, lo cual a la larga pudiera mejorar la comprensión de la 
enfermedad y sus aspectos psicosociales, así como la adherencia al tratamiento y 
seguimiento de los menores. 

Dentro de las limitantes del presente estudio, se encuentran el tamaño de muestra, 
detectándose faltas a las citas de control , en la mayoría de los casos por escasos recursos y 
lejanía de lugar de residencia. Otra limitante para un mayor tamaño de muestra, fue el tiempo 
en el que se desarrolló la presente investigación ya que, solamente se destinaron 10 meses 
para la recolección de muestra y las citas de los pacientes son cada 3 meses. 

Dentro de los sesgos posibles de resultados, pudo el uso de instrumentos autoaplicables para 
estigma y la funcionalidad familiar, ya que las respuestas están sujetas a sesgo de memoria 
y de respuesta 
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CONCLUSIONES. 
Existe una elevada frecuencia de mala funcionalidad de las familias de los pacientes 
pediátricos atendidos en la clínica de VIH  

El proceso de revelación del diagnóstico fue el rubro mas elevado dentro del estigma, por lo 
que la gran mayoría de los menores desconoce su diagnóstico, lo cual pudiera tener impacto 
en la adherencia al tratamiento.  

Existe una relación entre el estigma hacia el VIH y mala funcionalidad familiar, lo que sugiere 
el estigma hacia el VIH y el mal funcionamiento familiar se correlacionan entre si, aún cuando 
no puede concluirse cuál de éstas variables es la que impacta en la otra. 
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ANEXOS 

Carta de Consentimiento informado. 

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PADRES, CUIDADORES O 

TUTORES DE PACIENTES PEDIÁTRICOS ATENDIDOS EN LA CLÍNICA DE 

DIAGNÓSTICO CONOCIDO 

 
Ciudad de México, a _____ de ___________ 202__ 

 
Documento de consentimiento informado para padres o tutores de menores 
participantes en el estudio. 
Investigador Principal: Dr. Edwin Sandoval Contestabile 
 
Asociación entre funcionalidad familiar y estigma del cuidador primario en 

pacientes pediátricos que viven con VIH. 

 
La finalidad de este documento solicitar su autorización para que participe en un 
estudio sobre la funcionalidad familiar y el estigma que viven los cuidadores primarios 
(padres , cuidadores institucionales o tutores) de los niños y adolescentes que viven 
con diagnóstico conocido que reciben atención en el Instituto Nacional de Pediatría.  
Este estudio será realizado por la Dra. Diana Molina Valdespino y el Dr. Edwin 
Sandoval Contestabile, médicos psiquiatras del servicio de Salud Mental del Instituto 
Nacional de Pediatría 
 
Los niños y adolescentes que viven con diagnóstico conocido enfrentan además de 
una situación de salud crónica diversas situaciones de estrés que pueden afectar su 
bienestar físico, mental y social. Uno de los factores más importantes para el bienestar 
de los pacientes es el ambiente familiar y los prejuicios que no deberían existir para 
que los pacientes puedan desarrollarse con una vida de calidad. 
 
El estigma son las ideas negativas  que cada persona puede tener ante alguna 
enfermedad específica y que pueden afectar la forma en que la familia funciona o 
trata al paciente, ya sea para protegerlo de la sociedad al paciente o por los 
sentimientos que pueden aparecer por esas ideas negativas de la enfermedad. 
 

Por eso es importante conocer el estigma que pudiera presentarse por los cuidadores 
que rodean al paciente y el conocer como éstas ideas pueden afectar el 
funcionamiento de la familia para mejorar el bienestar de los pacientes que se atienden 
en la clínica. 
 
Procedimiento del estudio: La participación en el estudio consiste en recibir una 
entrevista de aproximadamente 20 minutos por parte de un médico psiquiatra, donde 
al adulto responsable del paciente se le harán preguntas del funcionamiento de la 
familia y del estigma que pudieran tener hacia la enfermedad.  
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Los participantes que se incluirán en el estudio son los adultos que fungen como 
cuidadores primarios de los pacientes que viven con VIH y que reciben atención en la 
clínica de diagnóstico conocido en el Instituto Nacional de Pediatría y que acepten 
voluntariamente participar en el estudio.   
 
Participación: La participación del cuidador, padre o tutor del paciente es 
completamente voluntaria y gratuita. Decidir no participar en el estudio no afectará de 
ninguna manera la atención que recibe en esta Institución.  
 

Beneficios para el participante: Conocer el funcionamiento de la familia y el estigma 
hacia el VIH nos permitirá conocer las dificultades que enfrentan las familias ante el 
diagnóstico para diseñar a futuro talleres y otras técnicas de intervención para 
ayudarles a enfrentar las dificultades que el diagnóstico les hace enfrentar como 
familia, esperando que esto a la larga también va a beneficiar la forma en que viven 
los niños y adolescentes con el diagnóstico.   
 
Riesgos: La entrevista y la aplicación de los cuestionarios conlleva un riesgo mínimo. 
Algunos participantes pudieran presentar reacciones emocionales desagradables 
como nerviosismo, tristeza e irritabilidad durante el procedimiento. Si este llegara a 
ser el caso, el médico que realiza el procedimiento está preparado para escucharlos, 
atenderlos y ayudarlos a enfrentar éstas emociones. 
 

Confidencialidad: Los datos que usted proporcione son anónimos y en la recolección 
de datos personales se siguen todos los principios que marca la ley (art. 6): Sus datos 
personales están protegidos y solo usted podrá tener acceso a la información sobre 
este estudio en caso de solicitarlo.   
 
Toda la información acerca de la identidad de su hijo(a) se resguardará en expedientes 
especiales de investigación, durante un año. Las carpetas de investigación serán 
protegidas en archiveros bajo llave y/o en computadoras con contraseñas.  
 
Participación y retiro. La participación de usted en esta investigación es voluntaria. 
Si decide no participar, esto no afectará de ninguna forma la atención de su hijo(a) en 
el Instituto Nacional de Pediatría ni su derecho a recibir servicios de salud y a otros a 
los cuales de otra manera tendría acceso. Si usted decide participar, tiene la libertad 
de retirar su consentimiento y suspender su participación en cualquier momento, sin 
prejuicio a la atención futura en el Instituto Nacional de Pediatría.  
 
Descubrimientos. Durante el transcurso del estudio se les darán en una siguiente 
cita los resultados de su evaluación, y si fuese necesario se les dará orientación para 
recibir apoyo individual o familiar. 
Identificación de los investigadores  
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Si tiene preguntas relacionadas con la investigación o en caso de alguna reacción 
desfavorable relacionada con la participación en el estudio, puede comunicarse con 
el investigador identificado a continuación.  
Dr. Edwin Sandoval Contestabile, Servicio de Psiquiatría Infantil y de la Adolescencia 
del Instituto Nacional de Pediatría, Celular 5533187756 
Dra. Diana Molina Valdespino, Servicio de Psiquiatría infantil y de la adolescencia, tel.: 
10840900 Extensión: 1844 
 
En caso de tener alguna duda o queja relacionada con el estudio, podrá ponerse en 
contacto con el Dr. Alberto Olaya, al teléfono 1084 0900 extensión 1581 (Presidente 
del Comité de Ética en Investigación). Domicilio: Insurgentes Sur 3700-C, Col. 
Insurgentes Cuicuilco, Alcaldía Coyoacán, CDMX.  
 
Derechos de los sujetos bajo investigación. Usted puede retirar su consentimiento 
en cualquier momento y dejar de participar sin sanción. Usted no renuncia a ninguno 
de sus reclamos legales, derechos o remedios debido a su participación en este 
estudio de investigación.  
 
FIRMA DEL PADRE, CUIDADOR O REPRESENTANTE LEGAL  

Yo he leído (o alguien me ha leído) y entiendo la información anotada anteriormente. 
Me han dado la oportunidad de hacer preguntas y he recibido respuestas satisfactorias 
a todas mis preguntas. Me han dado una copia de este formulario.  
 
Al firmar este formulario yo consiento voluntariamente en participar en la 

investigación descrita.  

 

Nombre completo del paciente: _________________________________________  
 
Fecha: ____________________________ 
 
 
Nombre completo del padre, madre, cuidador o tutor legal: 
_________________________________________________________________  
 
Firma del padre, madre, cuidador o tutor legal: 
_________________________________________________________________  
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FIRMA DEL INVESTIGADOR 

Expliqué la investigación al sujeto o a su representante legal y he contestado todas 
sus preguntas. Yo pienso que él/ella entiende la información descrita en este 
documento y que de libre albedrío consiente en participar.  
 
Nombre completo del investigador: ______________________________________ 
Firma del investigador: _______________________________________________ 
Fecha: _______________________________________ 
 
 
TESTIGO 1: 
 
Nombre y firma: _________________________________________ 
Fecha: __________________ 
 
TESTIGO 2: 
 
Nombre y firma: _________________________________________ 
Fecha: __________________ 
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Tablas. 

Tabla 1 Puntuaciones de la Escala de Estigma Hacia el VIH/SIDA 

Dimensión Media D.E. Rango 

Derechos de las personas viviendo con VIH/SIDA 
(DPPV) 

10,24 4,13 4-18 

Personas Viviendo con VIH/SIDA obligadas a 
revelar estatus (PVVOE) 

13,19 4,96 4-20 

Responsabilidad por la infección (RI) 12,00 3,92 6-20 

Falta de productividad (FP) 8,10 3,70 4-16 

Características personales que fomentan la 
infección (CPFI) 

10,05 4,81 4-20 

Miedo a la infección (MI) 5,38 2,65 3-11 

Emociones relacionadas con el VIH/SIDA (ERVS) 6,52 2,65 4-12 

Cercanía a la muerte (CM) 10,52 3,85 4-20 

Necesidad de controlar a las Personas Viviendo 
con VIH/SIDA (NCPVV) 

9,62 4,46 4-20 

Personas Viviendo con VIH/SIDA como vectores 
de infección (PVVSVI) 

8,00 3,82 4-18 

Evidencia Corpórea del VIH (ECV) 7,90 2,91 4-16 

Puntuación total 101,52 30,93 52-175 

 

 
Tabla 2 Características demográficas y clínicas en grupo de alto estigma 

 Estadística p (0.05) 

Sociodemográficas 

Edad cuidador U Mann-Whitney p=0.089 

Edad Menor U Mann-Whitney p=0.140 

Sexo X2=0.646 p=1.0 

Residencia X2=0.303  p=0.859 

Nivel Socioeconómico X2=1.360  p=0.507 

Horfandad del menor X2=5.792 p=0.122 

Clínicas 

Tiempo de tratamiento U Mann-Whitney p=0.268 

Conocimiento del 
padecimiento del menor 

X2=0.034 p=1.0 

Comparte el padecimiento X2=3.264 p=0.164 
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Tabla 3 Puntuaciones de la escala de Funcionalidad Familiar Modificada (EFFAMO) 

 

Tabla 4 Características demográficas y clínicas de muestra con mala funcionalidad familiar 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Dimensión Media D.E. Rango 

Actitudes Familiares Positivas (AFP) 37,67 10,641 12-55 

Conflicto (C) 25,19 9,673 11-44 

Diversión (D) 13,90 5,924 5-25 

Hostilidad (H) 11,43 3,385 6-20 

Colaiciones (Co) 7,33 4,715 3-15 

AFP + D 51,57 14,379 19-80 

C + H + Co 44,81 14,020 20-75 

 Estadística p (0.05) 

Sociodemográficas 

Edad cuidador U Mann-Whitney p=0.061 

Edad Menor U Mann-Whitney p=0.654 

Sexo X2=1.155 p=0.476 

Residencia X2=0.286 p=0.867 

Nivel Socioeconómico X2=2.010  p=0.366 

Horfandad del menor X2=2.850 p=0.415 

Clínicas 

Tiempo de tratamiento U Mann-Whitney p=0.809 

Conocimiento del 
padecimiento del menor 

X2=0.286 p=1.0 

Comparte el padecimiento X2=0.531 p=0.659 
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Tabla 5 Correlaciones de Pearson entre las dimensiones de la escala EFFAMO y la escala de estigma 

hacia el VIH/SIDA 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Derechos de las personas viviendo con VIH/SIDA (DPPV),Personas Viviendo con VIH/SIDA obligadas a revelar estatus 
(PVVOE), Responsabilidad por la infección (RI), Falta de productividad (FP), Características personales que fomentan la 
infección (CPFI), Miedo a la infección (MI), Emociones relacionadas con el VIH/SIDA (ERVS), Cercanía a la muerte (CM), 
Necesidad de controlar a las Personas Viviendo con VIH/SIDA (NCPVV), Personas Viviendo con VIH/SIDA como vectores de 
infección (PVVSVI), Evidencia Corpórea del VIH (ECV); Actitudes familiares positivas (AFP), Conflicto (C), Diversión (D), 
Hostilidad (H), Coaliciones (Co). 
*La correlación es significativa a nivel de 0.01,  
**La correlación es significativa a nivel de 0.05 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 AFP C D H Co 

DPPV -0,121 0.374 0.244** 0,246 -,094 

PVVOE ,077 ,097** ,198 ,025** -,099 

RI ,174 -,028 ,155** ,008 ,027 

FP -,162 ,018 -,266 ,072 -,314 

CPFI ,103 -,115 ,060* ,014** -,137** 

MI -,441* ,480** -,102* ,526* ,145 

ERVS -,305 ,305** ,092 ,202 ,233 

CM ,054 ,188** ,158** ,128** -,112* 

NCPVV ,067 ,158** ,137** ,117** -,053 

PVVSVI -,093 ,115** ,035* ,205* ,208 

ECV ,002 ,214** ,156** ,055* -,311 
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Gráficas. 

 

 

38.09%

61.90%

Gráfica 1. Clasificación de los pacientes de acuerdo con el 
nivel de estigma hacia el VIH

Alto estigma (N=8)

Bajo estigma (N=13)

52%
48%

Gráfica 2. Funcionalidad Familiar 

Buena funcionalidad (n=11)

Mala funcionalidad (n=10)
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