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Aspectos clinicos
Lidia Torrado

La siguiente presentacion tiene por objeti-
VO poner en evidencia una sintesis del trabajo
interdisciplinario del Equipo de Sida del Hospi-
tal de Nifios “Ricardo Gutiérrez”. La principal me-
ta de este Equipo es poder generar en los ni-
fos y adolescentes un proyecto de vida.

El medio primario por el cual los nifios de to-
do el mundo adquieren el virus de la inmunode-
ficiencia humana (VIH) es a través de la trans-
mision perinatal de las madres infectadas, que
puede ocurrir durante el trabajo de parto, el par-
to en si o durante el amamantamiento. Segun el
Centro de Control de Enfermedades (CDC) de
los Estados Unidos, esta via de transmision re-
presenta el 91% de los casos de sida primario.

La combinacién de un diagnéstico tempra-
no, la profilaxis de enfermedades oportunis-
tas, la disponibilidad de tratamiento antirretro-
viral de alta eficacia y el tratamiento de sostén
contribuyen, en gran medida, a disminuirla mor-
bimortalidad de estos pacientes. En la actuali-
dad, las familias con dos generaciones infectadas
(progenitores e hijos) tienen una supervivencia
mucho mas prolongada que cuando comenzé
la epidemia en 1986 (Figura).

El estilo de vida de estos nifios, adolescen-
tes y de sus familias, en general, esta afectado
fundamentalmente por el padecimiento crénico
de la enfermedad. Por otro lado, el momento de
adquisicion de la infeccion perinatal determina-
ra si los pacientes se comportan como progre-
sores rapidos o lentos. Asi los que contraen la
infeccion intradtero se consideran progresores
rapidos (25-30% de los casos); en cambio, aque-
llos que la adquieren intraparto son progresores
lentos (70-75% de los casos). La lactancia ma-
terna agrega un riesgo adicional del 14% que
se incrementa a un 29% si ocurre una infeccién
primaria durante el periodo de lactancia.

Los pacientes que se comportan como pro-
gresores rapidos tienen, con mayor frecuen-
cia, infecciones intrautero y un periodo de in-
cubacion menor (media, 6 meses), recuento
de CD4 muy disminuido, infecciones oportu-

nistas (Pneumocystis jiroveci, esofagitis candi-
diasica), encefalopatias graves, sindrome de
emaciacion, infecciones bacterianas graves
recidivantes, infecciones comunes recidivantes.

Los pacientes progresores lentos estan mas
asociados a infecciones periparto o lactancia ma-
terna, y tienen un periodo de incubacién >2 afhos,
recuento de CD4 normal o levemente dismi-
nuido, linfadenopatias generalizadas, hepato-
esplenomegalia, neumonitis linfoidea, parotidi-
tis, infecciones comunes recidivantes, etc.

El desafio actual es el seguimiento de ado-
lescentes con infeccion por el VIH adquirida
en el periodo perinatal y que evolucionan a lar-
go plazo, pues el 20% de ellos son asintomati-
cos con CD4 >500/mly caracteristicas muy par-
ticulares, ya que a diferencia de otras patologias,
no sélo deben enfrentar su propia enferme-
dad, sino también la de sus progenitores y, mu-
chas veces, la muerte de ellos.

Consideraremos los pacientes del periodo
enero 2006-diciembre 2006 que ingresaron en
el Servicio

e 47 adolescentes evaluados

e Edad promedio: 13.3 = 2.3 afos (rango:
8-17 ahos)

e Sexo masculino: 45%

¢ Via de transmision del VIH: perinatal 96%,
abuso sexual 4%

Orfandad:

¢ 10 (21%) nifios huérfanos de ambos pa-
dres

¢ 16 (34%) ninos huérfanos solo de madre
e 12 (26%) ninos huérfanos solo de padre

e Total: 38 (81%) huérfanos de uno o de am-
bos padres

Estadio clinico:
e Estadio C (sida): 32 (68%)

¢ Inmunodeficiencia severa: 27 (57%)
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Figura. Curva de supervivencia que muestra el tiempo transcurrido desde el
nacimiento hasta la muerte o uUltima visita de seguimiento, por uso de tratamiento
antirretroviral de alta eficacia (TARAE).

Tabla. Factores conductuales - Diferentes apreciaciones

Factores Anamnesis Entrevista CDC*
conductuales (%) psicoldgica (%)
(%)

Consumo de alcohol 11% 57% 33%
Consumo de drogas 8,5% 15% 41%
Sexualidad activa 15% 57% 48%
Uso de preservativos 66% 33% 50%
No revelar

el diagndstico

a los padres 84% 86%

*MMWR 1994;43(9):155-160
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e Promedio de carga viral actual: 3,6 log

e Promedio CD4 actual: 21%

e (Carga viral indetectable: 13 (28%)
Tratamiento antirretroviral:

* Tiempo previo de medicacion: 7 + 4 afos

* Promedio drogas que reciben: 3

* Promedio de tomas diarias: 2

* Problemas de tolerancia a la medicacion: 30%

e Problemas de adherencia: 47% (segun re-
ferencia del paciente al Equipo de Salud)

Se compararon los factores conductuales ba-
sados en la respuesta referida al Equipo de Sa-
ludy lo descrito en la literatura. Se considera que
eltrabajo del Equipo fue exitoso cuando hay ape-
go de los pacientes a las indicaciones (Tabla).
Para ello, es necesario una alianza terapéutica:
participacion activa entre el Equipo de Salud, los
propios pacientes y sus familias, educaciony co-
nocimiento de la enfermedad.

Creemos necesario, por lo expuesto, solidi-
ficar sistemas de apoyo con la familia y el Equi-
po de Salud, facilitar interacciones con otros
jévenes en la misma situacién, promover es-
peranza y apoyo.

Gracias a la experiencia acumulada en la ul-
tima década, se logro controlar la infeccion, dis-
minuir las infecciones oportunistas y las interna-
ciones, lo que determind una mayor supervi-
vencia y mejor calidad de vida de los pacientes.

Efectos psicoldgicos del de-velamiento del diagndstico

Lic. Adriana Malanca

Como en toda enfermedad cronica, el VIH
presenta momentos dificiles de sobrellevar, el
develar el diagndstico a los nifios cuando cre-
cen es uno de ellos. En general, este diagnds-
tico acarrea un estigma, por lo que se mantie-
ne en secreto y los nifios son, a menudo, los
ultimos en conocerlo.

El hecho de que el virus fuera adquirido por
transmision vertical genera en los padres un sen-
timiento de culpa muy dificil de elaborar. En la
mayoria de los casos, los adultos si bien pue-
den sostener el tratamiento de los nifos, es a
condicidon de mantener velado el nombre de la
enfermedad. En este sentido, mantener en se-
creto el diagnostico genera la ilusién de pre-
servarlos, en una posicion de ingenuidad, sin
fantasmas de depresion y discriminacion.

Hay que recordar que los padres de muchos
de estos nifios han fallecido o estan enfermos,
de ahi que los adultos a cargo piensen que, al sa-
ber que tienen la misma enfermedad, se deprimi-
ran y no querran hacer el tratamiento. El otro fan-
tasma es que si los nifos saben lo contaran, y se
veran asi expuestos a actos de discriminacion.

No obstante, el tratamiento, los controles, las
enfermedades y las internaciones interrogan
al nino permanentemente. No se sienten igua-
les al restoy las preguntas, aunque demoradas,
aparecen. Hay un saber que portan y que, fi-
nalmente, hay que develar. Esto ocurre, por lo
general, en la pubertad, cuando preguntan di-
rectamente por su tratamiento y enfermedad,
o se vuelven complices del silencio, pero pre-
sentan serios problemas de adherencia.
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En este momento, cuando se acaban las ver-
siones, los adultos demandany piden ayuda pa-
ra hablarles de su diagndstico. Es una situa-
cién de mucha angustia, se trata de hablar de
latransmision vertical, que implica hablar de se-
cretos familiares.

Enterarse del diagndstico del VIH modifica
para el sujeto la realidad de su responsabili-
dad y no importa la edad en que esto sucede.
El nifio se vuelve responsable de seguir man-
teniendo el secreto familiar e incluso de soste-
ner su propio tratamiento. Los adultos, cansa-
dos de ser los Unicos responsables de la me-
dicacién esperan que, a partir de saber lo que
tienen, colaboren y se hagan cargo de su tra-
tamiento.

Otro momento muy complicado es cuando
estos nifios llegan ala adolescencia, pues requie-
ren enfoques especiales. La posibilidad de vivir
la sexualidad activamente les despierta un aba-
nico de sentimientos nuevos. El sida implica un
ataque a lo mas intimo y menos comunicable
de su ser, a su goce. “Se es un enfermo sin es-
tar enfermo, se transporta la enfermedad, se es
contagioso” (estos son dichos de los pacien-
tes). La salud del otro, sea cuidada o no, esta en
la perspectiva del adolescente. Normalmente
cuando alguien se relaciona con otro sexualmen-
te se trata de cdmo su deseo lo conforta toman-
do al otro, pero ser portador, transporta la cues-
tion del placer sexual a la salud de la pareja.

El mundo social de un adolescente es me-
nor que el del adulto. La revelacion a parejas

sexuales es complicada, ya que la notificacion
del diagndstico compromete la confidencialidad.

Nuestro enfoque es que, cuando se trata de
VIH/sida, el nombre afecta al sujeto antes que la
enfermedad misma y, por eso, es tan dificil tan-
to decirlo como escucharlo.

El sida hace que las personas sean consi-
deradas enfermas antes de estarlo. Hay una
realidad psiquica y un imaginario social que
anticipa la dimension catastréfica que atane
no sélo ala muerte, sino también al contagio. To-
davia este imaginario no cambid, aunque esta
mejorando, pero no al mismo tiempo que los
avances médicos.

Todos estamos afectados por el discurso del
sida, las ideas a proposito de esta enferme-
dad, aveces, son mas amplias que la epidemio-
logia. El diagndstico puede tomar para cada su-
jeto una significacion particular.

La presentificacion de un limite (y con esto
me refiero a escuchar que uno porta el VIH) pue-
de conducir a detener cualquier proyecto futu-
ro e incluso a cuestionar la necesidad de trata-
miento. Por lo tanto, no hay buena adherencia,
pero puede “despertar” al sujeto extremando las
posibilidades que su deseo pueda abrirle, pue-
de hacer que el deseo de vivir sea mas fuerte
y pueda proyectar un futuro.

La apuesta de este equipo interdisciplinario
espodergeneraren los ninos y adolescentes un
proyecto de vida, y no sélo sobrevivir al VIH.

Complejidad que rodea a nifos, adolescentes

y familias afectados por el VIH
Lic. Lorena L. Arreghini

Con la implementacion de las terapias de alta
eficacia se produce un viraje en la infeccion por el
VIH, transformandola en una enfermedad crénica.

Como no hay bibliografia sobre las proble-
maticas psicoldgicas ligadas al VIH por transmi-
sién vertical, es la clinica la que cuestiona orien-
tando la investigacion. En nuestra labor, fueron
surgiendo las siguientes tematicas:

¢ Conocimiento de las familias afectadas por
elVIH/sida, paralo cual se llevaron a cabo dis-
tintos proyectos de investigacion desde 1999.

¢ Adherencia al tratamiento antirretroviral. En
un principio, la funcién primordial del Equipo
psicoldgico fue apoyar al Equipo médico.
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e Develamiento del diagndstico

¢ Sexualidad activa y embarazo adolescente
En la actualidad, nos interrogan estos aspectos:
¢ Indices de depresién

¢ Falta de proyectos de vida

¢ Autoexclusiony fantasma de discriminacion

Se comprobd que sin la elaboracion de proble-
maticas psicoldgicas:

* Cae la adherencia
* No se asumen conductas preventivas

e Se abandonan los logros alcanzados
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A continuacion, se comentan los resultados
de los proyectos de intervencion llevados a ca-
bo en el periodo 2004-2006. Dos de ellos fue-
ron financiados por el Fondo Mundial de Lucha
contra el SIDA, la Tuberculosis y la Malaria, co-
mo actividades de apoyo a la prevenciony el con-
trol del VIH/sida en la Argentina. Asimismo, se
participo del trabajo de investigacion realizado
por UNICEF-ONUSIDA: “Marco de proteccion,
cuidado y apoyo a huérfanos y nifios vulnerables
en un mundo con VIH-SIDA”.

La poblacion incluia:

* 47 ninos y adolescentes viviendo con el
VIH (de 8 a 18 afnos)

e 50 cuidadores (padres, otros familiares, per-
sonal de hogares)

e 14 hermanos VIH(-)

En el primer grupo, se observé que: el 81%
son huérfanos, el 50% convive con uno o am-
bos padres, el 35% convive con otro familiar, el
15% esta institucionalizado.

De la informacién del diagndstico, se puede
decir que sdlo el 32% de los puberes sabia que
era VIH(+) al momento de comenzar los pro-
yectos. Como resultado de las intervenciones, el
18% recibid el diagndstico. Los nifios aun cuan-
do nolo conozcan son conscientes de los secre-
tos familiares, perciben que hay cosas que no se
deben contary, en este sentido, se autoexcluyen
de los grupos sociales. Es necesario trabajar la
historia familiar, ya que en esta linea aparece
la pregunta con relacion a qué tienen, por qué to-
man remedios. En la mayoria de ellos, se ob-
serva unanegacion a averiguar demasiado, pues
perciben las resistencias de los adultos a ha-
blary la severidad por mantener el secreto.

Todos los adolescentes sabian que eran
VIH(+) al momento de comenzar los proyectos
(el 43% se enterd antes de los 11 afos y el 57%,
después de los 12 anos). El 38% comparte el
diagnéstico con amigos; solo el 14% de los ado-
lescentes lo comparte con sus parejas.

Escolaridad

El 64% de los puberes no tiene una escola-
ridad acorde a la edad; en los adolescentes, el
porcentaje es del 43%. Las causas mas frecuen-
tes son retraso del inicio de la escolaridad, inasis-
tencias debido a las internaciones y controles
médicos (a las escuelas se les oculta el diagnds-
tico y no reconocen las faltas). Un motivo de im-
portancia es la falta de interés por parte de los
nifos y adultos respecto del aprendizaje.

Vida social

El 8% de los puberes no tiene ningun vincu-
lo de amistad. Sdlo el 20% de los nifios y ado-
lescentes realiza actividades extraescolares.La
vida social se ve condicionada y afectada por
eltemorala discriminaciony la consiguiente au-
toexclusién. Cabe aclarar que sélo el 14% de
la poblacion incluida sufrié alguna actitud discri-
minatoria. Para estos pacientes confiar en el otro
y mostrarse es un problema; en un punto no
se sienten del todo identificados con sus pa-
res.Los problemas asociados que aparecen son
aislamiento, vinculos con nifios mas peque-
Aos, no asuncion de conductas preventivas en
el inicio de la sexualidad, embarazo adoles-
cente. La sexualidad puede aparecer demora-
da, como un intento de mantener la ingenui-
dady negar la problematica de iniciacion sexual
ligada al VIH. Tienen conductas regresivas de-
fensivas.

Al comenzar los proyectos y al concluirlos,
se realizé una bateria psicodiagnéstica que in-
cluia las siguientes técnicas proyectivas y psi-
cométricas: DFH, HTP, test de la familia kinéti-
ca, test de la pareja, test de la persona bajo la
lluvia, test del concepto mas desagradable,
test de Bender. También se realizaron entre-
vistas individuales, trabajo grupal y talleres. Se
arribo a los siguientes resultados:

El 36% de los puberes y el 29% de los ado-
lescentes presentan indicadores de problema-
tica emocional severa. Prevalecen los siguien-
tes indicadores emocionales:

e Timidez (55% puberes, 33% adolescentes)

e Depresién y desesperanza generalizada
(23% puberes, 29% adolescentes)

* Impulsividad (14% puberes, 21% adolescen-
tes)

e Sentimientos de inadecuacion (18% pube-
res, 12,5% adolescentes)

e Sentimientos de ira y rebeldia (14% pube-
res, 12,5% adolescentes)

Respecto de si mismos aparecen:

e Sentimientos de hostilidad (50% puberes,
29% adolescentes)

¢ Sentimientos de vacio y carencia (32% pu-
beres, 46% adolescentes)

* Sentimientos de armonia interna (9% pu-
beres, 25% adolescentes)

En cuanto a la representacion familiar, se evi-
dencian:

¢ Sentimientos de no pertenencia (44% pube-
res, 17% adolescentes)
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e Sentimientos de incomunicacion (32% pu-
beres, 42% adolescentes)

e Sentimientos de apatia (27% puberes, 33%
adolescentes)

¢ Bloqueo emocional, lo que les imposibilita
realizar la prueba (8% adolescentes)

Conlos cuidadores también se han realizado
entrevistas individuales, trabajo grupal y talle-
res. De este trabajo de intervencion, puede des-
tacarse que: las cuestiones que mas les pre-
ocupan y constituyen un motivo de consulta son
la vida sexual activa, las conductas preventivas
y la adherencia al tratamiento antirretroviral.

Los cuidadores a cargo no se sienten cues-
tionados, no les preocupa el rendimiento es-
colar, la desercion escolar en los adolescen-
tes, ni la capacidad de establecer vinculos so-
ciales y de amistad. Si no se ocupan de esto
es porque son distintos modos de preservar el
secreto. Los adultos no estimulan a los nifios a
realizar actividades extraescolares, porque no
aparecen ideales respecto de estos nifos, pues
subyace la idea de muerte.

Los hermanos VIH(-) manifiestan problemas
propios relacionados con la infeccion. En el ca-
so de los puberes, que desconocen el diagnds-
tico, expresan sentimientos de exclusion familiar.
La enfermedad de los hermanos es vivida co-
mo un privilegio. Los adolescentes y jovenes que
conocen el diagndstico asumen un papel cola-
borador, sienten que si hay un lugar posible en
lafamilia es el de cuidador o sostén del cuidador.

Una nota aparte merece el caso de quie-
nes pueden asumir conductas con riesgo de
infeccion como un modo de identificacion al gru-
po familiar. Con ellos se realiza un trabajo tera-
péutico individual.

La participacion en los distintos proyectos ha
permitido no solo alcanzar un mayor conoci-
miento de la poblacion, sino también realizar
intervenciones, tratamiento y acompahamien-
to, elaborar estrategias individuales y familia-
res cuyos resultados han permitido mejorar la
calidad de vida de nuestros pacientes.

La infeccion por el VIH y sus efectos psico-
l6gicos nos siguen cuestionando dia a dia,
buscando nuevas respuestas a las permanen-
tes preguntas que presenta.
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