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Intervencion multidisciplinar en Sida infantil.
Experiencia realizada en un contexto comunitario
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RESUMEN

El presente trabgjo se centra en un proyecto multidisciplinar en el drea del VIH/SIDA infantil.

Partimos de ln idea de que el diagnéstico y tratamiento del SIDA en el nifio/a lleva consigo
una serie de implicaciones psicologicas y sociales de gran relevancia, por lo que no es un pro-
blema que afecte solamente al nifio, sino que produce unas alteraciones en el ambito familiar,
por lo que se hace lambién necesaria una intervencion global dirigida a las personas que cor-
viven con él/ellq.

Este programa de intervencion multidisciplinar en SIDA infantil tiene como marco de refe-
rencia el concepto de salud como el bienestar en lo bioldgico, psicolbgico y social por lo que una
intervencién adecuada en las areas psicologica y social producird una mejoria significativa en
el desarrollo clinico de la enfermedacd. El plonteamiento de este programa fue inlervenir de
una forma global y coordinada en las necesidades detectadas tanto del nino/a infectado o
afectado como de su entorno.

PALABRAS CLAVE

SIDA infantil, intervencién multidisciplinar en SIDA infantil, calidad de vida, desarrollo evo-
lutivo, atencidn psicoldgica.

ABSTRACT

This paper deals with a mulfidisciptinary project on child AIDS. We start from the idea that
child AIDS diagnosis and treatment carry notorius psychological and social implications. The
problem affects not only the child but the whole family context. This make it necessary an ove-
rall intervention including the persons lving with the affected.

This intervention program starts from a framework that define health as a biological psy-
chological, and social well-being. Therefore an appropriate intervention in the psychological
and social areas will have a significant positive impact on the clinical developmeni of the il
ness. The approach attempts a global and coordinated intervention in the needs of both the
affected child and his/her context,
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1. DATOS EPIDEMIOLOGICOS

El primer caso de SIDA pediatrico en el
mundo, fue descrito en el afio 1982 en un
hospital del Bronx (Nueva York). Aunque
existen datos relevantes que identificaban
hallazgos clinicos aparentes de SIDA en
1979. Desde entonces hasta nuestros dias,
se ha producido un crecimiento desorbitade
de las cifras de nifios infectados por el VIH.
En Espafia el nimero de nifios infectados
nacidos de madre VIH positiva, es propor-
cionalmente mas elevado que en los EE.UU,
y en toda la Unién Europea.

Actualmente, segiin el Ministerio de
Sanidad v Consumo {Secretaria del Plan
Nacional sobre SIDA), el namero de casos
acumulados desde 1981 de SIDA pediatri-
co en nuestro pais, a 30 de septiembre de
1997, es de 832 (menores de 13 aros] (Ver
FIGURA 1). Desglosando esta cifra segun la
categoria de transmisitn, podemos ver que:

—747 son hijos de madres de riesgo.

—17 son infectados por transfusiones
de sangre.

—63 son infectados por hemoderivados.

—1 caso en el que la via de fransmisién
es otra diferentes a las nombradas.

—4 casos en los que se desconoce 1a via
de infeccién.

Hay que tener en cuenta que segin este
organismo el porcentaje de cases no corre-
gidos debido a transmisién madre-hijo ha
descendido desde el 1,2% en 1995 hasta el
0,7% en 1996, En este afic se detecta un
descenso del 37% en los casos de transmi-
sién madre-hijo.

No hay que olvidar que en Espafia,
come en el resto de los paises, existe un
evidenie subregistro de tal manera que
aungue «son todos los que estin, no estan
todos los que somr. Las dificultades que
supone llevar un registro actualizado, la
falta de medios y apoyo por parte de la
administracion, etc., hacen que muchos
casos no vengan referidos o se comuni-
quen con un evidente retraso.

En la figura 2 se pueden ver los casos
nuevos de SIDA por transmisién madre-
hijo en Espaila, corregidos por retraso
segin el Plan Nacicnal sobre SIDA, actua-

FIGURA 1
SIDA PEDIATRICO EN ESPANA. DATOS ACUMULADOS DESDE 1981
CASOS POR CATEGORIA DE TRANSMISION Y SEXO, SEGUN LA EDAD
Registro Nacional de SIDA. Fecha de actualizacién: 30 de septiembre de 1997
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FIGURA 3
CASDS DE SIDA DEWDO A TRANSMISION MADRY-HLHY
Comregidos por retrass de noticactin, Regristm nacknal de SIDA & 30 de septiembre de 1937
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FIGURA 3
RECIEN NACIDOS SEROPOSITIVOS DE LA COMUNIDAD DE MADRID
Afio de nacimiento y situacién actual. Hasta el 30 de diciembre de 1996
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hasta diciembre de 1996 es de 567. El
mayor nimero de IVE por esta causa se
notificaron en 1990. El incremento observa-
do en 1996 puede ser debido a los cambios
producidos en Ia gestion de dicho registro.

A 30 de diciemnbre de 1996, se notifica-
ron 253 nifios con anticuerpos por transmi-
sion vertical en seguimiento en los distintos
centros notificadores de nuestra Comuni-
dad. El 64 por 100 estaban infectados
[categorias clinicas N.AB.C.) y al menos ¢l
22 por 100 cumplian criterios diagndsticos
de SIDA [categoria clinica C}. 92 nifios
(36%) estin en la categoria clinica de
expuesios (E) v son susceptibles de perder
los anficuerpos.

El 51,4% de los nifios en seguimiento

son mujeres. De los 161 nifos infectados, el

12, 4 por 100 son menores de 2 arfios y el
40 por 100 tienen de 2 a 5 arios.

. FUNDAMENTACION

El SIDA constituye en nuestros dias un
estimulo amenazante que afecta no solo a
los portadores de anticuerpos frente al
VIH y aquellos que cursan la enfermedad
sino también a su entorno social e incluso
a los profesionales de la salud.

El desarrollo clinico de la infeccién por
VIH y la aparicion de los primeros sinto-
mas en el nifio/a, pueden generarse de
dos maneras diferentes:

1. Una de ellas surge de manera precoz,
debido posiblemente a la infeccién duran-
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FIGURA 4
CASOS DE SIDA EN LA COMUNIDAD DE MADRID
Nifios notificados nacidos seropositivos hasta el 30 de diciembre de 1996

A OTRAS CCAA

PERDIDOS 28-2%
244-16%

203-58%

te los primeros meses del embarazo. Los
sintomas suelen darse antes de los 5 6 6
meses después del parto, convirtiéndose
al cabo del primer ano de vida en un SIDA
florido, Suelen presentar encefalopatia
progresiva (alteracion de la estructura o
funcién de los tejidos cerebrales), infeccio-
nes oportunistas y hepatitis.,. La mortali-
dad suele ser entre el 75-80% de los casos
en los doce meses siguientes. El porcenta-
je de nifios que se encuentra en este
grupo, es de alrededor del 30%.

2, Otra aparece de forma tardia, debida
probablemente a la infeccién en el tiltimo
eriodo del embarazo. Comienza con una
ase de estabilizacion asintomatica, sur-
giendo después del primer ano de vida
los primeros sintomas. Aqui la mortali-
dad es muy variable, y suelen sobrevivir
entre los 6 y 8 afos. El porcentaje de
ninos en este grupo, es del 70% aproxi-
madamente.

La OMS estima que un 25% de los
nifos infectados por via perinatal en iodo
el mundo, pueden desarrollar el SIDA en
su primer afio de vida; el 45% al finalizar
su segundo ano; el 60% al acabar el ter-
cero y un 80% antes de cumplir los cua-
tro anos (J:CHIN, “Epidemiology: current
and future dimensions of the HIV/AIDS
pandemic in women and children”, Lan-

FALLECIDOS
139-8%

EN SEGUIMIENTO
253-18% B EN SEGUIMIENTO
WNEGATIVO
O PERDIDO
O A OTRAS CCAA
B FALLECIDOS

cet, 28 de Junic de 1990, Vol.336,
n.8709, pag. 224.)

El SIDA en la infancia plantea también
una serie de alteraciones y retrasos en ¢l
desarrollo evolutivo y/o deterioro de las
funciones motoras e intelectuales ya
adquiridas: alteraciones en el desarrollo
del lenguaje, pérdida de hitos previamente
alcanzados {andar, sentarse, gatear,
hablar, coger objetos,...) alteraciones en la
conducta adaptativa, alteraciones en el
tone muscular, falta de interés por el
medio,... Por ¢ello, en la medida en que el
estado de salud de un nino/a seropositi-
vo/a lo permita, debe estimularsele a que
lleve una vida social normal.

Tras un recién nacido VIH{+) existe, en
la mayor parte de los casos, un gravisimo
problema familiar y social. Se trata por
tanto de nifio/a que requieren una espe-
cial asistencia, no sélo médica sino tam-
bién proteccién social. La madre, en algu-
nas ocasiones no esta en condiciones de
atender al recién nacido, ya sea por su
dependencia a las drogas o por su situa-
¢ién de marginacién . En otras ocasiones,
esta gravemente enferma con un SIDA o
sometida a un programa de rehabilitacion
para toxicomanos. De hecho, muchas
veces estos nifios vienen atendidos por
sus abuelos, tios, parientes, vecines, ami-
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gos de la familia, ete. Otras veces quedan
abandonados y tiene que ser los organis-
mos oficiales o las iniciativas privadas las
que se hagan cargo de acoger y atender a
estos pequenos. De hecho, cada dia son
mas frecuentes las instituciones que cola-
boran con las familias en la asistencia de
estos nifios o que asumen totalmente esta
responsabilidad.

Sin duda alguna, el problema mas con-
creto y grave suele ser el de la escolariza-
cion de ios nifios VIH es decir, de los ninos
infectados por el virus pero todavia asinto-
maticos. Es obvio que todo nifio/a VIH+
tiene el derecho de recibir una educacion
y de estar normalmente escolarizado. Este
derecho ha sido conculeado con gran fre-
cuencia tante en el extranjero como en
nuestro propio pais. Desgraciadamente se
han producido incidentes en distintas
zonas de nuestra geografia que han pues-
to de manifiesto la incultura, la insolidari-
dad y Ia ignorancia. Este es el problema
114s grave que se plantea con los nifios, el
de su rechazo social cuando tienen que ir
a la escuela, Para responder y tratar de
cambiar estas actitudes que van desde la
desconflanza y el terror, a posturas injus-
tas y crueles, el Ministerio de Sanidad en
colaboracion con el Ministerio de Educa-
cion, dicté en 1988 una serie de normas y
recomendaciones para prevenir el SIDA en
los centros escolares. La conclusion de
estos informes recogia que el nifio/a sero-
Ppositive/a debe acudir a clase con norma-
lidad, integrarse en la escuela y recibir
una informacién en igualdad de condicio-
nes que los demds ninos de su edad.

En la actualidad, los aspectos clinicos
del desarrollo de la infeccion por VIH,
“estan siendo cubiertos” por la Sanidad
Piiblica. Pero es evidente que la salud,
como derecho fundamental de cualquier
individuo, es el bienestar en lo bioldgico,
psicologico y social. Estas tres dimensio-
nes de la persona se potencian mutua-
mente, por lo que podemos afirmar que
una intervencién adecuada en la psicol-
gica y en la social producird una mejoria

significativa en el desarrollo clinico de la
enfermedad.

De este marco conceptual surge este
programa, como proyecto piloto de actua-
cién en el area de SIDA infantil.

Previo al planteamiento de unos objeti-
vos y de una intervencién directa deniro
del programa, se ha llevado a cabo un
estudio del trabajo realizado en Centros
Hospitalarios, Organizaciones, y por otros
profesiones dedicados al VIH/SIDA, mas
concretamente a la atencién y apoyo de
nifios infectados, dentro de la Unién
Europea. Del andlisis de la informacion y
de las experencias obtenidas, hemos
detectado cuales son las necesidades que
se plantean tanto en el entorno como en el
propic nifio/a infectado/a y/o afectado/a
por el VIH:

NECESIDADES DEL NINQ/A
1. Necesidades biologicas
* Atencién sanitaria

La necesidad priorilaria de este drea es
tener un seguimiento médico continua-
do y adecuado a la situacion hioldgica del
nifio/a, asi como la toma de tratamiento
segun las pautas indicadas por el Pedia-
tra.

* Necesidades primarias

En muchos casos se produce una perdi-
da de peso que puede Ilevar al «Sindrome
del desgastes, por lo que el nifio/a requie-
re un soporte nutricional especifico.
Esta comprobado que maniener un buen
eslado de nutricion mejora la calidad de
vida y el prondstico de los nifios seroposi-
tivos.

Otras necesidades basicas a cubrir en el
nifo/a son la higiene, el afecto, la ropa
y la vivienda,

¢ Intervencion en alteraciones especifi-
cas provocadas por la infeccion
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(fisioterapia, logopedia, psicomotrici-
dad, rehabilitacion...)

Dependiendo de la situacion biologica en
que se encuentre el nifo/a detectaremos
unas u otras necesidades donde intervenir,
Es fundamental la estimulacion de estos
nifios, cuyo retraso psicomotor puede ser,
en huena parte, funcional debido a una
insuficiente estimulacion dade su entorno
sociofamiliar frecuentemente distorsionado.

Hay que tener en cuenta que estos
nifios pueden presentar alteraciones neu-
rologicas muy precozmente. Los sindro-
mes organico-cerebrales conllevan un
enlentecimiento del desarrollo cognitivo
motor, limitandoles su interrelacion con el
entorno, del que a su vez pueden recibir
escasa estimulacién.

2. Necesidades psicoldgicas

La presencia de un nifiofa con
VIH/SIDA en la familia no suele ser aisla-
da, sino sobreafadida a la de un adulto
infectado, que generalmente suele ser la
madre. En estas circunstancias, el proble-
ma no se limita al nifio afectado, sino a
toda la familia por lo que es muy necesa-
rio ¢l asesoramiento a los padres sobre
como manejar la situacién, Las preocu-
paciones de los padres suelen cambiar en
los distintos estadios de la infeccion. Sus
mayores preocupaciones son: el temor a
ser rechazados; a que sus hijos contagien
a otros; al aislamiento; a la indefensién
del hijo/a; a su reaccion cuando se entere
de su situacién clinica; al manejo de la
incertidumbre constante, referida en tér-
minos de salud y de expectativas de futu-
1o 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/a; al
sufrimiento moral si nos dice «adios», a la
agresividad secundaria al vacio por la falta
del hijo/a; a verle sufrir en el caso hipoté-
tico que se encontrara en fase terminal; al
manejo de la falta de expectativas de futu-
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ro y, en definitiva, al sufrimiento global
que conlleva la adaptacién diaria a una
enfermedad de estas caracteristicas.

Reidy, Taggart y Asselin {1992) realizaron
un estudio cuyo objetivo consistio en des-
cribir las percepciones de las necesidades
psicosociales en una muestra de 30 perso-
nas responsables naturales; madres,
padres, tios y abuelos de nifios afectados
por VIH/SIDA. Los resultaron mostraron
que estas personas sufren desventajas eco-
nomicas y necesitan ayuda para disminuir
el estrés y afrontar su situacion vital, Con
frecuencia no muestran confianza en otras
personas presentando sintomas de indefen-
sion y soledad. Por el contrario, consideran
de mucha importancia la necesidad de
aprender a protegerse y proteger a otros
miembros de la familia contra el VIH y
oiras infecciones asi como conocer el curso
y tratamiento asociados a esta enfermedad.

Debide a que los nifios tienen un enten-
dimiento limitado de los conceptos sobre la
vida, la enfermedad y la muerte se nos
presentaba la necesidad de una interven-
cién en los nifios en relacién con el
afrontamiento de situaciones relaciona-
das con estos temas (temores hospitala-
rios, temor a la perdida de la imagen cor-
poral..). El nifg/a con una enfermedad
crinica de estas caracteristicas puede vivir
su enfermedad como una forma de castigo
¥, €N consecuencia, puede presentar sinto-
mas de ansiedad y depresion, expresando-
las & fravés de comportarnientos agresivos
hacia los que le rodean, resistencias o falta
de colaboracién en sus cuidados en el
medio hospitalario o con tendencias hacia
el aislamiento. Como consecuencia de esto
en varias ocasiones sera necesario un
apoyo psicolégico de estos nifos.

Por otro lado, como hemos mencionado
anteriormente, se ha de tener en cuenta al
plantearse la intervencién que los nifios
infectados por via perinatal pueden pre-
sentar alieraciones neurologicas muy pre-
cozmente como hemos mencionado ante-
rormente. Los sindromes organicos-cere-
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brales conllevan un enlentecimiento del
desarrollo cognitivo-molor, limitandoles su
interrelacion con el entorne del que, a su
vez, pueden recibir escasa estimulacion.
Todo esto responde a la necesidad de
potenciar el desarrollo evolutivo del
nifio/a con VIH/SIDA.

3. Necesidades sociales

En el plano social aparecen una serie de
necesidades a cubrir bastante relevantes
ya que jugaran un papel muy importante
en el desarrollo fisico y psicologico del
nifio/a cont VIH/SIDA. Por lo que la inter-
vencién que se realizard en esta area sera:
apoyo escolar para solventar el problema
del absentismo y fomentar su participa-
cién en actividades de ocio y tiempo Libre
para que asi se relacione con sus iguales.
Es muy importante el que esios nifnos
desarrollen actividades gratificanies, ayu-
dandoles en aquellas actividades que les
generen motivacion, les produzean ilusion
y les mantengan activos, evitande la
hiperproteccion por parte de los familia-
res. Hay que facilitar el acceso a los recur-
sos sociales para que eslos puedan ser
utilizados por estos nifios y sus familias.
En algunos casos se produce la necesidad
de derivar a estos nifios a centros de aco-
gida, tramitar su adopeién o facilitar €l
acogimiento familiar.

NECESIDADES DEL ENTORNO DEL
NINO/A

En este punto detectamos una serie de
dreas que cubrir en relacion con el entor-
no del nino/a afectado/a y/o afectado por
el VIH/SIDA que exponemos a continua-
cion:

a) NECESIDADES EN EL AREA EDUCATIVA
h) NECESIDADES EN EL AREA SANITARIA
¢ NECESIDADES EN EL AREA FAMILIAR

d) NECESIDADES EN EL AREA LUDICA

Una vez detectada esta serie de necesi-
dades, nos encontramos en siluacion de
poder marcarnes una linea a seguir en el
disefio del programa, la cual iria encami-
nada a la deteccitn, andlisis y satisfaccion
de las mismas.

II DESCRIPCION DEL PROGRAMA
Objetivos
OBJETIVO GENERAL

Desarrollar una intervencién, dentro de
la problematica del SIDA en la infancia y Ia
adolescencia, desde la perspectiva integral
de la salud: bioldgica, psicologica y social,

OBJETIVOS ESPECIFICOS
» Biolagicos

—Lograr un seguimiento adecuado de la
infeccién por VIH en los beneficiarios del

programa.

—Proporcionarles educaciéon para la
salud a los padres o familiares allegados a
cargo del nifio/a afectado/a, con el fin de
facilitar la profilaxis y la prevencion de
infecciones oportunistas o reinfecciones
por VIH.

—Mejorar y/c mantener €l estado gene-
ral de la salud.

» Psicoldgicos

—Lograr un seguimiento, apoyo psicolo-
gico y emocional que permiia a los nifos
vivir en un entorno de proteccién que ne
coarte su propia capacidad de tomar deci-
siones y proveer a los familiares y allega-

dos de habilidades y estrategias de afron-
tamiente y autocontrol

—Potenciar 1a estabilidad emocional de
Lodos los implicados.

—Integrar a los familiares, allegados,
profesores y demds personas relevantes
en las lareas de apoyo e integracion de los
nifios afectados.
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—Delectar alteraciones en el desarrollo
evolutivo del nifio/a y realizar una interven-
cién terapettica para una mejora del misme.

» Sociales

—Paliar situaciones en las que se detec-
te una falta de recursos de este tipo.

—Permitir la reincorporacién de los
nifos y jévenes a una vida digna y norma-
lizada, evitando situaciones de diserimina-
cion.

—Gestionar los recursos sociales para
producir una mejoria o una estabilizacién
de las condiciones socioecondmicas de las
familias afectadas.

—Actuar de modo que la intervencién
tenga efectos importantes en el enlorno en
el que se desenvuelve la vida de los nifcs
y adolescentes afectados: familia, colegio o
escuela, institulo, silios piblicos de
esparcimienio, el¢.

—Fomentar la convivencia y el respeto a
los derechos fundamentales de los nifios y
adolescentes afectados.

OBJETIVOS DE CADA SERVICIO
Ludoteca

—Desarrollar todas las capacidades del
nino/a a través del juego y actividades de
animacién, ademas de guiar y canalizar
ciertos comportamientos de convivencia y
respeto, a la vez que potenciar la creativi-
dad y la imaginacion.

—Generar la comunicacion, cooperacién
y colaboracién entre padres, familiares,
educadores,... como base primordial para
la educacion de los nihos.

Club de ocio y tiempo libre

—Integracién y normalizacion de los
nifies afectados por el SIDA en la socie-
dad, desde e! plano de las aclividades
socioculturales, deportivas, de esparci-
miento, etc...
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Informacién y formacién para Padres y
Profesores pertenencientes a centros
educativos.

—Trasmitir los conocimientos sebre el
SIDA y mas directamente en {a infancia y
la adolescencia para evitar miedos irracio-
nales y Ilegar a una normalizacion del
prohlema.

Asesoria psicolagica.

—Evaluar y delectar posibles alteracio-
nes emocionales, evolutivas y de aprendi-
zaje del nifio/a y adolescente.

—Realizar una intervencién y un apoyo
psicoldgico a todos los nifios y adolescen-
tes afectados por el SIDA

Acompaiiarniento en hospitales y domici-
Lios para nifios enferrnos y acompafia-
miento a hijos de padres seropesitivos en
€l hogar y cuando realicen visitas a sus
padres en el hospital.

—Proporcionar apoyo emocional, asis-
tencia y cuidados a los nifios que lo nece-
siten.

Creacién de actividades lidicas en hos-
pitales para los nifios que estén ingresa-
dos.

—Crear actividades, juegos y lugares de
recreo que desarrollen un clima agradable
y distendido, mejorando asi su estancia en
el hospital y favoreciendo el acercamiento
entre el nifio/a y el medio sanitario.

Apoyo educative a los nifios que por su
estado de salud tienen que faltar a la
escuela o muestran déficits en el curso
escolar.

—Realizar un seguimiento de las tareas
educativas para lograr una continuidad en
¢l aprendizaje escolar durante el periodo
de hoespitalizacién.

—Desarrollar un esfuerzo educativo en
aquellos nifios que muestren una dismi-
nucion de capacidades en su desarrollo.

INTERVENCION PSICOSOCIAL
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Apoyo por otros profesionales

—Realizar una atencion multidisciplinar
por otros profesionales como fisioterapeu-
tas, psicomotricistas, logopedas, etc.,
siempre que el nifio/a necesite de estos
servicios.

Formacién e informacién a padres,
familiares y tutores

—Tragmitir los conocimientos referentes
al VIH/SIDA, asi como las estrategias,
herramientas y habilidades que les permi-
tan un mejor conocimiento de la enferme-
dad, una mejor relacion con el nife/a, asi
como un mejor afrontamiento de situacio-
nes que puedan sucederse en el desarrollo
de la misma.

Formacion del voluntariado del progra-
ma

Dotar a las personas que deseen colabo-
rar en €l programa de los conocimientos,
habilidades y estrategias necesarias para
la relacién y atencién de nifios afectados
por el SIDA: entrenamiento en técnicas
basicas de educacién infantil, formacién
en actividades de ocio y tiempo libre, for-
macion e informacion en SIDA pedidtrico,
proporcionar conocimientos en educacion
para la salud..

METODOLOGIA Y ACTIVIDADES
A} Perfil del usuario

Los usuarios de este programa fueron
nifios y adolescentes hasta 18 anos afec-
tados por el SIDA, sin distincién de sexo,
raza o condiciones socio-econdmicas.

El trabajo se basé en una intervencion
simultinea por unidades. Cada unidad
comprendio: un nifio/a o joven afectado
directamente por el SIDA, al menos uno
de los padres o personas encargadas de
su custodia y cuidado, un profesor, maes-
tro o representante del centro de ensefian-
za, uno de los responsables del segui-

miiento sanitario [médico pediatra, médico
de familia o médico de medicina general)

B} Intervencion

Este programa propone una interven-
cién de caracter biopsicosocial articulada
en tres lineas diferentes de actuacion
coordinadas entre si y coetaneas.

1. Intervencién biomédica
2. Intervencion psicologica
3. Intervencidn social

1. Intervencién biomédica

Se establecieron estrategias de segui-
miento e intervencion biosanitaria con el
profesional sanitario que forme parte de
la unidad de personas a la que perte-
nezca el nifio/a o adolescente afectado.
Esta estrategia se articulari en torno a
un punto fundamental: respetar la
capacidad del nifio/a o del joven para
tomar sus propias decisiones, facilitar
dicho proceso en medio de un entorno
consultive y mantener constante y ade-
cuadamente informados a todos los
miembros de 1a unidad acerca del esta-
do de salud del nifio/a y de las paulas a
seguir a este respecto.

En el case de los adolescentes se educt
en habilidades para la promocién y el
mantenimiento de la salud, asi como en
reduccién de riesgos en practicas sexuales
y, eventualmente, en el uso de drogas por
via parenteral.

2, Intervencién psicolbgica

Se hizo un seguimiento psicologico per-
manente. Asi en paralelo a la unidad for-
mada por el nifio/a o adolescente afecta-
do, uno o ambos padres o encargados de
su custodia y cuidado y el profesional
sanitario que le hace ¢l seguimiente habi-
tual, habra una unidad de seguimiento
del programa compuesta por un/a psico-
logo/a, un/a educador/a y otros profesio-
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nales que prestaran servicio y cobertura
permanente.

3. Intervencién social

Después de la fase de evaluacion y aco-
gida, una vez teniendo conocimiento de
las necesidades que en este sentido ten-
gan los miembros de la unidad beneficia-
ria, Ia asistencia social se prestara ante
situaciones de neeesidad.

Ya dentro de la unidad de personas ala
que pertenece el nific/a o adolescente, se
hara una intervencion especifica destina-
da a sus familiares directos o allegados:

—5e determinara a través de entrevistas
que persona/s de su entorno le son mas
influyentes de cara a la colaboracién con
el programa.

—Se evaluara el grado de motivacién y
disponihilidad de dicha/s persona/s

—Se facilitara la bibliografia selecciona-
da previamente por el equipo terapéutico
del programa.

—Se ofrecera atencién personalizada
por parte de los profesionales que integran
el programa, tanto para las necesidades
que pudieran surgir a io largo del mismo
como para facilitar la formacion especifica
en VIH/SIDA que demanden.

Cj Actividades a desarrollar

Se programé llevar a cabo una serie de
actividades en el area educativa, lidica y
familiar.

En el area educativa;

—Apoyo educative a los nifos que
deben faltar a la escuela.

—Formacion a padres, profesores y pro-
festonales sanitarios

En el entorno familiar;

—Formacién e informacién en SIDA a
los padres y personas allegados al nifio/a.
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—Acompafiamiento domiciliario y hospi-
talario.

—Apoyo psicoligico.
En el drea lidico:
—Creacion de una udoteca.

—Creacifn de actividades ladicas en
hospitales para los nifios que estén ingre-
sados,

—Formacién e informacién de monito-
res v educadores €n los aspectos biologi-
cos, psicolagicos v sociales del VIH/SIDA
en un entorno de actividades recreativas
gue integren a todos les miembros de las

iferentes unidades de trabajo coordina-

das por el programa.

IV. DESARROLLO DEL PROGRAMA

1. FORMACION DE VOLUNTARIOS,
2. SEGUIMIENTO MEDICO.

3. ACOMPANAMIENTO Y APOYO
EDUCATIVO.

4, INTERVENCION EN EL AREA SOCIAL:
4.a. Area ludica.
4.bh. Area educativa.

5. INTERVENCION EN EL CENTRO
PENITENCIARIO DE S0OTO DEL REAL
(MADRID V).

6. ATENCION PSICOLOGICA.
7. ACTUACIONES PUNTUALES.

6. ATENCION PSICOLOGICA

El diagndstico y tratamiento del
VIH/SIDA viene acompanado de profun-
das implicaciones psicologicas y scciales,
que no se pueden pasar por alto si lo que
se quiere es dar una respuesta eficaz a los
distintos problemas que plantea la enfer-
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medad. Hay que tener en cuenta los dis-
tintos aspectos en que la psicologia incide
en la prevencién, pronéstico y evolucién
de la infeccién por VIH y cémo intervenir
con nintos que han sido diagnosticados de
esta enfermedad.

Los objetivos de esta intervencién se
focalizan en: a) identificacion de las nece-
sidades; b) trasmitir una informacién sufi-
ciente y adecuada al nifio/a; ¢) proporcio-
nar estrategias psicoterapeiticas que
incluyan instrumentos de manejo de sus
propias emociones, fomentar actitudes
positivas y estrategias de afrontamiento,
comunicacion clara y abierta, deteccion y
afrontamiento al estrés, incrementar sen-
sacion de autocontrol, expectativas de efi-
cacia y esperanza, desarrollar habilidades
sociales y facilitar la integracion con sus
iguales.

El SIDA infantil no es un problema ais-
lado que afecte de forma individual al
nifio/a, sino que se producen una serie
de tensiones y alteraciones en la estruc-
tura familiar. Quizds mas que ninguna
otra enfermedad, el SIDA afecta profun-
damente a las familias y comunidades en
que viven, dadas sus consecuencias psi-
cologicas y sociales, que son especial-
mente dificiies para las mujeres y los
nifios.

El nifio/a suele ser el primero de la
familia en mostrar los signos y sintomas
de la infeccién por el VIH, Salvo en el caso
de la transmisién por los productos san-
guineos contaminados, el SIDA en el
nino/a es una infeccion congénita en la
que su virus causante le es trasmitido por
la madre durante el perfodo perinatal.
Ademas de hallarse a menudo enfrentados
con una grave enfermedad de su hijo/a, la
madre, y con frecuencia el padre, se ente-
ran de que también ellos estdn infectados.

Hay varios factores que complican aiin
mas situaciones en las familias enfrenta-
das con ¢l SIDA. En primer lugar, el senti-
miento de culpabilidad y los reproches

desempefian a veces un papel importante
en la reaccion de la familia ante la enfer-
medad. Las desavenencias conyugales o
familiares resultantes pueden provocar
graves rupturas, a veces permanentes, en
la familia. Ademds, e} sentimiento de cul-
pabilidad es la reaccién habitual de los
padres ante una enfermedad de sus hijos.
La madre que ha infectado a su bebé, se
sentira culpabilizada, a la vez que ha de
hacer frente a los graves efectos de la
enfermedad en si misma y en su hijo/a.
En el caso de las mujeres drogodepen-
dientes, el SIDA puede desorganizar de tal
modo su vida social que apenas podran
atender a sus hijos, estén sanos o enfer-
mos. Las graves consecuencias psicologi-
cas y afectivas de esta enfermedad en el
funcionamiento familiar se complican atin
mas por €l rechazo social y la discrimina-
cibén que suele provocar el SIDA.

Debido a todo ello, es necesaria una
intervencion global dirigida a los nifios y a
sus padres, tutores ¢ personas gue convi-
ven con ellos, Por lo que tanto la evalua-
cion como la intervencion deben plantear-
se dirigidas a los nifios infectados o afec-
tados por un lado v a sus padres por otro,
manteniendo una estrategia comiin,

El procedimiento de trabajo en la ase-
soria psicolégica de nuestro programa
quedaba estructurada de la siguiente
manera; en un primer contacto con los
padres del nifio/a infectado/a o afecta-
do/a por el VIH/SIDA se realizaba una
recogida de informacion, luego se llevaba
a cabo la evaluacion mediante diversos
procedimientos, seguidamente se hacia el
disefio terapéutico individualizado para
cada caso y por Giltimo se procedia a la
ntervencién.

EVALUACION PSICOLOGICA:

Este proceso se llevd a cabo tanto con
los nifos infectados o afectados por
VIH/SIDA eomo con los padres o tutores,

276

INTERVENCION PSICOSOCIAL



por lo que vamos a especificar las areas
evaluadas en los dos colectivos.

—Evaluacion del nifio/a afectado o
infectado por VIH/SIDA

Areas de evaluacion

En primer lugar lo que hicimos fue revi-
sar con los ninos los datos recibidos de los
padres o tutores para seguidamente eva-
luar;

* Entorno escolar; como se siente en el
colegio, que actividades realiza con sus
companeros en el recreo y ralos de ocio,
qué materias escolares le gustan y cuales
no, si tiene especial dificultad en alguna,
si falta frecuentemente a clase y porqué,
relacion con el grupo de iguales y con el
profesor, nivel educativo respecto a la
clase.

+ Entorno familiar; indagar sobre per-
sona/s de referencia, tiempos comparti-
dos con su lamilia, qué papel desempefia
el/ella dentro de su (}amilia, como percibe
las relaciones familiares, comunicacion
con los miembros de la familia.

* Entorno social; realizacién de activi-
dades ludicas, relaciéon con sus iguales,
accesibilidad a recursos econdmicos, utili-
zacion de recursos del barrio, que hace un
dia normal, un dia de cumpleafios, un fin
de semana, un dia especial, que activida-
des desempefia fuera del horario escolar...

¢ Posibles fuentes de estrés; evaluar el
nivel general de ansiedad, y deteclar si
hay alguna persona, situacion o aconteci-
miento que realicen la funcion como fuen-
tes de estrés.

» Areas de refuerzo; indagar sobre
estas 4reas que posteriormenie seran ti-
les como herramienlas de apoyo en el
desarrollo terapéutico.

* Como elabora las pérdidas; es impor-
tante conocer con antelacion que estrate-
gias posee para el afrontamiento de una
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posible pérdida de algin miembro de la
familia, o incluso la pérdida de imagen
corporal. En el caso en el que haya sufrido
alguna pérdida, como la afronlé,

¢ Para qué cree que ha venido; tenien-
do en cuenta que la mayoria de los nifios
no conocen su enfermedad o la de sus
padres, es importante saber, para estable-
cer una buena relacién ierapeuta pacien-
te, qué les contaron para acudir a consul-
ta, asi como las expectativas que tiene el
nifio/a.

* Funciones de aprendizaje, de coor-
dinaciéon y motricidad adquiridas.

¢+ Concepto y acercamiento a la enfer-
medad; que significa para él/ella estar
enfermo/a y estar sano/a, si ha habido en
la [amilia alguien que haya sufrido una
enfermedad vy en el caso de que él/ella lo
haya vivido como lo ha hecho, que signifi-
ca para €l/ella tomar medicamentos,
como y para que cree que lo hace, si falta
[recuentemente al colegio, si esta infecta-
do como percibe la enfermedad (en este
punto nos encontramos que varias veces
los }niﬁos creen que tienen otra enferme-
dad).

Hay que tener en cuenta que en la eva-
luacidn obtendremos datos diferentes
dependiendo de que el nifio/a sea afecta-
do/a o infectado/a, al igual que el poste-
rior disefo de intervencion variara en fun-
cion de ello,

Materiales de evcduacion:

Se utilizaron distintos materiales depen-
diendo de la edad del nifio/a que estuvié-
ramos evaluando. Principalmente, estos
fueron de tres tipos;

—MATERIAL DE JUEGO LIBRE: puzz-
les, juegos de construccién, mufiecos,
dibujo libre y cuentos.

—ENTREVISTA DE EVALUACION.
—CUESTIONARIOS

INTERVENCION PSICOSOCIAL
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+ CDS “Cuestionario de depresion para
nines” M.Lang y M. Tisher, 1994,

¢ STAIC «Cuestionario de autoevalua-
cion de la ansiedad estade-rasge en
nifos». Spielberger, 1990.

¢« TEST DE LA FIGURA HUMANA.
Machover.

+ TEST DE LA FAMILIA. Corman, 1967,

« ESCALA DE CREENCIA DE LOS
HIJOS SOBRE EL CONFLICTO PAREN-
TAL. Version traducida y medificada de la
escala de Kurdek y Berg (1987 por Marta
Ramirez).

* INVENTARIO DE PERCEPCION DE
LOS PADRES, Hazzard A. y Christensen.
Edicion experimental, Traduccion de A
Jonz.

* FSSC-R: CUESTIONARIO DE MIE-
DOS Y TEMORES DEL NINO. Offen-
dick. 1978,

» ESCALA DE LUGAR DE CONTROL DE
Nowicki-Strickland. Adaptacion de J.A.
Carrobles.

—Evaluacion de los padres o tutores
Areas de evaluacion:

En primer lugar lo que hacemos es pre-
guntar por el motivo de consulta, porque
vienen a la asesoria psicolégica del progra-
ma.

En segundo lugar detectar cémo perci-
ben ellos distintos aspectos que hemos
evaluado con el nifio/a v si los confirman
o no. Estos son los siguientes:

¢ Aspecto biolégicoes; si el niflo/a esta
infectado/a o afectado/a por el VIH, si
tiene un seguimiento meédico, la alimenta-
cidn, la higiene y detectar el grado de dete-
rioro fisico si lo hubiera.

+ Aspecto psicolégicos; si ellos han
detectado alteraciones conductuales, emo-
cionales, de aprendizaje y/o retraso evolu-
tivo.

+ Aspectos sociales; informacion sobre
el entorno familiar, las relaciones sociales
del nifio/a, su siluacién escolar (si esta
escolarizado o no, absentismo, adaptacion
escolar, desairollo educativo y si existe
fracaso escolar] su adaptacion al medio, la
situacién socloecondémica (ayuda de pres-
taciones, situacion laboral de los padres o
tutores legales, tipo de vivienda, tipo de
barrie), realizacién de actividades ladicas
y extraescolares.

A continuacion procedimos a recoger
informacion sobre qué creen ellos que sabe
el nino/a en relacion con el VIH/SIDA;
qué creen que sabe, quién se lo ha dicho,
coémo se lo han dicho, hace cudnto tiem-
po, quién sabe en su entorno que el
nifio/a es seropositive/a, como abordan el
problema en el entorno del nifio/a. Tam-
bién evaluamos qué informacion tenen
ellos sobre el VIH/SIDA y les explicamos
los objetivos de la asesoria psicologica del
programa.

Finalmente concretamos con ecllos el
tiempo a la semana que el nifio/a iba a
acudir a la asesoria, el compromiso de los
padres y la implicacién en las indicaciones
que les diéramos.

Materiales de evaluacidn: Se utilizé
como material de evaluacién para la reco-
gida de informacion la entrevista.

INTERVENCION PSICOLOGICA

Al igual que en la evaluacion, a la hora
de intervenir se hizo por una parte con los
nifios y por otra con los padres o tutores.
En el caso de los nifios esa intervencion
variaba dependiende de que estuviera
afectado o infectado por el VIH ya que las
necesidades eran distintas.

En muchos casos, aunque algin miem-
bro de la familia era seropositivo, la pro-
blematica que mostraban los nifios y las
familias no estaba relacionado directa-
mente con el VIH aunque realizando un
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estudio global de la situacién familiar se
podia concluir que esta ejercia una fuerte
influencia. También se vio que en varios
casos habia una desestructuracién fami-
liar por problemas de drogas.

INTERVENCION CON NINOS
AFECTADOS POR EL VIH/SIDA

En muchos de estos casos aparecen
una serie de problemas debido a la enfer-
medad de uno o ambos progenitores;
desestructuracion familiar, pérdida de la
imagen corporal del padre o madre enfer-
mo, pérdida de autoridad por parte del
progenitor infectado si ésle se encuentra
desvalido, visitas continuadas al médico.
En este caso es especialmente importante
la asistencia de los padres a terapia.

La intervencién con estos nifios que
sin ser seropositivos estan afectados indi-
reclamente por el VIH/SIDA consistira en:

—Establecer pautas de convivencia
entre el nifio/a y los padres en el caso en
que ésias estén deterioradas como resui-
tado de la evolucién de la enfermedad que
se mantengan las normas familiares inde-
pendientemente de la enfermedad.

—Abrir vias de comunicacion con los
padres: ensenar a los nifios a comumicar-
se de manera asertiva con ellos, a expre-
sar sus deseos, sus preocupaciones, sus
temores, a hacer preguntas sobre cosas
que les gustaria saber y no se atreven a

preguntar...

—Indagar como perciben los nifios esa
desestructuracion familiar y el conflicto
entre los padres, en los casos en los que
se dé mediante cuestionarios, juego sim-
bélico y entrevistas. Esto nos servia para
determinar los roles que tenian los miem-
bros de la familia.

—En el caso de haber fallecido el padre,
la madre, o ambos, hahrd que intervenir
en la elaboracién del duelo, asi como en la
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resolucion de dudas que el nifio/a plantee
sobre este iema, adaptando esta informa-
cion a su grado de madurez, siempre tra-
bajando en conjunto con los mierbros de
la familia con %os que convive el nifio/a.
Reducir tensiones, facilitar que hable del
tema (de sus sentimientos, de como vivio
la experiencia). Resolver dudas, normali-
zar la muerle, indagar sobre su persona
de referencia y eomo €l/ella lo percibe,
buscar refuerzos alternativos a los que
obtenia de sus padres.

—Fomentar las relaciones sociales de
los nifios.

—Trabajar el concepto que tienen del
progenitor infectado ¥ de su enfermedad.
Entrenarle en que plantee a los padres
todas las dudas que tenga en relacion con
la enfermedad, mediante entrenamiento
en habilidades sociales y de comunica-
cion.

—Dependiendo del grado de madurez
del nifio/a o adolescente, dar informacion
clara y apropiada para su edad en rela-
cion con el VIH/SIDA, para que puedan
entender qué esta pasando y porqué. Esto
se realizé en los casos en que los padres
solicitaron que se aproximara al nino a la
enfermedad para que luego ellos pudieran
habilarle de ello.

La intervencién con los padres fue la
siguiente:

—Informarles de los datos relevantes
que habiamos recogido con el nifio/a y
como percibe la situacion.

—En el caso de que el nifio/a muestre
algun comporlamiento problematico en
relacion con la desestructuracién familiar,
explicarselo. En este aspecto se trabajé de
la siguiente manera:

—Volver a marcar los limites de autori-
dad de los padres.

—Que se¢ mantengan o instauren las
normas familiares independientemenie de
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la enfermedad, con el fin de evitar que el
nine/a saque provecho de la situacion de
sus padres: pérdida de autoestima, sinto-
mas depresivos, altos niveles de ansiedad,
conflictos de pareja, problemas asociados
directa o indirectamente a la enfermedad
como el consumo de drogas o busqueda
de soluciones fuera del nucleo familiar,
por ejemplo una secta.

—Proponer actividades en conjuntc con
el objetivo de restablecer las relaciones
famniliares entre padres e hijos,

—Ofrecer pautas para el manejo de con-
tingencias, y aplicacion correcta de refuer-
208 y castigos.

—Intervencion en problemas de pareja.
Aprender a hacer atribuciones correcta-
mente, diferenciando cuando un corflicto
se debe a la enfermedad o al mal funcio-
namientoe de la relacion.

—Favorecer la comunicacion con los
hijos abriendo vias de comunicacion por
ambas partes, ensefarles a valorar las
areas de interés del nifio, & iniciar una
conversacién con él, que aprendan a
observar su estado de animo, o respetar
sus opiniones. Se utilizaron técnicas de
role playing y se marcaron paulas que se
\levaron a cabo en el hogar y se revisarian
en consulta,

—Trabajar el sentimiento de culpa de
los padres y aumentar su auloestima. En
esta area irabajamos con los pensamien-
fos irracionales mediante reestructuracion
cognitiva. Mediante esta técnica también
les mostramos la relacién existente entre
su estado de animo v la interaccién con
sus hijos; como un estade de animo depri-
mido dificuita el acercamiento del nifio a
sus padres.

—Reducir los niveles de ansiedad de
uno o los dos progenitores en los tres
niveles de respuesta. En el nivel fisiologico
se entrend en técnicas de relajacion auto-
gena. En el nivel cognitive se trabajo con

parada de pensamienlo, manejo de antici-
paciones negativas, solucion de problemas
y afrontamiento de situaciones negativas
que producen ansiedad. A nivel motor se
buscaron aclividades gratificantes y se
fomentaron las relaciones sociales.

INTERVENCION CON NINOS
INFECTADOS POR VIH/SIDA

Los ninos pueden haber escuchado
hablar de SIDA por otros nifios, por la
television o por sus profesores en la
escuela. Pero, lo que ellos saben esta a
veces lleno de inexactitudes y de mitos,
por consecuencia, pueden llegar a estar
asustados e inguietos por €l estado en que
se encuentra el miembro de su familia
afectado de SIDA, y por sentir que sus
padres o tutores estdn preocupados por
alguna cosa, lo que genera que a veces se
acrecienten sus propios temores. Sin
informacién valida y sin nadie a quien
hablarle, el riesgo es que ellos se inquieten
sin razom.

Con estos nifios la intervencién suele
ser mas extensa ya que en muchos casos
nos encontramos con que la demanda
principal de los padres o tutores era el
comumicar la enfermedad al nifio/a o ado-
lescente seropositivo, Es importante des-
tacar que al hablar con los padres o tuto-
res les indicabamos que ellos serian las
personas que debian comunicar la noticia
al nifio/a, con un contiruo asesoramiento
por nuestra parte. Nuestra funcion era
prepararles para recibir la noticia dando-
les informacion nueva, evaluando la que
ya tenian en relacion con la enfermedad y
actuar como «colchon emocionalr tras la
notificacion de esta.

A continuacién pasamos a detallar esta
intervencién con los nlfos, que consis-
tid en; Abrir vias de comunicacién entre
padres o tutores y nifio/a infectado/a.

—Buscar la persona de referencia para
el nifio/a.
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—Ganarse la confianza del nirto/a.

—Trabajar en los casos en los que se dé,
el bloqueo de la respuesta afectiva con los
padres v el nifo/a, entrenamiento en
expresion de emociones positivas y negati-
vas y en la recepcion de estas.

—Adecuar la informacién que se le va a
dar al grado de madurez del nifio/a y a lo
que va sabe. Dar informacion en peque-
nas dosis para que puedan entender lo
que esta pasande y por qué. En este
punto nos encontramos con que muchos
nifios sabian mas de lo que los padres
creian, por lo que era importante no favo-
recer la elaboracion de informacion falsa y
aclarar conceptos en relacion con la enfer-
medad. Al hablarle del VIH/SIDA a los
nifios es util comenzar por saber lo que
ellos ya saben sobre el (ema. Es indispen-
sable hablarles en un lenguaje simple vy
estar preparado para responder cualquier
pregunta, incluso personal y delicada. En
general, si la familia tiene una actitud
abierta respecio al SIDA, esto tiene un
efecto positivo sobre los nifos. Si uno u
otro miembro de la familia miente u oculta
alguna cosa, esto se convierle en una
pesada carga para él y para los demas. En
la mayor parie de los casos, la franqueza a
proposito del SIDA es un alivio para todos
los que estan involucrados. Para explicar
el funcionamiento del VIH se hacia con
una metafora: el sistema inmune actiia en
nuestro organismo como soldaditos que
nos defienden de los enemigos que llegan
a nuestro cuerpo, es decir, los virus.
Cuantos mds soldados tengamos mas
fuertes estaremos. Los virus son la gripe,
la varicela y otros. Cuando un virus llega
a nuesiro organismo los soldados luchan
contra ellos y aunque nos pongamos mali-
tos consiguen vencerlos. Hay otro virus
que se llama VIH que es muy fuerte y
tiene un ejército muy grande que consigue
matar a los soldadites y entonces al tener
menos scldados cuande Ilega la gripe o la
varicela te pones peor porque tienes
menos soldados que te defiendan.

Gemn Gdmez Peiliro, Elena Sastre Majon

—Preparar emocionalmente al nifio/a
para recibir la noticia. Esto se hacia de
manera prolongada dependiendo de cada
nifio. Para esto es Importante trabajar pri-
mero el estado emocional en el que el nifio
8e encuerntra.

—Evaluar el momento en que esta pre-
parado/a para recibir la informacion y los
padres para darsela. En la medida de lo
posible, los padres o tutores deberian tra-
tar de hablar del VIH al niifio/a seropositi-
vo/a mucho anles que éste sea una perso-
na sexualmente activa. Si se le informa a
un joven que es seropositivo en el momen-
te que se vuelve sexualmente activo, se
arriesga que sufra una doble dificultad:
vivir su adolescencia v ser seropositivo,

—Ayudar al nifio/a a elegir a quien se lo
va a decir dehido a la repercusion soecial
que esto tiene, Analizar las relaciones
sociales que tiene y con él ir decidiendo a
quien decirselo y como, para prevenir
siluaciones de rechazo social.

—Fomentar la iniciativa del nifio/a para
hacer preguntas en la consulta pediatrica.
Ver en consulta las dudas que le gustaria
Plantear al pediatra y entrenarle en cémo
hacerle.

—Trabajar con él/ella la importancia del
tratamiento y educar en la toma de este.

—Cuanda los padres se lo han comuni-
cade, amortiguar el shock emocional del
nifio/a con los padres o tutores por no
habérselo dicho antes. Hacerle ver el por-

" qué de sus padres no le han dicho la noti-

cia hasta ese momento {en cada caso sera
por algo diferente). Mostrarles los miedos
v las preocupaciones de los padres en
relacion con el lema.

—Intervencion en miedos especificos
asociados a: tratamientos meédicos,
asistencia al hospital, inyecciones,
ingresos hospitalarios. En primer lugar,
se daba informacién adecuada a su
nivel madurativo, ya que en muchos
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casos, el miedo estaba relacionado con
la falta de informacién, por lo que el
nifio se creaba unas fantasias respecto
a la situacion. A su vez, habia que nor-
malizar este tipe de situacicnes, ya que
en muchos casos no se hablaba de ello
en la familia, lo que producia mas
ansiedad en el nific.

Mediante el juego simbélico se trabaja-
ba la situacién ansiégena para que el
nifo pudiera exleriorizar sus miedos y
asi reducir la ansiedad anticipatoria.
También se entrenaba al nifo en relaja-
cién, mediante respiracién abdominal,
para enfrentarse a esa situacion. Para el
tratamiento de las [obias especificas, en
este caso concreto a las exploraciones
médicas, se utilizo la téenica de escenifi-
caciones emotivas, disefiada por Méndez
en 1986. Esta técnica esta integrada en
un contexlo ladico, como parece adecua-
do para el grupo de edad con €l que tra-
bajamos. Las escenificaciones emotivas
consisten, en concrelo, en la aplicacién
en un escenario de juego de la exposicién
gradual en vivo a los estimulos temidos,
potenciada por las instrucciones del tera-
peuta. La representacion mental de ima-
genes emolivas inhibidoras de la ansie-
dad, por ejemplo héroes de pelicula, sen-
timientos de alegria, de éxito, etc..., asi
como por el reforzamiento social y mate-
rial de las conductas concretas de apro-
ximacién. Los fracasos parciales en la
consecucion de objetivos vienen acompa-
nados de ayudas diversas (instrucciones
verbales, modelado, guia fisica, etc..)
(Méndez y Macia, 1990b). Es importante
tener en cuenta gue en nifos, como res-
puestas antagbnicas a la ansiedad, a
parte de la relajacion trabajaremos con:
el juego, la musica, la comida y auto-ins-
trucciones, principalmente con el prime-
I0.

En este caso también era de vital impor-
tancia la intervencion y el asesoramien-
to a los padres que consistid en lo
siguiente:

—Reducir el sentimiento de culpabilidad
de la madre, el cual aparece en la mayoria
de los casos. Para ello se utilizd la rees-
tructuracion cognitiva, trabajando los
pensamientos irracionales que le genera-
ban ese sentimiente de culpabilidad.

—Fomentar la responsabilidad de los
progenitores en relacion con la enferme-
dad.

—Entrenarmiento en asertividad dentro
de Ia comunicacién familiar.

—Preparar a la persona de referencia
del nifio/a para comunicarie la informa-
¢ion en relacion con su enfermedad

—Instruir a los padres en como ir acer-
cando la noticia.

—Aconsejar a los padres o tutores que
comuniquen la enfermedad al nifio/a o
adolescente, va que este puede claborarse
una informacién a partir de su fantasia que
siempre sera perjudicial. Esa informacion
se dara adecuada a la edad y grado de
madurez del nifio/a: los menores de 5 afios
solo tenen que conocer que estan enfer-
mos, que necesitan tomar medicinas y que
las inyecciones hacen dario pero solo duran
un momento; los nifios de 5 a 10 arfios,
debido a que a esa edad ya empiezan a
tener temores relacionados con el sufri-
miento corporal, necesitan conocer que son
seropositivos, que el SIDA es una enferme-
dad crénica para la que cada vez hay nue-
vos y eficaces tratamientos.

—A veces los nifios tienden a sentirse
culpables y/o agresivos consigo mismos o
con sus padres ¢ tutores por permitir que
ocurra. En ese momento lo que tienen que
hacer es demostrarles que su afecto no ha
disminuido y que estan ahi para apoyarle.

~Controlar la sobreproleccion

—Una vez que el nifto/a o adolescente lo
sabe, acordar con los padres si estan de
acuerdo en que el terapeuta conteste las
preguntas que plantee.
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—En el caso del pedialra, informarle
que el nifio/a va a hacerle preguntas en
relacion con su enfermedad y trabajar
esto con él/ella.

—Los padres o tutores deben preguntar
todo lo que consideren necesario al méedico.

—Aconsejarles que no expresen senti-
mientos de sufrimiento, negacién o ira en
presencia del nifio/a, porque esto puede
hacer que él/ella proteja a sus padres no
expresandolos.

—Que hagan ver al nifio/a que ellos
comparten sus preocupaciones y miedos v
que estdn dispuestos a conversar.

CONCLUSIONES

Tras haber realizado este programa: Infer-
vencisn Multidisciplinar en Sida Infantil,
podemos extraer una serie de conclusiones:

¢ Al nifio/a lo que le crea méas ansiedad
es la incertidumbre de no saber qué
esta pasande en su enlorno y en rela-
cion con su situacion, coneretamente
con su enfermedad, ya que hemos
podido observar que en casi todas las
situaciones ne se le comunica la reali-
dad de lo que estd ocurriendo. Por
¢llo, se necesita una intervencién glo-
bal e interdisciplinar, para ayudar en
Ia resolucion de esta problematica.

* El problema del VIH/SIDA no apa-
rece aislado, ni se limita a la perso-

Gema Giomez Pellica, Elene Sasire Mgjon

na infectada. Siempre que hay un
nino seropositivo en la familia, se
generan una serie de tensiones en €l
resto de los miembros y esto deriva
en otros problemas que no estan
relacionados directamente con la
enfermedad

Una de las areas mds deterioradas
del nifio/a seropositivo es el de
sus relaciones sociales, ya que
bien por rechazo, bien por sobre-
proteccién de su familia, se le va
provocando un distanciamiento de
sus iguales.

Una labor que no se pude llevar a
cabo fue el trabajo en grupo con los
padres con el objetivo de trabajar
temas como dar informacién, entre-
namiento en manejo de contingen-
cias, como enfrentarse a situaciones
cotidianas concretas...

También seria interesante trabajar en
grupo con nifies a partir de 10-11
afios que se les comunica su seropo-
sitivad y trabajar los problemas deri-
vados de ello.

Un aspecto que hubiera sido necesa-
rio continuar era la labor formativa y
preventiva en centros educativos y asi
evitar reacciones de rechazo y que se
siga expandiendo la enfermedad. Asi,
podemos, concluir la necesidad de
una labor educativa, psicologica y
social en la mejora del abordaje de
esta problematica.
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