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SUMMARY:

Today, infection with Human Immunodeficiency Virus (HIV) is a pandemic with political, economic and
social problems beyond the sector of public health. According to the World Health Organization (WHO),
a total of 38.6 (33.4 to 46.0) million people in the world are infected, and the final phase of infection
(AIDS) has caused more than 25 million deaths. In total to date, more than 65 million people have been
infected. HIV infection also has a disproportionate impact on young people and children, not only from
direct infection of the virus, but even more because of the deaths of those who represent the support

for their basic economic and social needs.

The study of the quality of life of HIV+ children, from the standpoint of educational psychology aims to:
identify levels of morbidity, assess the impact of treatment and infection, identify the needs based on
family socioeconomic indicators and measure the level of satisfaction with living conditions from the

perception of children infected with HIV.

This study is a multidisciplinary research project on the "impact of human immunodeficiency virus (HIV)
infection on the quality of life of children." The target group was composed of 71 HIV+ children from the
pediatric cohort of hospitals consisting of University Hospital “Gregorio Maraiidn", University Hospital
“La Paz” and University Hospital "Carlos 1lI", and 34 healthy children, all between the ages of 5 and 14.
To determine the perceived quality of life, the "Spanish version of the profile of child health (Child
Health and lliness Profile [CHIP-CE])” questionnaire was used. This questionnaire is a generic measuring
instrument of the quality of life for children. The socio-environmental dimension of the quality of life
was measured via semi-structured interviews with pediatricians and nurses, parents and teachers/tutors
of the students in the case of healthy children. The information received was reflected in a data
recording protocol. Analysis and statistics of the results were carried out with the statistical package
SPSS 14.

The results show that in despite of substantially decreased mother-to-child transmission (MTCT) rates in
recent years, this method of transmission affects more children in the poorer districts of Madrid. It has
also been proven that the impact of infection on HIV+ children extends to all aspects of quality of life,
including physical, psychological and socio-familial, and has a significant impact on academic
achievements.

This report provides results from rigorous research taken from an unusual approach making it highly
innovative. It is important to clarify that this is a diagnostic evaluation of the situation of HIV+ children
with the hope of developing national educational proposals to eliminate MTCT and offering psycho-

pedagogical guidance to schools to respond to everything related to this infection.
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ADVP Adictos a drogas via parenteral

ARN Acido ribonucleico

ARV Farmacos antirretrovirales

AZT/ZDV Zidovudina

CDC Center for Disease Control

CDCP Center for Disease Control and Prevention

CHIP-CE/CRF Version espafiola de perfil de salud infantil” (Child Health and Iliness Profile)
M Comunidad de Madrid

CMSP Células mononucleares de sangre periférica

cp Copias

cv Carga viral

CVRS La Calidad de Vida relacionada con la salud

ADN Acido desoxirribonucleico

DT Desviacion tipica

FDA Federal Drug Administration

gp Glicoproteina

HTX Heteroxesual

1C95% Intervalo de confianza del 95%

lgG Inmunoglobulina tipo G

INICO Instituto Nacional de Integracién en la Comunidad

P Inhibidor de la proteasa

IPREM Indicador Publico de Renta de Efectos Mdltiples

ITIAN Inhibidor de la transcriptasa inversa analogo de nucledsido
ITINAN Inhibidor de la transcriptasa inversa no andlogos de nucledsido

Logl0 Logaritmo en base 10



NNEE Necesidades Educativas Especiales

ANNEE Alumnos con Necesidades Educativas Especiales

oMS Organizacion Mundial de la Salud

p Nivel de significacion estadistica

PC Periodo de calendario de evolucidn de tratamientos antirretrovirales
PC1 (80-89) Periodo de calendario de 29-1-80 a 31-12-89

PC2 (90-93) Periodo de calendario de 1-1-90 a 31-12-93

PC3 (94-96) Periodo de calendario de 1-1-94 a 31-12-96

PC4 (97-98) Periodo de calendario de 1-1-97 a 31-12-98

PC5 (99-03) Periodo de calendario de 1-1-99 a 31-12-03

PCR Reaccidon en cadena de la polimerasa

RT Enzima retrotranscriptasa

RT-PCR Transcripcidn inversa y reaccidon en cadena de la polimerasa
SIDA Sindrome de la Inmunodeficiencia Adquirida

TAR Tratamiento antiretroviral

TARGA Tratamiento antirretroviral de gran actividad

TV Transmisién vertical

UDVP Usuarios de drogas por via parenteral

VIH Virus de la Inmunodeficiencia Humana

X Media aritmética
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Impacto de la infeccion por el VIH en la Calidad de Vida infantil Marco teérico

I. EL VIRUS DE LA INMUNODEFICIENCIA HUMANA

1. HISTORIA DE LA ENFERMEDAD

La historia de la enfermedad del Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) se inicid en
EE.UU., a mediados de 1981. En esa época, el Center of Diseases Control (CDC) de Atlanta
emitid un informe llamando la atencidon sobre un sindrome hasta entonces desconocido:
habian observado que en una serie de joévenes varones, homosexuales, de raza blanca,
habitantes de Nueva York, Los Angeles y San Francisco presentaban un cuadro de
inmunodeficiencia adquirida con una alteracion de la inmunidad celular, hasta entonces no
descrita !, que les provocaba infecciones respiratorias por gérmenes poco habituales y
tumores poco frecuentes (como el Sarcoma de Kaposi, muy raro en los Paises Occidentales y
bastante mas frecuente en Africa Ecuatorial). En las siguientes semanas se describieron, en
otras ciudades norteamericanas nuevos casos de SIDA y siempre en comunidades de
homosexuales 2. A partir de ese momento se iniciaba la investigacion y difusion cientifica de
una enfermedad que convulsionaria el mundo entero y cuya repercusion sobre la sociedad

esta aln por determinar 2.

Dado que los primeros individuos afectados eran homosexuales, un determinado sector de la
sociedad calificd el SIDA como una “maldicién o castigo divino” sobre una sociedad degradada,
lo que explicaba que al déficit inmunitario ligado a los “gays” se le denominara también “peste
gay” y “GRID” (“gay related inmunodeficiency”). Todos estos criterios carecian de rigor
cientifico. En efecto, pocas semanas después, los hechos hicieron ver que no era una
enfermedad de homosexuales o “gays”. Empezaron a observarse algunos casos de SIDA en
mujeres y nifos, asi como en parejas heterosexuales, haitianos, drogadictos e individuos que
habian recibido previamente transfusiones. Las caracteristicas de la enfermedad, su
propagacion, el tipo de sujetos que la padecian, etc., orientaban a que el SIDA debia

considerarse como una enfermedad infecciosa inducida por un agente viral 2.
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Durante los primeros afios de la epidemia, el mayor nimero de casos se localizaba en cuatro
zonas geograficas bien delimitadas: EE.UU., Europa Occidental, Caribe y Africa Ecuatorial,
especialmente en Zaire. Asimismo se identificaron cuales eran los “grupos de riesgo”, aunque
en la actualidad se tiende a hablar de “comportamientos de riesgo” a fin de no estigmatizar y

marginar a las personas infectadas por el Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH).

En un principio se pensé que el virus habia surgido en EE.UU., porque los primeros infectados
se habian localizado en Nueva York y California 3. Seglin un estudio publicado en la revista
Nature en febrero de 1999 4, podia haberse identificado la fuente original del VIH-1 en una
subespecie de chimpancés que habita el oeste de Africa Ecuatorial. Hasta la publicacién de
este estudio, el origen del VIH-1 estaba confuso: aunque la fuente en primates del VIH-2 ya se
habia identificado (cercobebus atys) y se sabia que algunos chimpancés son portadores del

virus de la inmunodeficiencia de los simios (SIV).

La  transmision del  VIH-1
probablemente  ocurri6  por
primera vez en Africa y de ahi
pasé a Haiti, dado que las

relaciones entre este pais y Zaire

S~~~
fueron muy activas en los afios
70. Una vez importado el virus al
Caribe, los homosexuales
: . ) norteamericanos se infectaron
& durante sus visitas a Haiti vy
W rageric posteriormente lo llevaron vy
& LR . .
. . dimensionaron en las

29 comunidades de homosexuales >

s Marf pasando a otros  grupos
(bisexuales, drogadictos, etc.) y

posteriormente a Europa, aunque

también llegd a este continente,

sobre todo a Francia y Bélgica

Q directamente de Africa, hasta

llegar a extenderse por todo el

mundo ¢-7
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2. DESCRIPCION DEL VIRUS DE LA INMUNODEFICIENCIA HUMANA

2.1. ESTRUCTURA DEL VIRUS DE LAINMUNODEFICIENCIA HUMANA

Es un Lentivirus de la familia Retroviridae que se aislo por vez primera en 1983. Se caracteriza
por infectar a las células de forma latente y ser capaces de producir efectos citopaticos a corto
plazo, induciendo enfermedades degenerativas crénicas mortales en sus huéspedes. En el
hombre, se han aislado los subtipos VIH-1 y VIH-2, siendo el VIH-1 el mas extendido y la causa
del mayor nimero de afectados de SIDA. A lo largo de esta Memoria nos referiremos siempre

al subtipo VIH-1 con la nomenclatura de VIH 8-9,

La particula viral del VIH es de aproximadamente 100 nm de didmetro, se compone de una
envoltura lipidica y una nucleocdpsida de forma conica, en cuyo interior se encuentra el
material genético y las enzimas
necesarias para el ciclo viral 19,
La envoltura estd formada por
una bicapa fosfolipidica.
Asociada a la bicapa hay dos
glicoproteinas  virales (gp):
gp120, proteina trimérica que
sobresale hacia el exterior y
permanece unida no
covalentemente a la proteina
gp41l que se encuentra anclada a
la bicapa lipidica por una regién
transmembrana. En la parte
interna de la membrana se

encuentra la proteina pl7

(Figura 1).
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Figura 1: Estructura del Virus de la Inmunodeficiencia Humana.

@& pl7

@ p2d

- P2 HLA
~ ¥l Clags I
8 o7 Wigie ._

& Protease =  Class T, DR
® ET
@ Integrase

Pre- proteage -
™ Leader e

La proteina de la cdpsida p24 es el componente principal del nucleo, que recubre la
nucleocapsida. Esta contiene dos copias del genoma viral que estén recubiertas por la proteina
p9, una molécula de ARN transferente que actia como cebador en la iniciacion de las sintesis
del ADN viral, la transcriptasa inversa, la proteasa y la proteina p6 '! (Figura 2).

Figura 2: Organizacion genomica del VIH

El ARN viral tiene una longitud de 9,2 Kpb y comprende las secuencias repetidas situadas en los
extremos del genoma (LTR) y nueve genes: seis reguladores (tat, rev, ref, vif, vpr y vpu) y tres
estructurales (gag, pol y env) 1 (Figura 2; tabla 1).

14 ——-
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Gen
Env
Gag
Pol
Nef
Vif
Tat
Rev
Vpr

Vpu

Tablal: Genoma del VIH-1

Funcion
Codifica para las glicoproteinas de envoltura (gp 160, gp 120y gp 41)
Codifica para las proteinas estructurales (p55, p24 y p17)
Codifica para la transcriptasa reversa, proteasa (p66, p51 y p31), integrasa y ribonucleasa
Desconocida, al parecer disminuye la expresion viral
Promotor de la infectividad de virus libre
Activador potente de la transcripcidn, regulacién positiva de la replicacidn del virus
Regula expresion de genes estructurales, aumenta la replicacion viral, regulador negativo de Nef
Activador débil de la transcripcion

Requerido para una liberacién eficiente del viridén

3. ASPECTOS GENERALES DE LA INFECCION

El SIDA es una enfermedad producida por la destruccidn progresiva del sistema inmunitario

debido al VIH. Con el tiempo la infeccidon de este virus puede producir un déficit inmunitario

con disminucién de la capacidad defensiva, haciendo posible que gérmenes con los que

habitualmente convivimos produzcan infecciones llamadas “oportunistas” que pueden

desarrollar ciertos canceres de dificil apariciéon cuando el sistema inmunolégico funciona con

normalidad.

En otras ocasiones es el mismo VIH el que produce la enfermedad, como cuando afecta al

sistema nervioso 12,
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Las siglas de SIDA significan:

S - Sindrome: conjunto de sintomas y signos.

ID - de inmunodeficiencia: debilitamiento importante del sistema inmunitario.

A - Adquirida: no hereditaria, sino debida a un virus contraido por el enfermo durante su vida.

El VIH, como los demds virus, no puede sobrevivir de forma independiente, sélo puede vivir en
el interior de una célula. El VIH tiene la particularidad de atacar preferentemente a los
linfocitos T CD4+, principales directores de las defensas inmunitarias; asi, paraliza
progresivamente el sistema inmune antes de que éste haya tenido la posibilidad de organizar

sus defensas.
Introducido el virus en el organismo, éste puede evolucionar de dos formas 12:

1. Permanecer en estado latente o dormido (pudiendo estar afios en esta situacion) y
continuar viviendo normalmente en células infectadas. La infeccion persiste sin que el
individuo presente sintomas (asintomatico) y sus células infectadas pueden transmitirse

por la sangre o el coito vaginal o anal a otras personas e infectarlas.

2. Pasar a ser activo y multiplicarse, produciendo la destruccidn progresiva de los linfocitos T
CD4+. Si esto se produce en grandes cantidades, las defensas inmunitarias del individuo se

debilitan y el riesgo de aparicion del SIDA aumenta.
Hay que distinguir entre:

Infectados por el VIH: se desconoce el nimero exacto de personas infectadas, porque no
todos los infectados saben que lo estan, ya que no necesariamente presentan sintomas, y
porque no es obligada la declaracién de infeccion VIH ni existe un registro oficial de casos. El
numero aproximado de individuos infectados por el VIH se cuantifica a través de estimaciones
realizadas en estudios sobre poblaciones “centinelas” (UDVP, prostitutas, etc., que hacen uso
de los Servicios Sociales), y asi se puede saber la incidencia aproximada de afectados por el

VIH, su situacién socioecondmica y sus practicas de riesgo mas habituales.

Enfermos de SIDA: éstos comienzan a padecer una serie de enfermedades definidas como
“enfermedades definitorias de SIDA” o “enfermedades criterio de SIDA”, que se ampliaron por
ultima vez en enero de 1993. Esto hizo que en Espafia se incrementara el nimero de casos de
enfermos de SIDA en un 20%. Existe un registro de pacientes con SIDA y es obligatorio

declararlo.
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3.1. MECANISMOS DE TRANSMISION

Toda enfermedad infecciosa requiere unas condiciones para ser transmitida 12:

e Que el agente causal esté presente en suficiente cantidad: en el caso del VIH, esto ocurre

solamente en la sangre y en las secreciones vaginales y el semen.

e Las condiciones medio ambientales y de contacto permiten al virus pasar de la persona
infectada a la sana: el virus fuera del organismo sobrevive mal y poco tiempo. Por ello, para
infectar el organismo debe penetrar en su interior y entrar en contacto con la sangre del

individuo expuesto.
e Que la persona sana sea susceptible, permitiendo al agente viral producir infeccion.

El VIH penetra en el organismo a través de las mucosas, como ocurre en la transmisién sexual,
o accediendo directamente mediante la administracion de productos hematicos, tejidos
infectados o por puncidn con agujas o instrumentos contaminados. En Espafa, la forma de
adquisicién mas frecuente es la parenteral, propia de sujetos drogadictos que intercambian

jeringuillas, seguida de la sexual.

3.1.1. Vias fundamentales de transmision del VIH

e Transmision sexual
Caracteristicas fundamentales:

Las relaciones sexuales con penetracién vaginal o anal, heterosexuales u homosexuales,
pueden transmitir el VIH. Los contactos oro-genitales (contacto boca-érgano genital) pueden
transmitir el VIH si hay lesiones sangrantes en cualquiera de las dos zonas. Todas las practicas

sexuales que favorecen las lesiones y las irritaciones aumentan el riesgo d
e transmision.

Los besos profundos y la masturbacion entre la pareja no transmiten el VIH siempre que no
existan lesiones sangrantes que puedan poner en contacto sangre contaminada con lesiones

del eventual receptor.
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Datos procedentes de todo el mundo indican que existen multiples factores que contribuyen al

arranque de una epidemia de VIH de transmisidn sexual o a impulsarla a niveles superiores:
o Factores sociales y de comportamiento:

Uso escaso o nulo de preservativos.

Gran proporcién de la poblacién adulta con multiples parejas.

Grandes redes sexuales, formadas a menudo por individuos que se desplazan continuamente

entre el hogar y un lugar de trabajo remoto.
o  Factores biolégicos:

Tasas elevadas de infecciones de transmisién sexual, especialmente las que causan ulceras

genitales.
Tasas bajas de circuncisién masculina.

Carga viral (CV) elevada. Los niveles del VIH en el torrente sanguineo suelen ser maximos
cuando la persona acaba de contraer la infeccidén y, de nuevo, en las etapas tardias de la

enfermedad 12,
e Transmision parenteral o sanguinea
Caracteristicas fundamentales:

La transmisién del VIH por la sangre es, en la actualidad, el principal modo de transmisién del
VIH en todos los paises desarrollados, ya que la mayoria de portadores de anticuerpos del VIH
son UDVP. Las jeringuillas y agujas contaminadas que son compartidas pueden transmitir el
VIH; ademas, los objetos que se utilizan para la preparacidn de la droga también pueden estar

contaminados.

La transmision del VIH por transfusiones o inyecciones de productos derivados de la sangre es
en la actualidad, casi nula ya que desde 1.987 existe la obligatoriedad de detectar anticuerpos
anti-VIH en todas las muestras de sangre y para estos fines sdlo se utilizan muestras que son

seronegativas.

Los elementos de cuidado corporal (tijeras, hojas de afeitar, cepillo dental, pinzas, etc.)
presentan un riesgo tedrico de transmisién del VIH ya que pueden entrar en contacto con la

sangre. Su empleo exige la limpieza con una solucién desinfectante o su calentamiento 12,

18
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e Transmision vertical (madre-hijo)

Un caso particular es la transmision vertical (TV) de madre a hijo, que puede acontecer en tres
momentos diferentes: a) Transmisidon prenatal, intradtero o transplacentaria; b) Transmision

intraparto o perinatal y ¢) Transmisidn postnatal o postparto 13-14:

o Transmisién Prenatal: el VIH es capaz de atravesar la placenta e infectar al feto. Esto
puede suceder a partir de la octava semana de gestacion; sin embargo, es mucho mas
frecuente que ocurra en las Ultimas semanas, concretamente en los uUltimos 60 dias del

embarazo.

o  Transmision Perinatal: el recién nacido es capaz de infectarse al final de la gestacién y
en el parto. El mecanismo de esta infeccion parece ser a través de las secreciones
vaginales o sangre de la madre infectada por via ascendente, que se favorece muy
eficazmente por las contracciones uterinas preparto'3. Este hecho se ha documentado
en el Registro Internacional de Gemelos nacidos de madres infectadas, en el cual el
primer gemelo se infecta con una frecuencia tres veces mayor que el segundo, debido
a que esta mas en contacto con las secreciones maternas y realiza el mecanismo de
arrastre 13. Esto se cumple tanto si el nacimiento es por via vaginal o por cesdrea.
Actualmente esta del todo confirmado y documentado que la cesdrea electiva antes
de que se inicie el trabajo del parto, reduce el riesgo de transmisién vertical de la

infeccién por el VIH 13,

o Transmisién Postnatal: el VIH, al igual que otros virus, es capaz de excretarse a través
de la leche materna. El mecanismo de infeccidon del recién nacido por esta via es
desconocido, pudiendo infectarse por penetracidn del virus en piel o mucosas del nifio
a través de soluciones de continuidad, o mediante paso a través de la barrera
gastrointestinal. No todos los niflos lactados al pecho por madres infectadas se
infectan. Se calcula que la tasa de transmision atribuible a lactancia materna es del
14% y aumenta al 29% si la madre que amamanta a su hijo se ha infectado después del
parto. En paises desarrollados se desaconseja la lactancia materna a las madres
infectadas por el VIH, con lo que practicamente desaparece esta via de infeccion. Por
el contrario, en los paises en vias de desarrollo la OMS aconseja mantener la lactancia
materna ya que es mayor el riesgo de morir si el bebé no lacta, que el de adquirir la
infeccidn.
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3.2. CARACTERISTICAS DEL VIH/SIDA PEDIATRICO

Se considera SIDA pediatrico el que padecen los menores de 13 afios. Sin embargo, es
necesario sefialar que esta definicion incluye diferencias entre nifios y adultos, en dos

sentidos:

I. Todos los nifios de madre infectada por el VIH nacen con anticuerpos y, por tanto, son
seropositivos en las pruebas diagndsticas basadas en la deteccidon de anticuerpos; sin
embargo, los mismos pueden pertenecer a la madre debido al paso transplacentario de los
anticuerpos VIH maternos ya que éstos pueden persistir hasta 18 meses. Si el nifio no esta
infectado por el VIH, a medida que pase el tiempo los ird perdiendo y, normalmente, se
habran negativizado antes de los 15 meses de edad. En los menores de 18 meses, debido a
la presencia de los anticuerpos pasivos de la madre, se deben utilizar técnicas de deteccion
directa del VIH, técnicas de cultivo viral y de deteccidn de ADN viral, que permiten

identificar la infeccidon antes del mes de vida '5.
IIl. Incluye otras enfermedades que no se consideran en el adulto 6.

La progresion de la enfermedad VIH a SIDA en nifios infectados por TV, en ausencia de
tratamiento antirretroviral (TAR), es mds rdpida, si se compara con la historia natural de la
infeccion en adultos, adolescentes e inclusive nifios infectados por otras vias (transmision
sexual o parenteral). Este hecho probablemente sea debido a la inmadurez del sistema
inmunoldgico durante las primeras semanas de vida, incapaz de controlar la elevada
replicacion del VIH tras la infeccidn, asi como a la presencia de un mayor nimero de células

susceptibles de ser infectadas 7.

La infeccion por el VIH y el SIDA, tienen en la edad pediatrica particularidades, puesto que la
infeccion incide en una etapa de pleno desarrollo tanto personal como organico y de
diferenciacion celular. El VIH condiciona un grave trastorno de la inmunidad, que se manifiesta
clinicamente por infecciones graves y/o recurrentes y una mayor predisposicion para el
desarrollo de algunas neoplasias '8. Ademas, en el nifio parte de las manifestaciones clinicas
son resultado del efecto citopatico directo del VIH a nivel de distintos 6rganos y sistemas.
Segln datos de distintos estudios prospectivos anteriores a las terapias antirretrovirales de
gran actividad (TARGA), entre un 10 y un 25% de los nifios cumplian criterios diagndsticos de
SIDA antes de cumplir los 12 meses de vida y tenian una supervivencia inferior a 2 afios.
Aproximadamente la mitad de los nifios desarrollaban sintomatologia grave, diagndstico de



Impacto de la infeccion por el VIH en la Calidad de Vida infantil Marco teérico

SIDA, antes de los 5 aflos, sobreviviendo el 75% a esta edad. Algunos investigadores,
observaron que los pacientes pediatricos que adquirieron la infeccidon prenatalmente, tenian
una progresién mas rapida, aun cuando otros estudios relacionaban este mayor riesgo con la
capacidad de controlar la replicacién viral durante las primeras semanas y no con el momento

de la infeccidn 7. Los nifios presentaban CV elevadas tras la infeccion que no se estabilizaban
hasta después de los 4-6 afios 7.

Es importante destacar que existen una serie de medidas preventivas para reducir la TV del
VIH como son: la prevencion primaria de la infeccion por el VIH entre los futuros padres, la
reduccion de los embarazos no deseados en las mujeres infectadas por el VIH, la identificacion

de la infeccidn en la mujer embarazada y el empleo de la TARGA de manera apropiada 7.

3.3. CLINICA DEL VIH/SIDA PEDIATRICO

A pesar de que el curso clinico de la infeccidn en nifios infectados por via vertical sigue un
patron similar al descrito en adultos con las 3 fases: infeccidn primaria (fase aguda), latencia
clinica (fase asintomatica) y enfermedad de SIDA propiamente dicha, el ritmo de progresion es
mas acelerado ya que la infeccién ocurre en sujetos con un sistema inmune en desarrollo, en el
que ademas el nimero de células susceptibles de ser infectadas es mayor '? (Figura 3).

Figura 3: Historia natural de la infeccion VIH

Recuento CD4+

Tiempo (afins) T

En general se describen 2 patrones clinicos tras la infeccion por TV del VIH; entre un 10-25%
de los niflos desarrollan una profunda inmunodepresion rapidamente lo que conlleva a la
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aparicion de infecciones oportunistas en el primer afo de vida; sin TAR mas del 80% de estos
nifios fallecen antes de los 2 afios de vida 20-21, No obstante, la mayoria de los nifios
presentan una progresién mas lenta hacia la fase SIDA con una media de supervivencia sin

tratamiento, que varia entre los 6-9 afios 22,

Aunque las alteraciones inmunoldgicas aparecen mas tardiamente, los nifios pueden
presentar signos inespecificos de infeccion en los primeros 6-12 meses de vida. Estos
sintomas suelen mejorar superado el primer afio, incluso desaparecer, para dar paso a un
periodo asintomatico de 2 a 5 afios de duracién en los que los nifios presentan signos leves
de enfermedad. Pasado estos 4-5 afios se produce un deterioro inmunoldgico en ausencia de
tratamiento. El sistema de clasificacion pediatrica describe la evolucion natural de la

infeccidn sin tratamiento antirretroviral 23.

Las caracteristicas inmunoldgicas y bioldgicas de estos 2 grupos indican que la infeccién se ha
producido en distintos momentos de la maduracién fetal, y por lo tanto de la maduracién
inmunoldgica 24. El recién nacido no infectado estd en condiciones de realizar una respuesta
inmunoldgica adecuada, si bien no tiene memoria inmunoldgica por no haber estado en
contacto con la mayoria de los agentes infecciosos. Los neonatos infectados por TV, por el
defecto inmunoldgico secundario a la infeccidn por el VIH, presentan la mayoria de las veces

una respuesta deficitaria, que a su vez facilita otras infecciones intercurrentes 25.

Desde la introduccidon de la TARGA, el porcentaje de progresion a SIDA y las muertes
relacionadas con el VIH en nifios han disminuido de forma significativa, sin embargo no se
puede hablar de erradicacidn del virus 26-27, E| objetivo fundamental de la TAR en pacientes

que nunca han recibido tratamiento debe ser disminuir al maximo la replicacién viral 28,

No obstante, muchos niflos que comienza una TAR no alcanzan CV indetectables
probablemente debido a presencia de mayores niveles de viremia en plasma, uso secuencial
de pautas de tratamiento no del todo efectivas, incapacidad para alcanzar adecuados niveles
del farmacos en sangre o ausencia de adherencia completa al tratamiento 29-39, Muchos de
estos nifos tienen cepas virales resistentes a los farmacos disponibles para tratar la infeccion
y por tanto su prondstico empeora. Sin embargo, aproximadamente un 40% de estos nifios
que no logran una supresion viral completa, si obtienen beneficios inmunolégicos de la
terapia, con un aumento en la cifra de linfocitos T CD4+, probablemente debido a la seleccion

de cepas virales con menos fitness 31.
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3.3.1. Marcadores inmunoldgicos y viroldgicos de la infeccion pediatrica

Para guiar el curso de la enfermedad, en la clinica habitual se utilizan dos marcadores: a) un
marcador inmunolégico, en el que se valora el nimero o porcentaje de linfocitos T CD4+ que
tiene un individuo; b) un marcador virolégico o carga viral (cuantifica el nimero de virus
circulante en sangre). Segun los valores de estos marcadores, se sabra la evolucion de la

enfermedad o cuando iniciar el TAR en un individuo infectado 32-33,

3.3.1.1. Recuento de linfocitos T CD4+

El principal efecto de la infeccidn por el VIH en el organismo es una progresiva pérdida del
numero de células T CD4+ en sangre periférica y tejido linfoide y defectos funcionales en estas
células 34, La inmunodeficiencia producida por el VIH es el resultado de una desregulacion de
la dindmica de los linfocitos T dando lugar a infecciones oportunistas como consecuencia
principal del déficit en niumero y funcionalidad de los linfocitos T CD4+ 3>, Con el TARGA, se
observé un incremento mantenido de linfocitos T CD4+. Estos cambios cuantitativos estaban
acompafados de cambios cualitativos en la respuesta inmune y de una disminucidén del riesgo
de infecciones oportunistas 18.

La interpretacién clinica del ndmero de linfocitos T CD4+ en los nifios debe realizarse en
funcién de la edad. El numero y porcentaje de linfocitos T CD4+ en nifios sanos no VIH son
mayores que en adultos, igualdandose a los valores del adulto a partir de los 6 afios de vida 3°.
El Center for Disease Control and Prevention (CDCP) ha desarrollado un sistema especifico
para clasificar el nivel de inmunosupresién en los nifios, segun el nimero y porcentaje de
linfocitos T CD4+ 23, Aunque el nimero absoluto de linfocitos T CD4+ varia segun la edad, el
porcentaje de linfocitos T CD4+ que define cada categoria inmunoldgica no lo hace. Por ello, la
variacion en el porcentaje de linfocitos T CD4+ puede considerarse un mejor marcador de
progresion de la enfermedad en nifios que el nimero absoluto 3¢. En funcién del recuento de
linfocitos T CD4+, el CDC establece el estadio inmunolégico de la infeccidon pediatrica por el
VIH 23 (Tabla 2).
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Tabla2: Categorias inmunolégicas segun valores de linfocitos T CD4+ y dependiendo del rango de edad

EDAD DEL NINO

Categoria inmunoldgica <12 meses 1-5 afios 6-12 aiios
Tcos /ut %  /u %  /uL %
1: Inmunosupresion >1.500 >25 >1.000 >25 >500 >25

2: Inmunosupresion moderada 750-1.499 15-24  500-999 15-24  200-499 15-24

3: Inmunosupresion severa <750 <15 <500 <15 <200 <15

3.3.1.2. Carga viral plasmatica

Durante el periodo de infeccién primaria en adultos, la CV inicial incrementa para después
descender, coincidiendo con la respuesta inmune humoral y celular. Los valores de CV
descienden 2-3 logyo hasta alcanzar un valor bajo y estable, aproximadamente a los 6-12 meses
tras la infeccién aguda, reflejando el continuo equilibrio entre produccién viral y control del
sistema inmune 37-38, Varios estudios en adultos VIH+, han indicado que una CV baja en el
momento de la estabilizacidn se asocia con una progresidn mas lenta y una mejor
supervivencia, frente a aquellos individuos con CV altas 3°. Sin embargo, la CV en los nifios
infectados por TV persistia elevada por un periodo de tiempo prolongado, antes de la
TARGA 49, La CV es habitualmente baja al nacer (<10.000 copias/ml, 4 log,g), incrementandose
a los 2 meses de vida (con un rango que oscila desde indetectable hasta 10 millones de
copias/ml, 7 logy,) y descendiendo lentamente en ausencia de TAR 41-42, Este descenso es mas
acusado durante los primeros 12-24 meses de vida (0,6 log,o/afio), para pasar a ser mas suave
hasta aproximadamente los 4-5 afios de edad (0,3 logyo/afio). Estos datos reflejan un sistema
inmune inmaduro, menos eficaz para contener la replicacién viral y, posiblemente, con un
numero mayor de células susceptibles a la infeccién por el VIH. El objetivo del TAR es obtener
una supresion completa de la CV por debajo de los limites de deteccidon de los métodos
actuales.

En nifios menores de 12 meses de edad, una CV >100.000 copias/ml (5 logyo) se correlaciona
con progresién de la enfermedad y mortalidad, incrementandose esta probabilidad si el

porcentaje de linfocitos T CD4+ es <15% 40-41, Los datos de los nifios con mas de 30 meses de
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edad son similares a los datos de estudios realizados en adultos VIH+, en los que el riesgo de
progresion de la enfermedad aumenta sustancialmente cuando la CV es superior a 10000-
20000 copias/ml (4-4,3 log,) 2843,

A pesar de que estos datos indican que una CV alta se asocia con progresion de la enfermedad,
durante el primer afio de vida la interpretacion de su valor es dificil, porque los valores de CV
son altos y existe un marcado solapamiento entre los valores de la CV de los nifios que van a
progresar rapidamente a SIDA y aquellos que no 23, Los datos indican que los valores basales
del porcentaje de linfocitos T CD4+ y CV y los cambios en estos parametros, ayudan a
determinar el riesgo de mortalidad y morbilidad en los nifios VIH+, recomendandose el empleo
de ambos marcadores conjuntamente para predecir con mayor precision el pronéstico de la

infeccidn 29-30,

Finalmente, una vez que el nifio estd diagnosticado de infeccién por el VIH, se le debe
administrar el TAR mds adecuado para mantener la CV indetectable 44, siendo de gran utilidad,

para el seguimiento de los nifios tratados, la CV y los valores de linfocitos T CD4+y T CD8+.

3.3.2. Clasificacidn clinica

La clasificacion inicial de la infeccidn por el VIH estaba basada en las manifestaciones clinicas
de adultos. Este sistema de clasificacion no fue apropiado para los nifios, puesto que era
excesivamente restrictivo en cuanto a sus requerimientos diagndsticos, dejando sin
diagnosticar entre el 50 el 75% de los nifios sintomaticos. También fallaba la clasificacién de los
nifios menores de 15 meses con anticuerpos positivos, al no diferenciar por la serologia los
infectados de los no infectados. Por todo ello, en Abril de 1987, los CDCP propusieron una
nueva clasificacion de infeccién por el VIH para nifios menores de 13 afios, basada en las
pruebas diagndsticas y siendo revisada en septiembre de 1994 los CDC (CDCP, 1994);
estableciendo una clasificacion clinica de la infeccidn por VIH en nifios menores de 13 afios de
edad, incluyendo a los nifios expuestos perinatalmente al VIH o a los nifios infectados por el
VIH en cuatro categorias mutuamente excluyentes basadas en signos, sintomas, o diagnédsticos
relacionados con la infeccion por el VIH y en los estados de exposicion y de serorreversion 42,
Esta nueva clasificacién facilita una categorizacion en funcién del estadio clinico de los

pacientes y posibilita un valor pronéstico de la infeccidn por VIH en nifos (tabla 3).
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Tabla3: Clasificacion clinica en pacientes pedidtricos infectados por el VIH

Categoria N: ASINTOMATICA

Nifios que no presentan signos ni sintomas atribuibles a la infeccion.

Categoria A: SINTOMAS LEVES

Nifios que presentan sintomas leves, entre los que se encuentra la dermatitis.

Categoria B: SINTOMAS MODERADOS

Nifios que presentan signos y sintomas atribuibles a la infeccion:

Candidiasis orofaringeas (muget) recurrentes (mas de dos episodios), en nifios mayores de 6 meses
Estomatitis herpética (VHS) recurrente (mas de 2 episodios en un afio)

Herpes zoster que afecta al menos en 2 episodios distintos a mas de un dermatoma
Leiomiosarcoma

Varicela disemiada

Categoria C: SINTOMAS GRAVES

Nifios que presentan sintomas diagndsticos de sida:

Infecciones bacterianas graves, multiples o recurrentes
Candidiasis esofagica
Encefalopatia

Infeccién por virus herpes simple (VHS) con tlcera mucocutanea persistente durante mas de un mes,
afectacion general por VHS

Linfoma primario de SNC
Linfoma de Burkitt

Sarcoma de Kaposi

Cada una de las anteriores categorias se divide en tres subcategorias en relacion a la
inmunidad celular, valorada segun el recuento de linfocitos T CD4/mm3 en funcién de la
edad 45 (Tabla 4).
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Tabla 4: Estratificacion de los nifos VIH+

CATEGORIAS N A B C

INMUNOLOGICAS Asintomatica Sintomas Sintomas Sintomas graves
leves moderados

1: Sin Imunodepresion N1 Al B1 Cc1
2: Inmunodepresion moderada

N2 A2 B2 Cc2
3: Inmunodepresion severa

N3 A3 B3 Cc3

Una vez clasificado un nifio infectado por el VIH no puede ser reclasificado en una categoria

menos severa, incluso aunque su situacion clinica o inmunoldgica haya mejorado 23,

3.3.3. Tratamiento del niiio con infeccion por el VIH

El diagnédstico precoz de la infeccion por el VIH con las técnicas diagndsticas actuales ha
facilitado el comienzo temprano con los TAR, lo que ha influido en aumentar la supervivencia

de los nifios VIH+ significativamente 46-47,

Hay cinco clases de antirretrovirales aprobados por la Administracidn de Alimentos vy
Medicamentos (FDA, por sus siglas en inglés) 48 : 1) inhibidores de la transcriptasa inversa
analogos y/o no andlogos de los nucledsidos, 2) inhibidores de la proteasa,3) inhibidores de
fusién 4) inhibidores de la entrada y 5) inhibidores de la integrasa. Hoy en dia el tratamiento
recomendado para la infeccion por el VIH es una combinacién de tres o mas medicamentos de
diferentes clases o TARGA. Desde la introduccion de la TARGA, el porcentaje de progresion a
SIDA y las muertes relacionadas con la infeccién por el VIH en nifios han disminuido de manera

muy significativa 49.

Sin embargo, los farmacos antirretrovirales no son capaces de erradicar de forma definitiva al
VIH, aunque si pueden mantenerlo en situacién de latencia clinica. No obstante, su uso
continuado tiene efectos secundarios derivados de los farmacos. La toxicidad puede ser aguda,
desde una leve intolerancia géstrica hasta una reaccion alérgica grave con compromiso vital. La

toxicidad metabdlica incluye importantes cambios fisicos con alteracidn de la distribucion
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grasa, que puede llegar a afectar en alguna de sus formas hasta una tercera parte de los
individuos tratados 9-51, en el caso concreto de la lipodistrofia puede llegar a ser tan
importantes que dificulten la vida de relacién de los nifios y adolescentes, comprometiendo
seriamente la adherencia al tratamiento 32. Las alteraciones en el metabolismo déseo, son

objeto de especial vigilancia por tratarse de nifios en crecimiento.

Se debe intentar un equilibrio entre los beneficios del TARGA, para evitar el deterioro

inmunoldgico y minimizar los efectos secundarios que conlleva a largo plazo 33-54,

4. EPIDEMIOLOGIA DE LA INFECCION POR VIH/SIDA

La infeccidn por el VIH constituye en la actualidad una pandemia con implicaciones politicas,
econdmicas y sociales que trasciende el campo de la salud publica. De acuerdo a la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) un total de 38,6 (33,4 — 46,0) millones de personas en
todo el mundo estan actualmente infectadas, y la fase final de la infeccién, SIDA, ha causado
mas de 25 millones de muertes 3. En total, hasta la fecha se han infectado mas de 65 millones

de personas.

El SIDA es una crisis de caracter excepcional: es a la vez una emergencia y una cuestion de
desarrollo a largo plazo. A pesar del aumento de la financiacién, el compromiso politico y los

progresos realizados en la ampliacion del

e 3,_:,}.-:‘,?'? . ¢ g acceso al tratamiento del VIH, la epidemia
'-"( { »; ) ‘ de SIDA sigue adelantandose a |la
. respuesta mundial. No hay ninguna regién
del mundo a salvo. La epidemia mantiene
su gran dinamismo, su crecimiento y su

caracter cambiante, mientras el virus

aprovecha nuevas posibilidades de

" i transmision 43,

Después de mas de 25 afios y 26 millones
de personas fallecidas tras el primer
diagndstico de SIDA en 1981, cerca de
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39,5 millones de personas estan viviendo con el VIH, virus que ha desencadenado una

epidemia mundial mucho mas extensa que la que se predijo hace apenas una década (tabla5).

Tabla 5. Resumen mundial de la epidemia de VIH/SIDA, diciembre de 2008

Personas que vivian con el VIH en 2008 Total 39,4 millones
Adultos 37,2 millones
Mujeres 17,6 millones
Menores de 15 afios 2,2 millones

Nuevas infecciones por el VIH en 2008 Total 4,9 millones
Adultos 4,3 millones

Menores de 15 afios 700 000

Defunciones causadas por el SIDA en 2008 Total 3,1 millones
Adultos 2,6 millones

Menores de 15 afios 570 000

Fuente: Programa conjunto UNAIDS/OMS, diciembre 2008

La OMS estima que durante el afio 2008 se infectaron 700.000 nifios menores de 15 afios, con
un total de 570.000 defunciones en este mismo tramo de edad. Hasta ahora, la epidemia de
SIDA ha dejado mas de 14 millones de huérfanos (nifios que han perdido a su madre o a ambos
padres por esta causa antes de cumplir los 15 afios de edad). Los problemas que plantea la
infeccion por el VIH varia en las distintas regiones geo-politicas del planeta, en el nimero de
poblacién afectada >3 (figura 6).

La infeccion por el VIH tiene ademds un impacto desproporcionado en los jévenes y nifios,
debido no sdélo a la afectacién por el virus, sino a la pérdida por enfermedad o muerte de
aquellas personas que suponen el soporte vital y econdmico a sus necesidades basicas y
sociales. La principal via de adquisicién del VIH en la infancia es la TV, por este motivo, la

infeccion infantil esta intimamente ligada con la infeccién de mujeres en edad fértil.
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Aun cuando es dificil encontrar un remedio, se han adquirido ensefianzas fundamentales
acerca de lo que funciona mejor para prevenir nuevas infecciones y mejorar la Calidad de Vida

y la atencién de las personas que viven con el VIH 56,

Figura 6: Distribucién de la poblacién VIH /SIDA en el mundo a finales del afio 2008

Europa orfental’
_ A . Europa y Asia central :
A occidental  ,2-1,8 millones
. 520.000-8680.000 Asi; 0
790.000- 1.2 millones iy
Y Africadel Norte
/| Caribe __y Oriente Madio  700.000-1.3 millones
350.000- 590.000  470.000-730.000  Asiameridionaly
awkrt sudoriental
mérica 3
Latine Africa 4.6- 8.2 mlllones
_ subsahariana Australiay
1.3- 1.9 millones 25 - 28.2 willones Nueva Zelanda
12.000-18.000

Total: 39,5 millones

Numero estimado de adultos y nifios viviendo con el VIH/SIDA a finales de 2008

Fuente: Programa conjunto UNAIDS/OMS

4.1. INCIDENCIA DE LA INFECCION EN ESPANA

En 1982 se detectd el primer caso de SIDA pediatrico en Espafia en un nifio hemofilico, y en

1984 el primer caso de SIDA por TV 57. Desde entonces el nimero de casos nuevos de SIDA en
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nifios ha ido aumentando hasta alcanzar el maximo en 1988, y a partir de ese afio se observa

una estabilizacion o débil descenso en su incidencia.

La prevalencia total de casos de SIDA en Espaiia era de 68.788 casos hasta junio de 2008. Los
casos pediatricos ascendieron a 988, cifra que resulta muy elevada con respecto a otros paises
europeos. Segun las notificaciones recibidas hasta el 30 de junio de 2008 en el Registro
Nacional de Casos de SIDA, se estima que en el afio 2007 se diagnosticaron en Espafia 2.071
casos nuevos de SIDA, que en comparacidn con los 2.218 estimados para el afio 2006 suponen

un descenso del 6,6% .

El nimero de casos nuevos diagnosticados de SIDA alcanzé las cifras mas altas en 1994, con
7.401 casos, coincidiendo con el repunte que provocé la ampliacion de la definicidon de caso de
SIDA 57, Desde ese afio se produjo una inversidn de la tendencia, inicidndose un descenso que
se ha mantenido hasta el momento actual, y que globalmente ha supuesto una caida de un

69% en la incidencia de SIDA a lo largo de los afios 57 (figura 7).

Figura 7: Casos de SIDA en Espaia por aio de diagndstico: Registro Nacional de Casos de SIDA
(Informe Semestral n2 1, Junio 2008)
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A este descenso han contribuido de forma muy importante el conjunto de actividades de la
lucha contra el SIDA, tanto en la prevencién como en la asistencia sanitaria. No obstante, la

caida mas pronunciada (27%) se produjo entre 1996 y 1997, coincidiendo con la extensién de

31 —
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la TARGA, que ha tenido un gran impacto en la Calidad de Vida y la supervivencia de las

personas infectadas 58 (figura 7).

Desde el afio 1981, el grupo de mujeres en el que se declaré mas casos de SIDA fue el que
tenia edades comprendidas entre 20 y 39 afios (9140 casos declarados), la edad reproductiva.
El 71% de las mujeres habian adquirido la infeccion por ser usuarias de drogas inyectables, un
17% por via HTX y el 12% restante desconocian la via de transmisién. La via HTX se ha
incrementado de manera muy importante en los Ultimos afios, llegando a representar el 40%

de la transmisidon a mujeres.

Los casos de VIH por TV son los que han descendido mas acusadamente. La instauracion del
TAR en 1994 a las mujeres embarazadas infectadas por el VIH evitd un nimero importante de
casos nuevos de nifios VIH+, y a partir de 1998 la introduccion de la TARGA hizo que la
incidencia de la TV descendiera por debajo del 2% °8. Las Comunidades Auténomas con mayor
nimero de casos por TV declarados son Madrid (217 casos declarados), Catalufia (197 casos
declarados), Andalucia (89 casos), Comunidad Valenciana (70 casos) y el Pais Vasco (57 casos),

representando el 72% de los casos declarados 57 (figura 8).

Figura 8: Mapa de incidencia de SIDA en Espaiia a nivel provincial del aiio 2007
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Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA (Informe Semestral n2 1, Junio 2008)
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En resumen, la epidemia de SIDA por transmision vertical en Espafia ha tenido una magnitud
muy importante como refleja el hecho de que sea el pais de Europa que ha registrado mas

casos de esta forma de transmision.

4.1.1. Situacion de la epidemia en la Comunidad de Madrid

Hasta el 31 de diciembre de 2008, se habian notificado y confirmado 16.302 casos de SIDA en

personas residentes en la CM; el 1,4% fueron casos de SIDA pediatrico 59-60 (figura 9).

Figura 9: Casos de SIDA pedidtrico en la CM, por aio de diagndstico

Ninos con SIDA

Niriescon 5IDA

Fuente: Boletin Epidemioldgico de la Comunidad de Madrid, 10 (2), Febrero 2009

La epidemia en Madrid impactd en los mas desfavorecidos, personas sin residencia fija y con
menos habilidades (analfabetos o con estudios bdsicos) para afrontar la situacion ¢1. La
marginalidad estuvo asociada de forma independiente con lugares donde se practicaba la
prostituciéon y donde la drogadiccidon era menos segura. Este dato estaba relacionado con la
infima situacidon de los hipermercados de la droga y el sexo: lugares alejados de los centros

urbanos, que no disponen de los servicios higiénicos basicos de agua corriente y recogida de
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basuras, tampoco disponen de comercios ni de farmacias donde adquirir los materiales o los

productos necesarios para las oportunas medidas de higiene y desinfeccién ¢1.

En el caso de los nifios y jévenes, la infeccion por el VIH tiene ademas un impacto
desproporcionado, debido no sélo a la afectacion por el virus, sino a la pérdida por
enfermedad o muerte de aquellas personas que suponen el soporte vital y econdmico a sus

necesidades bdsicas y sociales ¢'.

4.1.1.1. Analisis del SIDA por areas sanitarias en la Comunidad de Madrid

La CM estd dividida, a nivel geografico sanitario, en 11 areas de salud o sanitarias, cada una de
ellas con un hospital cabecera o general. Esta zonificacién sanitaria estructura el territorio
comunitario en diferentes niveles segin complejidad asistencial, y regula los flujos de la
poblacién hacia los centros sanitarios en sus demandas de atencidn sanitaria ¢2. El Mapa
Sanitario de la CM expresa el contenido que en recursos sanitarios tienen areas geograficas
definidas previamente, con arreglo a determinados criterios de planificaciéon territorial, y
caracteriza los aspectos mas relevantes con su ordenacidn: la poblacién, los dmbitos de

influencia de los recursos existentes y la actividad de los mismos %2,

Dentro de las coordenadas de la planificacién sanitaria regional, las areas de salud
desempefian un papel primordial, ya que a su alrededor se ha venido tejiendo todo el
entramado técnico de la organizacidon sanitaria, tal como se concibe en la actualidad,
convirtiéndose en dmbitos autosuficientes para la gestion de los recursos asistenciales y de

salud publica asi como para desarrollo de los programas sanitarios ¢2.
Breve definicidn de las areas sanitarias:

Area 1: (Sur-Este) con una extensioén de 1.142 km?, esta formada por 29 zonas basicas de salud,
agrupadas en 4 distritos sanitarios: Arganda, Moratalaz, Retiro y Vallecas, que ocupan el 14%
de la extension de la Comunidad de Madrid. Su hospital cabecera es el Hospital General

Universitario Gregorio Marafién.

Area 2: (Centro-Norte) esta formada por los distritos de Coslada, Salamanca y Chamartin, que
contienen 15 zonas basicas de salud, casi todas urbanas a excepcidn de la zona de Mejorada

del Campo. Su hospital cabecera es el Hospital de la Princesa.

Area 3: (Este), estad formada por los distritos sanitarios de Alcald de Henares y Torrejon de

Ardoz, que engloban 16 zonas basicas de salud, en su mayoria pertenecientes a los municipios

34
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que dan nombre a los respectivos distritos. Su hospital cabecera es el Hospital Principe de

Asturias.

Area 4: (Noreste) con una extensién de 102 Km?, es un area de salud completamente urbana,
cuyas 24 zonas basicas de salud pertenecen al municipio de Madrid, agrupadas en los distritos
sanitarios de Ciudad Lineal, San Blas y Hortaleza. Su hospital cabecera es el Hospital Ramédn y

Cajal.

Area 5: (Norte), con una superficie de 2.662 Km? y formada por cuatro distritos sanitarios:

Alcobendas, Colmenar Viejo, Tetuan y Fuencarral. Su hospital cabecera es el Hospital La Paz.

Area 6: (Oeste), comprende 15 zonas basicas de salud, agrupadas en los distritos de
Majadahonda, Collado Villalba y Moncloa, y repartidas en los tres ambitos geograficos de la
Comunidad: capital, corona metropolitana y municipios no metropolitanos. Su hospital

cabecera es el Hospital Puerta de Hierro.

Area 7: (Centro-Oeste), con una extension de 35 km?, se compone de tres distritos sanitarios,
Centro, Chamberi y Latina, divididos en 21 zonas basicas de salud, enclavadas todas ellas en el

término municipal de Madrid. Su hospital cabecera es el Hospital Clinico San Carlos.

Area 8: (Suroeste) comprende los distritos sanitarios de Mdstoles, Alcorcén y Navalcarnero,
divididos en 23 zonas bdsicas de salud, pertenecientes en su mayoria a la corona

metropolitana de Madrid. Su hospital cabecera es el Hospital General de Mdstoles.

Area 9: (Suroeste I1), con una extension de 132 km?, esta constituida por los distritos sanitarios
de Leganés y Fuenlabrada, que se dividen en 17 zonas basicas de salud. Su hospital cabecera es

el Hospital Severo Ochoa.

Area 10: (Sur 1) estd formada por los distritos sanitarios de Parla y Getafe, que se componen a
su vez de 13 zonas bdsicas de salud, pertenecientes a ambos municipios salvo la Z.B.S. de

Grifidn. Su hospital cabecera es el Hospital Universitario de Getafe.

Area 11: (Sur Il), con una extensién de 785 km?® agrupa cuatro distritos sanitarios del
municipio de Madrid: Arganzuela, Villaverde, Carabanchel y Usera y uno de la periferia sur:

Aranjuez. Su hospital de cabecera es el Hospital 12 de Octubre 62 (figura 10).

as areas sanitarias con la mayor prevalencia de casos de SIDA diagnosticados, a finales del afio
2008, fueron la 1, 11, 7 y 4, respectivamente. En cuanto a la via de transmision, la via de
contagio mas generalizada en la CM para ambos sexos fue UDVP y las areas sanitarias con

mayor numero de casos fueron la 1 y la 11 (con mas de 200 casos de SIDA por 100.000
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habitantes), al igual que en la via de transmision HTX (242 casos y 244 respectivamente) y por
recepcion de hemoderivados y transfusiones (43 y 31 casos respectivamente) ¢0. Cabe
destacar que, en el drea 5, existia una unidad especial de hemofilicos en su hospital general de
cabecera, “La Paz”, y en los primeros afios de la epidemia se infectaron por el VIH una gran
proporcion de estos enfermos por la falta de control en la sangre. Por esta causa, tuvo un
mayor numero de casos de SIDA por esta via de transmisién y muchos de estos infectados,
sobre todo pediatricos, pasaron a ser tratados a otros hospitales como fue el Hospital General

Universitario “Gregorio Marainon”, hospital cabecera del area sanitaria 1.

En cuanto a la via de transmision vertical, el drea sanitaria que mayor nimero de casos de SIDA
concentraba es el Area 1 (56 casos), con una notable diferencia con respecto al resto. En la
transmisiéon en homo/bisexuales, el drea 7 destacaba sobre el resto de las dreas con mas del
doble de enfermos de SIDA y tenia una mayor tasa de incidencia acumulada de casos de SIDA
en hombres homosexuales, con mds de 100 casos por 100.000 habitantes, seguida del area 2
con 65 casos por 100.000 habitantes 0.

El afio en que mas casos de SIDA se diagnosticaron por areas sanitarias fue en 1994, excepto
en las dreas 5, 6 y 8 que fue en 1995. El que se diagnosticara un mayor nimero de casos en
1994 probablemente fue debido a la aplicacidon de los nuevos criterios para el diagndstico de
SIDA. Por ultimo y con respecto a la edad, todas las areas sanitarias coincidian en que la mayor

parte de los enfermos de SIDA tenian una edad comprendida entre los 29 y los 39 afios 43 90,

Respecto a los nifios VIH+, el diagnostico precoz y la generalizacién de la TARGA, ha
consolidado el criterio de enfermedad crdnica, permitiendo la posibilidad de realizar planes
de vida a largo plazo y plantear nuevos retos y dificultades, siendo imprescindible un abordaje

multidisciplinario ¢3-64 (figura 10).
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Figura 10: Mapa de las dreas sanitarias de la Comunidad de Madrid, 1999
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Il. CALIDAD DE VIDA

1. EVOLUCION HISTORICA DEL CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA

Al hablar de Calidad de Vida nos enfrentamos a un constructo complejo y multidisciplinar que
abarca dimensiones y elementos muy diferentes que varian en relacién a una serie de
parametros de tipo personal y social, mediados por condiciones objetivas y/o subjetivas, lo
que ha dado lugar a innumerables controversias entre investigadores y cientificos en su afan
por definirlo y evaluarlo 5.

El interés por la Calidad de Vida ha existido desde tiempos inmemorables. Sin embargo, la
aparicion del concepto como tal y la preocupacién por la evaluacion sistematica y cientifica del
mismo es relativamente reciente. La idea comienza a popularizarse en la década de los 60
hasta convertirse hoy en un concepto utilizado en ambitos muy diversos, como son la salud, la

educacion, la economia, la politica y el mundo de los servicios en general 66-67,

En un primer momento, la expresion Calidad de Vida aparece en los debates publicos en torno
al medio ambiente y al deterioro de las condiciones de vida urbana. Durante la década de los
50 y a comienzos de los 60, el creciente interés por conocer el bienestar humano y la
preocupacion por las consecuencias de la industrializacién de la sociedad hacen surgir la
necesidad de medir esta realidad a través de datos objetivos, y desde las Ciencias Sociales se
inicia el desarrollo de los indicadores sociales, estadisticos que permiten medir datos y hechos
vinculados al bienestar social de una poblacidn. Estos indicadores tuvieron su propia evolucion
siendo en un primer momento referencia de las condiciones objetivas, de tipo econdmico y

social, para en un segundo momento contemplar elementos subjetivos 8.

El desarrollo y perfeccionamiento de los indicadores sociales, a mediados de los 70 y
comienzos de los 80, provocara el proceso de diferenciacion entre éstos y la Calidad de Vida.
La expresion comienza a definirse como concepto integrador que comprende todas las areas

de la vida (caracter multidimensional) y hace referencia tanto a condiciones objetivas como a
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componentes subjetivos. La inclusién del término en la primera revista monografica de EE UU,
"Social Indicators Research", en 1974 y en "Sociological Abstracts" en 1979, contribuird a su
difusidon tedrica y metodoldgica, convirtiéndose la década de los 80 en la del despegue

definitivo de la investigacion en torno al término ¢°.

2. DELIMITACION DEL CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA

En la actualidad existe una gran pluralidad de acepciones para el concepto Calidad de Vida. En
la literatura cientifica se pueden identificar definiciones precisas de Calidad de Vida, pero ello
no significa, que haya un acuerdo entre los distintos autores. Distintas disciplinas cientificas
utilizan concepciones diversas, habiendo sido a veces notorio el desacuerdo, por ejemplo,
entre economistas y psicélogos sociales 70, apareciendo posturas muy radicalizadas entre
ambos, desestimando el valor de los datos aportados por la parte contraria y alejandose de
posturas pluralistas e interdisciplinarias que hoy resultan ya inexcusables para avanzar en el

estudio y la mejora de la calidad de vida en cualquier contexto.

Dentro de cualquier disciplina interesada por la Calidad de Vida podemos encontrar distintas
corrientes y formas de conceptualizarla, como ocurre en el ambito de salud donde cada vez es
mas frecuente, encontrar literatura especializada sobre calidad de vida de pacientes con

enfermedades especificas (cardiacas, oncoldgicas, diabetes, trasplantes, etc.) 7'.

Entre las diferentes propuestas de definiciones cientificas encontramos las de autores que
consideran los conceptos de bienestar, bienestar psicolégico, bienestar subjetivo, vy
satisfaccion vital, como intercambiables con el concepto de Calidad de Vida. En cambio, para
otros investigadores la Calidad de Vida es un concepto de orden superior que engloba a todos
los demads 72. Un tercer grupo destaca que a pesar de las diferentes definiciones existe una alta

interrelacion entre estos constructos 73.

El caracter de controversia que presenta el concepto de Calidad de Vida se ha traducido en

amplios debates de cuyo analisis es posible obtener luces de lo que es la Calidad de Vida:

1. Unidimensionalidad v/s Multidimensionalidad: En lo mas primario, es posible diferenciar
dos aproximaciones basicas: la que concibe la Calidad de Vida como una entidad unitaria, y la

gue la considera como un constructo compuesto por unas serie de dominios. Esta controversia
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ha sido ampliamente superada en la literatura. Practicamente existe consenso en la condicidn
multidimensional de la Calidad de Vida, pues cualquier reduccién de ésta a un concepto
monofactorial de salud, ingreso o posicidn social resulta inadmisible. “La vida es
antolégicamente multidimensional y la evaluacion de su calidad habrd de serlo también” 7°. Lo
anterior implica que, asi como consideramos factores personales (la salud, las actividades de
ocio, la satisfaccidon con la vida, las relaciones sociales y las habilidades funcionales) también
habremos de considerar factores socio-ambientales, o externos, ya que la salud esta
intimamente asociada con los servicios sociales existentes y disponibles, las actividades de ocio
con la calidad del ambiente, la satisfaccion con factores culturales, las relaciones sociales con

el apoyo social y las habilidades funcionales con las condiciones econdmicas de los individuos.

2. Caracter subjetivo v/s caracter objetivo: Otro tema de debate se refiere al caracter
subjetivo u objetivo de la calidad de vida, al respecto existe consenso en identificar cuatro
modelos conceptuales de calidad de vida, seglin los cuales a) se define la calidad de las
condiciones de vida de una persona, b) como la satisfaccién experimentada por la persona en
dichas condiciones vitales c) como la combinacién de componentes objetivos y subjetivos, es
decir, Calidad de Vida definida como la calidad de las condiciones de vida de una persona junto
a la satisfaccién que ésta experimenta y, finalmente d) como la combinacidon de las condiciones
de vida y la satisfaccion personal ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y

expectativas personales 74.

Dentro de esta controversia, se ubican las criticas realizadas a la definicion de Calidad de Vida
que la OMS realiza en 1993 en un intento lograr un consenso internacional en torno al
concepto y a su forma de medirlo, definiéndolo como: “la percepcién del individuo sobre su
posicidn en la vida en el contexto de un sistema de valores en el que vive y en relacién con sus

aspiraciones, expectativas, valoraciones e intereses.”

Siguiendo en esta linea 74, se considera que “un modo de Calidad de Vida reduccionista, ya sea
exclusivamente subjetivo o exclusivamente objetivo, Unicamente lograra empobrecer e
invalidar un concepto que, por propia naturaleza, es extraordinariamente diverso. La vida
establece unas condiciones objetivas y la existencia humana proporciona conciencia y
reflexién, es decir, subjetividad. No se puede ignorar ningun tipo de condicién en ninguna
consideracion de la Calidad de Vida de un sujeto o de un grupo de sujetos determinados. Por
ejemplo, mientras que podriamos considerar como incuestionable el ingrediente de apoyo
social del cual disfruta un individuo, se refiere a un hecho objetivo, es decir, al numero de
relaciones que un sujeto dado establece o mantiene en un periodo de tiempo determinado;
no menos importante, sin embargo, es la condicién subjetiva de la satisfaccidn que siente el

sujeto en sus relaciones sociales”
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No obstante, la realidad muestra que sélo a partir de un minimo de recursos, es decir, cuando
las necesidades primarias basicas han quedado satisfechas, es posible hablar de Calidad de

Vida en términos subjetivos 7°.

3. Conceptualizacion nomotémica v/s conceptualizacién ideografica: Otra cuestion implicada
en la definicion conceptual de Calidad de Vida se refiere a si es deseable establecer un
concepto nomotético, o general, de calidad de vida que sea aplicable a todos los individuos, o
si mas bien se trata de una construccién ideografica, es decir que deberia ser el propio sujeto
quien definiera el concepto. “Dado que la Calidad de Vida se refiere a los aspectos subjetivos,
algunos autores mantienen que solo el sujeto puede decidir los elementos que determinan la
calidad de su vida (...) dado que las necesidades humanas bdsicas son bastante generales es
bastante improbable que los componentes de Calidad de Vida sefialados por dos seres
humanos diferentes, difieran en gran medida; lo que es probable es que ciertos componentes

tengan més peso que otros en determinados momentos o en determinadas situaciones” 7¢.

En la definicidon de los componentes, dimensiones o dominios de la Calidad de Vida se han
utilizado dos estrategias: la tedrica y la empirica. Por ejemplo, desde la perspectiva tedrica
Lawton 77 se hipotetiza cinco aspectos evaluativos: bienestar psicoldgico, Calidad de Vida
percibida, competencia conductual y entorno objetivo. Por su parte, la OMS (1993)
conceptualiza cinco amplios dominios: salud fisica, salud psicoldgica, nivel de independencia,

relaciones sociales y entorno.

Definir empiricamente los contenidos o componentes de la Calidad de Vida significa preguntar
a los individuos acerca de los componentes de su calidad de vida. Usando esta estrategia se
establecieron los componentes de la Calidad de Vida definiéndolos en cinco categorias
principales 78 : bienestar fisico y material, relaciones con otras personas; actividades sociales,
comunitarias y civicas; desarrollo personal; factores socioecondmicos; factores de autonomia

personal; satisfaccion subjetiva y factores de personalidad.

Nuevamente, no existe consenso en la literatura sobre la naturaleza de las dimensiones que
componen Calidad de Vida ni sobre la forma de seccionarlos. Es decir, no hay acuerdo acerca
del caracter objetivo o subjetivo de las dimensiones ni sobre su caracter ideogréafico o

normotemético 7°.

No menos importante es el hecho de que “la Calidad de Vida se expresa en diferentes
contextos, es decir, las circunstancias en las que se encuentra una persona determinada
permiten la explicacidn, al menos hasta cierto punto, de su Calidad de Vida particular” 78-79,
Por lo que, si bien es posible aspirar a establecer una serie de componentes comunes a Calidad

de Vida de una persona o poblacidn, estos factores variaran en “ponderacién” (se les atribuira
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una significacién diferente) de acuerdo a variables contextuales tales como la edad, el género,
la posicidn social, étnica, etc. Por ejemplo, la salud, componente consensuado de la calidad de
vida, puede tener una importancia secundaria para una persona joven sana, sin embargo, para

una persona adulta mayor probablemente cobre una relevancia prioritaria.

El autor Borthwick-Duffy en 1992 89, adicionando a las concepciones anteriores el aspecto
cultural, propuso el siguiente modelo de Calidad de Vida (figura 11), considerando a priori que
ya existe cobertura de ciertas necesidades basicas para la supervivencia del ser humano, ya
gue si estas no se encuentran cubiertas no se puede ascender o construir aspiraciones de
niveles superiores. Segun este modelo, se concebia al ser humano inmerso dentro de una
sociedad enmarcada en un lugar determinado (fisico e histérico) y una cultura que habia
adquirido mediante la socializacion; ambos elementos regulaban e incluso limitaban (si bien no

de forma determinante) las concepciones del mundo del sujeto.

Figura 11. Conceptualizaciones de Calidad de Vida. (Borthwick-Duffy, 1992)
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El individuo se situaba en esta posicidn para evaluar, de forma mas o menos consciente, lo que
le sucedia, encontrandose identificado en un proceso mediado por una serie de factores
anexos a los globales como eran: el nivel evolutivo, la comparaciéon con otros, su historia
personal, el momento actual, las expectativas futuras, etc. por lo que segin este modelo,

podemos considerar, la Calidad de Vida como una categoria multidimensional, que presupone
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el reconocimiento de las dimensiones materiales, culturales, psicolégicas y espirituales del
hombre; rebatiendo el concepto de hombre unidimensional y uniforme y obligando a
disponer de mucha creatividad para percibir la diversidad humana. Desde esta perspectiva se
enmarca la conceptualizacién de Calidad de Vida en las tendencias actuales que rechazan
concebir a los individuos como seres lineales ya que, desde su misma corporalidad, la
complejidad del ser humano es indescriptible, por ello acercarse a los procesos desde una
forma holistica permite mayor comprension de esta red de factores mutuamente influyentes.
Sobre esta misma base, el concepto de Calidad de Vida depende en gran parte de la propia
concepcién del mundo que tiene el sujeto y en particular de la interpretacién y valoracion que

haga de lo que tiene, vive y espera 89,

Por lo que, segun lo expuesto anteriormente podemos considerar, que a dia de hoy, aun existe
una falta de consenso sobre la definicion del constructo y su evaluacidn, aunque
histéricamente han existido dos aproximaciones bdsicas: aquella que lo concibe como una
entidad unitaria, y la que lo considera un constructo compuesto por una serie de dominios.
Segun esta aproximacion, los autores Felce y Perry en el afio 1995 8! (figura 12), reconocieron
diversos modelos conceptuales de Calidad de Vida y a las tres conceptualizaciones que ya
habia propuesto su antecesor el Dr. Borthwick-Duffy en 1992 890, afiadieron una cuarta.
Para estos investigadores, la Calidad de Vida se definia como: a) la calidad de las condiciones
de vida de una persona, b) la satisfaccién experimentada por la persona con dichas
condiciones vitales, c) la combinacion de componentes objetivos y subjetivos, es decir, Calidad
de Vida definida como la calidad de las condiciones de vida de una persona junto a la
satisfaccion que ésta experimenta y, por ultimo, d) la combinacién de las condiciones de vida y
la satisfaccion personal ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y expectativas

personales (figura 12).
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Figura 12: Modelo conceptual de Calidad de Vida
Traducida y adaptada de Felce y Perry (1995) por Gomez Vela y Sabeh, 2001
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En sintesis, nos encontramos frente a un macro-concepto complejo y multidimensional que
envuelve componentes o condiciones diferentes, cuyo peso varia en relacién a una serie de

parametros personales o sociales (Fernandez Ballesteros, 1998).
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3. DIMENSIONES DE LA CALIDAD DE VIDA

3.1. DIMENSION PSICOSOCIAL DE LA CALIDAD DE VIDA

Dentro de las condiciones subjetivas de la Calidad de Vida, podemos hablar de dimensiones
psicososociales de Calidad de Vida. Dentro de esta perspectiva, lo que resulta indiscutible es
que desde el denominado movimiento de los indicadores sociales surgidos, primero en los
EE.UU. y después en Canadd y Europa, nace una solida conceptualizacion tedrica de la Calidad
de Vida desde posicionamientos psicosociales 7981, que se consolidé con las dos grandes obras
aparecidas el afio 1976: La de Andrews y Whitey 82 y la de Campbell, Converse y Rodgers83.
Para estos autores, hablar de Calidad de Vida hace innecesario hablar de bienestar social,
porque aquel concepto integra éste ultimo. El bienestar social representa las condiciones
materiales, objetivamente observables de la Calidad de Vida. La Calidad de Vida es funcion del
entorno material (bienestar social) y del entorno psicosocial 7081-84 (bienestar psicoldgico y a

menudo otros componentes como bienestar fisico o de salud, etc, dependiendo del autor).

Mientras que unos autores planteaban una Unica dimension (generalmente denominada
bienestar subjetivo o bienestar psicoldgico), otros defendian la necesidad de considerar varias.
En el afio1983, se postuld la necesidad de estudiar por separado la competencia conductual, la
Calidad de Vida percibida y el bienestar psicolégico, como componentes distintos de la Calidad
de Vida, ademas del entorno objetivo. En la revision realizada por el investigador Blanco A. en

1985 85, quedaron evidenciadas las multiples implicaciones psicosociales del concepto.

Con todo, la literatura psicosocial espafiola parece haber eludido pronunciamientos mas
precisos acerca de la Calidad de Vida como ambito de intervencién, barajandola muy a
menudo como componente asociado a ambitos consolidados. Asi, en distintos ambitos
cientificos encontramos la Calidad de Vida en términos de medio ambiente y Calidad de Vida,
salud y Calidad de Vida, calidad de vida laboral, etc.

En el Concepto de Calidad de Vida, se identifican con un amplio abanico los dmbitos de
intervencion social y, de realidades sociales sobre las que se pretende lograr cambios vy
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mejoras, tradicionalmente vinculados a las politicas sociales, que adoptan las siguientes areas

tematicas:

e Infanciay familia.

e  Mujer.

e  Personas de edad avanzada.

e  Saludy bienestar fisico

e  Personas con discapacidad.

e Drogodependencias.

e  Marginacidn social en las grandes ciudades.
e  Pobrezay exclusién social.

e Educacion.

e  Participacion ciudadana.

e Intervenciéon comunitaria.

e  Evaluacidn de programas.

e Inciativa social y gestion de recursos.
e  Metodologia de la intervencidn.

e  Ciudades saludables.

Por contraste, la Calidad de Vida, como también el bienestar, aparecen en innumerables
ocasiones como objetivo, ya no sélo de cambio o mejora social, sino de la propia disciplina

psicolégica o psicosocial 8¢.

En esta linea, la nocién de una vida de calidad, al menos entre algunos autores psicosociales,
contiene mas un sentido de tendencia hacia, que de objetivo concreto. Se refiere a una
tendencia utdpica, inalcanzable en sus ultimas consecuencias porque sefialan un camino

concreto que va hacia una meta borrosa, que a veces denominamos objetivo Ultimo 84-87,

El logro de la felicidad, se consideré una dimensién mas afectiva en los estudios sobre
bienestar psicoldgico y el logro de la satisfaccidn con la vida o con determinados ambitos de la

vida y, por otro lado mas cognitiva, y ambas parecen corresponderse a aspiraciones
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respetables y valores consensuables desde una racionalidad moral (racionalidad psicosocial, en
el sentido weberiano), que abre las puertas a una utopia psicosocial critica, que se
corresponde con la dimensidn critica o utépica de la psicologia social orientada hacia un

modelo de hombre psicosocial 87.

3.1.1. Calidad de Vida y bienestar social

El bienestar social se refiere al orden social para promover la satisfaccion de las necesidades
individuales que son compartidas, asi como a las necesidades pluripersonales. El gran esfuerzo
gue caracteriza muchas investigaciones sobre el bienestar social es la busqueda de mediciones
objetivas sobre situaciones observables, que permitan la comparacion, y, en consecuencia, la
deteccidn de las desigualdades sociales. Se han definido como caracteristicas del bienestar
social 88; La objetividad, es decir, se refiere a condiciones y circunstancias objetivas de una
realidad social, el hecho de ser una realidad externa, es decir, apreciable por los demas y el

hecho de partir de unos minimos, es decir, de lo que se considera indispensable.

Existen diversas acepciones del concepto bienestar social, al igual que el de Calidad de Vida, se

refiere también a situaciones valoradas positivamente o consideradas deseables.

A lo largo de su desarrollo histérico es posible identificar tres procesos de conceptualizacion
diferenciados que se refieren al bienestar social y la Calidad de Vida: Un desarrollo que se ha
dado mas en el mundo académico, otro en un ambito de concrecidn de las politicas sociales, y
otro en el terreno de los objetivos, valores y aspiraciones que orientan distintos debates

ciudadanos (politicos o sociales) 8°.

Aunque estas conceptualizaciones pueden ser concebidas como contrapuestas, también puede
hacerse una lectura de las mismas como complementarias. En todas ellas subyace la idea de
conseguir cambios sociales positivos, es decir, transformaciones de la realidad a través de
distintas practicas politicas y profesionales que consigan cambios en las dinamicas sociales que

puedan consensuarse que van a mejor.

Por lo que se hace preciso, coherente y relevante como propdsito aprovechar los
conocimientos y debates desarrollados desde las distintas perspectivas que se plantean para
abrir nuevas vias de trabajo en torno a este amplio &mbito que denominamos bienestar social
y Calidad de Vida 88.
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3.2. DIMENSION PSICOLOGICA DE LA CALIDAD DE VIDA

Algunos autores han definido el bienestar psicolédgico o la Calidad de Vida como un continuo
entre bienestar y malestar, o entre una situacién positiva y una negativa. Sin embargo, hay
evidencia cientifica de que no funciona asi 7%, demostrando que los afectos positivos y los
negativos como componentes del bienestar o de la Calidad de Vida funcionaban de manera

independiente y no correlacionaban entre si.

Una discusion importante en la tradicion de estudio del bienestar psicolégico se refiere a la
relacion existente entre el bienestar global con la propia vida y el bienestar considerando la
vida como dominios o dmbitos (familia, trabajo, salud, ocio, amistades, etc.). El nacimiento de
los estudios sobre bienestar estd estrechamente vinculado al bienestar global de las personas

considerando la vida como un todo.

Uno de los primeros modelos de bienestar psicoldgico y Calidad de Vida fue el del Dr. Andrews
y Withey (1976), quedando invalidado en poco tiempo, al demostrarse que el funcionamiento
multidimensional del bienestar no quedaba reflejado en una simple suma de los bienestares
de cada ambito de la vida. Ello dio lugar a modelos tedricos cada vez mas complejos tales
como, el de la Teoria de las Discrepancias Multiples (TDM), del autor Michalos descritas en
sucesivos trabajos publicados en los afios 1985; 1986; 1991; 1995 99, Segun este modelo entre
las caracteristicas que se atribuian al fendmeno denominado bienestar psicolégico, como

campo de estudio cientifico, destacaban tres:

a) Se basaba en la propia experiencia del individuo, y en sus percepciones y evaluaciones sobre
la misma. Aunque su contexto fisico y material de vida se admite que influye sobre el bienestar

psicoldgico, no es siempre visto como parte inherente y necesaria del mismo °1.

b) Incluia medidas positivas, y no solo (la ausencia de) aspectos negativos. La relacién entre
aspectos positivos y negativos es un tema de interés por parte de los estudiosos del bienestar
psicoldgico, dado que dista aun mucho de ser bien comprendida. Actualmente ambos aspectos
estan contemplados de una manera u otra en casi todos los modelos tedricos propuestos los

afios recientes 91-92,

c) Incluia algun tipo de evaluacion global sobre toda la vida de una persona (a menudo

denominada satisfaccion vital) 92,
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Si nos centramos en el bienestar psicoldgico como dimensiéon de la Calidad de Vida, un autor
que ha contribuido de forma destacable a situar los aspectos tedricos del concepto es Diener
(1984)72, al reflexionar sobre los antecedentes filoséficos y las perspectivas tedricas que se
pueden identificar en el estudio del que él denomina bienestar subjetivo, y que considera

equivalente a la felicidad. Este autor analiza las siguientes perspectivas 72 93:

Teorias finalistas o teleoldgicas: el bienestar se consigue cuando se logra un estado o situacion

pretendida, que resulta ser un objetivo u aspiracion.

Teorias del placer-dolor: el bienestar es el resultado de determinadas combinaciones entre el

placery el displacer.
Teorias de la actividad: el bienestar es un producto de la actividad humana "bien hecha".

Teorias del “top-down” versus “bottom-up”, que plantean relaciones y procesos entre

predisposiciones personales a la felicidad, y la acumulacion de experiencias de felicidad 72 80,

Teorias asociacionistas: consideran la felicidad a partir de una predisposicién y en base a las

redes asociativas en la memoria, al condicionamiento o a las cogniciones de cada cual.

Teorias de juicio, o teorias valorativas: consideran que la felicidad resulta de comparar unas

situaciones estandar con las condiciones reales.

Segun Diener (1984) 7293 todas estas perspectivas cldsicas para entender la felicidad, se
encuentran vivas, en formas visibles o0 mas o menos encubiertas en las diferentes teorias

cientificas que han investigado el bienestar los afios recientes.

La controversia entre los procedimientos a la aproximacion felicidad y la aproximacion
satisfaccion, en el seno de la cual se iniciaron buena parte de los trabajos cientificos de los
afios 60 y principios de los 70, se superd con los trabajos de Campbell en 1976 8¢, cuando se
alertd sobre la baja explicacién de la varianza que conseguian ambos procedimientos, cosa que
invitaba a estudiar mas factores. Paralelamente se llegd a la conclusién de que en la
aproximacion a felicidad habia sido capaz de medir mejor los aspectos afectivos del bienestar
(afectos positivos y negativos), mientras que la aproximacidn a satisfacciéon habia sido capaz de
detectar mejor los aspectos cognitivos, por lo que una articulacion entre ambas y entre sus

respectivos instrumentos de medicidn se hacia imprescindible 7079, 84, 94,

Es asi como, a pesar de la diversidad, las tendencias actuales, apuntan hacia modelos basados
en teorias de juicio subjetivo siendo los que mas consolidacidn han conseguido, empezando

con el modelo de Campbell, Converse y Rodgers en 1976 8% que ya planteaba una
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multidimensionalidad que incluia medidas globales de felicidad o satisfaccién vital. En este tipo
de modelos el problema de fondo es siempre cuales son los estandares de comparacion que se

supone que adoptamos habitualmente o idéneamente, al emitir un juicio de bienestar °1.

Con los afos se ha ido consolidando la postura de que, tanto la Calidad de Vida como el
bienestar psicolégico, deben ser tratados como conceptos multidimensionales. Ello no quita
que abunden y sigan siendo productivos los estudios unidimensionales sobre satisfaccidn vital,
es decir, aquellos en que se indaga las percepciones del sujeto sobre su propia vida como un
todo 95-96. No es de extrafiar entonces que la Calidad de Vida haya sido definida por muchos
autores como un concepto abstracto, amorfo, sin limites claros, dificil de definir y de
operacionalizar. En el campo social ha sido definido como equivalente al bienestar, en el bio-
médico al estado de salud y en psicologia a la satisfaccidn y al bienestar psicosocial. Quiza por
esta misma razdn y siguiendo estos planteamientos®?, sea Gtil mencionar lo que no es Calidad
de Vida: Calidad de Vida no es el equivalente al ambiente, no es igual a la cantidad de bienes
materiales ni al estado de salud fisica o a la calidad del cuidado de la salud de las personas. De
igual forma, se distingue de los constructos subjetivos tales como la satisfaccion con la vida, la
moral o la felicidad. Tal como apunta el Dr. Brown |. “La Calidad de Vida es (el producto) de la
interaccién dindmica entre las condiciones externas de un individuo y la percepcién interna de
dichas condiciones” 97.

3.3. DIMENSION FIiSICA O DE SALUD DE LA CALIDAD DE VIDA

Esta dimensién se puede considerar como la percepcion del estado fisico o de salud, entendida
como ausencia de enfermedad, los sintomas producidos por la enfermedad, y los efectos
adversos a los tratamientos. No hay duda de que estar sano es un elemento esencial para
tener una vida con calidad. Detras de toda practica cientifica hay unas ideas que conforman
una visién del mundo y que influyen sobre la cultura. La visién reduccionista de la cultura
cientifica occidental, limita el complejo sistema de fendmenos y de valores que influyen sobre
la salud humana, enfocandose basicamente sobre el factor bioldgico individual 98-99, La salud,
en esta vision integral, no se reduce a un Unico aspecto dominante, sino que se concibe como
el resultado de las relaciones y dependencias reciprocas de varios fendmenos: fisicos,
bioldgicos, psicoldgicos, sociales y culturales, el hombre no es concebido como entidad
separada del medio en el que vive, es una parte interdependiente de una totalidad. Esta visidon
no rechaza el punto de vista biomédico, pero destaca la necesidad de su integracion en una

vision mas amplia e integral. La interpretacion y el tratamiento de las enfermedades, sélo a
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nivel bioldgico e individual, es una reduccién de una realidad sistémica compleja a una sola
dimensidn, para un estado de completo bienestar necesitamos una mejora de nuestra Calidad
de Vida que nos permita estar fisica y emocionalmente en equilibrio con nosotros mismos y
con nuestro entorno 190, Reconocer la importancia de la salud como tema social, significa
sensibilizar y ampliar el debate sobre las consecuencias de un control biomédico sobre nuestra

salud, garantizado por la tecnologia y la Calidad de Vida.

Una contribucién fundamental para una vision integral de salud, viene de la concepcion
holistica de la medicina, en la cual los tratamientos se valoran no sélo en funcidon de los
sintomas, sino el conjunto de la persona que tiene que implicarse totalmente en el proceso de
mantenimiento de la salud, recuperando la responsabilidad personal para la mejora de su
estado fisico, mental y relacional y por ende de su Calidad de Vida. Sin embargo, cabe aclarar,
gue no se trata de rechazar la visidn de la medicina cientifica, sino de subrayar su parcialidad, y
la necesidad de converger en una concepcidon mas amplia de salud'®!, donde se puedan

complementar los diferentes conocimientos.

La incidencia de algunas enfermedades crénicas hace necesario que en la medicina actual se
evalue, no sdlo los resultados en cuanto a mejora o curacion de la enfermedad, sino también
los efectos secundarios que produce cada tratamiento, en pos de una mejora de la Calidad de
Vida. La Calidad de Vida relacionada con la salud (CVRS) no debe basarse en percepciones
subjetivas del médico, sino en parametros objetivos de fécil evaluacién 192, Enfermedades
como la diabetes, enfermedades cardiovasculares, cancer, etc... alteran la CVRS limitando de
manera importante la vida diaria de la persona. La objetiva medicion de la CVRS permite
obtener informacién adicional sobre una enfermedad concreta y valorar el impacto que esta

produce en el paciente y su entorno.

El estado de salud de una poblacidon, la discapacidad que provoca una enfermedad y los
efectos secundarios que produce un tratamiento, han dejado de valorarse Unicamente con
datos cuantitativos epidemioldgicos interpretados por personal sanitario. Se considera de gran
trascendencia la perspectiva de Calidad de Vida relacionada con la salud que tiene el propio
paciente de si mismo en todos sus ambitos (fisico, mental y social) '¢. Para ello se han ido
elaborando progresivamente herramientas para medir la CVRS 103,
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4. UTILIDAD DEL CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA

En lineas generales, la investigacion sobre Calidad de Vida es importante porque el concepto
esta emergiendo como un principio organizador 194 que puede ser aplicable para la mejora de
una sociedad como la nuestra, sometida a transformaciones sociales, politicas, tecnoldgicas y
econdmicas. No obstante, la verdadera utilidad del concepto se percibe sobre todo en los
servicios humanos, inmersos en una "quality revolution" que propugna la planificacién
centrada en la persona y la adopcién de un modelo de apoyos y de técnicas de mejora de la
Calidad de Vida (figura 13).

Figura 13: Programa de mejora de Calidad de Vida. (Schalock, 1997)

CALIDAD DE VIDA
Conceptualizaciones

Borthwick-Duffy (1992) y Felce y Perry (1995)

Calidad de Vida = calidad de las Calidad de Vida = satisfaccion del
condiciones objetivas de vida individuo con sus condiciones de vida

Calidad de Vida = calidad de las
condiciones de vida + satisfaccion
personal + valores personales

Calidad de Vida = calidad de las
condiciones de vida + satisfaccion

Desde esta perspectiva, no se puede hablar de Calidad de Vida sin considerar las diferencias
individuales, la importancia de lo subjetivo que rodea a ésta y lo mas importante sin olvidar
que se estd hablando de la felicidad de las personas, en este sentido el concepto de Calidad de

Vida puede ser utilizado para una serie de propésitos, incluyendo la evaluaciéon de las
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necesidades de las personas y sus niveles de satisfaccion, la evaluacién de los resultados de los
programas y servicios humanos, la direccidén y guia en la provision de estos servicios 195 y la
formulacién de politicas nacionales e internacionales dirigidas a la poblacién general y a otras
mas especificas, como es el propdsito de esta Memoria, dirigida a la poblacién infantil con
VIH/SIDA.

5. EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA

Tradicionalmente la determinacion del estado de salud o enfermedad de los individuos se ha
centrado en métodos objetivos basados en la elaboracién e implementacién de medidas, tales
como marcadores bioquimicos, fisioldgicos y anatémicos, o simplemente empleando el uso de
indicadores epidemioldgicos (tasas) para caracterizar una poblacién. Sin embargo, existia un
vacio instrumental para medir la Calidad de Vida o estado de salud individual en funcidon de la

definicién de salud planteada por la OMS 105-106,

A pesar del uso de estas medidas epidemioldgicas de morbimortalidad, a partir de los afios
setenta surgen los indices de Calidad de Vida, alcanzando su maximo desarrollo en los afos
ochenta, y su estudio constituye un terreno donde diversas ciencias aportan sus enfoques'®” y
permiten un abordaje de forma multidimensional. Estos nuevos instrumentos o escalas en sus
inicios median exclusivamente el estado funcional de los pacientes con enfermedades crdnicas
(céncer, cardiopatias, etc.) 71. 198, En l|a actualidad, estos indices permiten evaluar aspectos
técnico-médicos relacionados con la atencion y cuidado del paciente. Asimismo, representan
una variable de resultado en diversos tipos de estudios, pero especialmente en ensayos
clinicos, en el analisis costo/beneficio y otros analisis econdmicos que son de utilidad para la
gestion hospitalaria. Ademads, estos indices caracterizan el soporte social que recibe el paciente
y han facilitado generar el tipo de apoyo o soporte psicolégico que requiere un paciente y en

gran medida se utilizan en los andlisis de sobrevida 193,

Las opiniones acerca del estado de salud personal estan influidas por la orientacién cultural de
los sujetos y la impresidn de lo que constituye la enfermedad o su impacto varia con la edad, la
escolarizacion, el lenguaje, la tradicidn cultural, etc. Las comparaciones entre grupos étnicos
no pueden hacerse sin considerar, previamente, las variables culturales con la ayuda de

métodos de investigacidn validos y fiables 199, Adaptar un instrumento de medicion de Calidad
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de Vida vdlido, de una cultura a otra diferente, requiere experiencia y constituye una tarea
compleja que consume tiempo y recursos, pero siempre es preferible al desarrollo de una
nueva herramienta de medida. Los métodos de adaptacion de cuestionarios han sido
desarrollados por ciencias como la antropologia y la psicologia y después adaptados a la
salud'10, Esencialmente, el camino a seguir debe incluir la traduccidon, mas conceptual que

linglistica, y la validacion del cuestionario.

La mayoria de los cuestionarios existentes para evaluar la Calidad de Vida estadn disefiados en
paises de lengua inglesa ''1, pero su uso en otras naciones es muy prolifico por resultar mas
barato que la elaboracién de unos propios, por posibilitar informaciéon de sus diferentes
poblaciones, por facilitar las comparaciones transculturales y por ofrecer una medida estandar
para estudios internacionales 112, La version resultante de la adaptacidn transcultural debe ser
conceptualmente equivalente y mantener los requerimientos relativos a factibilidad, fiabilidad
y validez. Cuando existen items escalados es preciso realizar una ponderacidon de los mismos
mediante la obtencion de nuevos valores en la poblacién diana. Se ha observado que en los
llamados paises occidentales no deben esperarse grandes diferencias, debido probablemente

a la uniformidad cultural del estilo de vida, los valores y las creencias.

Por el contrario, se han descrito dificultades para aplicar instrumentos del mundo occidental
en paises como Egipto '13. La mayoria de los trabajos sobre Calidad de Vida existentes en
nuestro pais suponen un esfuerzo desde un punto de vista de la revisién, doctrinal y/o
metodoldgico'13-114, debido a que todavia son pocos los investigadores y los recursos
dedicados a la construccién de escalas de medida o a la adaptacién y validacién de otras ya
existentes. A pesar de las numerosas definiciones ofrecidas no hay acuerdo acerca de si debe
identificarse a través de indicadores subjetivos u objetivos, o si los indicadores de evaluacion
social o individual son los mas importantes. Por esta razon, la alternativa de si se define la
naturaleza objetiva o subjetiva de la Calidad de Vida sigue siendo uno de los problemas mas
polémicos. En los ultimos afios se observa una tendencia creciente a criticar los estudios de
Calidad de Vida basados en datos exclusivamente “objetivos” por brindar una informacién

descriptiva y sesgada al no incorporar la dimensidn subjetiva, psicosocial 114

Las tendencias actuales hacen énfasis en conceptualizar la Calidad de Vida como una
propiedad de las personas que experimentan las situaciones y condiciones de vida y, por tanto,
depende de las interpretaciones y valoraciones de los aspectos objetivos de su entorno. Los
modelos contempordneos actuales subrayan el papel de la satisfaccién que surge del bienestar
fisico y psicoldgico, y que requiere mediciones subjetivas, no por ello menos acertadas o
cientificas, por lo que los estudios de Calidad de Vida deben incluir una evaluacién personal del

grado de intrusismo y restricciones que impone la enfermedad y su tratamiento 113,
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Muchos autores expresan que la Calidad de Vida objetiva se refracta a través de las
aspiraciones, de las expectativas, de las referencias vividas y conocidas, de las necesidades y
valores de las personas, de sus actitudes, convirtiéndose a traves de este proceso en bienestar
subjetivo. Para este grupo de autores los indicadores objetivos, son insuficientes para
comprender y evaluar la Calidad de Vida: cada individuo debe ser considerado la Gnica persona

capaz de sopesar las satisfacciones e insatisfacciones con la vida.

Sin embargo, otros autores defienden que la Calidad de Vida es la resultante de la insercién de
areas objetivas y subjetivas y no puede ser evaluada a partir de la absolutizacion de uno de
estos 2 polos; no obstantante, cada dia se destaca mas el papel de los factores psicoldgicos
como condicionantes del grado de satisfaccion o bienestar, es determinante para el proceso
de evaluacién del individuo. De este modo, para la psicologia, la Calidad de Vida se convierte
en un constructo basicamente referido al tipo de respuesta individual y social ante el conjunto
de situaciones reales de la vida diaria, es decir, aunque valora la importancia de los
componentes del bienestar soportado sobre bases materiales o impuestas por el estado de
salud, se centra en la percepcion y estimacion de estos factores materiales o fisicos, en el
andlisis de los procesos que conducen a esa satisfaccidon y en los elementos integrantes de la
misma; renunciar a uno de los dos polos o enfoques entorpeceria la evolucion tedrica de este

constructo y, por ende, el propio desarrollo cientifico de las investigaciones!¢.

Otra de las cuestiones a tener en cuenta, es el de la medicion global, sobre la base de una
valoracién Unica de la Calidad de Vida o la evaluacion por componentes o dimensiones.
Algunos autores recomiendan, preguntar simplemente al paciente: {Cémo es su calidad de
vida?, existen métodos que se basan en esta concepcidn; mientras que otros, defienden el
criterio de evaluar determinadas facetas o dimensiones de la Calidad de Vida utilizando
diversos componentes en los procedimientos de evaluacidn; no hay acuerdo tampoco sobre
los componentes que deben ser evaluados ni se han establecido relaciones entre ellos 117-118,
De hecho, algunos componentes deben ser sopesados e integrados en areas, indicadores o
dimensiones que tienen relevancia para el bienestar global, hay autores que incluyen medidas
de conducta general y ajuste, autoconcepto, depresion y participacion en actividades
cotidianas que si bien son dimensiones importantes en la evaluacién de la Calidad de Vida, por
si solas no pueden determinarla. El Instituto de Integraciéon en la Comunidad (INICO) se ha
sumado a este creciente interés por la definicién, evaluacion y puesta en practica del
concepto. Desde 1995 ha llevado a cabo distintas investigaciones con un objetivo comun: la
mejora de la Calidad de Vida de las personas con discapacidad y otros colectivos

desfavorecidos. En la tabla 6 se describen brevemente.
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Tabla 6: Mejora de la Calidad de Vida segtn el Instituto de Integracion en la Comunidad

Objetivo/Tema Poblacién objeto de Instrumento de Evaluacion Principales Resultados
estudio

Evaluacién de cambios en la
Calidad de Vida como
consecuencia del paso de un
contexto residencial
institucionalizado a una
vivienda normalizada

Verdugo y cols.
(1996)

Adultos con retraso mental

y graves discapacidades

CAVI-R: Promocion de la CV;
Propiedad; Relacion social;
Participacion; Control del
entorno; Salud fisica y
Seguridad personal

Los servicios residenciales de
menores tamaiios y mas
integrados en la comunidad,
aportan beneficios personales a
la Calidad de Vida de sus
usuarios, sin incrementar el
coste

Objetivo/Tema Poblacién objeto de Instrumento de Evaluacion Principales Resultados
estudio

Verdugo, Canal | Evaluacion de la Calidad de

y Gémez (1997) | Vida de adultos con RM en
servicios residenciales
integrados en la comunidad

ONCE Evaluacion de la Calidad de

Vida percibida por personas
ciegas y con deficiencia
visual. Orientaciones para la
provision de servicios y
programas

Verdugo.M.A. y
Martinez
Ramirez, J.L.

Evaluacién del autoconcepto
en personas con
discapacidad fisica y su
influencia sobre su Calidad
de Vida

Verdugo, M.A. y
Sabeh, E.

Evaluacién de la percepcion
de Calidad de Vida en nifios e
identificacion de
dimensiones e indicadores
relevantes para los mismos
desde su propia perspectiva

Verdugo, M.A y
Gomez Vela, M.

Evaluacion de la Calidad de
Vida de alumnos con
discapacidad

Adultos con retraso mental

Jévenes y Adultos ciegos y
con deficiencia visual de la
Comunidad de Castillay
leén

Jévenes y adultos
mexicanos con
discapacidad fisica

- Nifios espafioles y
argentinos de 8 y 12 aiios
de escolaridad comin

- Nifios con necesidades
educativas especiales.

Alumnos con NEE
escolarizados en centros de
integracion nivel de
secundaria
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Bateria de cuestionarios
dirigidos a usuarios del servicio
residencial, cuidadores y
familiares

- Quality of Life Questionnaire
(QOL.Q), Schalock y Keith, 1993

- Quality of Student Life
Questionnaire (QSL.Q)), Keith y
Schalock, 1995

- WHOQOL-Bref Questionnaire,
Version Barcelona (The
WHOWOL Group, 1996)

- Subescala de aceptacion de la
escala de Ajuste a la
Discapacidad (Escala de
Nottingham, de Alan Dodds)

- Quality of Life Questionnaire
(QOL.Q), Schalock y Keith, 1993

- Quality of Student Life
Questionnaire (QSL.Q)), Keith y
Schalock, 1995

- Escala de autoconcepto para

personas con discapacidad
fisica (Tam, A.S.F., 1997)

- Preguntas abiertas

- Cuestionario KINDL (Ravens-
Sieberer y Bullinger, 1995)

Cuestionario

Los usuarios de servicios
residenciales integrados en la
comunidad perciben un alto
nivel de Calidad de Vida.
Profesionales y familiares
corroboran moderadamente
sus opiniones

Investigacion en curso.

Investigacién en curso

Investigacién en curso

Investigacién en curso
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5.1. TIPOS DE INSTRUMENTOS PARA MEDIR LA CALIDAD DE VIDA

La mayoria de los instrumentos para medir la Calidad de Vida son instrumentos que evaltan la
Calidad de Vida relacionada con la salud CVRS.

Los instrumentos de medida de la CVRS se clasifican en instrumentos genéricos y
especificos! 9. Estos instrumentos se emplean con el propésito de discriminacién entre sujetos
afectados, predecir el prondstico o resultado de una intervencién y evaluar los posibles
cambios en el tiempo, que permitiria valorar la supervivencia frente a tratamientos o
intervenciones 119, Los instrumentos de tipo genéricos no estan relacionados con ningun tipo
de enfermedad y son aplicables a la poblacién general y a grupos de pacientes. Se dividen en
tres subgrupos: las medidas de item Unico, los perfiles de salud y las medidas de utilidad o

preferencia.

Los instrumentos especificos contienen dimensiones de la CVRS de una determinada patologia
que se quiere evaluar. Las medidas concretas se refieren a las areas que los clinicos evaltan, el
impacto de los sintomas en la medicién de la Calidad de Vida, extraidos a través de la
entrevista médica y la exploracion fisica. Por lo tanto, esta medida no permite comparaciones
entre diferentes enfermedades. Debido a esto se han disefiado instrumentos especificos para
evaluar la calidad de vida de pacientes con artritis reumatoide, parkinson (PDQ-39) 129, con
sintomas gastrointestinales, pacientes oncoldgicos, enfermos sometidos a radioterapia, en
pacientes con didlisis, epilépticos, en insuficiencia respiratoria, en ancianos y otros

grupos 120-121,

Dentro del grupo de los instrumentos de CVRS de tipo especificos vale la pena describir de
forma sucinta el indice de Calidad de Vida de Spitzer (ICVS) 122, Este instrumento simple, corto
y de administracion facil incluye diferentes dimensiones relacionadas con la Calidad de Vida y
permite discriminar los cambios entre grupos de pacientes. Consta de 5 componentes, con tres
alternativas de respuesta cada uno; las dimensiones que evalla son: actividad fisica,
autonomia, salud percibida, apoyo social y familiar y, por ultimo, control y aceptacidn de las

propias limitaciones y perspectivas de futuro.

Con relacién a los instrumentos genéricos, los mas utilizados son: Sickness Impact Profile —
Perfil de las Consecuencias de la Enfermedad—, Nottingham Health Profile —Perfil de Salud de
Nottingham 199 y SF-36, los cuales aportan informacién descriptiva, predictiva o evaluativa de

un individuo o grupos de individuos a manera de puntuacion que resume en cada dimension la
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puntuacion obtenida y al aplicar diferentes estrategias para interpretar la sumarizacién global,

a fin de caracterizar el perfil de salud global del sujeto 108, 121-123,

Existen otros instrumentos, tales como el EuroQol, Quality of Well Being Scale, la Matriz de
Rosser y Kind, el Health Utility Index y el 15-D, que producen valores que reflejan la
preferencia de los individuos por los estados de salud, compuestos por distintos items de
diferentes dimensiones que permiten estimar el cdlculo de los afios de vida ajustados por
calidad. Estos instrumentos reflejan las medidas de utilidad basadas en las preferencias o
utilidades que los individuos asighan a los diferentes estados de salud'22, Las utilidades se
obtienen por medio de diferentes técnicas de medidas: la escala por categorias, el intercambio

temporal y el juego de estandar.

La ventaja de estas herramientas consiste en que permiten evaluar la utilidad de los

tratamientos integrando mortalidad y morbilidad 108, 121-123,

En Europa se han realizado numerosos estudios sobre la aplicacion del EuroQol (EQ-5D) y El
Perfil de Salud de Nottingham (PSN) en ensayos clinicos a fin de evaluar la variable de
resultado “Calidad de Vida”; esto permite evaluar de forma cuantitativa los beneficios
marginales de un tratamiento, que a su vez pueden servir de plataforma para medir coste-
efectividad de las intervenciones en salud que permiten valorar y relacionar los recursos

sanitarios. De ahi la importancia de la utilizaciéon del EuroQol en este tipo de estudios.

Estos sistemas descriptivos también han demostrado su validez en estudios transversales para

diferenciar grupos de poblaciones segun variables sociodemogrificas y del estado de salud.

En el caso del cuestionario de salud SF-36 108, 122-124 (Health Survey SF-36; Ware y Sherbourne,
1992) fue utilizado en el Estudio de los Resultados Médicos («Medical Outcome Study»), el
cual permitié establecer un perfil de salud con aplicacidn tanto para poblacidn general como

para pacientes, en estudios descriptivos y de evaluacion.

5.1.1. Instrumentos de medida de Calidad de Vida en niiios y adolescentes

En considerable medida, los problemas de la evaluacién de la Calidad de Vida en nifios no
difieren esencialmente de los problemas que encuentran los investigadores cuando intentan
evaluar la Calidad de Vida en los adultos, ain cuando se presentan otros requerimientos

adicionales dados por las caracteristicas particulares y del desarrollo infantil.
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Los indicadores clasicos de salud como la mortalidad infantil ya no son la Unica medida de
resultado; cuando se evalla la eficacia de los tratamientos es preciso tener en cuenta los
avances en las intervenciones terapéuticas y las orientaciones pediatricas, por lo que se hace
necesario obtener nuevos instrumentos que tengan en cuenta el punto de vista del paciente.
Por este motivo, en las ultimas décadas ha adquirido progresiva importancia la valoracion de la
CVRS, tanto en adultos como en nifios y adolescentes. A partir de la década de 1980 se ha
producido un creciente numero de publicaciones en la bibliografia médica sobre el tema CVRS

en la infancia y adolescencia 124,

La medida de la CVRS y del estado de salud percibida en la infancia y adolescencia, desde el
punto de vista de la investigacidn en salud publica, tiene como objetivos describir la salud de la
poblacidon y establecer comparaciones entre subgrupos con determinadas caracteristicas
(sociodemograficas, regionales, etc.), ademdas de evaluar el efecto sobre la salud de las
intervenciones sanitarias. En la practica clinica el estudio de la CVRS facilita el conocimiento
del estado de salud y puede identificar niveles de morbilidad, valorar el impacto sobre la salud

de los tratamientos y facilitar la toma de decisiones clinicas.

Una de las definiciones mas utiles para la medida de CVRS es la que los investigadores

Shumaker y Naughton'25 propusieron en una revisién de definiciones existentes:

“...Ia evaluacién subjetiva de la influencia del estado de salud, los cuidados sanitarios y la
promocion de la salud, sobre la capacidad del individuo para mantener un nivel de
funcionamiento que le permite realizar las actividades que le son importantes, y que afectan a
su estado general de bienestar. Las dimensiones mas importantes que incluye la CVRS son: el
funcionamiento social, fisico y cognitivo; la movilidad y el cuidado personal, y el bienestar

|Il

emocional”. Esta definicion parte de la percepcién que tiene el individuo sobre su propia salud
y es utilizada con frecuencia como sinénimo del concepto de salud autopercibida que ha

demostrado ser util, por ejemplo, como predictor de la mortalidad 125,

La operativizacion del concepto de salud para nifios/as y adolescentes difiere en algunos
aspectos del concepto de salud para adultos/as en el sentido de que la medicién de la salud en
los niflos debe tener en cuenta la habilidad de participar plenamente en funciones vy
actividades fisicas, sociales y psicosociales apropiadas para cada edad'?4. Sin embargo, existen
escasos conocimientos sobre lo que constituye el funcionamiento apropiado a cada edad o
etapa de desarrollo y sobre la precisién de la informacién obtenida a partir de los propios

nifios/as y adolescentes 71: 126,

La mayoria de instrumentos de medida de la CVRS estan construidos siguiendo un modelo

psicométrico que se basa en la capacidad del individuo para discernir entre estimulos de
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diferente intensidad. En muchos instrumentos cada aspecto de la CVRS esta representado por
una dimension, definida a partir de una serie de preguntas (o items) que miden dicho concepto
de forma latente, por ejemplo, el bienestar y/o malestar psicoldgico. La puntuacion del
individuo o del grupo en cada una de las dimensiones incluidas en el cuestionario puede
generar un perfil de su estado de salud. Existen otros enfoques en la medicién de la CVRS,
como la aproximacion econométrica. Esta aproximacion se centra en la medicién de las
preferencias (utilidades) de los individuos y mide el valor asignado a distintos estados de salud
utilizando técnicas econométricas como el juego estandar o el intercambio temporal (time
trade-off) 1°1. A menudo, el objetivo de utilizar esta aproximacion es ayudar en la toma de

decisiones en relacién con la asignacidn de recursos sanitarios.

Como en el caso de los adultos, los instrumentos o cuestionarios de CVRS en nifios/as y
adolescentes se suelen clasificar en genéricos y especificos!26. Los instrumentos genéricos
estan disefados para uso general, con independencia del problema de salud y a menudo se
aplican en poblaciones relativamente sanas. Los instrumentos especificos son aquellos que
profundizan en el impacto de algunos problemas de salud especificos en la CVRS. Se centran
por lo general en las dimensiones de la CVRS mads afectadas por la enfermedad de interés y con
frecuencia miden ademads los sintomas especificos. Existen cuestionarios de CVRS de nifios y

adolescentes con asma, cancer y epilepsia, entre otras enfermedades crénicas 127,

Cuando un instrumento da una puntuacion para cada dimension se suele denominar “perfil”,
mientras que cuando da una puntuacién global para el instrumento se suele denominar
“indice”. En algunos casos, los instrumentos generan un perfil y un indice. Tanto los
cuestionarios genéricos como los especificos intentan recoger la percepciéon de la salud de los
propios nifios/as (desde la edad pre-escolar o escolar hasta los 11-12 afios) y de los
adolescentes (desde los 12-13 hasta los 18-19 afios) 128,

Si bien la mayoria de cuestionarios de CVRS se han desarrollado en paises anglosajones, la
adaptacién de instrumentos a diferentes contextos culturales o paises permite establecer
comparaciones internacionales y aprovechar la experiencia adquirida en el desarrollo inicial
del instrumento. La disponibilidad de numerosos instrumentos genéricos y especificos de CVRS
para nifios/as y adolescentes en el ambito internacional, asi como la variabilidad en el proceso
de adaptacién, puede dificultar la seleccién del instrumento mds adecuado'?8. Por este
motivo, se hace cada vez mas necesario disponer de informacién rigurosa sobre las

caracteristicas principales de estos instrumentos en revisiones de la bibliografia.

En la tabla 7 se presentan los instrumentos genéricos de CVRS. La mitad de los instrumentos

fueron desarrollados en inglés (8/15); ademas, todos los instrumentos fueron creados a partir
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del modelo psicométrico, excepto el 16D/17D basado en una aproximacion econométrica. El
rango de edades para los instrumentos con versidon autoadministrada para nifios/as y
adolescentes es de 4-18 afios. La mitad de los cuestionarios (8/15) estdn dirigidos
exclusivamente a nifios/as y adolescentes y no recogen una versién para padres. Los demas
instrumentos incluyen versidon para padres, aunque generalmente sélo se aplican como
complemento en las edades mds jovenes. En seis cuestionarios se incluyen ilustraciones,
figuras o caras con el fin de ayudar a concentrar la atencidn del niflo y mejorar su

comprension.

Dos de los instrumentos el (EHRQL y GCQ) tratan la CVRS como un concepto unidimensional v,
por tanto, no tienen estructura dimensional. Entre los demas instrumentos, el nimero de
dimensiones varia entre las cuatro del AUQUEI y las 15 del CQOL. En algin caso, como en el
CHIP-AE, también se generan puntuaciones en subdimensiones que, a su vez, se agrupan en
dimensiones. El contenido de los cuestionarios en términos de sus dimensiones es bastante
variable e incluye desde la percepcion de salud general y la satisfaccion con la salud y con la
vida hasta las funciones fisicas, psicolégicas y sociales, el dolor y los sintomas fisicos y
psicoldgicos, la vitalidad y energia, la autoestima, la conducta y sus trastornos, la capacidad de
enfrentarse a problemas, el funcionamiento escolar, la relacion con compafieros y familiares, y

el impacto en la familia de los problemas de salud del nifio/a o adolescente 128-131,

En relacion con las propiedades psicométricas, la consistencia interna es una caracteristica
medida en todos los cuestionarios, mientras que la repetibilidad test-retest se ha comprobado
en menos de la mitad de los instrumentos (6 de 15). Los resultados de la consistencia interna y
repetibilidad test-retest son aceptables para uso a escala grupal en todos los casos en que se
disponia de informacién. En general, la validez ha sido aceptable; la mayoria de los
cuestionarios han analizado la validez de constructo mediante la comparacién de las
puntuaciones entre diversos subgrupos, fundamentalmente en muestras de nifios/as y/o
adolescentes con diferentes enfermedades crdnicas, asi como la estructura interna de las
dimensiones a partir del andlisis factorial. No obstante, sélo en el CHIP-CE y el CHQ se han
estudiado, ademas, la validez de criterio. La sensibilidad a los cambios sélo ha sido
comprobada en la versién para padres del CHQ 129,
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Tabla 7: Resumen de los cuestionarios genéricos de
Calidad de Vida relacionada con la salud en la infancia y la adolescencia

Marco teérico

Rango

Cuestionario Quién Nombre de |a e o Ezcala c
Autores (afio) responde Defdﬂd . 5 dimension Fitil ki puntuacion RREE
|afios) Items | dimens.
AUQUE Vida familiar, vida social, actividades
(Autoquestionnaire AA 412 27 4 colegio,tiempo libre v salud + + Likert de 4 Francia
CQualité libre) categorias
Manificat et al(1998)
(CHIF-AE (Chiid Heaith and | AA 1i1-i7 i85 [ Bienestar, satisfaccion, | ++ ++ Likert de 4-3 | EE.ULL
Iliness Profile —Adolescent enfermedades, funciones, Categorias
Edition]  Starfield et al resistencia, riesgos {aprox)
(1993)77 (1935)
CHIP-CE (Child Health and | A 6-12 a5 14 Bienestar, satisfaccidn, funciones, | ++ = Likert de 5 EE.LILL.
lllness  Profile  —Child | A resistencia, riesgos Categorias
Edition) Mebok ot al | Y padres
[2001)
cliQ AR 10-18 Ja, 11 Tunciones fisicas, rol socialfisico, | ++ /s Likert de 4-G | CC.UL
(child HesalLh S0y pereepion de salud, , ol sudal- Caleguriay
Quesslivnnaire) 98 zinudional, 1wl sutial-
Landgral el al {1996) AR 5-10 87 cornpurLamierile, Lalegurias
autoestima, salud mental,
y padres comportamiento general.
ClIRIs (Child l1ealth Rating | A& G-12 20 7 Tuncién fisica, rol funcional, salud | + + Likert de 5 CC.UU
Imventories) miental, calidad de vida global, Categorias
Pai suns el al (1999) FELUISUY suLiales, persunales,
categorias funcidn cognitiva, energla
CHHES (Children’s Health Calidad de wida actual, estado de
Rating Scales) AR 10-13 17 5 entermedad actual, + + Likert de 5 EE.UU
Maylath (1990) estado de salud comparative actual, Categorias
resistencia
& la enfermedad, estado de salud
CaoL Mowvilidad v uzo de las manos, hacer
(child Quality of Life|An 9-15 15 15 cosac por =i mismeo, y padrec ) . Likert de 7 Reine
Questionnaire} Graham ot ensuciarse encima, escucla, | T T Unido
al (1997) actividades fucra del categorias
Z5A fisico, emocional, social, Faises
Kooprnan et al AR 5-16 25 4 funcionamiento en €l hogar Likert de s Bajos
(en revisién) + +
FHROI (Fxeter Health-
Related Cuality of Iife | A& 611 16 Pendiente 7 VA Reinn
Measiire]  Fiser #f  al rie desarral lar + + | Inicln
[1999)
16D [1& Dimcnsional Movilidad, visién, oide, respiracien,
Health related  mcasurc) | A& 12 15 16 16 sucfio, alimentacién, evacuadon, Likert de 5 Finlandia
Apajosalo et al (193G) habla, funcién mental, sintomas + +
categorias
incumuodided, wlegiv v fobbies,
amigos, aparlencla
fisica,  depresidn,  sufrimiento,
witalidad
17D [17-Dimensional Moavilidad, wision, oide, habla,
Health-related measure) | AA 311 17 17 respiracion, suefio, alimentacion, Likert de 5 Finlandia
; . . + +
Apajasalo et al (1996) EVaCcuacion, sintomas 3
incomodidad, categorias
calegio y hobbies, amigos, apariencia
fisica,
depresion,  ansiedad,  vitalidad,
habilidad para
concentrarse, aprendizaie y memoria
GCQ  (Generic  Health Afecto general, relaciones con pares,
Questionnaire) Collier et | A& 6-16 25 5 funciones, relaciones con padres, Likert de 5 Reino
al{1997) aticfarrian rategarias en general + + Linicln
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Tabla 7: Resumen de los cuestionarios genéricos de
Calidad de Vida relacionada con la salud en la infancia y la adolescencia

HAY {(How Are You?) Actividad fisica, actividad cognitiva, Likert de 4 Paises

Bruil et al (1996) AA 7-13 80 5 actividad social, sintomas fisicos, Bajos
emaociones positivas + + categorias

KINDL (Fragebogen

zur Lebensqualitdt | Padres 4-7 40 4 Bienestar fisico, bienestar Likert de 5 Alemania

von Kindern  and emaocional, actividades cotidianas, | * *

Judendlichen) AA 10-16 social categorias

Ravens-Sieberer

(1998)

PedsQL  (Pediatric Funciones fisicas, funciones Likert de 3

Quality of Life | Padres 2.4 23 a emocionales, funciones  sociales, ¥5 EEUU.

Questionnaire) An 5.18 funciones escolares + + categorias

Varni et al (2001) y padres

TACOOL Molestias fisicas, funciones motrices, Likertde 3y

Vogels et al {1998) Padres 815 108 7 independencia, funciones cognitivas, + + Paises
funciones sociales, emociones y 4 categorias Bajos

AA 16-18 positivas, emociones negativas

VSP-A  (Vécu et Bienestar  psicologico,  energia-

Santé Pergue de m 1117 a0 6 vitalidad, relaciones con los + + VAS Francia

I'Adolescent) amigos/fas, relaciones con padres,

Simeoni et al tiempo

{2000)a2 libre/ocio, colegio

ABREVIATURAS: AUTOADMINISTRADO (AA); DIMENSIONES (DIM).

VAS: escala visual analdgica.

Fiabilidad: {+) consistencia interna o test-retest aceptables, (++) consistencia interna y aceptables.

Validez: (+) validez de constructo o de criterio aceptables, (++) validez de constructo y de criterio aceptables, (+s) ibilidad al cambio aceptabl

Fuente: Rajmil L, et al. Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en la infancia y la adolescencia:
revision de la bibliografia y de los instrumentos adaptados en Espaia

La busqueda de instrumentos creados originariamente o adaptados para su uso en Espafia en
la poblacién infantil y/o de adolescentes dio como resultado tres cuestionarios genéricos y
cinco especificos (tabla 8). Dos de los cuestionarios especificos fueron desarrollados en

Espafia; en cambio, no se ha desarrollado ningtn instrumento genérico.
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de Calidad de Vida relacionada con la salud en la infancia y la adolescencia adaptados en Espaia

Marco teérico

Tabla 8. Resumen de los cuestionarios genéricos y especificos

Cuestionario Quién Rango | N2de N2 de Nombre de la Fiabilidad | Validez Escala de Proceso
- responde | de edad | items | Dimensién Dimension puntuaciéon | adaptacién
Autores (aiio) i
(afios)
INSTRUMENTOS GENERICOS
KINDL Bienestar fisico,
(Fragebogen zur AA 512 40 4 bienestar + + Likert de 4-7 | ++
Lebensqualitdt von Kindern emocional, (aprox.)
and Judendlichen) 10-16 actividades
Ravens-Sieberer (1998)
AUQUEI (Autoquestionnaire Funciones,
Qualité de vie-Enfant- AA 4-12 27 4 autonomia, tiempo | 4 ¥ No +
Imagé) libre, familia informado
Garcia et al (1998)
CH|P-CE/AE Satisfaccion,
(Child Health and 412 |44 16 bienestar, riesgos, Likert de 4-5
Iliness Profile-Child ;j:z::::;a;
/Adolescent Edition) AA 12-19 187 ++ ++ categorias ++
. S enfermedades
Rajmil et al (en revision)
INSTRUMENTOS ESPECIFICOS
CAVE (Escala de Calidad de Sintomas,
Vida del nifio con Epilepsia) | Padres <14 8 limitacién 0 0 Likert de 5 NP
Herranz (1996) de actividad, categorias
funcién
emocional
ECVNO (Escala de Calidad Aislamiento,
de Vida para Nifios AA 3-18 19 4 carencia + + Likert de 3 NP
Oncolégicos) emocional, categorias
sufrimiento
Exposito et al (1996) emocional,
obstaculos
a relacionarse
POQOLS (Pediatric Consecuencias del
Oncology Quality of Life Padres 3-18 21 3 tratamiento, + + Likert de 7 0
Scale) impedimentos categorias
Exposito et al (1996)46 fisicos,
Version original agresividad
PAQLQ (Pediatric Asthma Sintomas,
Quality of Life AA 7-17 23 3 limitacién + ++/+s Likert de 7 ++
Questionnaire) de actividad, categorias
Tauler et al (2001)48 funcion
Versiones riginales emocional
QLPSD (Quality of Life Funcién
Profile for Spine AA 10-20 21 5 psicosocial, ++ + Likert de 5 NP
Deformities) Climent et al problema suefio, categorias

(1995)

dolor espalda,
imagen corporal
flexibilidad

Fiabilidad: (0) no informada, (+) consistencia interna o test-retest aceptables, (++) consistencia interna y test-retest aceptables.
Validez: (0) no informada, (+) validez de constructo o de criterio aceptables, (++) validez de constructo y de criterio aceptables, (+s) sensibilidad al
cambio aceptable. Proceso de adaptacion: (NP) no procede, version original en espafiol, (0) no informado, (++) bueno o adecuado.

65



Impacto de la infeccion por el VIH en la Calidad de Vida infantil Marco teérico

La variabilidad en el nimero de dimensiones y contenidos que incluyen las medidas genéricas
de CVRS en la infancia y adolescencia es reflejo de una posible falta de consenso en cuanto al
concepto de CVRS en este grupo de edad. Ademas, la mayoria de instrumentos se encuentran
en fase de desarrollo.

La inclusién de versién para padres se basa en la necesidad de recoger informacion
complementaria de la familia, y como fuente alternativa de informacion dada la menor
fiabilidad de las respuestas en los de menos edad. El limite inferior de edad a partir del que los
nifios/as son capaces de responder a cuestionarios autoadministrados de CVRS es variable

segun el tipo de cuestionario y su forma de administracién 139,

Es importante destacar que sdlo existen dos instrumentos genéricos adaptados en Espafia, con
coeficientes de fiabilidad y validez conocidos para su uso en nifios/as y adolescentes hasta la
fecha. En la actualidad ademas de los citados en la tabla 8, el PedsQL y el VSPA estdn en fase
inicial de adaptacién en Espafia. Entre los instrumentos especificos adaptados o creados en
Espafia, se encuentran los dirigidos a algunas de las enfermedades mas prevalentes en nifios y
adolescentes, como el cdncer o la epilepsia. Entre los cuestionarios genéricos recogidos en la
presente revision, el CHIP-CE y el CHQ son los mas conocidos y utilizados internacionalmente
en diversos tipos de estudios. El KINDL, el POQOL y el PAQOL han demostrado ser mas utiles

en estudios clinicos en nifios/as y adolescentes con problemas crénicos de salud 129-132,

5.2. LIMITACIONES DE LAS MEDIDAS DE CALIDAD DE VIDA RELACIONADA

CON LA SALUD EN LA INFANCIA'Y LA ADOLESCENCIA

Por ultimo, hay que tener en cuenta que existe una serie de limitaciones en las medidas de
Calidad de Vida en la infancia y la adolescencia; podemos decir que la aplicacién de los
instrumentos de CVRS en la infancia y la adolescencia se enfrenta a algunos problemas

metodoldgicos y practicos.

También seria interesante profundizar en la elaboracion de un modelo teérico capaz de captar
los cambios en el desarrollo del nifio/a o adolescente y en el conocimiento de los factores que
influyen en la percepcion de la CVRS durante la infancia y la adolescencia '33. Estos hechos
podrian explicar la variabilidad observada respecto a las dimensiones incluidas en los
cuestionarios y a los diferentes rangos de edad.
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Por otro lado se han evaluado las propiedades psicométricas en la mayoria de instrumentos,
pero la sensibilidad a los cambios sélo se ha analizado en dos de ellos. Algunos presentan
resultados en el limite de lo aceptable en cuanto a sus propiedades psicométricas y su
capacidad para discriminar entre nifios/as y adolescentes sanos y con diferentes problemas de
salud 134-135, En Espafia seria recomendable la adaptacion o creacién de nuevos cuestionarios

especificos para aquellas areas donde todavia se carece de instrumentos de medida.

Ademas, el uso mas generalizado de los instrumentos genéricos existentes permitiria mejorar
su comparabilidad y conocer qué instrumentos tienen mejor rendimiento en los distintos
ambitos de aplicacion. Es de esperar que en los préoximos afios los instrumentos de Calidad de
Vida para nifios/as y adolescentes desarrollados en la Gltima década sean aplicados tanto en la
practica como en la investigacion en ambitos tales como el socioeducativo, el educativo, el

poblacional, y el clinico, para valorar su utilidad en estos contextos.

Sin embargo, de manera generalizada en el caso de los nifios y adolescentes, hay que tener en
cuenta que las necesidades, aspiraciones e ideales relacionados con una vida de calidad varian
en funcion de la etapa evolutiva; es decir que la percepcion de satisfaccion se ve influida por
variables ligadas al desarrollo y al factor edad, por ello la evaluacién de la Calidad de Vida no se
puede plantear sin el analisis de los diferentes momentos del ciclo evolutivo (la infancia y la
adolescencia) 3%, En la infancia y la adolescencia la mayoria de los estudios e investigaciones
hacen referencia a las ciencias de la salud considerando, en funcidn de la edad, la repercusién

de enfermedades crdnicas (asma, diabetes, etc.) en la satisfaccion percibida con la vida.

También, se comparte el criterio de que la Calidad de Vida es un objetivo valido en la
medicina'3, pero también en la vida, por ello se considera que debe ser estudiada y valorada
en el continuo salud-enfermedad, es decir, no solo asociada a enfermedades; enfoque que
tradicionalmente se ha venido llevando a cabo. En este sentido, el presente trabajo ha puesto
énfasis en un “continuo de salud-enfermedad” desde una perspectiva de evaluacién de Calidad
de Vida centrada en el propio sujeto, contrastando con la tendencia a efectuar la evaluacion
sélo a través de la informaciéon recibida de los adultos, como pueden ser padres, tutores,
maestros o cuidadores, sin perjuicio de la relevancia que pueda tener la informacién recogida

a través de estas fuentes 113,

Igualmente, la evaluacién de la Calidad de Vida se esta llevando a cabo en planteamientos y
programas innovadores como los de escuela inclusiva (“escuela para todos”), empleo con
apoyo y vida con apoyo que estructuran los procesos para conseguir una sociedad inclusiva
[M.A. Verdugo (INICO, Univ. Salamanca)] y una escuela que aborde los aspectos del proceso de

inclusion educativa 3¢, aportando a la institucién escolar las condiciones necesarias para que
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el alumno alcance ese grado de satisfaccion y bienestar que requiere una vida de Calidad'3¢,
relacionando la Calidad de Vida con el paradigma de apoyos, la autodeterminaciéon de la

personay la busqueda de una vida de calidad 13¢-138,

Por Ultimo, la medida de la Calidad de Vida en nifios/as y adolescentes se encuentra en fase
inicial de desarrollo y es de esperar que en los proximos afios el ambito de evaluacion de la
Calidad de Vida sea mds amplio y su medicion mas efectiva en su aplicacion y utilidad en la

practica clinica, educativa, de salud socioambiental y de salud publica.

Respecto a la infeccidn por el VIH, cuyo estadio final es el SIDA, es conocida también por sus
efectos personales y sociales, incide asimismo en los diferentes niveles del desarrollo del
individuo: fisico, psiquico, social y personal (espiritual), y por tanto en su Calidad de Vida,
razén que exige el pleno compromiso del sistema educativo y de sus instituciones. Por este
motivo, si la escuela no da una respuesta a todo cuanto se deriva de esta enfermedad, no
cumplird con la misidn que la sociedad le ha encomendado, es decir, la implicacién del sistema

educativo en la educacién sobre el SIDAT37,

El colegio, como institucion educativa, no puede estar al margen de ninguna de las dificultades
que afectan al desarrollo de las personas y, en este sentido, cualquier contradiccién social es
también un problema pedagdgico. Por esta razon, la institucion escolar en su conjunto tiene
aqui una responsabilidad formativa a la que no puede renunciar '3%. Sin embargo, no hay que
olvidar las limitaciones impuestas por la propia realidad del problema del SIDA,
independientemente de las carencias de la propia escuela. Temas como la sexualidad, la
homosexualidad, contracepcion y las drogas se presentan con facilidad para todo tipo de
enfrentamientos en base a diferentes criterios morales o religiosos. Ademads los propios
educadores no se encuentran a “gusto” a la hora de tratar las problematicas relacionadas con
el SIDA%8, cuando precisamente en este campo hace falta, ante todo un mensaje claro y
explicito. No puede ni debe descartarse, que el SIDA tiene relacién con el sexo, la droga, la
sangre y la muerte, aspectos considerados “tabu” dentro de nuestra sociedad, lo que dificulta

una relacion clara y abierta dentro de los centros educativos.

Es posible afirmar que dentro de la escuela aunque se pretende como meta final conseguir el
pleno desarrollo del individuo, en la practica su funcién queda muchas veces limitada a la
transmisién de unos conocimientos socialmente valorados, orientados desde el poder
establecido, mas dirigidos a la adaptacion del sistema social que a la consecucion de la
autonomia personal. No obstante, hoy las instituciones educativas van tomando poco a poco
conciencia de su responsabilidad ante el problema actual del SIDA. La constatacion del enigma

del SIDA incluso entre los propios alumnos y las peticiones de informacion de los mismos, las
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presiones de los padres, la concienciacion llevada a cabo por otros profesionales preocupados
por el tema o la inquietud educativa de los propios maestros provocan que se busquen

respuestas a dar por parte de la escuela tanto dentro como fuera de su recinto 140,

Si se comprende la complejidad del SIDA, se entendera también la necesidad de intervenciones
adaptadas a los diferentes colectivos implicados en situaciones de riesgo. Si se valora la
existencia de ciertos conjuntos de creencias o representaciones sociales diferenciados, se
tendran en cuenta diferentes objetivos y caminos para desarrollar una educacién preventiva o
terapéutical40-141, Se entiende asi lo intrincado del hecho educativo, que exige por si mismo
una reflexion mas profunda a la hora de plantear intervenciones concretas ante las diferentes

situaciones relacionadas con la pandemia de nuestro siglo, el VIH/SIDA.

69






Objetivos






Impacto de la infeccion por el VIH en la Calidad de Vida infantil Objetivos

El objetivo general de esta Memoria es determinar las posibles repercusiones que puede tener
en la Calidad de Vida infantil la infeccion por el VIH en funcién de la sintomatologia clinica y de
los tratamientos antirretrovirales, teniendo en cuenta los factores socio-ambientales y el
criterio de bienestar y satisfaccién con la vida del propio nifio VIH+, con la finalidad de elaborar
orientaciones validas que posibiliten la elaboracién de programas educativos y de apoyo para
los nifios que ya estan infectados por el VIH, por considerar a este colectivo uno de los mas
vulnerables y necesitados de estas ayudas y para que puedan enfrentarse a su situacion

personal de la forma mas integradora posible.

I. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Determinar la tasa de prevalencia y la distribucidon geografica en la Comunidad de
Madrid de los nifos infectados por el VIH, asi como estudiar el perfil de la infeccidn

pediatrica por el VIH y realizar un analisis ecoldgico del contexto en dicha Comunidad.

2. Conocer la adaptacidon del nifo infectado por el VIH a la enfermedad y a los
tratamientos antirretrovirales, analizando las implicaciones de la infeccién y los
efectos adversos de los antirretrovirales en el desarrollo general y en la Calidad de
Vida.

3. Valorar el impacto de la infeccion pediatrica por el VIH en la Calidad de Vida mediante
el analisis de las condiciones socio-ambientales y familiares y a través del criterio del
propio nifio infectado por el VIH, en sus dimensiones de salud, fisicas, psicoldgicas,

académicas y sociales.

4. Identificar los elementos susceptibles de ser incluidos en un programa educativo de
formacion del profesorado y de intervencidén pedagégica con los alumnos infectados

por el VIH, en el marco de una propuesta curricular que los contenga.
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I. ESTUDIO EPIDEMIOLOGICO DEL VIH

1. ENFOQUE METODOLOGICO

Para determinar la tasa de prevalencia y la distribucidn geografica en la CM, estudiar el perfil
de la infeccion pediatrica por el VIH y realizar un andlisis ecoldgico del contexto en dicha
Comunidad, se plantea un enfoque observacional retrospectivo de caracter longitudinal,

combinando procedimientos cualitativos y cuantitativos.

1.1. POBLACION DE ESTUDIO

Para determinar el estudio epidemioldgico, en cuanto al nimero de casos de TV de nifios VIH+
en la CM, se procedid a la recogida de datos entre 1980 y 2008, menores de 18 afios (n=346),

atendidos en los centros hospitalarios de la CM: Hospital General Universitario "Gregorio

Marafién", del Hospital Universitario "Doce de Octubre "; Hospital Universitario" La Paz ";

Hospital Universitario" Carlos Il "; Hospital Infantil Universitario" Nifio Jesus "; Hospital
Universitario" Principe de Asturias "; Hospital General de Mdstoles, Hospital" Severo Ochoa "y

Hospital Universitario de Getafe.
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1.2. PERIODO DE ESTUDIO

El estudio comprende el periodo del ultimo cuarto de siglo (desde el comienzo de la epidemia
en 1980) hasta diciembre del 2008. Se divide en 5 periodos (PC) sobre la base de la evoluciéon

del VIH en tratamientos antirretrovirales:

1. 1980-1989 para el PC1 (80-89) (desde el 29 de enero de 1980 hasta el 31 de diciembre

de 1989): nifios infectados por el VIH no tratados porque la terapia antirretroviral no

estaba disponible.
2. 1990-1993 para el PC2 (90-93) (desde 1 de enero de 1990 hasta el 31 de diciembre de

1993): nifios en monoterapia con un andlogo de nucledsido inhibidor de la

transcriptasa inversa (ITIAN). En este periodo mas del 60% de los nifios todavia no
recibian ninguna terapia, tan solo un 25 % de los nifos infectados recibieron el primer
tratamiento disponible en monoterapia.

3. 1994-1996 para el PC3 (94-96) (desde el 1 de enero de 1994 hasta el 31 de diciembre

de 1996): periodo en el cual los nifios comenzaban a recibir terapia combinada (TC)

con dos ITIANs. Mas del 40% de los nifios seguian sin tratamiento antirretroviral y mas
del 35% se encontraban en monoterapia.
4. 1997-1998 para el PC4 (97-98) (desde el 1 de enero de 1997 hasta el 31 de diciembre

de 1998): periodo en el que se comenzé a administrar los tratamientos

antirretrovirales de gran actividad (TARGA) consistente en una combinacién de tres o
mas farmacos, (ITIANs, y/o IP, y/o ITINAN). En estas fechas se encontraban mas del
50% de los nifios en TARGA.

5. 1999-2008 para el PC5 (99-08) (desde el 1 de enero de 1999 hasta el 31 de diciembre

57-58,142

de 2008): periodo en el que mas del 70% de los nifios se encontraban en TARGA

1.3. AREA DE ESTUDIO

La CM tiene una superficie de 8.030,1 km 2 y una poblacion en 2007 de 6,008.183.
Administrativamente, se divide en 179 municipios. Uno de ellos, el Ayuntamiento de Madrid,
tiene una extension de 605,8 km 2 y una poblaciéon en 2007 de 3128600 habitantes'43. Desde
1988, el Ayuntamiento de Madrid se componia de 18 distritos. Para llevar a cabo este analisis,

nos hemos basado en los estudios realizados por Chueca Gotilla y colaboradores 143-144 que
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destaco la presencia de un "eje social" dividiendo el Ayuntamiento de Madrid en un S-SE y la
zona N-NO. Hemos estratificado el area de estudio como sigue: Zona Norte, incluyendo los
distritos de: 1.Centro, 3.Retiro, 4.Salamanca, 5.Chamartin, 6.Tetuan, 7.Chamberi, 8.Fuencarral-
El Pardo, 9.Moncloa-Aravaca, 16.Hortaleza, 21.Barajas; Zona Sur, incluyendo los distritos de: 2.
Arganzuela, 10.Latina, 11.Carabanchel, 12. Usera, 13. Puente de Vallecas, 14. Moratalaz, 15.
Ciudad Lineal, 17. Villaverde, 18. Villa de Vallecas, 19. Vicalvaro, 20. San Blas (figura 1).

Figura 1: Municipios de Comunidad Auténoma de Madrid y distritos del Ayuntamiento de Madrid
dividido por un "eje social" basado en los estudios realizados por Chueca Gotilla y colaboradores

1.4. METODOS

1.4.1. El andlisis geografico

Se describe la distribucién geografica de la epidemia del VIH por TV, en el municipio de
Madrid. El analisis geoespacial se realizd utilizando ArcView Sistemas de Informacion

Geografica (SIG), versién 3.1.

79
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1.4.2. Fuentes de los datos

Toda la base cartografica fue proporcionada por el Instituto de Estadistica de la CM; los datos
de la poblacidn fueron ofrecidos por el Instituto de Estadistica de la CM y el Ayuntamiento de
Madrid. En particular, los datos fueron recogidos del censo, del "Padrén Municipal de
Habitantes", del Instituto de Salud CARLOS lll, Centro Nacional de Epidemiologia (actualizacion
a 30 de junio de 2008, Informe Semestral n21, Aifio 2008), Ministerio de Sanidad y Consumo,
Secretaria del Plan Nacional sobre el SIDA, situacién del SIDA y el VIH en la CM 2003-2007 (15
de marzo de 2008), Informe elaborado por la Seccién de Programas Especiales del Servicio de
Epidemiologia del Instituto de Salud Publica de la CM. Mortalidad por VIH/SIDA en Espafia afio
2006, evolucién 1981-2006; Enero 2009 (Secretaria del Plan Nacional sobre el sida. Madrid:
Ministerio de Sanidad y Consumo). La direcciones de las personas infectados por el VIH fueron
recogidas de su historial médico y organizada en una base de datos ubicada en el Laboratorio

de Inmuno-Biologia Molecular, Hospital General Universitario "Gregorio Marafiéon", Madrid.

1.5. VARIABLES

1. Caracteristicas ecoldgicas de los niiios infectados por el VIH en la comunidad demadrid:
1.1. Via de contagio de la infeccion infantil
1.2. Condiciones sociodemograficas
1.3. Numero de casos de VIH/SIDA en la CM
2. Caracteristicas maternas y variables relacionadas con la transmision vertical:
2.1. Caracteristicas maternas de la infeccion por el VIH
2.2. Lla profilaxis en la prevencion de la TV
3. Distribucion geografica de la prevalencia del VIH infantil por transmision vertical:

Con el fin de estudiar las caracteristicas demograficas y socioecondmicas de la poblacién
pediatrica que vive en diferentes distritos de la CM, hemos incorporado variables referentes a
las caracteristicas de los padres:
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a) La nacionalidad de los no espafioles para describir la distribucién geografica de los

inmigrantes.

b) El nivel educativo se refirid a la mas alta titulacion académica declarada por el
habitante. En particular, se decidié analizar la distribucion espacial del porcentaje de
analfabetos que incluyen personas mayores de 9 afios de edad incapaz de leer y escribir y las
personas que, aun sabiendo leer y escribir, no han logrado ningun titulo académico. Los datos
de 2006 a nivel de distrito no estaban disponibles. Los datos relativos a la actividad econémica

se refieren a la poblacion de mas de 15 afios de edad.

c) indice de paro: En el "Anuario Estadistico" de la ciudad de Madrid la poblacién se
clasifica en activos o inactivos (jubilados, estudiantes, discapacitados, amas de casa, otros). La
poblacidn activa, incluido el personal militar, se subdivide en trabajadores o desempleados. Se
decidié dividir por sexo el porcentaje de personas desempleadas para calcular el total de la

poblacidn activa. Los datos de 2008 a nivel de distrito no estaban disponibles.

d) La situacion econdémica de la poblacion se evalué mediante un indice anual de la
renta per capita calculado por el Instituto de Estadistica de la CM. Los datos a nivel de distrito

no estaban disponibles para el periodo anterior a 1996 y posterior a 2003.

e) Ademas, en el "Anuario Estadistico" la poblaciéon esta clasificada en la poblacién "de
derecho" y la poblacion "de hecho", la primera incluye a todos los residentes presentes y
ausentes, mientras que la segunda incluye a los presentes y los residentes en transito. Todos

los resultados presentados en este documento hacen referencia a la primera categoria.

1.6. ANALISIS ESTADISTICO

En el analisis descriptivo geografico, se determind la magnitud de los cambios demograficos y
socio-econdmicos y las diferencias a nivel de distrito asi como la referencia geografica al
numero de casos de VIH pediatrico, representado de manera espacial mediante la elaboracion
de mapas utilizando como soporte informatico Arc View GIS 3.1. También se realizd un analisis
bivariado para evaluar la asociacion entre las caracteristicas demograficas y socioeconémicas
de la poblacion de los diferentes distritos de Madrid y la distribucién espacial de la epidemia
del VIH por TV.
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La prevalencia de la pandemia del VIH por TV se calculé por 10.000 habitantes. En cuanto a los
analisis ecoldgicos, se realizo la correlacidon no-paramétrica de la prueba estadistica de Rho de
Spearman para analizar la correlacidn entre la prevalencia de los casos de VIH, la TV y el
porcentaje de cada una de las cinco variables que se refieren a las caracteristicas demograficas
y socio-econdmicas de la poblacién de la CM. Para este estudio hemos utilizado el software

estadistico SPSS version 14.
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I. ESTUDIO DEL IMPACTO DEL VIH EN LA CALIDAD DE VIDA INFANTIL

1. ENFOQUE METODOLOGICO

Para establecer el nivel de Calidad de Vida infantil en funcidn del impacto del VIH, se planted
un enfoque prospectivo de cardcter transversal en una muestra de pacientes pediatricos
infectados por el VIH, combinando procedimientos cualitativos y cuantitativos. La Memoria
sigue una metodologia sistémica, con un planteamiento observacional y multicéntrico en el

analisis de casos.

1.1. SUJETOS DE ESTUDIO

El estudio se realizd con 101 nifios de los cuales 71 estaban infectados por el VIH y 34 eran
nifios no VIH y que no manifiestaban ninguna patologia relevante; forman el grupo control en
la valoracion de la Calidad de Vida, como valor poblacional de referencia que ha permitido

establecer criterios para interpretar las puntuaciones.

Los nifios estudiados tenian edades comprendidas entre los 5 y 14 afios de edad. El estudio se
realizé de acuerdo a la declaracion de Helsinki, el Convenio para la proteccion de los Derechos
Humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la
Medicina (Oviedo, 1997). Igualmente se siguid la normativa sobre proteccion de datos de
caracter personal que exige la legislacion espafiola (Ley Organica 15/1999) y aprobado por el
Comité de Etica de los Hospitales involucrados. En todos los casos, hubo consentimiento

informado de los padres o representantes legales para la realizacion del estudio.
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1.2. AREA DE ESTUDIO

Los nifios VIH+ se reclutaron en tres hospitales terciarios de la CM: Hospital General
Universitario “Gregorio Maraidn”, Hospital Universitario “La Paz” y Hospital “Carlos III” de
Madrid; encontrandose estos nifios VIH+ en seguimiento, en los hospitales de referencia,

desde su nacimiento hasta el 30 de diciembre del 2008.

Hospital General Universitario "Gregorio Maranén", Secciones de Inmuno-Pediatria y Seccién
de enfermedades Infecciosas Pediatricas. Es el hospital cabecera del Area Sanitaria 1 (Sur-Este)
con una extension de 1.142 km2, que esta formada por 29 zonas bdsicas de salud, agrupadas

en 4 distritos sanitarios: Arganda, Moratalaz, Retiro y Vallecas.

Hospital Universitario "La Paz" y Hospital "Carlos Ill", Servicios de Pediatria. El Hospital
"Carlos 1II" es uno de los hospitales que conforman el Area Sanitaria 5 (Norte), junto con el
Hospital Universitario “La Paz”, que actia como hospital cabecera en dicha area de salud. El
Area Sanitaria 5 tiene una superficie de 2.662 Km2, es la mas extensa de la Comunidad de
Madrid; ocupa la tercera parte de su territorio y alberga el 12,3% de la poblacién regional. Esta
formada por cuatro distritos sanitarios: Alcobendas, Colmenar Viejo, Tetuan y Fuencarral, que
se desagregan en 34 zonas bdsicas de salud. Estos cuatro distritos comprenden 66 municipios
mas dos distritos municipales de la capital. Se trata, pues, de un drea muy heterogénea, con

zonas pertenecientes a todos los ambitos geograficos de la Comunidad.

1.3. METODOS

1.3.1. Técnicas de laboratorio

1.3.1.1. Procesamiento de las muestras

Sangre periférica

Las muestras de sangre se obtuvieron por venopuncion de los pacientes en tubo de vidrio seco

con anticoagulante EDTA (VACUTAINER) para la obtencidon de suero y se mantuvieron a
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temperatura ambiente. Las muestras se procesaron durante la primera hora siguiente a la

extraccion.

Extraccidén y procesamiento del suero

Las muestras de sangre se centrifugaron durante 10 minutos a 1200 g. Una vez obtenido el

suero, éste se congelé inmediatamente para su conservacion a -702 C.

Extraccidon y procesamiento del plasma y de las células mononucleares de sangre

periférica

La sangre se depositd en tubos de 10 ml, con Ficoll-Hypaque (Pharmacia, Uppsala, Suecia). Los
tubos se centrifugaron a 800 g durante 30 minutos a 242 Cy tras ello se recogié el plasma, que
se congeld directamente a -702 Cy la banda correspondiente a las CMSP, las cuales se lavaron
con medio (RPMI) 1.640 (Seromed, Biochrom) y finalmente se resuspendieron en medio de
cultivo RPMI suplementado con suero fetal de ternera previamente testado (FCS) (Seromed,
Biochrom), L-glutamina 2mM (Flow), 50 U/ml de penicilina (Flow) y 50 U/ml de estreptomicina
(Flow).

1.3.2. Cuantificacion de RNA viral

La cuantificacién del RNA viral se realizé por transcripcion inversa y reaccidon en cadena de la

polimerasa (Rt-PCR). El andlisis se realizé en el plasma procedente de los nifios utilizando un

™
ensayo comercial (Amplicor-HIV Monitor Test, Roche Diagnostic System), aprobado por la

Federal Drug Administration (FDA) para monitorizacidn de carga viral en Mayo de 1996 145,

1.3.3. Citometria de flujo

Cuantificacion de linfocitos TCD4+ Y TCD8+ en sangre total

Las células T en sangre periférica fueron cuantificadas por inmunofluorescencia directa,
empleando anticuerpos monoclonales de la serie T. La adquisicion se llevd a cabo en un
citdmetro FACScan (Becton-Dickinson, San José C.A., EE.UU.) 46, utilizando el programa de
adquisicidn Lysis Il (Becton-Dickinson, San José C.A., EE.UU.) dentro de las dos horas siguientes

a la tincién de las células.
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Cuantificacion de subpoblaciones de linfocitos T CD4+ Y T CD8+

Se realiz6 el analisis de las subpoblaciones de células T por citometria de flujo, aplicando la
técnica de marcaje en tres colores en sangre total, lisado y lavado. La adquisicion se llevd a
cabo en un citdmetro FACScan (Becton-Dickinson) utilizando el programa de adquisicion Lysis Il
(Becton-Dickinson) dentro de las dos horas siguientes a la tincion de las células. Los
parametros optimos para la adquisicidon (sensibilidad del detector, amplificacion del detector,
compensacion) se determinaron empleando el reactivo Calibrite (Becton-Dickinson) y el
programa AutoComp (Becton-Dickinson) de forma periddica. Se adquirieron 5000 eventos
introduciendo una puerta de adquisicion para linfocitos T CD4+ y otra para CD8+. Dicha puerta
se definié usando los parametros de baja complejidad y alta expresion de CD4 o CD8 '47. El
analisis de los datos se realizd con el programa de analisis Lysis Il (Becton-Dickinson). Se
utilizaron los controles isotipicos adecuados (IgG1-FITC; IgG1-PE) para valorar la tincion
inespecifica, la cual se sustrajo del resto de los resultados.

1.4. INSTRUMENTOS DE EVALUACION DE CALIDAD DE VIDA

1.4.1. Entrevista-semiestructurada

a. Entrevistas semi-estructurada con el profesor/tutor de 30 nifios sanos no infectados por el
VIH, y 30 padres de nifios sanos no infectados por el VIH, con la finalidad de profundizar en el
conocimiento de los sujetos sanos, su rendimiento escolar y la Calidad de Vida. En las
entrevistas semi-estructuradas se utiliza como guia tematica el formulario de recogida de
datos socio-familiares (descrito en el epigrafe 2.4.3.).

b. Entrevista semi-estructurada con los médicos especialistas en pediatria del hospital H.G.U.
Gregorio Marandn responsables del Servicio de enfermedades Infecciosas Infantil e
Inmunopediatria, asistente social y enfermera de la consulta de enfermedades Infecciosas
(Infantil); médicos especialistas en pediatria del hospital Carlos Ill y enfermera de la planta de
enfermedades infecciosas (Infantil) y médicos especialistas en pediatria del hospital de la Paz,
enfermera de la consulta de enfermedades Infecciosas (Infantil) y enfermera de la planta de
enfermedades infecciosas (Infantil). En las entrevistas semi-estructuradas se utiliza como guia
tematica el formulario de recogida de datos socio-familiares y registro de datos clinicos y
ecoldgicos de nifios VIH+ (descrito en el epigrafe 2.4.3.).
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e Técnicas proyectivas (historia de vida, autonarraciones, etc.) (recogidas en las

historias clinicas de los nifios VIH+).

Las entrevistas se llevaron a cabo mediante preguntas abiertas dirigidas a obtener respuestas
de caracter espontaneo donde el informante responde con sus propias palabras y preguntas

de control.

1.4.2. Analisis de documentos oficiales

En el caso de los nifios sanos no infectados por el VIH, se procede al andlisis de las actas,

documento oficial del centro y a los datos registrados en la solicitud de matricula.

En el caso de los nifios VIH+, se procede al andlisis de las historias clinicas, documentos
oficiales de los centros sanitarios de referencia, donde se recogen datos relativos a los

pacientes pediatricos y sus antecedentes familiares.

1.4.3. Cuestionario de Calidad de Vida infantil percibida

Para la evaluacion de la percepcidn de Calidad de Vida de los nifios se optd por el cuestionario
de autorrelato “Versién espafiola del perfil de salud infantil” (Child Health and lliness Profile
[CHIP-CE]), dado que es uno de los primeros instrumentos genéricos adaptados para su uso en
nifios y adolescentes en Espafia y presenta adecuados coeficientes de fiabilidad, tanto en
términos de consistencia interna como de estabilidad test- retest, también presenta
adecuados niveles de validez de contenido, de criterio y de constructo. Por otro lado las
preguntas son breves, faciles de entender y de responder, vienen ejemplificadas por dibujos
explicativos y estan adaptadas adecuadamente a las edades de los nifios que lo van a

cumplimentar 148-150,

Cuestionario “Version espainola del perfil de salud infantil” (Child Health and lliness Profile
[CHIP-CE]): Este es un instrumento genérico que mide la Calidad de Vida percibida de nifios/as
de 6-11/12 afios, desarrollado en Estados Unidos, capaz de captar las dimensiones mas
relevantes de la Calidad de Vida infantil, de manera que es posible obtener una medida de
Calidad de Vida percibida desde los 6 hasta los 12 afios, incluyendo como elemento basico el
punto de vista del propio nifio. En el CHIP-CE, el estado de salud infantil percibida se define
como la habilidad para participar en actividades, apropiadas a la edad, tanto fisicas como

psicoldgicas y sociales. El CHIP-CE es una de las pocas medidas de salud percibida que incluyen
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en su modelo, ademas de aspectos fisicos, psicolégicos o sociales, factores académicos,
factores protectores y de riesgo para futuros estados de salud. La versién infantil del CHIP-
CE/CRF consta de 44 items agrupados en 5 dimensiones de salud (Satisfaccidn, Bienestar,

Resistencia, Riesgos y Funciones) que a su vez incluyen las siguientes subdimensiones:
. Satisfaccidn: satisfaccion con la salud y autoestima
Il. Bienestar: bienestar fisico, bienestar emocional y limitacién de actividad
lIl. Resistencia: participacién familiar, actividad fisica y resolucion de problemas
IV. Riesgos: riesgo individual y amenazas a logros
V. Funciones: rendimiento académico y relaciones con pares
VI. 4 preguntas sociodemograficas: sexo, edad, curso e item practico.

De las 44 preguntas, 27 se refieren a un periodo recordatorio de 4 semanas. Cada item incluye
dos figuras en los extremos de las categorias de respuesta indicando mayor o menor grado de
lo que se quiere medir. Las figuras se disefiaron para facilitar la comprensidn del contenido de

las preguntas por parte de los nifios y para que se identificasen con nifios/as su propia edad.

Puntuacidon e interpretacidon: Las preguntas del CHIP-CE/CRF presentan 5 opciones de
respuesta (p,ej,: nunca, casi nunca, algunas veces, casi siempre o siempre) que se puntuan de 1
a 5. En el caso del CHIPCE/CRF, los items se agrupan en dimensiones. La puntuacion para cada
dimensidn se genera a partir de la media de los items y luego éstas se agrupan en dimensiones
(media de las subdimensiones). Sélo es posible generar una dimension o subdimension si los
nifios/as contestan al menos al 70% de los items. Las subdimensiones y dimensiones se
puntuan en sentido positivo de la salud y, por lo tanto, las puntuaciones mds altas indican mas
Satisfaccion, mas Bienestar, mas Resistencia, menos Riesgos, menos Enfermedades y mejor

Funcién.

Para obtener las puntuaciones de los cuestionarios se utilizé el listado de variables del CHIP-
CE/CRF en formato SPSS asi como la sintaxis para crear las dimensiones crudas vy
estandarizadas, posteriormente se aplicé el algoritmo de cdlculo para generar las puntuaciones
mediante el software estadistico SPSS 11.0, adaptado de manera especifica para el analisis de
las variables del cuestionario CHIP-CE/CRF por BiblioPRO [(Biblioteca Virtual de Instrumentos
de Resultados Percibidos por los Pacientes. BiblioPRO es una pdgina web desarrollada por la
Unidad de Investigacion en Servicios Sanitarios del Institut Municipal d’Investigacio Médica

(IMIM-IMAS) en el marco de la Red IRYSS (Red de investigacion cooperativa para la
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Investigacion en Resultados de Salud y Servicios Sanitarios). Financiada por el Instituto de Salud
Carlos Il (G03/202). www.rediryss.net)].

1.4.4.1. Recogida de datos

Con el objeto de registrar los datos para su posterior estudio analitico se desarrollan los

siguientes formularios 1571,
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1. REGISTRO DE DATOS SOCIO-ECOMICOS FAMILIARES

FORMULARIO
DATOS FAMILIARES Fecha de recogida de datos:
CODIGO IDENTIFICATIVO:
ESTRUCTURA FAMILIAR: NUCLEO DE CONVIVENCIA
N2 de integrantes de la unidad familiar (describir):
Un solo progenitor al cuidado del hijo(s) menor (es) st Ulno []
Hogar en reconstruccion miultiple (Cambio de dos o mas parejas) st [JIno [
Menores al cuidado de abuelos o tutores (No hay padres en el hogar) st [JINO []
Menores al cuidado de instituciones st [JINno [J
La pareja no son los padres bioldgicos st []|INnOo []
ASPECTOS SOCIO-ECONOMICOS FAMILIARES
PADRE Biolégico st [J |NO [] |Adoptivo Sl [] |NnO ]
Edad: Nivel de estudios:
Nacionalidad:
Ingresos netos anuales superiores a 6.326,86 euros st []Ino []
Actividad laboral que desarrolla:
o Activo por cuenta propia Sl [] | NO []
o Activo por cuenta ajena SI [1 |NO ]
o En paro con subsidio S [1 |NO ]
o_En paro sin subsidio S [] |INO []
o Inactivo, jubilado S| [1 |NO 1
o Inactivo, estudiante s [1 [NoO L]
o Inactivo, por incapacidad S [] |NO L]
MADRE Biologica | si [ | NO [] [Adoptiva | sI ] | NO []
Edad: Nivel de estudios:
Nacionalidad:
Ingresos netos anuales superiores a 6.326,86 euros | sl [] | NO []
Actividad laboral que desarrolla:
o Activo por cuenta propia SI [] |NnO ]
o  Activo por cuenta ajena sl [] |NnO []
o Enparo con subsidio SI [1 |NO []
o En paro sin subsidio S [1 |NO [
o Inactivo, jubilado Sl [1 |NO [
o Inactivo, estudiante Sl [T |NO []
o Inactivo, por incapacidad Sl [] |NO ]
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CUIDADOR O | Abuelo(s), tios, otros (describir):

TUTOR Edad:

Nivel de estudios:

Nacionalidad:

Ingresos netos anuales superiores a 6.326,86 euros Sl NO []
Actividad laboral que desarrolla:

o Activo por cuenta propia SI [] [NO ]

o Activo por cuenta ajena SI [] |NnO ]

o En paro con subsidio | [] [NO ]

o En paro sin subsidio SI [] |[NO []

o Inactivo, jubilado | ] |NO ]

o Inactivo, estudiante Sl [] |NO []

o Inactivo, por incapacidad SI [1|NO ]

Vivienda familiar En propiedad | [] [NO ]

Alquilada Sl [] |NO ]

Cedida o prestada Sl []|NnO ]

Existencia de déficit de alguno de los servicios de la vivienda (agua, sanitarios, electricidad):

Relaciones de la familia con el entorno (aislamiento social)

Sl

NO

Mantiene relacion con otros familiares

Mantiene relacion con algun tipo de amigos

Mantiene relacion con los vecinos

Mantiene relacion con otras personas o asociaciones

Algun miembro fuera del nucleo familiar sabe la infeccidon que padece

Obtencidn de recursos

Apoyo de otros familiares fuera del ntcleo

Sl

NO

Apoyo comunitario (vecinos, organizaciones, instituciones):
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2. REGISTRO DE DATOS CLINICOS Y ECOLOGICOS PACIENTES PEDIATRICOS VIH+,

FORMULARIO

DATOS DEL NINO Fecha de recogida de datos:
CODIGO IDENTIFICATIVO:
Edad | Sexo (V/H) |
Curso Escolar: Ha repetido algun curso Sl O NO O
Esta informado de la infeccion: Sl O NO O

DATOS CLINICOS

Padre 0
Otros familiares vivos afectados Madre [l

Hermano (s) U

No hay d

INGRESOS HOSPITALARIOS
Fecha de ingreso Patologia Fecha de alta
VALORACION DE ESTADIO CLINICO/INMUNOLOGICO |
ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS
Adherencia al tratamiento Alta 0 Media 0 Baja 0
Presencia de efectos adversos con la medicacion | O NO O
SINTOMAS REFERIDOS:
Astenia | NO Anorexia SI NO
Nauseas SI NO Sudoracién Sl NO
Mialgias | NO Cefaleas SI NO
Odinofagia SI NO Tos SI NO
Lipodistrofia Sl NO Irritabilidad | SI NO
Talla SI NO Peso Sl NO
Otros sintomas (especificar):
PARAMETROS DE SEGUIMIENTO Y EVOLUCION
Parametros inmunoldgicos CD4 (%)
Parametros viroldgicos Carga Viral (cop/ml)
ENFERMEDADES COMORBIDAS:
ALTERACIONES Desarrollo Mental ( 1, U, =)
Desarrollo Motor (11, U, =)

TIPO DE APOYOS (Psicologo, logopeda, etc., describir):
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1.5. VARIABLES

1.5.1. VARIABLES OBIJETIVAS DE CALIDAD DE VIDA INFANTIL

a) Aspectos ecoldgicos referidos a caracteristicas personales de los nifios infectados por el
VIH

e Estructura familiar en la que estdn inmersos

e Situacidn de orfandad, si la hubiera

e Sijtuacidn escolar (en este estudio se considera como bajo rendimiento escolar el
hecho de que un sujeto haya tenido que repetir al menos un curso en la historia de su
etapa educativa, adoptando el criterio del autor Riquelme (2001) que considera el
fracaso escolar como el retraso global o parcial superior a dos afos en la adquisicién
de los aprendizajes escolares).

e Situacidn de aislamiento social

e Siestdn informados del diagnostico de la infeccidn

e Valoracién de los apoyos recibidos
b) Aspectos relativos a la situacion econémica-social de la familia

e Estado civil de los padres

e Nacionalidad

e Nivel académico (para la medicién de la clase social y cultural se utilizaron los
indicadores aconsejados por el grupo de trabajo de la Sociedad Espafiola de
Epidemiologia: Clasificacidon de ocupaciones de 2004 [CNO-04], nivel de estudios segun
la escala empleada por el Departamento de Estadistica de la CM).

e Actividad laboral y categoria socio profesional (establecida segin Real Decreto
2064/1995, de 22 de diciembre, por el que se aprueba el Reglamento General sobre
cotizacion y liquidacion de otros derechos de la Seguridad Social. Articulo 26. Bases
por categorias. Para la clasificacion se utilizé el porcentaje de trabajadores no
cualificados sobre el total de la poblacién ocupada, segun criterio establecido por la
Sociedad Espafiola de Epidemiologia: Clasificacién de ocupaciones de 2004 [CNO-04]).

e Nivel de ingresos: Para establecer el nivel econdmico de las familias en el caso de esta
investigacion, se hace referencia al grado de pobreza «relativa», basada en términos

comparativos con el niveles de vida medios de la poblacién de referencia y consiste en
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la exclusidn de la participacion de un determinado nivel de vida para el que se requiere
un nivel de renta minimo, para ello se adopta el porcentaje de la renta media de la
poblacién total. Segun la escala empleada por el Departamento de Estadistica de la
CM, el nivel anual de ingresos brutos segun datos del Indicador Publico de Renta de
Efectos Multiples (IPREM 2006) donde se indica que la cuantia recogida por ley de
Presupuestos Generales del Estado para el afio 2008: IPREM anual: 6.326,86 euros
(IPREM mensual: 527,24 euros), siendo sustituida la referencia al salario minimo
interprofesional por la referencia al IPREM en aplicacion en el Real Decreto-Ley
3/2004, de 25 de junio y nivel de renta disponible bruta de los hogares (per cépita)
segun el Instituto Nacional de Estadistica (Contabilidad Regional de Espafia. Base 2000
Serie 2000-2008, siendo el afio 2008 estimacion provisional).

IPREM: Este indicador se utiliza a partir del afio 2006 como referencia del nivel de
renta que sirve para determinar la cuantia de determinadas prestaciones o para
acceder a determinados beneficios, prestaciones o servicios publicos. A la espera de la
publicacién del Real Decreto que lo regula, se indica la cuantia recogida en la Ley de
Presupuestos Generales del Estado para el afio 2009: IPREM diario: 17,57 euros;
IPREM mensual: 527,24 euros; IPREM anual: 6.326,86 euros. En los supuestos en que
la referencia al salario minimo interprofesional ha sido sustituida por la referencia al
IPREM en aplicacion de lo establecido en el Real Decreto-Ley 3/2004, de 25 de junio, la
cuantia anual del IPREM serd de 7.381,33 euros cuando las correspondientes normas
se refieran al salario minimo interprofesional en cédmputo anual, salvo que
expresamente excluyeran las pagas extraordinarias; en este caso, la cuantia serd de
6.326,86 euros. Para definir el umbral o limite de pobreza se utiliza la definicién
facilitada por la Comunidad Econdmica Europea: Se consideran pobres a las familias
con ingresos inferiores a la mitad de la renta media de la poblacion de cada pais.

Valoracion de apoyos y/o ayudas sociales

c) Aspectos clinicos

Estado inmunolégico analizando los valores de linfocitos TCD4+ y TCD8+
Estado viroldgico, cuantificando la carga viral

Ingresos hospitalarios a causa del VIH, en su historia clinica

Adherencia terapéutica

Efectos adversos a los tratamientos

152

Comorbilidad (término médico, acufiado por A. R. Fenstein en 1970 ~° y que se refiere

la presencia de uno o mas trastornos producidos por el efecto de una enfermedad o

enfermedades en un paciente cuya enfermedad primaria es otra distinta) >* *.
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1.5.2. VARIABLES SUBJETIVAS DE CALIDAD DE VIDA INFANTIL

Cuestionario “Version espainola del perfil de salud infantil” (Child Health and lliness Profile
[CHIP-CE

Dimensiones:

A. Satisfaccion
B. Bienestar
C. Resistencia
D. Riesgos

E. Funciones

Subdimensiones estudiadas:

a) Satisfacciéon y percepcion de salud
b) Satisfaccion y bienestar fisico
c) Bienestar emocional

c. 1. Nerviosismo
c. 2. Preocupacion

d) Autoestima

e) Imagen corporal

f) Autoconcepto académico

g) Concentracion

h) Conductas de amenaza a logros
i) Conductas de riesgo individual
j) Percepcion de relaciones socials

1.6. ANALISIS ESTADISTICO

1.6.1. PROCESAMIENTO DE LOS DATOS

Los valores de linfocitos T CD4+ y T CD8+ se expresaron en porcentaje y en valores absolutos,

células/mm?>. La CV se transformé en logy, para normalizar su distribucién.
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1.6.2. TABLAS DE CONTINGENCIA

La prueba ji-cuadrado de Pearson mide la asociacion entre dos variables cualitativas o
categdricas. Se contrasta si ambas variables son o no independientes. El test exacto de Fisher
es una variante de la prueba ji-cuadrado de Pearson y es una alternativa cuando el tamario

muestral es pequefio!54,

1.6.3. PRUEBAS PARAMETRICAS

1.6.3.1. Coeficiente de correlacidn lineal de Pearson (r)

Este coeficiente permite estudiar la fuerza de asociacidn lineal entre dos variables. Dicha
fuerza serda nula (asociacion lineal inexistente) si r =0, aumentando a medida que el valor de r
se aproxima a 1 o a -1. El signo del coeficiente r indica el sentido de la asociacion, siendo
directa cuando el signo es positivo e inversa cuando es negativo'°3,

1.6.3.2. Andlisis de la varianza.

La comparacién de las medias de cada variable en los distintos grupos estudiados se efectud
mediante el andlisis de la varianza (ANOVA). Este andlisis estudia la variabilidad entre los
grupos y dentro de los grupos. La F Snedecor detectara si las medias de al menos un grupo
difiere del resto’5%,

El andlisis de la varianza exige el cumplimiento de una serie de condiciones para poder ser
aplicada: La variable ha de seguir una distribucién normal en los grupos estudiados y las
varianzas han de ser homogéneas entre los grupos. La normalidad de cada una de las variables
se comprobd previamente mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov; la homogeneidad de

las varianzas se comprobd mediante la prueba de Levene.

1.6.3.3. Regresion logistica

Es una técnica multivariante adecuada si la variable dependiente es dicotdmica, pudiendo ser

las variables independientes de cualquier naturaleza (dicotémica, ordinal, continua o nominal).
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El exponencial de los coeficientes de la regresidon logistica, pueden ser directamente

interpretados como odds ratios.

1.6.4. PRUEBAS NO PARAMETRICAS

Las pruebas estadisticas no paramétricas se aplicaron cuando la muestra fue pequefa o la
distribucién de los datos en la poblacidn fue libre (los datos no procedian de poblaciones

normales y con igualdad de varianzas) 157,

1.6.4.1. “H” de Kruskal-Wallis

Analogo no paramétrico del analisis de varianza de un factor. Contrasta si varias muestras
independientes proceden de la misma poblacién. Esta prueba estadistica compara diferencias
a nivel global entre los distintos grupos estudiados. Cuando las diferencias fueron
significativas, se utilizdé la prueba “U” de Mann-Whitney para comprobar cuales eran los

grupos que diferian significativamente.

1.6.4.2. “U” de Mann-Whitney

Contrasta si dos muestras de dos subpoblaciones tienen la misma distribucidn. Las
observaciones de ambos grupos se combinan y clasifican con respecto al rango promedio
asignado en caso de producirse empates. Si la posicidn de las poblaciones es idéntica, deberan

mezclarse aleatoriamente los rangos en ambas muestras.

1.6.4.3. Andlisis de correlacion de Spearman

Variante del coeficiente de correlacion de Pearson. Es una medida de asociacion que se calcula
a partir de la asignacion de rangos a los valores ordenados. Dicha asociacién serd nula si Rh=0,
aumentando a medida que el valor de Rh se aproxima a 1 6 a -1. El signo del coeficiente “Rh”
indica el sentido de la asociacidn, siendo directa cuando el signo es positivo e inversa cuando

es negativo.
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En coherencia con la aproximacidn metodoldgica utilizada, se presenta en primer lugar los
resultados del estudio epidemioldgico, en segundo lugar el andlisis de la Calidad de Vida y en
tercer lugar las relaciones entre las distintas variables que definen tanto el caracter objetivo de

la Calidad de Vida como el cardacter subjetivo de los nifios infectados por el VIH en la CM.

I. ESTUDIO EPIDEMIOLOGICO

Los resultados se han organizado en tres apartados: andlisis ecologico del contexto de la
poblacién pediatrica infectada por el VIH, perfil materno y distribucion geogrdfica de la

prevalencia del VIH pedidtrico en la CM.

1. ANALISIS ECOLOGICO

Desde 1982, fecha en que se diagnosticd el primer caso de SIDA pediatrico en Espaiia, el
numero de casos de VIH/SIDA en nifios, registrados en la CM ha sido de 501, de los cuales 485
(95,3%) se infectaron por TV, 17 casos por recepcion de transfusiones y hemoderivados (antes

de 1996) y 2 casos en los que no se ha llegado a determinar la via de infeccidn (figura 1).

Figura 1: Casos de VIH pedidtrico en la CM segun ano de diagndstico y via de transmision

Hemoder: receptores de hemoderivados; Trans: receptores de transfusiones sanguineas;
Vertical: hijos de madres infectadas; Desc/NC: no se menciona la via de transmisién

afios
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La TV fue realmente alta en los primeros afos de la epidemia, pero disminuyd de forma
significativa después de 1996, debido principalmente a la utilizacion de antirretrovirales,
primero en monoterapia, seguida de la biterapia y de las terapias combinadas con mas de dos
farmacos (TARGA). De tal forma que las tasas de TV disminuyeron de un 30,0%-20,0% en los
inicios a un 14,8% en los afios 1996-1997 y a un 2,7% en el periodo 1998-2005. Durante los
afios 2006-2008 se registraron menos de un 2% de nifios diagnosticados de VIH por TV en la
CM (figura 2).

Figura 2: Relacion por anos de los nacimientos de nifios VIH+ por transmision vertical
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Correlaciones entre la transmision vertical y TARGA
Prueba estadistica Rho de Spearman. *Nivel de significacion 0,05 (bilateral)

De los 501 nifios infectados por el VIH, 346 vivian en el drea de estudio (71,3%), 56 (11,5%)
vivian fuera de ella y 83 no pudieron ser evaluados porque no se disponia de datos.

De los 261 nifios que constituyen la cohorte pediatrica de la CM, se comprobd que 118 (46%)
vivian con sus padres bioldgicos: 89 en hogares nucleares (con el padre y la madre bioldgicos),
29 en familia monoparental, 21 con su madre bioldgica y 8 con su padre bioldgico. La razén
fue, o bien que uno de los padres habia fallecido como consecuencia de la enfermedad, la cual
ha vivido el nifio, o bien porque se habian separado. También se observé que 52 nifios (20%)
vivian con algun familiar directo, como los abuelos maternos o paternos o con sus tios, debido
a que los padres no tenian recursos econdmicos, a que la familia se habia desestructurado
como consecuencia de una separacion, al fallecimiento de uno o de ambos padres o a la
continuada adiccién a las drogas de uno o ambos progenitores. Por otro lado, se observé que

16 niflos (6%) procedian de familias inmigrantes. Finalmente 40 nifios (15%) vivian en régimen
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de adopcidn y 16 nifios se encontraban en colegios de acogida de la CM. A 31 de diciembre del
2008 se comprobd que 48 nifios habian perdido a su madre como consecuencia de la

infeccion, desconociéndose el dato de 35 nifios (Figura 3).

Figura 3: Andlisis ecoldgico de los nifios VIH+ infectados por TV en la CM

Desconocido |

13%
Adoptado Padres
15% 46%
;\ég;n familiar Inmigrantes
’ 6%

En el seguimiento de la infeccidn pediatrica en la CM, se observé que las nifias eran mas
representativas que los varones; a finales del 2008 de 250 nifios en seguimiento el 52,4% eran
nifias (figura 4). Ademas, la media de edad de la poblacion pediatrica, aumenté durante el
seguimiento y a finales del afio 2008 el 25% (62) de los nifios registrados, eran mayores de 15

anos.

Figura 4: Andlisis de la proporcion de nifios y nifias VIH+ en la CM

l RELACION ENTRE NINOS ¥ NINAS VIH+ |
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Cuando se analizaron los resultados del registro de la CM de nifios infectados por el VIH o que
habian desarrollado sida, el nimero de casos acumulados de nifios infectados por el VIH
durante CP5 (1999-2009) fue de 231 (tabla 1) y el nimero de casos acumulados de nifios con
SIDA durante el mismo periodo fue de 102 (tabla 2), el mayor nimero de casos registrado
desde el afio 1996.

Tabla 1: Ninos infectados por el VIH en la Comunidad de Madrid, por periodo de tratamientos.

NINOS VIH+
Caracteristicas PC1 (80-89) PC2 (90-93) PC3 (94-96) PC4 (97-98) PC5 (99-09)
N2. de casos acumulados de nifios
infectados por el HIV 131 232 260 226 231
Edad, afios (mediana, Ql) 3.2(1.1-4.8) 4.1(1.8-6.9) 5.1(2.8-8.2) 6.8(3.9-9.9)
Sexo, ratio (n2. nifias) 0.9 (85) 1.1 (157) 1.1 (180) 1.2 (162) 1.2 (180)

Division del estudio en 5 periodos de calendario (PC) sobre la base de la evolucion del VIH-1 en funcién de la aplicacién de los
tratamientos. Desde 29/01/1980 a 1989 (PC1): nifios no tratados, porque la terapia antirretroviral no estaba disponible; 1990 -
1993 (PC2): el nivel de atenciéon de la monoterapia con zidovudina; 1994 - 1996 (PC3): los nifios estaban recibiendo doble
terapia NRTI; 1997 - 1998 (PC4): el tratamiento antirretroviral HAART fue regido por una combinacion de tres o mas drogas.

Tabla 2: Casos de SIDA infantil acumulados en la CM

NINOS CON SIDA \

PERIODO PC1 (80-89) | PC2 (90-93) | PC3 (94-96) | PC4 (97-98) | PC5 (99-09)
1980-1989 131 117 94 72 69
1990-1993 115 100 78 76
1994-1996 66 56 53
1997-1998 20 19
1999-2009 14
NZe. de nifios en estadio clinico C (CDC) en 2008 36 49 58 102

Division del estudio en 5 periodos de calendario (PC) sobre la base de la evolucién del VIH-1 en funcién de la aplicacion de los
tratamientos. Desde 29/01/1980 a 1989 (PC1): nifios no tratados, porque la terapia antirretroviral no estaba disponible; 1990 - 1993
(PC2): el nivel de atencién de la monoterapia con zidovudina; 1994 - 1996 (CP3): los nifios estaban recibiendo doble terapia NRTI; 1997 -
1998 (PC4): el tratamiento antirretroviral TARGA fue regido por una combinacién de tres o mas antirretrovirales. Los nifios incluidos en
los PC en el que se cambid el tratamiento antirretroviral fueron estudiados tantas veces como cambiaron el tratamiento

Del total de nifios infectados por TV por el VIH, el 8,6% desarrollaron en algin momento una o

mas enfermedades indicativas de SIDA y el 5,8% fallecieron (el 5,0% con diagndstico de SIDA,

el 0,2% infectado por el VIH y el 0.6% en estadio de asintomatico, por causas no relacionadas
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con la infeccidn VIH). El 9,6% se perdieron en el seguimiento y el 1,6% trasladaron su domicilio
fuera de la CM (0,5% diagnosticados de SIDA, 0,5% infectados sin SIDA) (tabla 1y 2).

2. PERFIL MATERNO EN LA TRANSMISION VERTICAL

Respecto a las caracteristicas de las madres de los nifios infectados por el VIH por TV, y segun
los datos recogidos de los hospitales de la CM, se observé que durante los primeros afios de la
epidemia de los 2.685 nifios nacidos con anticuerpos anti-VIH, el 58,6% de las madres de estos
nifios eran o habian sido UDVP, el 26,8% se infectaron por transmisién heterosexual (HTX) y en
el 14,2% el grupo de transmisién materno se desconocia o no constaba. Desde el afio 2002 las
madres infectadas por transmisién HTX superaron en nimero absoluto a las madres usuarias o
ex-usuarias UDVP (tabla 3).

Entre 2001 y 2008 se notificaron 604 casos de nifios nacidos con anticuerpos anti-VIH, en el
13% la madre era inmigrante. El 92,4% de éstas se habian infectado por transmision HTX, sin
embargo del total de las madres espafiolas, tan sélo el 37,8% se infectaron por transmision
HTX, (p=0,001). De los 604 nifios, con anticuerpos anti-VIH y con madres espafiolas, se
infectaron por el virus el 1,7% mientras que de los 79 nifios con madres inmigrantes se
infectaron por el VIH el 5,1% (p=0,056) (tabla 3).

Durante los periodos 2006-2008 se registraron 3 casos de nifios infectados por el VIH por TV.
En uno de los casos el padre era extranjero (no inmigrante) y la madre de nacionalidad
espafiola, ambos no pertenecian a ningun grupo de riesgo y habiendo cumplido la madre el
protocolo de embarazo en el que se recomienda el test serolégico para VIH en el primer
trimestre, el virus no fue detectado (probablemente por encontrarse la madre en fase de
primo-infeccién). El nifio y la madre se diagnosticaron como infectados por el VIH en el afio
2009, motivo por el que no figurd entre los registros de nacimiento de nifos infectados por TV
en el afo 2008. En el segundo de los casos la madre era inmigrante y a pesar de haber recibido
el tratamiento adecuado a su situacién de infeccion por el VIH, el nifio nacié infectado debido
posiblemente a que se trataba de un virus multirresistente a los antirretrovirales prescritos.
Finalmente en el tercer caso la madre también era de origen inmigrante y acudié al hospital de

referencia en el momento del parto. El nifio se infectd, aunque la madre recibidé tratamiento
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antirretroviral intraparto. En los tres casos la via de contagio de la madre fue por transmision
HTX (tabla 3).

Durante los periodos 2006-2008 se registraron 3 casos de nifios infectados por el VIH por TV.
En uno de los casos el padre era extranjero (no inmigrante) y la madre de nacionalidad
espafiola, ambos no pertenecian a ningln grupo de riesgo y habiendo cumplido la madre el
protocolo de embarazo en el que se recomienda el test serolégico para VIH en el primer
trimestre, el virus no fue detectado (probablemente por encontrarse la madre en fase de
primo-infeccién). El nifio y la madre se diagnosticaron como infectados por el VIH en el afio
2009, motivo por el que no figurd entre los registros de nacimiento de nifos infectados por TV
en el afo 2008. En el segundo de los casos la madre era inmigrante y a pesar de haber recibido
el tratamiento adecuado a su situacién de infeccién por el VIH, el nifio nacié infectado debido
posiblemente a que se trataba de un virus multirresistente a los antirretrovirales prescritos.
Finalmente en el tercer caso la madre también era de origen inmigrante y acudio al hospital de
referencia en el momento del parto. El nifio se infectd, aunque la madre recibid tratamiento
antirretroviral intraparto. En los tres casos la via de contagio de la madre fue por transmision
HTX (tabla 3).

Tabla 3: Caracteristicas del grupo de transmision materno

00 00 00 00 008 OTA

n % n % n % n % n % n
TOTAL 139 106 125 111 123 604
Grupo de transmision materno:
UDVP' 60 43,2 37 34,9 51 40,8 36 32,4 26 21,1 | 210 | 34,8
HTX 59 42,4 57 53,8 51 40,8 54 48,6 50 40,7 | 271 | 44,9
Otros/NC® 20 14,4 12 11,3 23 18,4 21 18,9 47 38,2 | 123 | 20,4
Mac!re 6 4,3 20 18,9 15 12,0 14 12,6 24 19,5 79 13,1
Inmigrante

* Variables relacionadas con la transmision vertical del VIH durante el periodo 2001-2008

(1) UDVP: usuarios o ex - usuarios de drogas por via parenteral (incluye a los homosexuales UDVP)
(2) HTX: heterosexual

(3) Otros/NC: otros o no consta

Las madres que se habian infectado por el uso de drogas por via parenteral recibieron con mas
frecuencia profilaxis prenatal, intraparto y profilaxis neonatal que las infectadas por via
heterosexual (90,5%, 92,9% y 97,1% respectivamente las UDVP y 92,9%, 86,3% y 92,6% las
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HTX); las madres en las que no constaba la via de transmision fueron las que recibieron con
menor frecuencia profilaxis. El 79,4% de las madres inmigrantes recibieron profilaxis prenatal
frente al 92,8% de las espafiolas (tabla 4).

De los 604 nifios con anticuerpos anti-VIH que nacieron entre (2001-2008), el 77,1% recibieron
profilaxis prenatal, el 5% profilaxis intraparto y neonatal y el 6,1% profilaxis neonatal. El 0,8%
no recibieron profilaxis de ningun tipo y en el 11,0% de los casos se desconocian los datos
relativos a la profilaxis; de los 123 niflos nacidos en el afio 2008, el 42,3% de las madres
conocian su infeccidn previamente al embarazo y el 20,3% no. De las 25 mujeres que no
conocian su situacion de infeccion previa, el 56% eran inmigrantes y el 84% se habian
infectados por tranmisidn HTX; al 68% de ellas (17/25) se les diagnosticd la infeccion durante el
embarazo y recibieron profilaxis prenatal, intraparto y neonatal; al 24% (6/25) se les
diagnostico en el parto no pudiendo recibir profilaxis prenatal pero si intraparto y/o neonatal,
una no realizé profilaxis en ningiin momento y de otra se desconocen estos datos (tabla 4).

Tabla 4: Relacion de la profilaxis recibida en la transmision vertical

n % n % n % n % n % n %
TOTAL (nacimientos) 139 106 125 111 123 604
Profilaxis antirretroviral
Prenatal
Si 122 87,8 89 84,0 98 78,4 80 72,1 77 62,6 466 77,2
No 5 3,6 9 8,5 6 4,8 17 15,3 9 7,3 46 7,6
No consta 12 8,6 8 7,5 21 16,8 14 12,6 37 30,1 92 15,2
Intraparto
Si 122 87,8 90 84,1 100 | 80,0 91 82,0 93 75,6 496 82,1
No 1 0,7 - - - - 5 4,5 3 2,4 9 1,5
No consta 16 11,5 16 15,0 25 20,0 15 13,5 27 22,0 99 16,4
Neonatal
Si 126 | 90,6 101 95,3 115 92,0 97 87,4 94 76,4 533 88,2
No 1 0,7 1 0,9 - - 3 2,7 2 1,6 7 1,2
No consta 12 8,6 4 3,8 10 8,0 11 9,9 27 22,0 64 10,6
Nifios infectados 4 | 29 | 1 0,9 2 | 16| 4 3,6 2 1,7 | 13 2,2

Relacidn en porcentajes de las variables referidas a la transmision vertical del VIH durante el periodo 2001-2008

La tasa de TV fue mas alta entre mujeres inmigrantes que entre espafiolas (6,2% vs 2,3%,

p=0,049), también se observé mayor tasa de transmisién entre mujeres infectadas por
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transmisiéon HTX que entre las UDVP y entre aquellas en las que no constaba el grupo de
transmision (4,6%, 1,5% y 1,1% respectivamente, p= 0,014) (figura 5).

Figura 5: Perfil materno de transmision vertical y profilaxis en la transmision vertical
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1. Andlisis en porcentaje de las variables de las caracteristicas maternas en la transmision vertical.
2. Andlisis en porcentaje de la variable de profilaxis neonatal.

3. Analisis en porcentaje de la variable de profilaxis prenatal.

4. Andlisis en porcentaje de la variable de profilaxis intraparto.

Se realizé un andlisis multivariante en el que se utilizé el andlisis de regresion logistica con las
variables descritas en la figura 5 incluyendo una de profilaxis, y se comprobéd que la tasa de
infeccion estaba relacionada de forma significativa con el afio de nacimiento y la realizacién de

profilaxis durante el embarazo, intraparto y durante el periodo neonatal (figura 6).

Figura 6: Relacion entre la profilaxis y la transmisién vertical
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Otro dato a destacar es que de las mujeres infectadas por el VIH que tuvieron un hijo entre
2001 y 2008, el 66% fue por cesarea programada y en el 84% de los casos la infeccién por VIH

fue asintomadtica en el momento del parto.

Del analisis de los resultados se infiere una relacién directa entre la disminucion significativa
del nimero de nacimientos de nifios infectados por el VIH y la profilaxis con los tratamientos
farmacoldgicos actuales, disminuyendo las tasas de transmisién vertical de un 22,1% (1C95%:
19,7 — 24,3%) antes de 1995 a un 17,9% (1C95%: 13,6 — 23,1%) entre 1995y 1997 y a un 2,7 (IC
95%: 1,7 —3,9%) en el periodo 1998-2008 (figura 7).

Figura 7: Relacion de nifos infectados en funcion de la profilaxis con los tratamientos actuales

PORCENTAJE DE INFECIONES POR TRANSMISION VERTICAL EN FUNCION DE LA PROFILAXIS

17.90% 22.10%

® antes 1995
®1995-1997
1998-2008
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3. DISTRIBUCION GEOGRAFICA DE LA PREVALENCIA DEL VIH PEDIATRICO

POR TRANSMISION VERTICAL Y ANALISIS DEL CONTEXTO

Para la realizacion de este estudio se dispuso de datos relativos a 224 nifos sobre un total de
235 niflos nacidos en la CM entre los afios 1982 y 2008 (datos se recogidos del registro del

Centro Nacional de Epidemiologia, Instituto de Salud Carlos lIl).

Del analisis de los resultados obtenidos respecto a la prevalencia de la infeccién por el VIH por
TV y su distribucidn geografica, se observd que durante 1986 la mayor parte de los casos de
VIH por TV se registraron en los distritos de Vallecas y Hortaleza, que registraron un indice de
prevalencia de (1.6-3.0%) y, en menor medida en los distritos de Barajas, Vicalvaro y Moratalaz
en la zona Sur, observando una prevalencia de (0.1-1.5%). En 1991 se observé un aumento de
los nacimientos de nifios VIH+ por TV tanto en la zona Norte de la ciudad en el distrito de
Hortaleza (3.1-4.5%), como en el Sur: Usera y Puente de Vallecas de (3.1-4.5%) y San Blas de
(4.6-6.0%). Esta parte de la ciudad siguié siendo la mas afectada por la epidemia en 1996, con
la excepcion de los distritos de Chamberi y Hortaleza donde se registré un ligero descenso (1,6-
3,0%). En 2001, los distritos meridionales de Usera, Puente de Vallecas y San Blas siguieron
siendo los mas afectados por la epidemia (4.6-6.0%), mientras que en el Norte la prevalencia
siguio siendo similar a los afios anteriores. En el afio 2008, ultimo afio de la encuesta realizada
en esta Memoria, se observé una disminucidn general de la prevalencia del VIH por TV. No
obstante se observa que los distritos mas afectados por la epidemia siguieron siendo en la
zona Sur: Usera, Puente de Vallecas, Villa de Vallecas, Moratalaz y San Blas, y en la zona Norte,

el distrito de Hortaleza con una prevalencia estimada entre (3.1-4.5%) (Figura 8).
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Figura 8: Mapa de la prevalencia del VIH en nifios infectados por TV en la CM
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La prevalencia se calculé por cadal00.000 madres con edades comprendidas entre 15 y 49 afios. Las lineas representan las
divisiones entre los diferentes distritos. Los distritos correspondientes a la zona Norte es como sigue Area (en gris): 1, Centro; 3,
Retiro; 4, Salamanca; 5, Chamartin; 6, Tetuan; 7, Chamberi; 8, Fuencarral-El Pardo; 9, Moncloa-Aravaca; 16, Hortaleza; 21,
Barajas. En la zona Sur (Area blanca): 2, Arganzuela; 10, Latina; 11, Carabanchel; 12, Usera; 13, Puente de Vallecas; 14,
Moratalaz; 15, Ciudad Lineal; 17, Villaverde; 18, Villa de Vallecas; 19, Vicdlvaro; 20, San Blas. El eje de division entre las areas
Norte y Sur, se tomé de la documentacion sobre cartografia realizado por Chueca y cols.
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Respecto al estudio de la poblacion se pudo comprobar que el porcentaje de inmigrantes en el
municipio de Madrid aumenté rapidamente durante el periodo 1996-2003. Hasta 1996 era
menor del 2%, en el 2001 alcanzé el 6,6% y sdlo dos afios mas tarde era casi dos veces mayor
(13,6% en 2003). En los dos ultimos afios ha seguido este aumento de poblacién inmigrante,
aunque no en porcentajes tan elevados como en los afios anteriores, alcanzando el 15,8% en el
afio 2008. Hasta el afio 2001, los inmigrantes se concentraban mas en la zona norte de la
ciudad en comparacion con los distritos de la zona sur, mientras que en los Ultimos afios esta
tendencia ha ido cambiando observando en el aifio 2008 una media de porcentaje de 16,1% en
la zona Sur frente a 14,5% en la zona Norte. Por otro lado se observd una correlacion
estadisticamente significativa entre el porcentaje de inmigrantes y la prevalencia del VIH por
TV en los afios 1996 (p =- 0,544, P =0,011) y 2001 (p =- 0,543, P = 0.011).

También se comprobd que habia disminuido considerablemente el porcentaje de personas sin
estudios desde 1980, disminuyendo a la mitad en el curso de este estudio. En el afio 2008 el
area sur de la ciudad registré mayor porcentaje de casos de personas que no sobrepasaban los
estudios de primaria en comparacién con la zona norte (el 38,4% frente al 28,0%
respectivamente en 1986 y el 15% frente al 7,8% en el 2008), lo que a su vez indica una
distribucion del nivel de educacién diferente entre las zonas norte y sur de la CM. Asi mismo,
se observd una correlacidén positiva entre la prevalencia del VIH por TV y el porcentaje de
personas sin estudios (p=0,523; p=0,015 en 1996 y p=0,635, p=0,002 en 2008).

Respecto a la situacion laboral se observd un porcentaje significativo entre las mujeres sin
empleo respecto a la situacion laboral de los hombres siendo mayor esta desigualdad en las
areas del sur respecto a la zona norte. Estos datos indicaban que la prevalencia del VIH por TV
estaba asociada positivamente con el porcentaje de desempleo en el caso de las mujeres en
1996 (p=0,54; p=0,012) y en el afio 2008 (p=0,63; p=0,002). No se han llevado a cabo

observaciones ni correlaciones en el caso de los hombres.

En cuanto al analisis de la “renta per capita” el estudio se realizd hasta el afio 2000 (no
disponiendo de datos mas actualizados por parte de la CM), observando que el indice de
ingresos anuales en el area sur en 1996 fue de 84,68% mientras que en la zona norte ascendia
al 116,8%; en el aifo 2000 los ingreso anuales “per capita” 80,2% en la zona sur y 123,3% en la
zona norte, existiendo una correlacion negativa entre los ingresos anuales y la prevalencia del
VIH por TV en 1996 (p=- 0,582, p=- 0,006) y en el afio 2000 (p= - 0,558; p= - 0,009), siendo en
el area sur las zonas urbanas mas representativas los distritos de Usera, Puente de Vallecas y
San Blas en comparacion con el distrito de Salamanca en la zona norte donde la prevalencia

del VIH por TV fue la mas baja registrada (tabla 5).

— 112 ——



Impacto de la infeccion por el VIH en la Calidad de Vida infantil

Resultados

En resumen se observé un incremento generalizado en la prevalencia del VIH por TV en 1991,

registrandose los indices mas altos en la zona sur-sureste. Esta parte de la ciudad continud

siendo la mas afectada por la epidemia entre 1996 y 2001. En el aifio 2008 se aprecid un ligero

descenso generalizado en la prevalencia de la infeccion, sin embargo los distritos situados en la

zona sur-sureste continuaron siendo los mas afectados, coincidiendo con los distritos mas

desfavorecidos y de renta mas baja (tabla 5).

Tabla 5: Andlisis ecolégico de la prevalencia del VIH por transmision vertical

Poblacién inmigrante, 2001(%)

Nivel cultural, 2001(%)

Empleo femenino, 2001(%)

(a) (b) (c) (d)

Densidad poblacién inmigrante Nivel de estudios Empleo femenino Nivel econémico
Afos N (%) Afos N (%) Afos N (%) Afos N (%)
1996 31.939(1,08) 1996 796.984/29,46 1996 75.501(20,4) 1996 --
1991 54.615(1,81) 1991 901.227(33,05) 1991 110.062(26,6) 1991 --
1996 49.661(1,79) 1996 277.701(10,56) 1996 94.903(18,8) 1996 9.916(€)
2001 197.945(6,64) 2001 304.755(12,01) 2001 137.008(25,7) 2001 12.768(€)
2008 508.141(15,8) 2008 -- 2008 97.827(14,5) 2008 --
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Correlaciones del analisis ecoldgico: (a) porcentaje de inmigrantes y correlacion del analisis en el 2001, (b) porcentaje de personas sin
estudios y correlacion del analisis en el 2001, (c) porcentaje de mujeres desempleadas y correlacion del analisis en el 2001, (d)
porcentaje de ingresos y correlacion del andlisis en el 2000. Cada punto representa un distrito, los cuadrados negros representan
distritos del area Norte y los puntos redondos blancos representan los distritos del area Sur. Se ha empleado la prueba estadistica Rho
de Spearman, valor de significacién 0,05 (bilateral)
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Il. ESTUDIO DE LA CALIDAD DE VIDA DE LOS NINOS VIH+

1. ESTUDIO DE FACTORES SUBJETIVOS

Los resultados se han organizado en tres apartados: factores subjetivos indicativos de la
satisfaccion con las condiciones de vida, factores objetivos indicadores de Calidad de Vida
infantil, relaciones existentes entre los factores subjetivos y objetivos y su correlacién con el

rendimiento escolar.

Para el estudio de las variables subjetivas de la Calidad de Vida infantil se realizé un analisis
cuantitativo, utilizando el cuestionario CHIP-CE en 105 sujetos de los cuales 71 eran nifios VIH+

y 34 eran nifios sanos que no padecian ninguna patologia relevante.

En relacién con las puntuaciones obtenidas del cuestionario CHIP-CE/CRF, no se observaron
diferencias significativas respecto a la percepcién de la Calidad de Vida en las dimensiones de
satisfaccion y bienestar entre los nifios VIH+ (X =48,82, DT=10,07) (x =49,09, DT=8,83) y los
nifios sanos (x =49,86, DT=8,64) (x =50,74, DT=10,59), respectivamente. Sin embargo, se
observaron diferencias significativas en la dimensidn de resistencia (p=0,027) siendo las
puntuaciones mas bajas en los nifios VIH+ (X =48,08, DT=13,12) que en los nifios sanos
(x =54,17, DT=11,66); en la dimension de riesgos (p=0,39) fueron también significativamente
mas bajas en los nifios VIH+ (X =47,56, DT=9,79) que en los nifios sanos ( X =52,17, DT=10,96)
y lo mismo ocurrié respecto a la dimension funciones (p=0,001) donde la media de las
puntuaciones de los nifios VIH+ (X =42,53, DT=10,54) fue inferior que la de los nifios sanos
(x =49,85, DT=9,25). Respecto a la satisfaccion general con las condiciones de vida los nifios
VIH+ manifestaron mayor insatisfacciéon (x =176, DT=21) que los nifios sanos (X =189, DT=19)

siendo las diferencias significativas (p=0,039) (figura 9).
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Figura 9: Puntuaciones de las dimensiones del cuestionario Chip-CE estandarizadas
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1.1. SUBDIMENSIONES DEL CUESTIONARIO CHIP-CE/CRF

Los resultados del cuestionario Chip-CE/CRF, también se analizaron teniendo en cuenta los
perfiles de salud 34, 150, 158 Este método estd basado en una aproximacién empirica (clusters)
y conceptual (tedrica), que permite combinar las puntuaciones de las cinco dimensiones del
Chip-CE/CRF a la vez, describiendo patrones similares de salud que sean mutuamente
excluyentes a partir de subdimensiones recogidas en las cinco dimensiones ya expuestas

(5=siempre; 4=casi siempre: 3=algunas veces; 2=casi nunca; 1=nunca).

Se observd que no habia diferencias significativas en la puntuacién media para percepcion de
bienestar y satisfaccion con el estado de salud entre los nifios VIH+ (20,5, DT=3,3)
( 16,6, DT=2,5) y los nifios sanos ( 20, DT=2,8) ( 16,8, DT=2,6) respectivamente, con
un intervalo de frecuencia estandar de 20,32,7 y 16,68 para la percepcion del estado de salud y
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satisfaccion con la salud (5=siempre; 4=casi siempre: 3=algunas veces; 2=casi nunca; 1=nunca)
(figura 10).

Figura 10: Percepcidn de bienestar y satisfaccion con el estado de salud
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Respecto al bienestar fisico y satisfaccion con el estado fisico, tampoco se encontraron
diferencias significativas pero se observé una tendencia en las puntuaciones medias mas bajas
en el caso de los nifios VIH+ (8, DT=6,6) ( 8,9, DT=1,5) que en los nifios sanos (9,
DT=1,9) ( 10, DT=1,7), con un intervalo de frecuencia estandar de 8,07 y 8,89,
respectivamente (donde 5=siempre; 4=casi siempre: 3=algunas veces; 2=casi nunca; 1=nunca)
(figura 11).

Figura 11: Percepcion de bienestar y satisfaccion con el estado fisico
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Los resultados relativos a la subdimensidn de bienestar emocional indicaron un valor mas bajo
en las puntuaciones medias de los nifios VIH+ (19,4, DT=3,2) que en los nifios sanos
( 20,5, DT=4,0) con un intervalo de frecuencia estandar de 19,56 (figura 12). (5=siempre;

4=casi siempre; 3=algunas veces; 2=casi nunca; 1=nunca).

En el analisis de la variable de autoestima no se encontraron diferencias significativas. Los
nifios VIH+ obtuvieron unas puntuaciones medias de 12,7 (DT=1,9) y los nifios sanos de
13 (DT=1,7), con un intervalo de frecuencia estandar de 12,76 (figura 12). (5=siempre;

4=casi siempre: 3=algunas veces; 2=casi nunca; 1=nunca).

Tampoco se observaron diferencias significativas en la percepcion de la imagen corporal,
siendo las puntuaciones medias de 8,5 (DT=1,6) en el caso de los nifios VIH+ y de 9
(DT=2) en el caso de los nifios sanos, con un intervalo de frecuencia estandar de 8,47

(5=siempre; 4=casi siempre: 3=algunas veces; 2=casi hunca; 1=nunca) (figura 12).

Figura 12: Percepcién de bienestar emocional, autoestima e imagen corporal

25

20 I I INifios VIH+

15 oot | [1Nifos sanos

Medias

Bienestar emocional Autoestima Imagen corporal

También se analiz6 de manera especifica los items del cuestionario Chip-CE/CRF relativos al
estado de nerviosismo y preocupacion en los nifios VIH+. Se observé que de los 71 nifios VIH+,
el 50,7% (36) manifestaban sentirse nerviosos siempre o casi siempre, frente al 49,3% (35) que

referian sentirse nerviosos algunas veces, casi nunca o nunca. El 46,5% (33) de los nifios VIH+
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manifestaban sentirse preocupados siempre o casi siempre frente al 53,50% (38) que se

sentian preocupados algunas veces, casi nunca o nunca (figura 13).

Figura 13: Percepcion de nerviosismo y preocupacion de los nifios VIH+

53.50%

50.70% LINERVIOSO
49.30%
IPREOCUPADO

46.50%

NO S|

Ademds, cuando se analizaron las subdimensiones del cuestionario Chip-CE de Calidad de Vida
con la percepcion de nerviosismo y enfado se observaron diferencias significativas entre los
nifios VIH+ que manifiestan sentirse nerviosos o enfadados y el bienestar fisico (p=0,016),
bienestar emocional (p< 0,001), relaciones con iguales (p= 0,013) y la puntuacién global de
Calidad de Vida (p= 0,029) (figura 14). No se observaron diferencias significativas entre la

percepcidn de nerviosismo y enfado con el resto de subdimensiones analizadas (figura 14).

Cuando se analizaron las subdimensiones del cuestionario Chip-CE de Calidad de Vida con la
percepcion de sentir miedo o preocupacion se observaron diferencias significativas entre los
nifios VIH+ con respecto a la percepcion del estado de salud (p=0,049), concentracidn
(p=0,014), conductas de amenaza/logros (p=0,026) y en la percepcion de las relaciones con los
padres (p=0,029). No se observaron diferencias significativas entre la Calidad de Vida y el resto

de las subdimensiones (figura 15).
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Figura 14: Relacion entre la percepcion de nerviosismo y enfado y la Calidad de Vida
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Figura 15: Relacién entre la percepcién de miedo y preocupacion y la Calidad de Vida
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Volviendo al estudio de las diferentes variables del cuestionario Chip-CE entre los 71 nifios
VIH+ y los 34 nifios sanos, se observd que los nifios VIH+ obtuvieron en la subdimensién de
autoconcepto académico unas puntuaciones medias ( 10,7, DT=2,2) significativamente mas
bajas (p<0,001) que los nifios sanos (12,6, DT=2), siendo el intervalo de frecuencia estandar

de 11,28 (1=muy mal; 2=bastante mal; 3=bien; 4=bastante bien; 5=muy bien).

También la variable de concentracién fue significativamente mas baja (p=0,002) en los nifios
VIH+ ( 6,6, DT=1,6) que en los nifios sanos ( 7,7, DT=1,4), con un intervalo de frecuencia
estandar de 6,91 (1=muy mal; 2=bastante mal; 3=bien; 4=bastante bien; 5=muy bien) (figura

16).

Figura 16: Percepcion del autoconcepto académico y concentracion
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En la variable conductas de riesgo individual se observé un valor mas bajo en las puntuaciones
de las medias de los nifios VIH+ (8,8, DT=1,7) que en los nifios sanos ( 9,5, DT=2,2),
aunque no fue significativa, con un intervalo de frecuencia estandar de 8,71 (1=siempre; 2=casi

siempre; 3=algunas veces; 4=casi nunca; 5=nunca) (figura 17).

Sin embargo, en la variable conductas de amenaza a logros, se observaron diferencias
significativas (p=0,008) en las puntuaciones medias, siendo mas bajas las obtenidas por los
nifios VIH+ ( 15, DT=3,2) que la de los nifios sanos ( 16,9, DT=3,4), con un intervalo de
frecuencia estandar de 15,59 (1=siempre; 2=casi siempre; 3=algunas veces; 4=casi nunca;

5=nunca) (figura 17).
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Figura 17: Realizacion de conductas de riesgo y amenaza a logros
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Los resultados obtenidos sobre la percepcion de bienestar en las relaciones sociales
claramente indicaron diferencias significativas mas bajas (p=0,032) con la percepcion en la
relacion con los padres en los nifios VIH+ (23, DT=4,6) que en los nifios sanos (25,5,
DT=5,2) con un intervalo de frecuencia estandar de 23,27; sin embargo, en el caso de las
relaciones con amigos e iguales se observé un valor mas bajo, aunque no significativo, en las
puntuaciones medias en los nifios VIH+ (12,8, DT=2,1) que en los nifios sanos ( 13,5,
DT=2,0) con un intervalo de frecuencia estandar de 12,95. La misma tendencia se observd
respecto a las relaciones con los profesores siendo en el caso de los nifios VIH+ de (4,1,
DT=1,0) y en el caso de los nifios sanos de ( 5, DT=0,9) con un intervalo de frecuencia
estandar de 4,18 (5=siempre; 4=casi siempre; 3=algunas veces; 2=casi nunca; 1=nunca) (figura

18).

Figura 18: Percepcién de Calidad de Vida infantil referida a las Relaciones Sociales
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Finalmente, se analizaron las subdimensiones de Calidad de Vida infantil (cuestionario Chip-
CE/CRF) y satisfaccidn con las condiciones de vida entre los 71 nifios VIH+ y los 34 nifios sanos.
En el caso de los nifios VIH+ se observd una tendencia de valores mas bajos en las escalas de
bienestar emocional (p=0,051) que en el caso de los nifios sanos. Sin embargo, se observaron
diferencias significativamente mas bajas en la percepcion de autoconcepto académico
(p=0,001), en la concentracién (p=0,002), en las relaciones con los padres (p=0,032), en la
percepciéon de amenaza a logros (p=0,008) y en las conductas de riesgo individual (p=0,047)
en los nifios VIH+ que en los nifios sanos (figura 19-a). También se encontraron diferencias
significativas (p=0,039) en la puntuacién global de Calidad de Vida, siendo de nuevo los valores

mas bajos en los nifios VIH+ que los nifios sanos (figura 19-b).

Figura 19: Calidad de Vida Infantil (Cuestionario Chip-CE/CRF)
y satisfaccion con las condiciones de vida
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(a) Correlaciones no paramétricas de T de Studens (andlisis de las medias en la percepcion de la Calidad de Vida infantil entre
los nifios sanos y los nifios VIH+ en las distintas subdimensiones), * La correlacidn es significativa al nivel 0,05 y 0,01 (bilateral)
(b) Correlaciones no paramétricas de T de Studens (analisis de las medias en la percepcién global de la Calidad de Vida infantil
entre los nifios sanos y los nifios VIH+) * La correlacidn es significativa al nivel 0,05 y 0,01 (bilateral)
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3. ESTUDIO DE FACTORES OBIJETIVOS

Los datos tanto del estudio ecoldgico de los nifios como de las familias, han sido obtenidos
mediante entrevistas semiestructuradas con los padres, tutores, asistente social, personal de
enfermeria y pediatras quedando reflejadas en hojas de registro disefiadas para tal fin y que,
como se especificd en la metodologia, han sido validadas por expertos del ambito de la
educacion y de la sanidad; los datos clinicos se han obtenido mediante entrevistas
semiestructuradas con los pediatras y consultas de documentos oficiales (Historias Clinicas). La
muestra esta constituida por 71 pacientes pediatricos infectados por el VIH y tratados en los

hospitales de referencia y las edades estan comprendidas entre los 5 y 14 afios.

3.1. VARIABLES CLINICAS

Respecto al estado inmunolégico, el 79,7% (n=55) de los nifios VIH+ no estaban
inmunosuprimidos con un recuento de linfocitos CD4+ mayor del 25% (>500cel/mm3 ), el
18,8% (n=15) tenian un recuento de linfocitos CD4+ del 15-24% (200-499cel/mm3 ) y tan solo
un 1,4% (n=1) de nifos VIH+ tenian inmunosupresién severa con valores de los linfocitos CD4+

por debajo del 15% (200cel/mm3) en el momento del estudio (figura 20).

En cuanto al estado viroldgico, se observé que el 68,1% (n=47) de los nifios VIH+ tenian CV
indetectables o menores de 400cp/ml (2 LgCV), el 2,9% (n=3) de los nifios tenian valores de CV
entre 400-1000 cp/ml (3LgCV), el 15,9% (n=12) tenian entre 1000-10.000 cp/ml (4 LgCV) y el
13% (n=9) de los nifios tenian CV por encima de 10.000cp/ml (5 LgCV) en el momento del
estudio (figura 20).

— 124 ——-



Impacto de la infeccion por el VIH en la Calidad de Vida infantil Resultados

Figura 20: Variables relativas al estado inmunolégico y viroldgico de los nifios VIH+
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Como consecuencia de la infeccidn por el VIH los ingresos hospitalarios fueron mas altos en el
31,0% (n=22) de los nifios que ingresaron mas de cuatro veces en el curso de la enfermedad en
sus hospitales de referencia, seguidos del 12,7% (n=9) que tuvieron ingresos hospitalarios
entre 2-3 veces en el curso de la infeccidn, el 23,9% (n=17) que fueron ingresados al menos en
una ocasién a causa del VIH, y el 32,4% (n=23) de los nifios que no tuvieron ningun ingreso

hospitalario debido a la infeccion por el VIH (figura 21).

Figura 21: Ingresos hospitalarios de los niflos VIH+

Ingresos hospitalarios

40% -

32.40% 31.00%
30% -

23.90%
20% -
12.70%

10%
0% T T T 1

Ninguno 1Ingreso 2 Ingresos Tres o més

— 125 ———



Impacto de la infeccion por el VIH en la Calidad de Vida infantil Resultados

El 81,7% (n=58) de los nifios VIH+ tuvieron buena adherencia a los tratamientos
antirretrovirales y tan solo el 18,3% (n=13) de los nifios no se tomaron los antirretrovirales con
regularidad. Se considerd adherencia terapéutica alta o buena la de los nifios que tuvieron
mas del 80% de cumplimiento y adherencia terapéutica baja o irregular |a de los nifos VIH+
que solo alcanzaran entre el 50-80% de cumplimiento terapéutico. En el estudio no se
encontré ningln nifio que realizara una adherencia terapéutica muy baja, es decir, que
hubieran tenido una adherencia al tratamiento menor del 50% 159 (figura 22). En cuanto a los
efectos adversos de los tratamientos, el 40,8% (n=29) de los nifios VIH+ tuvieron algun
sintoma debido a efectos secundarios producidos por los farmacos antirretrovirales (bien a
nivel fisioldgico o a nivel analitico), mientras que el 59,2% (n=42) de los casos tuvieron una

tolerancia buena (figura 22).

Figura 22: Efectos adversos a los tratamientos y
Adherencia a los tratamientos de los nifios VIH+
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Finalmente, respecto al analisis de los datos de la variable comorbilidad 133, el 11,3% (n=8) de
los nifios VIH+ manifestaron alteraciones del desarrollo motor, el 7% (n=5) tuvieron
alteraciones del desarrollo mental, el 14,1% (n=10) de los nifios VIH+ tuvieron alteraciones de
la talla, el 15,5% (n=11) tuvieron alteraciones del peso, el 1,4% (n=1) presentaron alteraciones
del lenguaje, el 9,9% (n=7) mostraron trastorno de la conducta, el 19,7% (n=14) desarrollaron

lipodistrofia, el 2,8% (n=2) tuvieron dermatitis y en el 2,8% (n=2) de los nifios VIH+ se detectd
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pubertad precoz. El 52,7% (n=36) de los nifios VIH+ no tuvieron ninglin sintoma de
comorbilidad, frente al 47,3% (n=35) que si presentaron algin sintoma y/o alteracién como
resultado de los tratamientos antirretrovirales o debido a enfermedades secundarias a la

inmunodeficiencia causada por el VIH (figura 23).

Figura 23: Comorbilidad en los nifios VIH+
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3.2. VARIABLES SOCIO-ECONOMICAS FAMILIARES DE LOS NINOS VIH+

El anadlisis de las condiciones socio-demogrdficas familiares se analizaron a partir de los
registros obtenidos de las entrevistas semiestructuradas realizadas a los padres, tutores,

asistentes sociales, personal de enfermeria y pediatras de los nifios infectados por el VIH.

Los padres (n=58) incluidos en el estudio tenian una media de edad de 42 afios, y las madres
(n=67) de 38,68 afios. El 54,5% (n=30) de los padres estaban casados, el 23,6% (n=13)
divorciados y el 12,7% (n=7) eran viudos debido al VIH/SIDA. Respecto al estado civil de las
madres el 58,5% (n=31) estaban casadas, el 11,3% (n=6) eran madres solteras el 24,5% (n=13)
estaban divorciadas y el 5,7% (n=3) habian perdido a su pareja por causa del VIH/SIDA y se
desconocia este dato del 20,89% (n=14) de las madres. De los 58 padres incluidos en el
estudio, el 72,4% (n=42) eran padres bioldgicos y 27,6% (16) eran padres adoptivos y de las 67
madres incluidas en el estudio el 74,1% (n=52) eran madres biolégicas y el 25,9% (n=15) eran

madres adoptivas (cuadro 6, figura 24).

El porcentaje de padres inmigrantes era del 13,5% (n=11), de los cuales el 5,9% (n=4) eran de
procedencia marroqui y el 10,3% (n=7) procedian de paises de Sudamerica; de nacionalidad
espafiola eran el 76,5% (n=42) y de éstos el 7,4% (n=5) eran de etnia gitana. En el caso de las
madres, el 1,5% (n=1) eran de origen marroqui y el 6% (n=4) inmigrantes de otros paises de
Sudamerica; el 88,1% poseian nacionalidad espaiiola y de éstas el 4,5% (n=3) de las madres

pertenecian a la etnia gitana (cuadro 6, figura 24).

Respecto al nivel académico, el 11,1% (n=6) de los padres no tenian estudios, el 63% (n=34)
tenian estudios basicos, el 5,6% (n=3) tenian formacién profesional, el 18,5% (n=11) tenian
titulacion universitaria y se desconocian los datos académicos del 6,81% (n=4). El 7,1% (n=4) de
las madres no tenian estudios, el 60,7% (n=36) tenian estudios primarios, el 16,1% (n=9) tenian
formacion profesional, el 16,1 % (n=9) tenian estudios universitarios y no se tuvieron datos
académicos del 16,61% (n=11). En general los padres y las madres de los nifios VIH+ tenian un
nivel socio-cultural bajo, no superando el 59,7% (40 de los 58 padres) y el 67,8% (n=38 de las

67 madres) la Educacion General Basica (cuadro 6, figura 24).

En lo relativo a la actividad laboral, de los 48 padres consultados la mayoria estaban
empleados, por cuenta propia o por cuenta ajena, aunque habia un porcentaje del 6,3% (n=3)
que se encontraban en situacion de desempleo y del 16,7% (n=8) en paro sin subsidio de

desempleo y se desconocia esta informacion en el 17,2% (n=10) de los padres. En el caso de las
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57 madres consultadas se observé una mayor tendencia al paro, de manera que el 7% (n=4) de

las madres no tenian trabajo, en paro sin subsidio se encontraban el 28,1% (n=16), en activo se

encontraban el 47,36% (n=27) y en el 17,54% (n=10) de los casos se desconocia el dato. Segun

los datos analizados, del 77% (n=37) de los padres que disponian de un empleo, el 71,9%

(n=27) ocupaban puestos de trabajo de una categoria socio-profesional bajay el 51,35% (n=19)

de las madres empleadas tenian una categoria socio-profesional baja (cuadro 6, figura 24).

Cuadro 6: Calidad de Vida infantil en funcion de variables socio-econémicas familiares

Biolégico/

adoptivo

Estado civil

Nacionalidad

Nivel estudios

Actividad
laboral

Bioldgico
Adoptado
Casado

Soltero
Divorciado
Viudo

Espafiol

Inmg. marroqui
Gitano

Inmg. otros

paises
Licenciado
Diplomado
FP/BUP

Basica

Sin estudios
Paro

Activo c. propia
Activo c. ajena

Paro sin subsidio

13

52

14

23

72,4%
27,6%
54,5%
9,1%
23,6%
12,7%
76,5%
5,9%
7,4%

10,3%

18,5%
1,9%
5,6%

63,0%
11,1%
6,3%
29,2%

47,9%

16,7%

Biolégica/

adoptivo

Estado civil

Nacionalidad

Nivel estudios

Actividad
Jlaboral

Bioldgico
Adoptado
Casado

Soltero
Divorciado
Viudo

Espafiol

Inmg. marroqui
Gitano

Inmg otros paises

Licenciado
Diplomado
FP/BUP

Basica

Sin estudios
Paro

Activo c. propia
Activo c. ajena

Paro sin subsidio

13

59

32
16

74,1%
25,9%
58,5%
11,3%
24,5%
5,7%
88,1%
1,5%
4,5%

6,0%

8,9%
7,1%
16,1%
60,7%
7,1%
7,0%
8,8%
56,1%
28,1%

Anilisis descriptivo en porcentajes de las variables socio- econémicas familiares
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Figura 24: Calidad de Vida infantil en funcion de las condiciones socio-econémicas familiares
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Andlisis en porcentajes de las variables socio- econémicas familiares

Para la medicion de la clase social y cultural se utilizaron los indicadores aconsejados por el grupo de trabajo de la Sociedad
Espafiola de Epidemiologia: Clasificacion de ocupaciones de 2004 (CNO-04), nivel de estudios segtin la escala empleada por el
Departamento de Estadistica de la Comunidad de Madrid

La informacion que se pudo obtener de los recursos econémicos fue la referida por los padres
a través de la informacion recabada por los pediatras, personal de enfermeria y asistentes

sociales; no se pudo obtener informacidn respecto a la organizacién de dichos recursos.

De las 68 familias estudiadas el 57% (n=38) disponian de unos ingresos economicos mensuales
superiores a 527,24 €, mientras que el 42,9% (n=30) de las familias no llegaron a esta cifra de
ingresos mensuales, por lo que se consideraron afectadas de una economia vinculada al grado
de pobreza relativa, no pudiéndose obtener este dato del 5,88% (n=3) de las familias de los 71

ninos VIH+.

Respecto al estudio de apoyos a las familias con nifios VIH+, se observé que de las 68 familias
con hijos VIH+, el 79,31% (n=54) no recibia ayuda de ninguna entidad, amigos o familiares, el
2,94% (n=2) recibian ayuda de instituciones de la CM, el 14,90% (n=10) recibian ayuda de
ONGs, siendo Cruz Roja Espafiola la mas representativa en las ayudas recibidas por las familias
en este estudio, el 2,94% (n=2) de las familias recibieron ayuda de otros familiares y no se
registrd ningln caso de ayuda por parte de amigos, probablemente debido a que en ningun
caso el diagnostico de infeccion por el VIH fue comunicado fuera del nucleo familiar. En el

5,88% (n=3) de las familias de los 71 nifios VIH+ se desconocia este dato (figura 25).
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Figura 25: Nivel econémico de las familias de nifios VIH+ y apoyos sociales recibidos
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3.3. VARIABLES ECOLOGICAS DE LOS NINOS VIH+

La muestra de nifios VIH+ en funcion de variables socio-demogrdficas, fue de 71 nifios
infectados por TV de los cuales 25 eran varones y 46 eran nifias, con edades comprendidas

entre 5y 14 afios lo que constituye una media de edad de 8,22 afios (Figura 26).

De los 71 niflos VIH+, el 45,07% (n=32) se encontraban en situacion de orfandad, de ellos el
5,7% (n=4) habian perdido a su madre, el 14,3% (n=10) eran huérfanos de padre y el 25,7%
(n=18) habian perdido a su padre y a su madre. El 54,9% (n=39) restante de los nifios VIH+

contaban con los dos progenitores (Figura 26).
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Figura 26: Representacion de variables ecoldgicas de los nifos VIH+
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En cuanto a la estructura familiar que acogia a los nifios VIH+, el 23,9% (n=17) vivian con el

padre y la madre, el 25% (n=18) vivian con abuelos y/o tios, el 23,9% (n=17) vivian con un solo

progenitor, el 8,5% (n=6) de los nifios vivian en hogares de reconstruccion multiple, el 14,1%

(n=10) vivian con padres adoptivos y el 4,2% (n=3) vivian a cargo de instituciones de la CM
(Figura 26).
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Respecto a la situacion escolar el 52,1% (37) de los nifios VIH+ no habian repetido ningun
curso escolar, mientras que el 47,8% (34) habian repetido al menos un curso académico (figura
27).

De todos los nifos VIH+ evaluados, en ninguno de los casos las familias habian comunicado en
el centro escolar la situacién de infeccidn de los nifios. Sin embargo, en tres ocasiones llegd a
conocimiento de la Direccién del Centro la situacién de infeccidn por el VIH padecida por el
escolar. En uno de los casos la entidad escolar formaba parte de una organizaciéon no
gubernamental (RETO) para personas con problemas de drogadiccion manifestando el padre
un ambiente escolar de tolerancia. En otro de los casos, la informacién fue facilitada por una
tercera persona ajena al nucleo familiar de forma ilegal y en el tercer caso la situacién fue
descubierta por el servicio médico del centro ante la necesidad de toma de medicacién del
nifio. En ambos casos las consecuencias fuero de expulsién y rechazo por parte del centro
escolar, detectando una situacién de discriminacion sufrida por la familia y el nifio y vinculada
con la condicién de persona portadora del VIH. Se entiende quel miedo a esta situacion de
rechazo ocasiona la ocultacion del diagnostico, provocando una situacion de aislamiento

social (figura 27).

De los 71 nifios VIH+ de esta Memoria, tan sélo el 45,1% (n=32) conocian su situacion de
infectados por el VIH frente al 54,9% (n=39) que desconocian que eran VIH+. En la mayoria de
los casos, los pediatras fueron los encargados de informar a los nifios de su estado de infeccidn
debido a la reticencia de los padres a hablar del VIH con sus hijos. A favor de los padres para
no informar a sus hijos esta en primer lugar la preocupacién ante la reaccion de los mismos al
enterarse de la infeccién que padecen, en segundo lugar el modo con que puedan asumir y
afrontar la enfermedad y también el miedo a la posible estigmatizacidon que pueden sufrir sus

hijos (figura 27).
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Figura 27: Situacion personal/escolar de la realidad individual de los nifios VIH+
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El 73,5% (n=50) de los nifios VIH+ de los 71 nifios incluidos en este estudio no recibieron

ningln tipo de ayuda ni de apoyos curricular, psicoldgicos de logopeda o fisioterapeuticos. Tan

sélo el 7,4% (n=5) de los nifios recibieron apoyo curricular en el centro escolar, el 15,49%

(n=11) recibieron apoyo psicoldgico por prescripcidon del pediatra en el centro hospitalario, el

1,4% (n=1) recibieron apoyo de logopeda y otro del fisioterapeuta (Figura 28).

Figura 28: Apoyos recibidos en funcion de la realidad individual de los nifios VIH+
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4. RELACIONES ENTRE VARIABLES OBJETIVAS Y SUBJETIVAS DE CALIDAD

DE VIDA

4.1. VARIABLES CLINICAS Y VARIABLES SUBJETIVAS

Respecto a las variables que define el estado inmunolégico (CD4 mm3) y los resultados del
cuestionario Chip-CE/CRF, se comprobd una correlacion positiva entre los nifios VIH+ que no
presentaban inmunosupresion y tenian un recuento de linfocitos TCD4 > 500cel/mm3 vy la
satisfaccion con el estado de salud (p=0,394; p=0,013) y el bienestar fisico (p=0,334; p=0,037).
También se observd una correlacidn positiva entre un valor >500cel/mm3 de linfocitos T, la
autoestima y la percepcion de la relacion con los profesores (p=0,339; p=0,035 y p=0,251;
p=0,046 respectivamente). Finalmente, se observaron diferencias significativas entre la
satisfaccion global con las condiciones de vida y un buen estado inmunoldgico (p=0,346;
p=0,031) (cuadro 7). Sin embargo, no se encontraron diferencias significativas en el resto de
subdimensiones referidas al bienestar emocional, imagen corporal, autoconcepto académico,
concentracion, conductas de riesgo individual y de amenaza a logros y en la relaciéon con los

padres e iguales*.

Cuadro 7: Impacto del estado inmunolégico en la Calidad de Vida infantil (Chip-CE/CRF) en nifios VIH+

i
5,

COA+hmd
il
.,
",

CO4+hnimd
.,

Anélisis de las correlaciones entre los valores de linfocitos TCD4 y las subdimensiones del Chip-CE/CRF
La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral). Los puntos representan las medias
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En cuanto al estado viroldgico, se observd una correlacidn negativa entre las cifras de
CV >10.000cp/ml y percepcién de las relaciones con los profesores e iguales (p=-0,290;
p=0,016 y p=-0,346; p=0,050 respectivamente) y una correlacidon entre la CV y el bienestar
emocional en las variables que sefialan nerviosismo (p=0,238; p=0,049) (cuadro 8); no se
encontraron diferencias significativas en el resto de las subdimensiones del cuestionario Chip-
CE/CRF*,

Cuadro 8: Impacto del estado virolégico en la Calidad de Vida infantil (Chip-CE/CRF) en nifios VIH+

(C)] (b) (c)

Rho de Spearman

B. E. nerviosismo R. con los profesores R. con iguales

Carga Viral > 10.000cp/ml

Coeficiente de correlacién ,238(*) -,290(*) -,346(*)
Sig. (bilateral) 0,049 0,016 0,050
* l ™
2804
300
2704
200
S —
3 o 3 3o
2 3
20 250
(a) (b) (c)
200
2404
M 2004
' T r T T T T r T T
No Si o 20 a0 40 s 50 1060 20 4o
Nerviosolenfadado Relacién con profesores Relacién con amigos e iguales

(a) Analisis de las correlaciones entre el estado viroldgico expresado por los valores de carga viral y los items de bienestar
emocional que reflejan nerviosismo. Los puntos representan las medias.

(b) Analisis de las correlaciones entre el estado virolégico expresado por los valores de carga viral y las relaciones con los
profesores. Los puntos representan las medias.

(c) Analisis de las correlaciones entre el estado virolégico expresado por los valores de carga viral y las relaciones con iguales.
Los puntos representan las medias. La correlacidn es significativa al nivel 0,05 (bilateral)

En cuanto a los ingresos hospitalarios se encontraron diferencias significativas entre los nifios
VIH+ que no habian tenido ingresos hospitalarios y su percepcidon de satisfaccion con las
condiciones de vida, reflejada en las puntuaciones totales del cuestionario Chip-CE/CRF
(p=0,238; p=0,047) (cuadro 9); no se encontraron diferencias significativas en el resto de
subdimensiones referidas a satisfaccion con el estado de salud, bienestar fisico, bienestar
emocional, autoestima, imagen corporal, autoconcepto académico, concentracidn, conductas
de riesgo individual y de amenaza a logros y en la relacién con los padres, profesores e

iguales*.
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Los nifios VIH+ que tenian buena adherencia a los tratamientos tuvieron una correlacidon
positiva con la percepcion de bienestar fisico (p=0,254; p=0,033) con niveles mas altos en las
puntuaciones relativas a esta subdimension. También se observaron diferencias significativas
entre las conductas de riesgo individual y |la adherencia a los tratamientos (p=-1,954; p=0,049)
(cuadro 9); no encontrandose diferencias en el resto de subdimensiones referidas a
satisfaccion con el estado de salud, bienestar emocional, autoestima, imagen corporal,
autoconcepto académico, concentracion, conductas de amenaza a logros y en la relacién con
los padres, profesores e iguales*.

Cuadro 9: Relaccion entre los ingresos hospitalarios y adherencia terapéutica y
Calidad de Vida (Chip-CE/CRF) en nifios VIH+

INGRESOS HOSPITALARIOS ADHERENCIA A LOS TRATAMIENTOS
@) (b) (c)

PUNTUACIGN GLOBAL Chip-CE/CRF BIENESTAR FiSICO CONDUCTAS DE RIESGO INDIVIDUAL
Coeficiente de correlacién ,238(*) ,254(%) -1,954 (**)
Sig. (bilateral) 0,047 0,033 0,049

¥ ¥ +
176,54 9,04 ®
S oo
(a) (. (©
T 7eo . = 2
g o 8- = g2
= E: 3"
S wrssq * 4 2
S c =
‘E g e 8 ooq
& o] 8 8
2 S
B o 3 oo
1745 @ s
o
M * 867 M
Ninguno Ting 2ing Tros 0 mas T o 5 "

Ingresos Hospitalar. Adherencia Tto Adherencia Tto

(a) Analisis de las correlaciones entre los ingresos hospitalarios y las puntuaciones globales del cuestionario Chip-CE/CRF. Los
puntos representan las medias

(b) Andlisis de las correlaciones entre la adherencia a los tratamiento y las subdimensiones del cuestionario Chip-CE/CRF,
referidas al bienestar fisico. Los puntos representan las medias

(c) Analisis de las correlaciones entre la adherencia a los tratamiento y las subdimensiones del cuestionario Chip-CE/CRF,
referidas a la realizacién de conductas de riesgo individual. Los puntos representan las medias

Coeficiente de correlacion de Chi Cuadrado Pearson. La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral)

Coeficiente de correlacion de Mann-Whitney. La correlacidn es significativa al nivel 0,05 (bilateral)

De manera general en todos los nifios VIH+ que se manifestaron sintomas o trastornos de
comorbilidad asociada a la infeccidon por el VIH, existié una relacion significativa con la
percepcion del estado de salud (p=-2,446; p=0,014), la satisfaccion con el estado fisico
(p=-1,930; p=0,050) y la realizacién de conductas de riesgo individual (p=2,889; p=0,004), de

manera que los nifios VIH+ que padecian sintomas o trastornos de comorbilidad fueron
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aquellos que obtuvieron puntuaciones mas bajas en las subdimensiones de Calidad de Vida
infantil coincidentes con la satisfacciéon con el estado de salud y bienestar fisico, siendo la
correlacion positiva en el caso de la realizacién de conductas de riesgo individual, segun los
valores obtenidos en el cuestionario Chip-CE/CRF (cuadro 10). Sin embargo, no se encontraron
diferencias en el resto de subdimensiones referidas al bienestar emocional, autoestima,
imagen corporal, autoconcepto académico, concentracion, conductas de amenaza a logros y
en la relacién con los padres, profesores e iguales*.

Cuadro 10: Relaccién entre sintomas y/o trastornos de comorbilidad y
Calidad de Vida (Chip-CE/CRF) en nifios VIH+

OMORBILIDAD
SATISFACCION ESTADO DE SALUD BIENESTAR FiSICO CONDUCTAS DE RIESGO INDIVIDUAL
Coeficiente de correlacién -2,446(%) -1,930(%) 2,889 (*)
Sig. (bilateral) 0,014 0,050 0,004
= 7 e .
3
5 S 2 .
2 2 £
T = 4| g
2 5 HEE
13 H T';‘v Los puntos representan las medias
2 c B
S 2 2 oo
& @ g
2 2 o
Si No _— Comorbilidad
Comorbilidad Si No '

Comorbilidad

Analisis de las correlaciones entre la satisfaccion con el estado de salud, el bienestar fisico y las conductas de riesgo individual y
los sintomas y/o trastornos por comorbilidad.

Coeficiente de correlacion de Mann-Whitney. La correlacién significativa al nivel 0,05 (bilateral). Los puntos/lineas representan
medias.

Dentro de las variables de comorbilidad y en relacion con los trastornos del desarrollo motor
se observd una correlacidn significativa entre la percepcién del estado de salud (p=-2,241;
p=0,025), la satisfaccién con el estado fisico (p=-1,894; p=0,050), la percepcion de bienestar
emocional (p=-0,559; p=0,014), la autoestima (p=-0,199; p=0,035) y la imagen corporal
(p=-1,481; p=0,014). También se observaron diferencias significativas en cuanto a los items
que sefialaban nerviosismo (p=-0,262; p=0,027), autoconcepto académico (p=0,254; p=<0,001)
y la percepciéon global de la Calidad de Vida (p=-1954; p=0,011) (cuadro 11). No se
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encontraron diferencias significativas en el resto de subdimensiones referidas a la
concentracion, conductas de riesgo individual y de amenaza a logros y en las relaciénes con los

padres, profesores e iguales*.

Respecto a las alteraciones del desarrollo mental se observaron diferencias significativas
respecto a la percepcién del estado de salud (p=0,247; p=0,013), el bienestar fisico (p=0,395;
p=0,001) y la percepcion global de la Calidad de Vida (p=0,252; p=0,011) (cuadro 12) y no se
encontraron diferencias significativas en el resto de subdimensiones referidas al bienestar
emocional, autoestima, imagen corporal, autoconcepto académico, concentracidn, conductas
de riesgo individual y de amenaza a logros y en la relacién con los padres, profesores e

iguales*.

Cuadro 11: Relacion entre los trastornos del desarrollo motor y mental y
Calidad de Vida (Chip-CE/CRF) en nifios VIH+

(a) TRASTORNO DEL DESARROLLO MOTOR ‘

s, ESTADO DE ESTADO BIENESTAR IMAGEN B.E. AUTOCPTO. CALIDAD
SALUD Fisico EMOCIONAL AUTOESTIMA CORPORAL NERVIOSISMO ACADEMICO DE VIDA
Coeficiente correlacién -, 241(**) -,894(**) -,559(%) -199(*)  -,481(*¥) -,262(*) -,254(*) -,954 (**)
Sig. (bilateral) 0,025 0,050 0,040 0,035 0,014 0,027 0,033 0,049

!
|
|
|
|
|

....... . ESTADO DE ESTADO CALIDAD

SALUD Fisico DE VIDA
Coeficiente correlacién -,247(*) -,395(*) -,252(*)
Sig. (bilateral) 0,013 0,001 0,011

ALTERACIONES DEL DESARROLLO MENTAL

(a) Analisis de correlaciones entre la satisfaccion con el estado de salud, fisico y emocional, autoestima, imagen corporal, B.E.
en los items de nerviosismo, autoconcepto académico y puntuacion total de Calidad de Vida y los trastornos en el desarrollo
motor

(b) Andlisis de las corrrelaciones entre la satisfaccion con el estado de salud, bienestar fisico y puntuacion total de Calidad de
Vida y los trastornos en el desarrollo mental

Coeficiente de correlacion de Chi Cuadrado de Pearson. La correlacidn es significativa al nivel 0,05 (bilateral)

Coeficiente de correlacion de Mann-Whitney. La correlacidn es significativa al nivel 0,05 (bilateral)

Los niflos VIH+ que tenian lipodistrofia tuvieron diferencias significativas de la percepcion del
estado de salud (p=-0,221; p=0,036), bienestar fisico (p=-0,220; p=0,027), autoestima
(p=-0,213; p=0,033),
concentracion (p=-0,317; p=0,016), y la percepcion de las relaciones sociales siendo la

autoconcepto académico (p=-0,234; p=0,007), la capacidad de

correlacion significativa en el caso de las relaciones con los padres (p=-0,487; p=0,033) y con
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los profesores (p=-0,220; p=0,019) (cuadro 12). Sin embargo, no se encontraron diferencias en
el resto de subdimensiones referidas a imagen corporal, conductas de riesgo individual y de

amenaza a logros y en la relacion con iguales*.

Respecto a los nifios VIH+ que presentaron trastorno de la personalidad, se observaron
diferencias significativas en relacién con la percepcion de bienestar fisico (p=-0,267; p=0,007),
autoconcepto académico (p=-0,254; p=0,003), facultad de concentrarse (p=-0,184; p=0,060) y
relaciones con los profesores (p=-0,252; p=0,011) (cuadro 12).

Cuadro 12: Relacion entre los trastornos de lipodistrofia y de la personalidad y
Calidad de Vida (Chip-CE/CRF) en nifios VIH+

(@) LIPODISTROFIA |

““““ ~=| ESTADO DE ESTADO AUTOCONCEPTO RELACION CON | RELACION CON

SALUD Fisico AUTOESTIMA ACADEMICO CONCENTRACION PADRES PROFESORES
Coeficiente correlacién -,221(%) -,220(*) -,213(%) -,234(*%) -,317(%) -,487(*) -,220 (*)
Sig. (bilateral) 0,036 0,027 0,033 0,007 0,016 0,033 0,019

(b)
----- ESTADO AUTOCONCEPTO RELACION CON
FisICO ACADEMICO CONCENTRACION PROFESORES
Coeficiente correlacién -,267(**) -, 254(**) -,184(*) -,252(**)
0,007 0,003 0,060 0,011

Sig. (bilateral)

TRATORNO DE LA PERSONALIDAD

(a) Analisis de las correlaciones entre la satisfaccion con el estado de salud y fisico, autoestima, autoconcepto académico,
concentracion, relacién con los padres y profesores en las subdimensiones del cuestionario Chip-CE/CRF y Lipodistrofia

(b) Andlisis de las correlaciones entre la satisfaccion con el estado fisico, autoconcepto académico, concentracion y relacién con
los profesores en las subdimensiones del cuestionario Chip-CE/CRF y los trastornos de la personalidad

Coeficiente de correlacion Chi Cuadrado de Pearson

La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral)

La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral)

No se encontraron diferencias en el resto de subdimensiones referidas a la percepcion de
estado de salud, al bienestar emocional, autoestima, imagen corporal, conductas de riesgo

individual y de amenaza a logros y en la relacidn con los padres, e iguales*.

* No han sido expuestos ni son objeto de representacion los resultados que no expresan

diferencias estadisticamente significativas.
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4.2. VARIABLES SOCIO-ECONOMICAS FAMILIARES Y VARIABLES SUBJETIVAS

Los nifios VIH+ que estaban a cargo de instituciones, en el seno de una familia monoparental
y/o de reconstruccién multiple fueron los que tuvieron puntuaciones significativamente mas
bajas en la escala de bienestar emocional, relativas a la estructura familiar, en los items que
indicaban nerviosismo y enfado (p=0,238; p= 0,034) (cuadro 13). No se encontraron
diferencias respecto a las variables indicativas de percepcion de estado de salud, estado fisico,
bienestar emocional, autoestima, imagen corporal, autoconcepto académico, concentracion,
conductas de riesgo individual y de amenaza a logros y en la relacidon con los padres,

profesores e iguales*.

Respecto a la situacidn de adopcidn se observaron diferencias significativas entre los nifios
VIH+ que vivian con su madre bioldgica y los que vivian con su madre adoptiva en relacion con
la percepcién de su estado fisico (p=-0,254; p=0,011), siendo las puntuaciones de satisfaccién
con el estado fisico mas altas en el caso de los nifios que habian sido adoptados respecto a los
que estaban con su madre bioldgica; también se observd una correlacion positiva entre el
bienestar emocional en los items que indican nerviosismo y enfado vy |a situacién de adopcion,
siendo los nifios VIH+ que vivian con su madre bioldgica los que presentaron mayor tendencia

al nerviosismo y enfado (p=-1,954; p=0,043) (cuadro 13).

Cuadro 13: Relacién entre la estructura familiar y madre biolégica/adoptiva y
Calidad de Vida (Chip-CE/CRF) de los nifios VIH+

(0]3 TURA FAMILIAR (1) MADRE BIOLOGICA O ADOPTIVA
(a) B.E (b) (c) B.E.
NERVIOSISMO/ENFADO BIENESTAR FiSICO NERVIOSISMO/ENFADO
Coeficiente de correlacion ,238(*) -,254(*) -1,954 (**)
Sig. (bilateral) 0,049 0,033 0,049
Reconstr. Maltipe—| v )
........... § (@) (b) j— S

Estructura familiar
z
§
§
2
3
Satisfaccion estado fisico
ki

— No. si Biologico Adopiado No Si

Nervioso/enfadado Madre biologico/adoptivo Ne rvioso/e nfadado

(1) Andlisis de las relaciones entre la estructura familiar y el bienestar emocional en los items de nerviosismo:
(a) los puntos representan la media de la situacion familiar y la correlacién con la calidad de vida
(11) Andlisis de las relaciones entre el bienestar fisico y bienesar emocional en los items de nerviosismo y la convivencia
con la madre bioldgica o adoptiva:
(b) los puntos representan las medias en las correlaciones
(c) los puntos representan las medias en las correlaciones
Se ha empleado la prueba estadistica Rho de Spearman. Valor de significacién 0,05 (bilateral)
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No se encontraron diferencias en las variables de percepcion de estado de salud, bienestar
emocional, autoestima, imagen corporal, autoconcepto académico, concentracion, conductas

de riesgo individual y de amenaza a logros y en la relacién con los padres, profesores e
iguales*.

Respecto a la relacién entre la Calidad de Vida infantil, en funcién de valores obtenidos en el
cuestionario Chip-CE/CRF y el aislamiento social como consecuencia de la ocultacién del
diagnéstico de la infeccidn por el VIH, se comprobé que aquellos nifios VIH+ que mantenian el
secreto en el medio social y escolar eran aquellos que a su vez obtenian puntuaciones mas
bajas respecto a las variables autoestima (p=-0,331; p=0,005), imagen corporal (p=-0,238;
p=0,045) y una mayor tendencia a realizar conductas de riesgo individual (p=0,266; p=0,025)
(cuadro 14). No se encontraron diferencias significativas respecto a las variables indicativas de
percepcion de estado de salud, bienestar emocional, autoconcepto académico, concentracion,
conductas de amenaza a logros y en la relacidn con los padres, profesores e iguales*.

Cuadro 14: Impacto de la ocultacién de la infeccién por el VIH y el aislamiento social y
Calidad de Vida (Chip-CE/CRF) de los nifios VIH+

AISLAMIENTO SOCIAL
(a) (b) (c)
AUTOESTIMA IMAGEN CORPORAL CONDUCTAS DE RIESGO INDIVIDUAL
Coeficiente de correlacion -331(*) -,238(*) 1266 (%)
Sig. (bilateral) 0,005, 0,045 0,025
= g *
1204 s
(a) 5 (b) s (c)
£ 2 9 son
H 5 g
g el 2
£ § 7 s |
£ E
- °
- 2
10,0 o 707
: o
SI: I:lo Si No No Si
Aislamiento social Aislamiento social Aislamiento social

Analisis de las relaciones entre el aislamiento social y la autoestima, la imagen corporal y la realizacién de conductas de riesgo
individual, segun las subdimensiones del cuestionario de Calidad de vida infantil Chip-CE/CRF

(a) Los puntos representan la media de la situacion de aislamiento social y la correlacién con la autoestima

(b) Los puntos representan de la media de la situacion de aislamiento social y la correlacién con la imagen corporal
(c) Los puntos representan de la media de la situacion de aislamiento social y la correlacion con la realizacion de conductas de

riesgo

Prueba estadistica Rho de Spearman. Valor de significacion 0,05 y 0,01 (bilateral)
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Del andlisis de los resultados de la Calidad de Vida infantil y la relacidon con los ingresos
economicos familiares de los nifios VIH+, se observé que existia una relacion positiva entre una
peor percepcion del estado de salud de los nifios VIH+ cuyas familias vivian en un nivel de
pobreza relativa y los nifios cuyas familias contaban con ingresos superiores a 500 € mensuales
(IPREM mensual: 527,24 euros) (p=-0,267; p=0,026), lo mismo ocurria en cuanto a la
percepcion de estado fisico y el nivel de ingresos familiares (p=-0,299; p=0,050); también se
observaron diferencias significativas en cuanto al bienestar emocional en los items especificos
de preocupacion y en la realizaciéon de conductas de amenazas a logros (p=0,240; p=0,046 y
p=0,237; p=0,048 respectivamente) concurriendo con niveles mas bajos de Calidad de Vida
(cuadro 15). No se encontraron diferencias significativas respecto a las variables relativas a la
percepcion de bienestar emocional, autoconcepto académico, concentracién, conductas de
riesgo individual y en la relacion con los padres, profesores e iguales *.

Cuadro 15: Relacion entre la situacion familiar de pobreza relativa y
Calidad de Vida (Chip-CE/CRF) de los nifios VIH+

SITUACION FAMILIAR DE POBRREZA RELATIVA

(a) (b) (c) (d) (e)
ESTADODESALUD | ESTADOFiSICO B. EMOCIONAL B.E.PREOCUPACION | CONDUCTAS DE AMEZALOGROS
Coeficiente de correlacion -,267(%) -299(*) -,230(*) ,240(%) ,237(%)
Sig. (bilateral) 0,026 0,012 0,050 0,046 0,048
L (a) g (b) (« (d) Z (¢)
o Nivel de Ingresos Nivel de Ingresos Nivel de Ingres os Nivel de Ingresos Nivel de Ingres os

Andlisis de las correlaciones entre la situacién de pobreza relativa y el estado de salud, estado fisico, emocional estado de
preocupacion y la realizacion de conductas de amenaza a logros

(a) Los puntos representan la media de la situacion familiar de pobreza relativa y la relacion con el estado de salud

(b) Los puntos representan la media de la situacién familiar de pobreza relativa y la relacién con el estado fisico

(c) Los puntos representan la media de la situacion familiar de pobreza relativa y la relacién con el estado emocional

(d) Los puntos representan la media de la situacién familiar de pobreza relativa y la relacién con el estado de preocupaciéon

(e) Los puntos representan la media de la situacion familiar de pobreza relativa y la relacion de conductas de amenaza a logros

Se ha empleado la prueba estadistica Rho de Spearman. Valor de significacion 0,05 (bilateral)
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Respecto al resto de variables familiares como son la nacionalidad, la categoria socio-cultural y
la situacidn profesional y en relacidn con la Calidad de Vida percibida por los nifios VIH+, no se

registraron diferencias significativas®.

* No han sido expuestos ni son objeto de representacion los resultados que no expresan

diferencias estadisticamente significativas.

3. RENDIMIENTO ESCOLAR Y CALIDAD DE VIDA EN NINOS VIH+

En primer lugar se estudiaron las diferencias del rendimiento escolar entre los 71 nifios VIH+ y
los 34 niflos sanos, observandose la existencia de diferencias significativas entre los dos
grupos, siendo los nifios VIH+ los que en mayor porcentaje habian repetido al menos algin
curso escolar respecto a los nifios sanos (p=0,253; p=0,016); estas variables estaban asociadas,

a su vez, a niveles mas bajos de Calidad de Vida (figura 29).

Figura 29: Rendimiento escolar de nifios VIH+ y nifios sanos

Rendimiento escolar

INifos VIH+
80% - 73.33%
% ° [INifios sanos
60% -52.90%
I 47.10%
I
40% -
26.66%
I
20%
0% : !
No han repetido curso Han repetido curso

Correlaciones entre nifios VIH y grupo control
Se ha empleado la prueba estadistica Rho de Spearman. Valor de significacion 0,05 (bilateral)
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Los resultados de la percepcién de la Calidad de Vida de los nifios VIH+, como consecuencia de
las variables clinicas y el rendimiento escolar, mostraron diferencias significativas entre las
variables relativas a los ingresos hospitalarios y la circunstancia de haber repetido algun curso
académico (p= 0,234; p=0,046) sugiriendo que cuantos mds ingresos hospitalarios mayor
dificultad para superar las etapas escolares, estando en concordancia con una peor Calidad de
Vida (figura 30).

Figura 30: Ingresos hospitalarios y rendimiento escolar de los nifios VIH+

Do dlcelniabn mmmmlan
NN cowvwial
Bien [no ha re petido) Mal {ha re petido) Ingresos hospitalarios
. Ninguno
g
Ozirg
. Tres omés

3,13%

Correlaciones entre el rendimiento escolar y la Calidad de Vida en funcién de los ingresos hospitalarios
Se ha empleado la prueba estadistica Rho de Spearman. Valor de significacion 0,05 (bilateral)

En el andlisis de las proporciones también se observaron diferencias significativas entre los
niveles de Calidad de Vida infantil en los niflos VIH+, referida a los efectos adversos a los
tratamientos y en relacion con el rendimiento escolar (p=0,229; p=0,049), poniendo en
relevancia que los nifios VIH+ que habian repetido algun curso escolar a su vez manifestaban
un mayor porcentaje de efectos adversos a los tratamientos que a la vez concurria con niveles
mas bajos de Calidad de Vida infantil (figura 31).
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Figura 31: Efectos adversos de los tratamientos y rendimiento escolar de los nifios VIH+

Ffectos adversos alos tratamientos

Rendimiento escolar
[ Bizn (no ha repsfide)
[ Mal (ha repetich)

Correlaciones entre el rendimiento escolar y la Calidad de Vida en funcidon de los efectos adversos de los tratamientos
Se ha empleado la prueba estadistica Rho de Spearman. Valor de significacion 0,05 (bilateral)

Respecto a la Calidad de Vida de los nifios VIH+ en funcion de la Comorbilidad asociada a la
infeccion y el rendimiento escolar, en el analisis de proporciones se observaron diferencias
estadisticamente significativas (p=0,288; p=0,007) asociadas a niveles mas bajos de Calidad de
Vida en aquellos nifios con mayor incidencia de trastornos o alteraciones secundarias al VIH,

como causas de comorbilidad, y en relacidn con un rendimiento escolar mas bajo (figura 32).

Figura 32: Trastornos de comorbilidad y rendimiento escolar de los nifios VIH+

Comorbilidad

No si

Rendimiento escolar

[WBien (o harepstido)
[ wval (harepetico)

Correlaciones entre el rendimiento escolar y la Calidad de Vida en funcién de la comorbilidad asociada al VIH
Prueba estadistica Rho de Spearman y Chi-cuadrado Pearson
Valor de significaciéon 0,05 y 0,01(bilateral)
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a) Entre las causas de comorbilidad con diferencias significativas se encuentra la lipodistrofia
gue concurre con niveles mas bajos de Calidad de Vida y peor rendimiento escolar (p=0,310;
p=0,003) (figura 33).

Figura 33: Lipodistrofia y rendimiento escolar de los nifios VIH+

Lipodistrofia

Si

Rendimiento escolar

[l Bicn (o ha reoctido)
[ 1l (ha ropetido)

Correlaciones entre el rendimiento escolar y la Calidad de Vida en funcién de lipodistrofia
Prueba estadistica Rho de Spearman y Chi-cuadrado Pearson. Valor de significacion 0,05.y 0,01 (bilateral)

b) Por otro lado se observé que los nifios VIH+ que manifestaban trastorno de personalidad
habian repetido algun curso académico, asociandose estas variables con niveles mas bajos de
Calidad de Vida infantil (p=0,236; p=0,025) (figura 34).

Figura 34: Trastorno de la personalidad y rendimiento escolar de los nifios VIH+

Trastorno de personalidad

Si
Rendimiento escolar
[l Bien (no ha repetido)
[l Mal (ha repetida)

mam

Correlaciones entre el rendimiento escolar y la Calidad de Vida en funcién de trastorno de la personalidad
Prueba estadistica Rho de Spearman y Chi-cuadrado Pearson. Valor de significacion 0,05.y 0,01 (bilateral)
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Sin embargo, no se encontraron diferencias significativas respecto al estado inmunolégico,
estado virolégico y adherencia a los tratamientos terapéuticos como indicadores de Calidad de
Vida infantil y en relaciéon con los resultados escolares. Pero en la valoracidn de las frecuencias
y las medias se observd una tendencia a una Calidad de Vida inferior, en los nifios VIH+ que
habian repetido algun curso escolar, en la medida en que la adherencia a los antirretrovirales
era mas baja, se encontraba un estado inmunosuprimido con valores bajos de linfocitos CD4+ y

con un aumento de la carga viral.

Respecto a los valores de los factores ecolégicos y familiares como condicionantes de la
Calidad de Vida de los nifos VIH+ y el rendimiento escolar, se observaron diferencias
significativas entre aquellos nifios que vivian en el seno de una estructura familiar estable
(biparental adoptiva o bioldgica) y el resto de nifios que estaban al cargo de abuelos/tios,
hogares de reconstruccién multiple, familia monoparental y/o a cargo de instituciones en
relacidon con el rendimiento escolar (p=0,222; p=0,20); siendo este segundo grupo el que
registrd un mayor porcentaje de casos que habian repetido curso académico en alguna
ocasion; y estando estas variables a su vez asociadas a niveles mas bajos de Calidad de Vida
(figura 35).

Figura 35: Relacién entre la estructura familiar y rendimiento escolar de los nifios VIH+

Rendimiento escolar
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Correlaciones entre el rendimiento escolar y la Calidad de Vida en funcién de la estructura familiar
Se ha empleado la prueba estadistica Rho de Spearman. Valor de significacién 0,05 (bilateral)
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En el analisis de los resultados sobre la ocultacion del diagnostico de la infeccién por el VIH en
relacion con el rendimiento escolar, se encontraron diferencias significativas (p=0,293;
p=0,048) respecto a aquellos nifios que no conocian su enfermedad (no tenian que ocultarla) y
los nifios que sabiendo de la infeccién, no lo comentaban fuera del nucleo familiar (por miedo
a la discriminacidn, el rechazo y la posibilidad de una situacién de aislamiento social), siendo
en el caso de estos nifios donde se registré un rendimiento escolar mas bajo (con un mayor
porcentaje de nifios que habian repetido curso) y a su vez coincidié con puntuaciones mas

bajas en las variables de Calidad de Vida infantil (figura 36).

Figura 36: Situacion de aislamiento social y rendimiento escolar de los nifios VIH+
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Correlaciones entre el rendimiento escolar y la Calidad de Vida en funcién de aislamiento social
Se ha empleado la prueba estadistica Rho de Spearman. Valor de significacion 0,05 (bilateral)

En cuanto a la Calidad de Vida en funcion de la situacion de orfandad y el rendimiento
escolar, en el analisis de las proporciones se observaron diferencias significativas (p=-0,228;
p=0,048) respecto a los nifios que habian perdido un progenitor o ambos y aquellos nifios que
vivian con ambos padres, observdndose a su vez una correlacion positiva entre las variables
referidas a una peor Calidad de Vida y un rendimiento escolar mas bajo en el caso de los nifios

que habian vivido la situacion de duelo o perdida (figura 37).
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Figura 37: Situacion de orfandad y rendimiento escolar de los niflos VIH+
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Correlaciones entre el rendimiento escolar y la Calidad de Vida en funcién de la situacién de orfandad
Se ha empleado la prueba estadistica Rho de Spearman. Valor de significacion 0,05 (bilateral)

También se encontraron diferencias significativas entre el rendimiento escolar y la variable
relativa a los apoyos recibidos, siendo mas bajo el rendimiento académico en aquellos nifios
que no habian recibido ninguna ayuda frente a aquellos nifios que tenian algun tipo de apoyos,
siendo el apoyo psicoldgico el recibido en mayor porcentaje de los nifios VIH+ (figura 38).

Figura 38: Relacion entre los tipos de apoyo y el rendimiento escolar de los nifios VIH+
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Rendimiento escolar
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Correlaciones entre el rendimiento escolar y la Calidad de Vida en funcién de los tipos de apoyo
Se ha empleado la prueba estadistica Rho de Spearman. Valor de significacién 0,05 (bilateral)
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En el analisis estadistico de las pruebas de coeficientes de correlacidon de Chi-cuadrado Pearson
y Rho de Spearman entre el resto de variables socio-econémicas familiares indicativas de
Calidad de Vida infantil y el rendimiento escolar, no se observaron diferencias significativas. Sin
embargo, en la valoracion de las frecuencias y las medias se observé una tendencia a una
Calidad de Vida inferior relacionada con los nifios que habian repetido algin curso escolar
cuando el nivel econémico y cultural de los padres era mas bajo, al igual que la categoria

socio-profesional y la condicién de inmigrante (datos no representados).

Respecto a las variables subjetivas referenciadas en la percepcidon de satisfaccion con las
condiciones de vida de los nifios VIH+ y el rendimiento escolar, de manera global los
resultados hallados en los descriptivos (media, mediana y desviacion tipica) para cada
subescala del cuestionario Chip-CE/RCF y en relacién con el rendimiento académico mostraron
diferencias significativas, respecto a las variables de imagen corporal (p=-0,259; p=0,033),
auconcepto académico y concentracion (p=-0,453; p=<0,001 y p=-0,361; p=<0,001
respectivamente) comprobandose que los nifios que tenian puntuaciones mas bajas en estas

subdimensiones eran a su vez los nifios VIH+ que habian repetido curso en alguna ocasion.

En cuanto a las conductas de amenaza a logros y en relacién con el rendimiento académico,
se observd que éste era mas bajo a medida que aumentaba la puntuacidén en esta variables
existiendo una correlacionan en funcién de las medias y en relaciéon con aquellos nifios que
habian repetido algin curso escolar y manifestaban realizar conductas que amenazaban a
logros (p=-0,336; p=0,026). Por otro lado, se comprobd que las puntuaciones obtenidas en las
medias de las subescalas referidas a la relacion con los padres y relacion con el profesor,
también tenian un efecto negativo sobre el nivel de rendimiento académico, observandose
que aquellos niflos que habian repetido algun curso escolar eran los que representaban niveles

de puntuacién mas bajos en estas variables del cuestionario Chip-CE/RCF (figura 39).
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Figura 39: Impacto del VIH en la Calidad de Vida y en el rendimiento escolar de los nifios VIH+
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Correlaciones entre el rendimiento escolar y las subdimensiones del cuestionario Chip-CE/RCF
Prueba estadistica Rho de Spearman y Chi-cuadrado Pearson
Valor de significacién 0,05 y 0,01 (bilateral)

Referente a la percepcion global de satisfaccion con las condiciones de vida y en relacion con
el rendimiento escolar, se observé que cuanto menor era la puntuacién global del cuestionario
menor era la sensacién experimentada de bienestar del nifio y peores eran los resultados
escolares, revelando la existencia de una correlacion positiva entre ambas variables (p=-0,254;
p=0,016). En el caso de las variables estado de salud, bienestar fisico, bienestar emocional,
autoestima y relacion con iguales y en relacion con el rendimiento académico no se
encontraron diferencias significativas en funcién las puntuaciones medias obtenidas en el
cuestionario de Calidad de Vida y la variable de rendimiento escolar. Sin embargo, se observo
una tendencia en las puntuaciones mas bajas en la medida de Calidad de Vida infantil en el
cuestionario Chip-CE/RCF que se relacionaba con los nifios VIH+ que habian repetido curso

escolar en alguna ocasion (figura 40).
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Figura 40: Impacto del VIH en la Calidad de Vida
y en el rendimiento escolar de los nifios VIH+

IMPACTO DE LA CALIDAD DE VIDA
EN EL RENDIMIENTO ESCOLAR DE NINOS VIH+

190

LIBien (no ha repetido)

185
[1Mal (ha repetido)

180

175

170

165

Puntuacion global
de Calidad de Vida

Correlaciones entre el rendimiento escolar y la puntuacion global de Calidad de Vida infantil
Prueba estadistica Rho de Spearman y Chi-cuadrado Pearson
Valor de significacion 0,05 y 0,01 (bilateral)

En resumen respecto al impacto del VIH en la Calidad de Vida infantil, se verificd la existencia
de diferencias significativas en las distintas variables clinicas de salud, ecoldgicas-familiares, asi
como en la propia percepcion de satisfaccion de los nifios VIH+, examinada por el instrumento
de perfil de salud y Calidad de Vida infantil (CHIP-CE) de auto relato, y estas diferencias entre
variables objetivas y subjetivas de Calidad de Vida infantil se correlacionaron positiva o
negativamente entre si, incidiendo de manera decisiva en el rendimiento escolar de los nifios
VIH+.
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I. ESTUDIO EPIDEMILOGICO

La pandemia del SIDA sigue siendo uno de los principales problemas que afectan el desarrollo
y la seguridad en todo el mundo. Un total de 11.000 personas adquieren el virus cada dia, de

los cuales 1500 son nifios'¢0.

En términos epidemioldgicos, si nos remontamos al inicio de la epidemia del VIH en Espafia y
mas especificamente en la CM, los primeros afectados fueron hombres homo/bisexuales, pero
muy pronto los sujetos UDVP fue el colectivo mas afectado; la gran dimensién que adquirio la
epidemia en ellos ejercié un papel fundamental en la extension secundaria del VIH por otras

dos vias de transmisidn, la HTX, que afecta a las mujeres y la TV que afecta a los nifios'®1.

La via de transmision del VIH prioritaria en los nifios es la TV (95,3%), seguida de la infeccion
por transfusiones, la mayoria de los casos en nifios hemofilicos y otros casos en los que no se
ha podido conocer la via de transmisién. En el momento en que se describio la via de
transmision por transfusion, se establecid un “chequeo” obligatorio de las donaciones para
comprobar que la sangre no estaba infectada y evitar o eliminar esta via de contagio. En
Espafia, los casos registrados por transfusion fueron anteriores al afio 1986, momento en que
se implantd la prueba de deteccién del VIH de manera sistematica en todas las unidades de

donacidn de sangre, siendo la primera via de transmisién que se eliming162-163,

A 31 de diciembre del 2008, la cohorte de nifos infectados por TV de la CM estaba constituida
por 261 nifios y un total de 48 nifios se habian quedado huérfanos de madre, en estos casos
los nifios vivieron el deterioro de su madre a causa de la enfermedad y su fallecimiento.
Ademas, un nimero significativo de nifos vivian con algun familiar directo, abuelos o tios, o en
régimen de adopcidn o en colegios de la CM, fundamentalmente debido a que los padres no
tenian recursos econémicos, o que la familia se habia desestructurado como consecuencia de
la separacion de los cényuges o por el fallecimiento de uno o ambos progenitores o a la
continua adiccidn a las drogas de uno o ambos padres. Tan solo 89 de los 261 nifios, vivian con
el padre y la madre biolégica; como se vera mds adelante esta situacidon implica grandes
repercusiones en la Calidad de Vida infantil que afecta de manera significativa en el desarrollo

de los nifios.

Como previamente se ha descrito, si la muerte del padre o de la madre es uno de los traumas

emocionales mas importantes que un nifio sufre, cuando este hecho se acompana de cierto

157



Impacto de la infeccion por el VIH en la Calidad de Vida infantil Discusiéon

estigma como es la infeccidon por el VIH, se puede producir en el nifio cierto grado de
inestabilidad e inseguridad y la posibilidad de un dafio psicolégico actual y futuro de graves
proporciones. Las necesidades de estos nifios huérfanos exige consideraciones sociales,

politicas y educativas que hasta hace poco tiempo no se habian contemplado'¢4.

Durante los primeros afios de la epidemia y hasta el afio 2001 (informacion obtenida de los
boletines de la CM expresados en el cuadro 3) la mayoria de los nifios (58,6%; n=139) que
tenian anticuerpos frente al VIH nacian de madres que habian contraido la infecciéon por
adiccidn a drogas o de madres que tenian relaciones sexuales con hombres adictos a drogas o
que eran trabajadoras sexuales. Eran madres que pertenecian a grupos de poblacidn con unas
practicas de riesgo muy elevadas y en la mayoria de los casos desconocian su estado de
infeccion por el VIH. Estas madres se enteraban de su infeccidn en estadios muy avanzados de
la gestacion o en el momento del parto y/o cuando diagnosticaban al nifio. De alguna manera
las madres ADVP fueron responsables de la propagacién de la transmisién por la via vertical.
Ademas, se observé que del total de nifios nacidos con anticuerpos anti-VIH entre los afios
2001y 2008, el 13% (n=79) de las madres eran de origen inmigrante, habiéndose infectado por
transmision HTX el 92,4% (n=72) de éstas.

Desde el afo 2002 incrementd significativamente el nimero de madres infectadas por
transmision HTX frente a madres usuaria o ex-usuarias ADVP, lo que supuso un cambio del
perfil de contagio de la infeccion en las madres. Este hecho se justifica por las elevadas tasas
de mortalidad asociadas al VIH en los primeros afios de la epidemia viéndose afectadas
mayoritariamente las madres ADVP y por las campafias divulgativas y medidas de prevencion
del SIDA para poblaciones de riesgo y consumidores de drogas. También hay que tener en
cuenta en este cambio de via de transmisién el aumento de poblacidn inmigrante que contrajo
la infeccién por transmisién HTX debido en parte a que en muchas ocasiones y por diferencias
culturales no llegé adecuadamente la informacion. Finalmente, en el caso de las madres
espafiolas se observd un cambio de paradigma socio-ambiental en cuanto a que estas mujeres
embarazadas que se habian infectado por transmision HTX no pertenecian a grupos con
practicas de riesgo, sin embargo en sus practicas sexuales mantuvieron contactos de riesgo de
manera consciente o no y no tomaron las medidas oportunas de prevencion'64.

Hasta hace poco mas de una década, no se conocia ninguna estrategia que disminuyera la TV
del VIH. En este sentido, conocer si una mujer embarazada estaba o no infectada, tenia poco
interés. Sin embargo, en febrero de 1994, el grupo para ensayos clinicos de VIH pediatricos
(Protocolo 076) demostré que un régimen terapéutico de monoterapia con zidovudina,
administrada prenatalmente, durante el parto y posnatalmente al recién nacido, reducia el

riesgo de TV en un 67%, desde un 25% en el grupo placebo a un 8,3% en el grupo
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control165-166_ |3 TARGA, el parto por cesdrea y la proscripcion de la lactancia materna

hicieron que la tasa de TV en la CM se redujera al 1-2% 165-167,

A partir de publicarse los resultados del ACTG 076 se hizo imprescindible conocer la situacion
seroldgica para el VIH de todas las gestante, siendo éste actualmente, uno de los retos mas
importantes para la prevencion de la TV del VIH. Desde julio de 1995, en EE.UU. se
recomiendan los test seroldgicos anti-VIH a todas las mujeres embarazadas. Estas guias han
sido actualizadas recientemente’¢8 y se recomienda realizar la serologia para el VIH a todas las
mujeres embarazadas, sin excepciéon, durante el primer trimestre de gestacion y ademas,
durante el tercer trimestre sélo en el supuesto de embarazadas sexualmente promiscuas,
adictas a drogas intravenosas o con historia de enfermedades de transmisién sexual!¢?. Sin
embargo, aunque se cumplan de forma exhaustiva estas guias puede haber algin caso en el
que se transmita el VIH al nifio, como el descrito en esta Memoria. Este caso cuestiona que las
actuales recomendaciones sobre la prueba del VIH en las gestantes sea el adecuado y se
concluye, teniendo en cuenta otros casos de la literatura!”9, que el test para deteccion de VIH
deberia realizarse a todas las embarazadas sin excepcion durante el primer y tercer trimestre
de embarazo. Se hace evidente que no se puede decir, hoy por hoy que la TV de la infeccion
por el VIH, aunque ha disminuido de manera considerable, esté erradicada al 100%, lo que la

sigue convirtiendo en un problema de salud publica relevante.

Uno de los retos mas importantes seria la erradicacion total de la TV, pero para ello seria
imprescindible el desarrollo de politicas educativas globales y de salud publica que incluyeran
la prevencidon primaria en jovenes en cuanto a educacidon sexual y practicas de riesgos,
educacién de la salud y asesoramiento para ayudar en la toma de decisiones; también se
considera necesaria la atencion a factores contextuales que incrementan la vulnerabilidad de
las mujeres al VIH (por ejemplo, la dependencia econdmica, la baja escolaridad, adaptacion
cultural de poblacién inmigrante, etc.). Por lo que se propone el desarrollo de politicas que
incluyan programas de planificacién familiar en cuanto al conocimiento de la infeccion y
practicas de salud e higiene en la prevencién del VIH y politicas educativas que desarrollen
estrategias dirigidas a embarazadas en cuanto a la concienciacion en la prevencion de la TV del
VIH/SIDA y la importancia del cumplimiento del tratamiento antirretroviral durante el

embarazo y en las primeras seis semanas de vida del recién nacido.

Para facilitar el analisis de la distribucion geografica de la prevalencia del VIH por TV, en esta
Memoria se dividieron los distritos de Madrid en dos areas: Norte y Sur, en base al estudio
previo realizado por Chueca Goitia y cia. y que a su vez define la significacién de las diferencias
en funcidn del estatus socioeconémico de Madrid!59. En cuanto a la distribucién espacial del

numero de nifios VIH+, afio de nacimiento y periodo de calendario de tratamiento
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antirretroviral, en el comienzo de la epidemia la prevalencia fue baja y casi homogénea en
todo el Municipio, con excepcidn de los tres distritos en los que no se registré ningln caso.
Posteriormente en el periodo 1999-2004, se observd la aparicion de nicleos que se
caracterizaban por una alta prevalencia en las regiones del sur y este-norte, siendo estas areas
las que en el aifo 2008 seguian siendo las zonas mas afectadas de la ciudad respecto a nifios
VIH+, poniendo de manifiesto que los distritos del Sur y del Norte-Este, especialmente Usera,
Puente de Vallecas, San Blas y Hortaleza, son los que experimentaron una mayor prevalencia

en el numero de casos de TV.

Las zonas donde se registraron los mayores nucleos de infeccidon por TV, fueron aquellas mas
desfavorecidas y cuya poblacién era mas pobre, entre las que se encontraban los distritos de
Usera y Puente de Vallecas con una renta “per capita” anual mas baja que el resto de los
distritos, junto con los habitantes de Villaverde en la zona sur. Estos distritos a su vez se
caracterizaron por tener la mayor concentracidon de personas con un nivel cultural bajo; en el
distrito de San Blas se produjo un escenario de condiciones poblacionales similares aunque no
tan marcado. Ademas, estos distritos y todos los del drea sur-este, fueron los que tuvieron la
mayor tasa de afectados por desempleo, tanto en mujeres como en hombres. De tal forma,
que existia una correlacion entre la prevalencia de la infeccion por el VIH por TV y un nivel
socioecondmico-cultural bajo en la CM, lo que did lugar a la presencia de desigualdades de
salud entre las clases sociales, debido en gran parte al desconocimiento y falta de formacion

académica®3-64. 171,

A pesar de que ha estado presente durante mucho tiempo en la CM, gané en magnitud
durante la ultima década el fendmeno de la inmigraciéon, momento en que Espafia se convirtid
en una sociedad multiétnica. Segun el estudio anual de inmigracién editado por "Etnia
Comunicacion" en 2008, Espafia se convirtio en el segundo pais en cuanto a recepcién masiva
de personas inmigrantes después de EE.UU. Los inmigrantes representaban el 9,9% de la
poblacién total (43,8 millones), un porcentaje superior al registrado en Francia (9,6%) y en
Alemania (8,9%). Ademas, se observd que el 70% de los inmigrantes que llegaban decidian

establecerse en Espafia, contribuyendo asi a una recuperacion de la tasa de natalidad'”’.

En la Memoria se observa un cambio importante en los ultimos afios respecto al flujo
migratorio en los diferentes distritos de la ciudad, coincidiendo los de mayor censo de
inmigrantes, con un mayor registro en tasas de prevalencia de VIH por TV. De hecho, mientras
que los inmigrantes se concentraban mas en los distritos del norte al final de la década de los
90, en los ultimos afios estan mas representados en la zona sur, asi como en los distritos
Centro y Tetudn, donde también se hace notar una alta concentracidn en numero de

inmigrantes. Este patron de segregacidn residencial se explica por el hecho de que en el
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pasado, los inmigrantes fueron en general personas procedentes de paises con un alto nivel de
desarrollo (en los afios 80, casi la mitad de la comunidad de inmigrantes estaba representada
por personas procedentes de paises occidentales, especialmente de EE.UU., Francia y
Alemania, debido a su proximidad geogréfica) '72. Por el contrario, en la dltima década los
inmigrantes proceden principalmente de paises en vias de desarrollo, en concreto de América
del Sur (Ecuador, 26,2%; Colombia, 8,7%; Pert, 6.4 %), Norte de Africa (Marruecos, 5,2%), y
Europa Oriental (Rumania, el 7,5%). En general, esta ola migratoria se caracteriza por un bajo
nivel de formacidn educativa y profesional y con un nivel de ingresos bajos debido a su escasa
competencia, viéndose obligados a residir en zonas de la ciudad donde la vivienda es mas

barata y asequible a su economia 171-173,

Estos resultados, ponen de manifiesto la existencia de zonas claves con niveles mas altos en la
prevalencia del VIH por TV 74, que se corresponde con aquellos distritos con mayor tasa de
desempleo, que incluyen una poblacién mas pobre y con un mayor censo de residentes

inmigrantes, concurriendo a su vez con un nivel sociocultural bajo.

En el caso concreto de la poblacidn inmigrante, se observa que se ha convirtido en uno de los
grupos mas vulnerables al contagio por la infeccién del VIH, debido a la concurrencia de
factores como la precariedad social y econdmica y el desarraigo cultural y afectivo, lo que les

arrastra a situaciones de mayor riesgo y les dificulta el acceso a las medidas de prevencion.

Por otra parte, sobre la base de publicaciones anteriores 175-177, cabe pensar que las zonas del
sur y este-norte a su vez podrian ser franjas importantes para la propagacién de otras
enfermedades infecciosas, por lo que la presente Memoria podria contribuir al desarrollo de
estrategias efectivas para la EDUCACION en el VIH en cuanto a la prevencién de situaciones de
riesgo (consumo de drogas, relaciones sexuales no seguras), fomentar conductas adecuadas de
salud y medidas de higiene elementales para evitar situaciones peligrosas y la prevencion en el
caso de mujeres embarazadas del contagio infantil del VIH por TV, mediante programas

Educativos - Sanitarios de competencia por la CM (ver anexo I).
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Il. CALIDAD DE VIDA: FACTORES SUBIJETIVOS

El concepto de autodeterminacion y Calidad de Vida han ocupado un lugar preferente en las
practicas innovadoras en salud y educacién, produciéndose un incremento notable de los
estudios que incorporan dicho concepto a partir de la década de los afios 90, sobre todo en el
ambito sanitario'78-179, En los ultimos afios, la utilizacién del concepto de Calidad de Vida se
ha fundamentado en modelos tedricos multidimensionales que permiten abordar una
investigacion mas compleja'28, 185, 180, 181 | 5 jnfeccidn por el VIH ofrece varias caras 182 y
afecta a los nifios que la padecen en distintos niveles de su desarrollo personal y en la Calidad
de Vida.

La introduccidn de la TARGA ha revolucionado el tratamiento de la infeccién por el VIH
reduciendo de forma significativa la mortalidad y la morbilidad de los adultos y nifios
conviviendo con el VIH y SIDA 183-184_Sin embargo, se ha estudiado muy poco el impacto de la
infeccién y los efectos de los nuevos TARs en la Calidad de Vida de los nifios VIH+ 185-187 Este
estudio es el primero que se realiza en Espaifia donde se lleva a cabo una diagnostico global de

la Calidad de Vida entre los nifios VIH+ en edad escolar.

El estudio de la Calidad de Vida en nifios VIH+ implica dar solucion a importantes problemas
metodoldgicos relacionados con la evaluacion de su desarrollo general y, en particular, con la

evaluacion de la Calidad de Vida referida a la salud en nifios con enfermedades crénicas'88-189,

En esta Memoria se ha conceptualizado la Calidad de Vida como una propiedad de los nifios
VIH+, al experimentar éstos situaciones y condiciones de vida muy especiales, por tanto,
depende de sus interpretaciones y valoraciones de los aspectos objetivos de su entorno y
teniendo en cuenta la satisfaccion que surge del bienestar fisico y psicolégico, requiriendo

mediciones subjetivas, no por ello menos acertadas o cientificas.

La infeccién pediatrica por el VIH es una infeccién con implicaciones CLINICAS que afecta
principalmente al sistema inmunolégico, produciendo trastornos orgdnicos que van a ir
surgiendo en funcién de la evolucion de la infeccion y acentuandose a medida que el virus
invade el organismo'4¢: 190-191 En segundo lugar nos enfrentamos al VIH como una epidemia
PSICOLOGICA cuya sintomatologia se manifiesta a través del miedo, el nerviosismo, la
ansiedad y la preocupacion, ocasionado en parte por la pérdida, el descubrimiento del estado

de seropositividad y sus consecuencias y afectando al estado emocional y funcional del nifio
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infectado convirtiéndose en trastornos de pérdida de control sobre el sistema psicolégico y
cognitivo, que a su vez repercute en el nivel de satisfaccion con las condiciones de vida 192y en
tercer lugar nos podemos referir al VIH como una epidemia SOCIAL marcada por las reacciones
hacia los nifios que padecen la infeccion, reacciones que comienzan por el rechazo, la
estigmatizacion y el aislamiento social con la consecuente repercusion en la Calidad de Vida y

en el desarrollo global de los nifios VIH+ 192-194,

La Calidad de Vida es un constructo aglutinante de varios componentes relacionados con el
bienestar; la incidencia de estos factores constituye un perjuicio considerable en el nivel de
satisfaccion con la vida que, en respuesta, da lugar a un estado de inseguridad, frustracion y
malestar emocional en los nifios VIH+ y que puede avocar en inferencias sobre el estado de
salud-enfermedad, la reduccién del nivel de actividad funcional, el deterioro de las relaciones
sociales y los repertorios comunicativos, entre otras'95-107, Sobre estas connotaciones, se
entiende que la evaluacion de la Calidad de Vida es primordial en la recogida de evidencia
referida a niveles de bienestar y especialmente en sefalar indicadores de nivel de satisfaccion
con las condiciones de vida, con la finalidad de desarrollar los apoyos y recursos necesarios
para minimizar en la medida de lo posible los efectos negativos278-279 producidos, en este caso

en concreto, por la infeccién pediatrica por el VIH.

En los nifios VIH+ se ha estudiado, ademas de las implicaciones clinicas producidas por la
infeccion, aspectos relacionados con la situacidon socio-econédmica familiar y se han evaluado
las caracteristicas subjetivas de estos niflos mediante las categorias de respuesta del
instrumento genérico de Calidad de Vida en nifios y adolescentes CHIP-CE/CRF, versidn
espafola del perfil de salud infantil ya que es una de las pocas medidas de Calidad de Vida y
salud percibida que incluyen en su modelo, ademas de aspectos fisicos, psicoldgicos o sociales,
factores protectores y de riesgo para futuros estados de salud 130-132,148,197 pgrg ganar en
profundidad en el andlisis del impacto de la infeccién por el VIH en la Calidad de Vida infantil,
se incluyd una muestra representativa de nifios sanos que en ningln caso manifestaron una

patologia relevante.

A partir de la version espafiola del cuestionario Chip-CE/CRF de Calidad de Vida infantil, se
observd que los nifios VIH+ expresaron valores parecidos respecto a la satisfaccion y
percepcion de bienestar fisico en comparacién con los nifios sanos. Estos resultados podrian
deberse en parte a que el 79,7% (n= 56,6) de los nifios VIH+ estaban asintomaticos en el
momento que cumplimentaron el cuestionario, siendo muy pocos los nifios en los que la
infeccion por el VIH causaba sensacion de dolor o malestar y por lo tanto no interfiriendo en la
capacidad de realizar actividades fisicas tales como el juego, los deportes y otras tareas propias

de la edad. Estos datos indican una adecuada adaptacién del nifio VIH+ asintomatico estando
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en concordancia con resultados obtenidos en individuos adultos VIH+ 198-199, En cuanto a la
dimensidn de resistencia, los nifios VIH+ tuvieron puntuaciones mas bajas que los nifios sanos,
siendo mas vulnerables, y presentando mayor dificultad para la resolucion de problemas. Los
nifios VIH+ puntuaron significativamente mas alto en la dimensidn de riesgos que los nifios
sanos lo que se asocié a una mayor tendencia a la realizacién de conductas disruptivas que
amenazaban a logros sociales y académicos. En la dimensién referida a funciones las
puntuaciones de los nifios VIH+ también fueron significativamente mads bajas que las de los
nifios sanos, estando asociadas a la funcién académica y entendiéndose como un obstaculo

para el éxito escolar.

En esta Memoria se observa que los nifios VIH+ tuvieron un valor mas bajo en la percepcion de
bienestar psicologico y emocional que los nifios sanos, con una mayor prevalencia de
alteraciones emocionales que se expresaron en términos de miedo y nerviosismo percibido.
Tras estudiar de manera especifica los items que hacen referencia al estado de nerviosismo y
preocupacion, se observd que los niflos VIH+ que se percibian nerviosos a su vez se
manifestaban irascibles, irritables, mostrandose desanimados e inseguros; correlacionando
este estado de nerviosismo con niveles mas bajos de satisfaccién con su bienestar emocional y
con mayores dificultades para relacionarse con sus iguales'3é. Los nifios VIH+ que se percibian
preocupados, se mostraban intranquilos y/o apaticos y en estados de animo asociados a
miedos, observando en estos casos una correlacion con la percepcion del estado de salud en
general que se asociaba a un mayor grado de malestar y sensacion de cansancio. También se
registré una correlacion con la capacidad de concentracidn, observando en estos nifios una
mayor dificultad para concentrarse y realizar operaciones de razonamiento légico. Igualmente
se observd una correlacidon con un mayor riesgo de realizar conductas que amenazan a logros
mediante comportamientos y habitos inapropiados que inciden desfavorablemente en las
relaciones con iguales, en las actividades cotidianas, en el éxito escolar y en la Calidad de Vida
global. También se obtuvieron valoraciones mas pobres de autoestima en los nifios VIH+
aunque no tuvieron significacion estadistica. Por otro lado, cabe resaltar que se encontré una
valoracién positiva de la percepcion de la imagen corporal entre los nifios VIH+ y los nifios

sanos 200,

Respecto a las subdimensiones referidas al autoconcepto académico, los nifios VIH+ tuvieron
una valoracion significativamente mas baja de las aptitudes académicas y de sus habilidades
cognitivas expresadas mediante niveles mas bajos en las puntuaciones referidas a
concentracion y preguntas de recordatorio que los nifios sanos. Los nifios VIH+ se percibian
como malos estudiantes; considerando que estos factores conforman una faceta subjetiva

entendida como éxito o fracaso escolar percibido por el nifio 197, 201-202,
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Referente a la subdimensidn que refleja las valoraciones en las relaciones sociales y en el caso
concreto de las relaciones con los padres los nifios VIH+ registraron niveles mds bajos de
satisfaccion en las relaciones familiares respecto a los nifios sanos, justificandose en el hecho
probable de la existencia de carencias en el hogar tales como falta de la figura paterna o
materna por pérdida o abandono, falta de afecto por parte de los adultos o bien por la
percepcion de un ambiente familiar hostil. Esta situacién esta en concordancia con la
definicion de Unicef y Unaids: “Los nifios resultan profundamente afectados por la
enfermedad y la muerte de sus progenitores, que los coloca en un situacién de dolorosas
experiencias, entre otras: dificultades econdmicas, falta de amor, atenciones y afecto,
abandono escolar, estrés psicoldgico, pérdidas de herencia, mayores abusos y riesgo de
infeccion por VIH, desnutricién y enfermedad, estigma, discriminacion y aislamiento” (Unicef,
Unaids, 2004:9). En cuanto a la percepcion de las relaciones con los profesores, se observé
respecto al grupo de nifios sanos, una tendencia en las puntuaciones mas bajas en los nifios
VIH+ que inferia en una mayor dificultad para relacionarse con el profesor; esta circunstancia
podria justificarse posiblemente por la falta de identificacion de roles, el reconocimiento de
limites y por la necesidad percibida de ocultacion de la infeccion por falta de un ambiente
apropiado, desconociendo los profesores que son nifios VIH+ . Esto se debe a que cuando, por
algun motivo, se hace publico que estos nifios y nifias estan infectados, se enfrentan al estigma
y la discriminacion dentro y fuera de la escuela. Y es que con el acceso al TARGA, las y los
portadores de VIH han reemplazado el temor a la muerte por el temor a la discriminacién y el
rechazo. Ellos y ellas pueden sentirse afectados en sus derechos humanos, ignorados y
maltratados por sus profesoras/es y compafieros/as de aula, experimentando sentimientos de
culpa, de verglienza y desesperanza que afectan a su autoestima y los coloca en situaciones de
aislamiento, depresion y autoagresion, lo que al final afecta su salud y a su rendimiento escolar
203, por este motivo los profesores tampoco conocen los efectos de los tratamientos, hecho
que sucede en otras patologias como la oncopediatria 204; este hecho supone un lastre para la
complacencia de los aprendizajes en el caso de los nifios VIH+ 205, Respecto a la percepcion de
las relaciones con iguales no se han encontrado diferencias entre ambos grupos obteniendo
un buen grado de satisfaccién segun se refleja en las medias de las puntuaciones obtenidas por
los dos grupos, en la cumplimentacion del cuestionario Chip-CE/CRF, probablemente debido a

que desconocen o no comentan su enfermedad.

En relacién con las subdimensiones de conductas de riesgo individual y conductas de
amenaza a logros, los nifios VIH+ en comparacidn con los nifios sanos fueron mas proclives a
realizar conductas inapropiadas, asociadas a su vez a una disminuciéon de confianza y seguridad
personal y a una menor integracion social-escolar. Estos nifios mostraron patrones incorrectos

en cuanto a las habilidades sociales y escasos recursos para relacionarse. Estos resultados
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confirmaban la posibilidad de que los nifios VIH+ fueran mas susceptibles de realizar conductas
de amenaza a logros, ya que sus autovaloraciones fueron mdas pobres e inadecuadas
concurriendo con valores mas bajos y con una percepcién peor de su Calidad de Vida global
comparados con los nifios sanos. En concordancia con estos datos, se ha podido comprobar en
estudios realizados en adolescentes y familiares, o en sujetos que padecian algun tipo de
enfermedad crénica, con datos de la version espafiola del Chip-CE, el registro de un gradiente
en las puntuaciones segun el impacto de la enfermedad en el caso de pacientes con afecciones

crénicas 206-208,

Es importante destacar que al ser cumplimentado el cuestionario Chip-CE/CRF por el nifio
VIH+, se evita subestimaciones por parte de los padres/tutores, que tienden a valorar el
impacto de los factores de bienestar y satisfaccién con la vida de los hijos de manera objetiva y
parcial. La propia percepcion de los nifios VIH+ son un factor indicativo del nivel de
satisfaccion con las condiciones de vida, constatando la importancia de conocer las
necesidades de los nifios, a partir de su propio criterio, para responder mds adecuadamente a
sus demandas desde una perspectiva de apoyos y planificacion centrada en la persona. En este
sentido hay estudios que indican que los padres y los nifios probablemente estén mas de
acuerdo acerca del impacto de la enfermedad en algunas areas que en otras, como por
ejemplo en el impacto sobre el funcionamiento fisico del nifio y cualquier interferencia con la
adquisicién de independencia 204, Las areas de desacuerdo serian aquellas donde padres y
nifios tienen acceso diferente a diversas fuentes de informacién (como por ejemplo, écémo los
nifios aceptan a otros en la escuela?) o donde pueden tener diferentes opiniones (por ejemplo:
¢Como de competente es la familia para ayudar al nifio?) o cuando se valora la esfera

emocional, o el efecto de los tratamientos 297,

De los datos analizados en relacidn con la percepcién global de la Calidad de Vida de los
nifos VIH+, se infiere que de manera general, existe una tendencia generalizada en las
puntuaciones medias mds bajas respecto a los nifios sanos, expresando en el caso de los
nifios VIH+ valoraciones mas pesimistas y negativas sobre su Calidad de Vida global y mayor

insatisfaccion con las condiciones de vida que los niiios sanos.

167






Impacto de la infeccion por el VIH en la Calidad de Vida infantil Discusion

I1l. CALIDAD DE VIDA: FACTORES OBIJETIVOS

1. IMPLICACIONES CLINICAS DEL VIH EN LA CALIDAD DE VIDA INFANTIL

En lo relativo a la clinica de la infeccidén pediatrica por el VIH y sus implicaciones en la Calidad
de Vida se evalud la importancia de los valores de linfocitos TCD4 y de la CV plasmatica como

los marcadores inmuno-virolégicos de seguimiento de la infeccidn por el VIH.

En el estudio se observé que tan solo un 1,4% (n=1,2) de los nifios VIH+ tenian un estado de
inmunosupresidn severa debido al importante descenso en el recuento de linfocitos TCD4+
(< 15%), que implicaba un riesgo alto de desarrollar infecciones oportunistas que les
ocasionaba un mayor grado de afeccién y mayor malestar debido a las intervenciones médico-
asistenciales29. El 18,8 % (n=13,3) de los nifios VIH+ tenian un estado de inmunosupresion
moderada (linfocitos TCD4 entre 15-25%) y el 79,7% (n=56,5) mostraban un buen estado
inmunoldgico (linfocitos TCD4>25%) y estaban clinicamente asintomaticos2%? lo que se asocié
a una mejor Calidad de Vida.

Cuando se analizd la percepcion de la Calidad de Vida infantil utilizando el cuestionario Chip-
CE/CRF, se observé que los nifios con mayor grado de inmunosupresidn tenian niveles mas
bajos de satisfaccion respecto al estado de salud general, la percepcién de estado fisico,
niveles mas bajos de autoestima y peor percepcién de las relaciones con los profesores que los
nifios VIH+ asintomaticos que tenian un buen estado inmunoldgico. Estos datos indicaban que
la severidad de la infeccidn (nifios muy inmunosuprimidos) estaba relacionada con la Calidad
de Vida de estos nifios219. De ahi que los nifios VIH+ deben ser tratados para que no disminuya
el nimero de linfocitos TCD4+ y por lo tanto que el nifio se encuentre clinicamente
asintomatico 39 185,

Por otra parte un 13% (n=9,2) de los nifios VIH+ tuvieron una CV mayor de 5,0 Ig., lo que
indicaba fracaso terapéutico y un mayor riesgo de progresion de la enfermedad, datos que se

relacionaron con un aumento significativo del estado de nerviosismo y una peor percepcion de
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las relaciones sociales en el caso concreto de las relaciones con los profesores e iguales y
niveles mas bajos de percepcién de su Calidad de Vida global. Ademas, se comprobd que un
15,9% (n=11,5) de los nifios tuvieron niveles de CV detectable pero controlada y un 68,1%
(n=50,3) tuvieron valores indetectables. Estos datos indicaban una buena situacion viroldgica y
sobre todo una buena respuesta a los TARs, que se asocio a una mejor Calidad de Vida 210, Los
nifios VIH+ con CV indetectable o CV detectables pero sostenidas fueron nifios con una menor
agresion de su sistema inmunoldégico, tuvieron un estado clinico asintomatico 2'! y expresaron
mayor satisfacciéon con las condiciones de vida. Estos datos estan en concordancia con los
datos encontrados en individuos adultos VIH+ con estadios muy avanzados de la enfermedad
que tras el tratamiento antirretroviral y tras recuperar el nimero de linfocitos T CD4+ vy
disminuir la CV incrementaron, mantuvieron o atenuaron la disminucion de su Calidad de
Vida'8%-187, |Los datos presentados en esta Memoria por primera vez muestran que valores
normales de linfocitos TCD4+ y valores bajos o indectectables de CV mantienen o mejoran la
Calidad de Vida de los nifios VIH+. Analizando detenidamente estos datos se deben realizar
propuestas de estudio, basadas en la necesidad de profundizar en las relaciones existentes
entre inmunidad y factores subjetivos relativos a: aspectos fisicos, psicoldgicos, cognitivos y
sociales que de una forma u otra, afectan al estado de salud y Calidad de Vida de los nifios

VIH+ 212-213,

El 31% (n=22) de los nifios VIH+ tuvieron tres o mas hospitalizaciones debido a la infeccidn por
el VIH, reportando esta situacidon reincidente mayor riesgo de padecer aislamiento social
provocado por la separaciéon de sus familiares y amigos y potenciando el riesgo de
experimentar ansiedad ante una situacion estresante, desconocida y de malestar que, ademas
incluian el examen médico y pruebas clinicas requeridas para cada caso. En estos nifios se
observaron niveles mas bajos de satisfaccion y bienestar referido al estado de salud, estado
fisico y emocional, mayor dificultad para concentrarse y peor percepcidon de sus relaciones
sociales. Estos nifios fueron los que claramente expresaron mayor insatisfacciéon con su Calidad
de Vida global, segln se registré en el cuestionario Chip-CE/CRF. Estos resultados relativos a la
hospitalizacidon no se han obtenido solamente en los nifios VIH+, sino también en el campo de

la pediatria oncoldgica y otras enfermedades 188, 214-216,

En este sentido se propone como practica pedagdgica el modelo que ofrecen las aulas
hospitalarias, por su potencial de ayuda al bienestar psicoldgico disminuyendo la ansiedad,
mejorando su adaptacion a la hospitalizacién, reduciendo la soledad y el aislamiento que
sufre el nifio hospitalizado y evitando la marginacién del proceso educativo asegurando una

intervencién pedagégica que favorezca el desarrollo integral del alumno 217-218,
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Un factor muy positivo fue que el 81,7% (n=58) de los nifios VIH+ tuvieron una buena
adherencia terapéutica a los TARs, debido en parte a que en la mayoria de los casos fueron
administrados o supervisados por los padres o tutores. Estos nifios tuvieron una mejor
percepcion del estado fisico, estando en concordancia con los resultados obtenidos en otros
estudios en los que una buena adherencia a los tratamientos supone un mejor control de la CV
y por consiguiente un estado inmunoldgico competente 219, Sin embargo, se observé que los
nifios con adherencia deficiente a las TAR fueron aquellos que tuvieron que gestionar su
propio tratamiento, debido a qué sdlo tenian padre o madre y al trabajo de éstos, siendo la
autogestion de los tratamientos una barrera muy importante, aunque no la Unica, para que los
nifios VIH+ tengan una adherencia buena a los antirretrovirales220, Una adherencia deficiente
a largo plazo, compromete gravemente la efectividad de la terapia antirretroviral, de manera
que es un tema fundamental para la salud de los nifios VIH+ 220-221  Seg(in los resultados
obtenidos en el cuestionario Chip-CE/CRF, estos nifios tuvieron niveles mas bajos en la
dimensién de riesgos y en el caso concreto de la realizacidon de conductas de riesgo individual,
confirmando que una mala gestidn en la toma de medicamentos esta originada en parte por
comportamientos irresponsables y conductas disruptivas de los nifios afectados, entendiendo

que recae en ellos la responsabilidad del tratamiento prescrito.

La responsabilidad familiar y/o de los cuidadores compartida en las tareas de tratamiento y el
refuerzo continuo son factores importantes para conseguir una buena adherencia al
tratamiento prescrito para los niflos y consecuentemente, a mantener su Calidad de
Vida 222, 223 Este factor es importante no sélo en la infeccidn por el VIH sino en otro tipo de
patologias crdnicas 296 224, También se observd que a medida que incrementaba la edad, los
nifios tenian la capacidad cognoscitiva para llevar a cabo la toma del tratamiento, pero seguia
siendo necesaria la supervision de sus padres. En concordancia con estos datos existen varios
estudios que indican que los adolescentes VIH+ tienen una menor adherencia al tratamiento
antirretroviral que los nifios mas pequefios 159225-227  |os datos indicaban una relacién
positiva entre la percepcion del niflo de una mejor Calidad de Vida y un cumplimiento

adecuado de los TARs prescritos 226-227,

Estos resultados muestran que es esencial que el nifio comprenda adecuadamente la
significacion de la adherencia y las graves consecuencias del no cumplimiento (en cuanto al
fracaso viroldgico, progresion de la enfermedad, resistencias a los antirretrovirales, etc.),
también es imprescindible la supervision del adulto en el caso de los nifios VIH+ que tengan
asumida la responsabilidad en la toma de la medicacidn. Con el objetivo de incrementar el
nimero de nifios con una buena adherencia a los TARs seria conveniente la elaboracién de
programas educativos que recogieran la importancia del correcto cumplimiento de los

tratamientos y que sea extensivo al conjunto del equipo de salud, docentes, padres y los
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propios nifios. Ademas del desarrollo de técnicas comportamentales disefiadas para ayudar a
los nifios en edad escolar a mejorar la adherencia terapéutica, tales como la fijacion de metas,

dar sugerencias y recompensas o sefiales 200, 228,

Otro aspecto a considerar en el panorama de la infeccidn pediatrica por el VIH es el amplio
colectivo de nifios afectados por este virus que se hallan en la denominada fase asintomatica y
que hace referencia a aquellos nifios que estando infectados por el VIH, no presentan ninguna
sintomatologia atribuible en principio a la infeccién y que no obstante, estan sometidos a
diferentes regimenes terapéuticos o TAR que pueden producir diferentes sintomas

colaterales 190. 216, 229-230 y nor |o tanto podria afectar a la Calidad de Vida.

La implementacién obligatoria del TAR ha tenido un enorme impacto en la poblacion infantil
infectada por VIH en la CM, disminuyendo drasticamente la morbimortalidad asociada a dicha
infeccion. Asimismo, el importante nimero de nifios tratados y la experiencia de mas de una
década, permiten definir cada vez con mayor exactitud los riesgos derivados de la utilizacion
de los farmacos que forman el TARGA 231-232 En este sentido se ha podido comprobar que la
toxicidad puede ser desde una leve intolerancia gastrica de facil manejo, hasta aguda o una
reaccion alérgica grave con compromiso vital. También existe el grado de toxicidad crdnica,
toxicidad metabdlica que incluye importantes cambios fisicos con alteracién de la distribucion
grasa, que puede llegar a afectar en alguna de sus formas hasta a una tercera parte de los
pacientes tratados 233 y pueden llegar a ser tan importantes que dificulten la vida de relacion
de los preadolescentes, comprometiendo seriamente la adherencia al TAR 234, |gualmente se
observaron posibles alteraciones hormonales, y alteraciones en el metabolismo éseo, que
deben ser objeto de especial vigilancia por tratarse de nifios en proceso de crecimiento. Es
importante tener en cuenta que estas alteraciones pueden deberse al TARGA, a la infeccidn

por VIH o a la interrelacidn entre ambas circunstancias.

En esta Memoria se ha observado una relacién entre el TARGA y un alto nivel de satisfaccidn
con las condiciones de vida, en funcién de las puntuaciones totales obtenidas en el
cuestionario Chip-CE/CRF en el 59,2% de los nifios. Sin embargo, el 40,8% restante de los nifios
VIH+ y en tratamiento con TARGA manifestaron algin sintoma o trastorno como efecto
adverso al TAR, bien a nivel fisiolégico o a nivel analitico de laboratorio y que repercutié de
manera significativa en su Calidad de Vida detalldndose mas adelante como efectos de

comorbilidad asociada al VIH y sus tratamientos.

Estos datos plantean nuevos retos para superar las limitaciones y dificultades asociadas al
TARGA que requieren de nuevas estrategias terapéuticas donde se ponga en la balanza por un

lado los potenciales beneficios inmunoldgicos y viroldgicos de la TAR y por otro los problemas
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de adherencia, resistencia y toxicidad, con objeto de mejorar la eficacia terapéutica y evitar la

toxicidad 232-234,

Por ultimo y respecto a los efectos registrados como consecuencia de la comorbilidad asociada
a la infeccién por el VIH y/o a la toxicidad de los TAR, el 47,3% de los nifios de este estudio
padecieron algun sintoma o trastorno como consecuencia colateral al VIH, bien atribuible a los
tratamientos, bien como consecuencias derivadas de la propia infeccién. En cuanto al impacto
en la Calidad de Vida se comprobé que los niflos VIH+ que padecian sintomas o trastornos de
comorbilidad, manifestaban niveles mas bajos de satisfaccién con las condiciones de vida en
general, peor percepcion de su estado de salud y menor bienestar fisico; también se observd
una correlacion entre los nifios que padecian sintomas o trastornos secundarios al VIH y la

realizacion de conductas de riesgo 108, 234,

Es importante destacar que entre las causas de comorbilidad mas frecuentes en los nifios VIH+
se encontraba la lipodistrofia (efecto secundario al TAR). El 19,7% de los nifios VIH+
manifestaron esta alteracion que se caracteriza por el aumento en los niveles séricos de
colesterol, triglicéridos y de glucemia, asociada a la resistencia a la insulina, cursando con un
cambio en la distribucion de la grasa corporal?235. Los sintomas de la lipodistrofia incluyen
hipertrofia de tejido adiposo con distribucién centripeta, acimulo de grasa en el abdomen,
regidn pectoral y en las visceras, surgimiento de una curvatura cervical denominada “cércova
de bufalo” y pérdida de tejido adiposo en el rostro, nalgas y miembros inferiores vy
superiores236, Por otro lado, se ha observado en adultos VIH+ que los cambios en la imagen
corporal son extremamente perturbadores en términos de bienestar psicosocial, afectando a
la Calidad de Vida y aumentando el estigma de la enfermedad 237, En articulos recientes se ha
descrito la lipodistrofia como una marca visible para identificar la condicién de sujeto
infectado por el VIH, percibida como la “cara del sida”, siendo causa de problemas en las
relaciones personales y familiares, repercutiendo en las relaciones sociales y llevando en
ocasiones hasta el total aislamiento de los sujetos. También se ha observado en adolescentes y
adultos diversas alteraciones psicosociales relacionadas a la lipodistrofia, que incluyen
insatisfaccion con la imagen corporal, alteraciones de humor, ansiedad e infelicidad 238,
problemas en las relaciones sexuales, reduccion de la autoestima y depresion e insatisfaccion
con la Calidad de Vida de manera general 23¢-239, Ademas, se observé que un 15,5% de los
casos presentaban alteraciones del peso por defecto o por exceso (obesidad modrbida);
respecto a las alteraciones de la talla se constatd que un 14,1% de los nifios estaban por
debajo de los valores poblacionales medios en funcidn de su edad; también se comprobd la
existencia de alteraciones relativas al desarrollo motor encontrandose afectados el 11,3% de
los nifios VIH+, bien por parexias de extremidades inferiores o de algin miembro superior con

distintos niveles de gravedad. Como causa de comorbilidad también se detectd que un 7% de
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nifios sufrian trastorno del desarrollo mental y que el 9,9% de los nifios tuvieron trastorno de
la conducta que se manifestd mediante sintomas de irritabilidad, anorexia y conductas
agresivas, precisando estos pacientes tratamiento psiquidtrico. También cabe destacar que el
2,8% de los nifios presentaron sintomas de pubertad precoz y 1,4% de los sujetos presentaron
trastorno del leguaje diagnosticado como afasia y debido a la afectacion del sistema nervioso.
En este contexto, los niflos VIH+ que presentaron lipodistrofia como efecto secundario a los
tratamientos, manifestaron peor percepcion de su estado de salud y estado fisico, asi como
niveles mas bajos en cuanto a su autoestima y autoconcepto académico, expresando mayores
dificultades para pensar, recordar y concentrarse; también se observé una peor socializacion

que repercutié de manera significativa en la relacidn con los padres y con sus iguales.

En cuanto a las alteraciones del desarrollo motor se observd que las enfermedades con
afectacion del sistema nervioso y con repercusidn en el sistema musculoesquelético tenian el
potencial de producir limitaciones que afectaban de manera individual la concepcidon de la
Calidad de Vida, principalmente en las funciones fisica y social. La discapacidad generada no se
definia Unicamente por el déficit, sino también por los grados de limitacidon funcional en el
contexto personal de salud; lo que convierte a la Calidad de Vida en un fendmeno global
biopsicosocial 240, En este sentido, los nifios VIH+ con trastornos en el desarrollo motor,
manifestaron mayor grado de insatisfaccidon con las condiciones de vida que cursé a su vez con
niveles mas altos de nerviosismo, con una peor percepcién de su estado de salud, estado fisico
y bienestar emocional; tuvieron valoraciones mas bajas respecto a su autoestima, imagen

corporal y autoconcepto académico.

Referente a los nifios con alteraciones del desarrollo mental, es preciso sefialar que estudios
llevados a cabo tomando como referencia el protocolo SPARCLE 24! y cuyo objetivo fue evaluar
la Calidad de Vida percibida en nifios europeos con paralisis cerebral y afectacidn cognitiva, se
observé que en general, valoraban su Calidad de Vida de manera mas positiva que sus
padres. Sin embargo, en esta Memoria se pone de manifiesto que los nifios VIH+ con
alteraciones neuroldgicas que afectaban a su desarrollo mental, tuvieron una peor percepcién
de su estado de salud general al igual que de su estado fisico, y manifestaron niveles mas bajos
de satisfaccion con su Calidad de Vida en la puntuacién global obtenida en el cuestionario
Chip-CE/CRF.

Otra cuestion que se considera relevante en esta Memoria es la observacion de los trastornos
de la conducta como consecuencia colateral de la infeccion por el VIH. Uno de los objetivos de
la comunidad cientifica desde el comienzo de la infeccion VIH/SIDA ha sido conocer la
problemética psicosocial asi como los trastornos psiquidtricos de los individuos afectados23>.

Una proporcion importante de las personas VIH+ desarrollan trastornos cerebrales, no sélo
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como complicaciones secundarias sino también como efecto directo del virus. Dentro de los
trastornos cerebrales primarios asociados al VIH se incluye la demencia asociada a la
enfermedad por el VIH o el complejo demencia SIDA (CDS) y con un grado menor el deterioro
cognitivo 242-243_ | 3 demencia asociada al VIH se caracteriza por un deterioro marcado en el
funcionamiento cognitivo. Las manifestaciones clinicas sugieren una afectacion
predominantemente subcortical afectando la capacidad de atencidon, concentracion, memoria,
procesamiento de la informacién, lenguaje y sistema motor. En el caso de los nifios VIH+ se
observd la influencia significativa de las complicaciones derivadas del trastorno de la conducta
como alteracién psiquiatrica, en una peor satisfaccion con el estado fisico y una peor
valoracién del autoconcepto académico, la incidencia de este trastorno en las funciones
cognitivas mostrando mayor dificultad para concentrarse, memorizar y recordar y en las
habilidades sociales referidas a las relaciones con el profesor en el ambito escolar. En
concordancia con lo expresado anteriormente, se contempld que los trastornos de la conducta
se relacionaban con estados de malestar subjetivo acompafiados de alteraciones emocionales
que, por lo general, interfirieron con la actividad funcional, cognitiva y social242-244,
Advirtiendo en esta Memoria que son varios los factores que favorecen la morbilidad
psiquidtrica y que deberian ser reconocidos para identificar rapidamente a la poblacidn infantil
de riesgo y proporcionar una intervencion educativa y terapéutica efectiva que mejore su
Calidad de Vida.

En funcidn de estos datos, la Calidad de Vida y el cumplimiento terapéutico de estos nifos en
los que existe una alta morbilidad fisica, psicolégica y psiquiatrica, podria mejorar
ostensiblemente con una adecuada intervencion psicopedagodgica individualizada para cada
caso especifico 245-247 en funcién de los indicadores reconocidos en la evaluacion de la
Calidad de Vida como terapia complementaria a los tratamientos terapéuticos impuestos por

los diferentes especialistas en medicina (ver anexo I, epigrafes 3.2-3.7).
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2. EFECTO DEL VIH EN EL AMBITO FAMILIAR Y SU REPERCUSION EN LA

CALIDAD DE VIDA INFANTIL

Los factores socio-familiares merecen una atencién especial debido al papel relevante que
desempefian en la Calidad de Vida infantil. Las caracteristicas personales de los nifios VIH+ se
han definido mediante el ajuste de las condiciones de vida de sus familias, significando que la
mayor parte de los datos referidos en esta dimensidn de Calidad de Vida infantil son altamente
sensibles, y en condiciones especiales pueden ser utilizados como indicativos de niveles de
riesgo 248, Reconocemos como familia a quienes son padres, madres, abuelos y tios
(comuUnmente caracterizados como “familia extensa”). En el caso de los huérfanos, éstos
reconocen a sus familiares con los términos de referencia (la abuela es “abuela”). En cuanto a
las familias que acogen a la mayoria de los nifios VIH+ estdn reorganizadas para afrontar
situaciones de abandono, orfandad y de pérdida; esta reorganizacién familiar obedece en
parte a la ausencia de uno o ambos progenitores y sobre todo, a situaciones de alta
precariedad social en las que convergen formas de vida ligadas al consumo de drogas y/o una

alta conflictividad social (delincuencia, ausencia de cuidados paternos a los nifios, etc.)249.

Los niflos que estaban en régimen de acogida con familias o adoptados (14%), bien por
abandono de la madre al nacer o bien por la pérdida de los progenitoras a causa del SIDA,
tuvieron mejor percepcidon de su estado fisico mostrando mayor disposiciéon para realizar
actividades diarias y tareas escolares en funcidon de un mayor bienestar fisico percibido
probablemente debido a que gozaban del apoyo y la proteccion de una familia estable con una
estructura sélida. Los datos indican que estas relaciones son un factor que proporciona un
ambiente propicio para la motivacion y el aprendizaje mejorando la percepcién de Calidad de
Vida en los nifios 259, Sin embargo, los nifios VIH+ que vivian con ambos progenitores
infectados por el VIH/SIDA (24%), los que estaban a cargo de otros familiares como eran
abuelos y/o tios (25%) debido a la ausencia de cuidados maternos o paternos por la adiccion a
las drogas, por falta de recursos econémicos y/o por la pérdida de alguno de los padres o de
ambos, o aquellos que se encontraban tutelados por instituciones de la CM (4,3%), o los que
vivian en hogares de reconstruccidon multiple con distintos cambios de pareja por parte de la
madre o del padre (8,5%) manifestaron un mayor grado de nerviosismo, percibido como estrés
emocional y la pertenencia a una familia desestructurada como consecuencia de la infeccidon

por el VIH 251, Estos datos estdn en concordancia con otros estudios llevados a cabo en los que
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concluyen que los nifios huérfanos o conviviendo con padres infectados por el VIH/SIDA
presentan un mayor riesgo de desdrdenes psicoldgicos, problemas en la conducta vy
emocionales252. Son nifios que presentan mayor grado de depresion y ansiedad que aquellos
que han logrado incorporarse a un hogar tras la adopcidon o aquellos que aun estando
infectados por el VIH consiguen mantener una familia estructurada porque sdlo estd infectado
uno de los dos progenitores o porgque no son adictos a drogas?32, La mayoria de los estudios
indican que el impacto que el VIH/SIDA tiene sobre la salud emocional y mental de los nifios
VIH+ comienza antes de que se queden huérfanos, siendo la ausencia de los padres la principal
causa de un mayor grado de nerviosismo o estrés emocional. Por otro lado es posible pensar
que los padres infectados por el VIH/SIDA transmiten a sus hijos el miedo a la discriminacion
social sentido como estigma interno252-253, E| estigma es una poderosa herramienta de control
social que a menudo se utiliza para marginar, aislar y obligar a otros a someterse. Los nifios
VIH+ pueden llegar a formar su propio esquema personal basado en sus interacciones diarias
estigmatizadas que influencian multiples aspectos de sus vidas y producen problemas como la
soledad que sienten. Las relaciones con los padres y/o familiar-tutor, suponen una continua
influencia generalizada sobre la satisfaccion con las condiciones de vida253-255, Por ello es
fundamental que se reconozca el incremento de riesgo emocional y los problemas de
comportamiento en estos nifios VIH+. Los nifios VIH+ son una poblacién en crecimiento y es

urgente que se les de cuidado sicoldgico desde pequefios y a lo largo del crecimiento25¢,

Por otro lado, no se encontraron diferencias respecto a la percepcion de la Calidad de Vida de
los nifios VIH+ y la condicidn de inmigrante o de pertenecer a una familia de etnia gitana.
Aunque, merece una atencion especial la asociacidn entre estas diferencias raciales familiares
y la identificacidn de un estigma interno asociado tanto a la condicion racial como de personas
infectadas por el VIH 257, Siguiendo en esta linea, el hecho del reconocimiento de factores
familiares de riesgo socio-sanitario asociados tanto a la poblacion gitana como a la poblacion
inmigrante repercute en las tasas de escolarizacidn infantil, control de medicamentos y
administraciéon de cuidados preventivos, como las revisiones pediatricas programadas o la
cobertura de vacunas, no siendo en todos los casos las adecuadas y deseables258-259 y por
tanto se considera que estos factores objetivos repercuten visiblemente en la Calidad de Vida
infantil, aunque no se expresen de manera explicita en la percepcion del bienestar de los nifios

registrada en el cuestionario Chip-CE/CRF.

El impacto de la epidemia de VIH/SIDA se hace sentir de manera notoria en los hogares ya que
las familias llevan la carga mas onerosa por ser las unidades primarias que deben hacer frente
a la enfermedad y sus consecuencias. Si a esto le afiadimos que en muchos casos es la persona
infectada la fuente de ingresos familiar, estas sufren, desde el punto de vista financiero, tanto

por la pérdida de ingresos (factor que comporta la enfermedad, en cuanto a bajas médicas,
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invalidez por enfermedad, etc.) como por el aumento de los gastos de atencion médica.
Diversos estudios atestiguan que baja el nivel de consumo de los hogares, incluso en concepto
de alimentos, lo que desemboca en malnutricidn. Del mismo modo se modifica la composicion
de las familias, aumentando el porcentaje de hogares encabezados por abuelos y huérfanos

mayores al cargo de hermanos mas pequefios quedando el hogar totalmente desarticulado2¢°,

Otro factor muy importante es el nivel socio-cultural de los progenitores. Un padre involucrado
con sus hijos es un padre con voz. Una buena educacién es la llave para mejorar la Calidad de
Vida de los nifios VIH+ ya que posibilita la obtencion de mejores trabajos. A mas educacion son
mayores las posibilidades de ganar salarios mas altos y tener oportunidades de superacién2é!,
Sin embargo, los nifios que no reciben la ayuda de sus padres, pueden presentar una serie de
problemas como ver disminuida la posibilidad de una buena formacidon, tener problemas
escolares (peleas, falsificacion de firmas, copiarse en los exdmenes, mentiras, etc), menor
rendimiento académico e incluso problemas de droga y alcohol. En concordancia con nuestros
datos, en todos los casos los padres (18,5%) y madres (16,1%) que ostentaban estudios
universitarios eran padres/madres adoptivos de los nifios VIH+. La gran mayoria eran padres
(63%) y madres (60,7%) que tan solo habian cursado parte de los estudios primarios o poseian
el titulo de graduado escolar; el resto de padres/madres manifestaron no haber finalizado los
estudios. Estos datos coincidian con la informacién relativa al estatus socioecondmico ya que
los ingresos econdmicos familiares estaban en parte relacionados con la capacitacidon
profesional de los padres, comprobando que el 16,7% estaba en paro sin subsidio de
desempleo y del 77% de los padres que estaban empleados, el 71,9% sustentaban puestos de
trabajo de una categoria socio-profesional baja. En el caso de las madres, el 35,1% estaban en
paro y de estas el 27,1% no cobraban subsidio; del 47,36% de las madres que estaban en
activo, el 51,35% tenian una categoria socio-profesional baja. De tal forma que el 57% de las
familias de los nifios VIH+ percibian ingresos por debajo de los 527,24 € mensuales, lo que se
considera en este estudio una situacion familiar de pobreza relativa en comparaciéon con los

estandares establecidos sobre el nivel de vida medio de la poblacion espafiola.

La falta de un trabajo digno y la incidencia en el nivel de determinados factores de
insatisfaccion con la vida por comparacion con estdndares de referencia externos o por
aspiraciones personales de salud, cultura, bienestar emocional, econémico y social, etc.,
integran un proceso de deterioro en los roles familiares, que a su vez repercute en la Calidad
de Vida de los propios hijos2¢7, siendo éstos mas vulnerables. Estos hechos se ven reflejados
también en otros estudios e investigaciones sobre el impacto de la infeccién por el VIH en la
Calidad de Vida, realizados en personas adultas?24. 261-262 yinjendo a corroborar el hecho aqui
descrito en cuanto a que los aspectos socio-econdmicos y familiares influyen decisivamente en
la Calidad de Vida de los nifios VIH+.
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El VIH/SIDA no afecta de la misma manera a las personas de distinta condicién
socioecondmica. Hay una marcada tendencia a “castigar” mas a quienes se encuentran en
situacion de mayor vulnerabilidad. Se produce, entonces, una especie de sobre-exclusion, es
decir, la exclusién social de los ya excluidos por otras razones (homosexuales, drogadictos,
prostitucion, etc) 203, Existen informaciones que indican que la pobreza y el analfabetismo son
dos factores que tienden a elevar el riesgo de adquirir ETS, incluyendo la infeccion por el
VIH 254, Estas familias se encuentran inmersas en la pobreza en el sentido de ingresos
econdmicos, tienen dificultad en la insercion laboral o acceso a la educacion, carencia de salud,
de capacidad psicofisica y de asistencia sanitaria, ausencia o insuficiencia de apoyos familiares
0 comunitarios y viven en ambitos de marginaciéon social?¢3. La mayoria de las personas
infectadas por VIH/SIDA se encuentran inmersas en un circulo cerrado en el que estan
incluidos todos los puntos citados y que presumiblemente, unos lleven a otros completando
un circulo sin fin que sélo en determinadas ocasiones se rompe, cuando el apoyo social y la
solidaridad hacen su entrada. A pesar del numero de ONGs que hay en Espafia, sélo reciben
apoyo socio-econémico el 15% de las familias, siendo la Cruz Roja la que mayor prestacion de
recursos ofrece a estas familias frente al 79% de familias que no tienen ningun tipo de
apoyo2%4, Estos datos son un reflejo de lo que sucedia a los nifios VIH+ que vivian en el seno
de una familia con ingresos econdmicos por debajo de 500 € mensuales que con
independencia de la situacién de inmigrante y el nivel socio-cultural, expresaron puntuaciones
mas bajas en cuanto a la satisfaccién con las condiciones de vida, concurriendo con una peor
percepcion de su estado de salud, bienestar fisico y bienestar emocional; también se observo
en estos nifios una formulacién inadecuada de su imagen corporal con niveles mds bajos de
autoestima y una apreciacion devaluada de su autoconcepto académico declarando peor
percepcion de sus habilidades cognitivas que se expresaron en mayor dificultad para
concentrarse, también coincidid con comportamientos de riesgo y conductas de amenaza a
logros. Ademads, se comprobd que la influencia de una economia familiar precaria en los nifios
VIH+ repercutia en niveles mas bajos de sociabilidad, afectando las relaciones con los padres y
con los profesores’2. En conclusion, la falta de recursos econdmicos familiares repercute en la

Calidad de Vida de los nifios VIH+ de manera muy significativa.

Por otro lado y como se ha visto con anterioridad, vivir con el VIH/SIDA significa, entre otras
cosas, tomar varios medicamentos a distintas horas del dia, realizar visitas periddicas al
hospital, sufrir eventuales ingresos hospitalarios y cuidarse para evitar otras enfermedades
secundarias a la infeccién245. Todo esto demanda de la persona VIH+ una estricta disciplina y
un fuerte sentido de la responsabilidad, una carga pesada para todos, especialmente para los
nifios. La presencia de VIH/SIDA en la vida de los nifios cuando el entorno familiar es débil,

desestructurado o directamente ausente, incide de manera directa en su vulnerabilidad,
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potenciada en ocasiones por la situacion de orfandad2%3. Asi, se ha observado que a las
dificultades de la vida cotidiana se le suman toda clase de problemas, desde los mas
estudiados sobre la salud fisica y psicoldgica, hasta los problemas de organizacion familiar, la
posible falta de atencion afectiva, el rendimiento en la escuela, la discriminacién etc. 266, En
este sentido se propone la elaboracion y puesta en marcha de estrategias por parte de la CM
gue promuevan la prestacidon de recursos y programas educativos que recojan actividades de
prevencidn e higiene, programas dirigidos a la obtencion de recursos, atencién especializada y
apoyos integrales tanto a las familias como a los propios nifios que viven con el VIH/SIDA o que

estan afectados por é| 266-268,

También cabe afiadir, que el nifio mayor de 12 afios tiene derecho a ser informado del
diagnostico de la enfermedad que padece, en funcion de su grado de madurez y en presencia
de sus padres o tutores, si asi lo desean, de aspectos relacionados con su salud. Sin embargo,
el 54,9% de los nifios VIH+ analizados en esta Memoria no tenian informacién del diagnostico
de la infeccidn que padecian. Esta informacidn se debe facilitar de forma clara, comprensible y
adaptada a su edad, madurez, estado afectivo y psicolégico, de conformidad con la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de la autonomia del paciente y de los derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica, y demas legislacién vigente.
Conforme con lo descrito el nifio VIH+ tiene derecho a estar informado y, debido a que la
informacién es un proceso, se debe trabajar desde el primer momento para que no se
conforme como un secreto, respetando hasta donde el nifio quiere saber. En base a esto los
padres y cuidadores de un nifio VIH+ deben ser aconsejados por un equipo interdisciplinario de
profesionales de la salud sobre cdmo informar acerca del diagndstico, sin perjuicio de que, tal
y como se recoge en esta Memoria, sean los pediatras los principales actores en la transmision
de la informacion sobre la infeccién y sus tratamientos y la responsabilidad que conlleva el
realizarlo correctamente. No obstante y a pesar de las indicaciones de los pediatras, se
observd que algunos nifios pasaban de la preadolescencia a la adolescencia sin haber sido
informados de su verdadero diagndstico, hasta que se llegd a una situacidn de crisis familiar y
el diagnostico se hizo evidente, lo que repercutié de manera negativa en la convivencia

familiar y en las relaciones con los padres, trascendiendo en su Calidad de Vida.

Los nifios perciben que algo serio esta ocurriendo, pero se les niega el conocimiento de la
verdad. Ademas, se les ocultan otros aspectos centrales de su historia personal debido a la
etiqueta de rechazo social que se le atribuye al estar infectado por el VIH y que a su vez es
autopercibida como un estigma. En este caso, los nifios VIH+ reproducen esta conducta
ocultando su situacidn en distintos ambitos lo que les lleva a una situacién de aislamiento
social?24, En el caso de adultos, algunas investigaciones han mostrado que el diagnostico de la

infeccion por el VIH produce profundos efectos psicolégicos como ansiedad y depresién269-270,
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Incrementar la informacion posibilita definir apoyos y aumentar los recursos de los nifios VIH+
para poder hacer frente a su enfermedad, a los tratamientos a ella asociados y a las
consecuencias derivadas de su condicidon de persona infectada por el VIH. La informacidn
facilitada permite el desarrollo de programas educativos dirigidos a este fin, favoreciendo que
disminuya la percepciéon de amenaza o preocupacion contribuyendo a mejorar su Calidad de
Vida y facilitando su pleno desarrollo. Teniendo en cuenta las reacciones negativas por parte
de la sociedad, hacia las personas infectadas por el VIH de rechazo y exclusion; esto tiene
como consecuencia que las personas VIH+ sean las que se autoinflijan un distanciamiento de

los demads con objeto de mantener en secreto su situacién?’1,

La preocupacion por la posibilidad de infectar a otras personas, constituye otro factor que
hace también que se evite la relacion con otros, conduciendo a estas personas a una situacion
de aislamiento social y soledad?”2, En el caso de los nifios VIH+, el conocimiento de la infeccion
se transforma en un secreto de familia, en el que los padres y/o tutores deciden quiénes saben
y quiénes no saben. El temor a la discriminacidn y a que esto pueda ser utilizado por
profesores, compaferos de escuela y amigos como motivo de rechazo hace que exista un
circulo de silencio en torno a estos nifios. Pese a la confianza y el apoyo encontrados en el
circulo intimo, muchas veces los nifios deben afrontar el temor familiar de que la gente al
enterarse pueda discriminarlos.Utilizan varias estrategias, como quitar el rétulo de los
medicamentos para que los hermanos o familiares no se enteren de que toman o para que sus
amigos no adviertan la situacidon cuando estan en el colegio, se quedan a dormir en casa de
otros nifios o van a campamentos. No obstante, guardar este secreto o padecer la infeccidon no
es un obstdaculo para realizar las actividades propias de su edad tales como actividades extra

escolares, deportes, juegos, etc.

En esta Memoria se comprobd que, del total de niflos VIH+, en el 95,8% la informacién no
transcendid del nucleo familiar, observando unas consecuencias nefastas para el nifio y su
familia en aquellos casos en que la informacidn acerca de la situacién de infeccién del nifio ha
llegado al conocimiento de la escuela y repercutiendo de manera directa en la Calidad de Vida
infantil. En estas circunstancias se podria decir que se aprecia un problema de discriminacion
no manifiesta, sino silenciosa, por la que los nifios que viven con VIH se ven obligados a ocultar
su infeccién?73. Esta posicidon en la que se encuentran los nifios VIH+, en la que no pueden
hablar abiertamente de su afeccién, conlleva un grado de estrés familiar y para el propio nifio
que repercute en la percepcion global de su Calidad de Vida, encontrando una relacidn
significativa entre la determinacién de encubrimiento de su afeccién y una baja autoestima
junto con una percepcidn deteriorada de su imagen corporal, asociada a una mayor incidencia

de conductas de riesgo203,
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Esta investigacidon pone de manifiesto que uno de los problemas mas importantes para la
consecucion de los objetivos escolares, en el caso de los nifios VIH+, es la falta de fluidez en la
comunicacion entre la familia y la institucion educativa (profesores, directores y miembros de
la comunidad escolar en general), el hecho de que las familias no puedan sincerarse en la
escuela informando de la problematica del nifio y su situacién, hace que los nifios vean peligrar
sus resultados académicos, viéndose afectados por las faltas de asistencia cuando tienen que
visitar al pediatra, por los ingresos hospitalarios o simplemente por encontrarse mal fisica o
psiquicamente. Se considera que esta necesidad de ocultar la realidad de la afeccién del nifio,
pude dar lugar a la marginacion en el ambito escolar. Por lo que reiteramos la importancia que
tiene en el ejercicio docente la observacion y escucha atenta a los alumnos para la
identificacion de las necesidades especificas en aplicacién de lo observado en cada uno de
ellos274, con independencia de que estén infectados o afectados por el VIH y poder asi ofrecer
los apoyos necesarios en funcidn de sus necesidades educativas especiales para garantizar su
pleno desarrollo?75-276, También entendemos igualmente necesaria la comunicacién con las
familias en la revelacién del verdadero sentido de las ausencias escolares y de la situacion

personal del nifio.

Analizadas estas carencias como parte del devastador efecto del VIH, se nos hace cuando
menos sorprendentes los hallazgos encontrados en funcion de los apoyos recibidos por los
nifios VIH+ para llevar un desarrollo integral y normalizado, evidenciando en este estudio que
el 73,5% de los nifios VIH+ no habian recibido ningun tipo de apoyo o de ayuda para llevar a
cavo su proceso de aprendizaje y autodeterminacidon. No obstante se pudo comprobar que un
16,20% de nifios recibian apoyo psicoldgico, el 1,5% de nifios estaban en tratamiento con un
logopeda, un 1,5% de nifios recibian tratamiento fisioterapéutico y el 7,4% recibian apoyo
curricular en el centro escolar por indicacion del profesor/tutor. Si tenemos en cuenta los
datos recogidos en esta Memoria referentes al rendimiento escolar se aprecié que el 47,10%
de los nifios VIH+ repitieron al menos un curso escolar, representando este fracaso escolar casi
el doble que en la poblacidon de nifios sanos, con las consecuentes repercusiones en su

desarrollo y Calidad de Vida.

Se considera que en el ambito escolar es imprescindible que el profesor sea capaz de detectar
disfunciones tanto clinicas y adaptativas como socio-econdmicas familiares adscritas al estigma
de la propia infeccidn por el VIH, para poder intervenir potenciando todos los recursos que
puedan mejorar la Calidad de Vida de estos nifios277-278, Por lo que en esta Memoria no se
concibe que, siendo la escuela el area mas sensible y tal vez la que deba explorar con mas
cuidado los casos de nifios con dificultades, exista este gran desfase entre el nimero de
apoyos prestados y el nivel registrado de carencias en el desarrollo que, sin duda, incide de

manera notoria en las altas tasas observadas de fracaso escolar y en la Calidad de Vida infantil.
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Entendemos que la escuela debe ser un referente fundamental para estos nifios porque ocupa
una parte importante de su vida; sin embargo se ha observado un tratamiento inequitativo de
estos nifios, ya que no se considera su situacidon de salud ni las condiciones familiares, descritas

en esta Memoria?79-280 (ver anexo . epigrafes 1-2-3).

Por otro lado en esta Memoria se ha podido observar una clara concordancia entre los datos
obtenidos en el estudio del analisis ecolégico del macro-contexto y los datos obtenidos en el

analisis de nimero de casos en funcion del micro-contexto de los nifios VIH+.

IV. IMPACTO DEL VIH EN LA CALIDAD DE VIDA INFANTIL Y EN EL

RENDIMIENTO ESCOLAR

Siguiendo en la linea anterior y en relacién a la consecucién de los objetivos escolares como
parte integrante de la Calidad de Vida de los nifios VIH+, se observé una correlacidn entre
determinados factores de Calidad de Vida infantil y el éxito o fracaso escolar, entendiendo que
los déficits observados en estos factores de Calidad de Vida son elementos susceptibles de ser
incluidos en un programa marco que contenga orientaciones formativas para el profesorado,
de intervencion en el aula y de intervencidn con los nifios que padecen la infeccién por el VIH y
formativas y de intervencion con las familias tanto de los nifios infectados por el VIH como de
los nifios que no padecen la infeccién?81-282; estas orientaciones tendran como finalidad la
tarea de educar en la infeccidn por el VIH, su prevencidon, conductas de riesgo y sensibilizacion

en la no discriminacion.

Referente a las condiciones subjetivas de Calidad de Vida, expresadas por los propios nifios en
el cuestionario CHIP-CE/CRF se observd unos tendencia, aunque no significativa, en los nifios
VIH+ que habian repetido curso en alguna ocasién (47,1%) a manifestar peor satisfaccion con
su estado de salud, estado fisico, estado emocional y autoestima. Por otro lado los nifios que
presentaron dificultades de autoaceptacion con valoraciones pobres y/o inadecuadas respecto
a su imagen corporal fueron aquellos que presentaron mayores dificultades en el ambito

académico.
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Se observé que los nifios VIH+ expresaban valoraciones mas pesimistas sobre sus aptitudes
académicas percibiéndose como malos estudiantes y registrando mayor dificultad en las
destrezas cognitivas como son recordar, prestar atencion y concentrarse lo que a su vez
repercutia de manera negativa para la superacién de los objetivos escolares programados.
También se observd una relacidon entre la realizacién de conductas que amenazan a logros y el
rendimiento escolar, comprobando que la manifestacion de estos comportamientos fue
coincidente con una falta de motivacion, falta de interés por el estudio y poca afinidad por la
escuela?83, incidiendo desfavorablemente en los resultados que se derivaban de la actividad

escolar (ver anexo Il, epigrafes 1.5-1.6).

Los nifios VIH+, que percibian algun tipo de carencia familiar y/o algun tipo de problemas en el
hogar, tuvieron peores logros académicos, siendo estas circunstancias las que se detectaron en
los casos de niflos que habian repetido algin curso escolar. También se pudo comprobar la
relacion significativa entre una mala percepcién de las relaciones con los profesores?84 y
peores resultados académicos, entendiendo en este caso que los nifios que percibian tener
dificultades en las relaciones con los profesores se reconocian como alumnos que no tenian

claro la identificacidn de roles y el reconocimiento de limites.

Las interrelaciones sociales asi como los factores sociales percibidos proporcionan un
ambiente propicio para una mejor Calidad de Vida y un buen rendimiento académico; los nifios
VIH+ que manifestaron una percepcién negativa de las relaciones sociales, la acusaron como
un lastre para la complacencia de los aprendizajes, la motivacion y la creatividad, viéndose
reflejado en la repeticién de alglin curso escolar?85, por lo que conforme a lo referido en esta
Memoria se podria aseverar que las relaciones sociales percibidas por los propios sujetos asi
como el autoconcepto académico, una valoracién adecuada de uno mismo y en general la
satisfaccion con las condiciones de vida son factores que predicen significativamente el

rendimiento académico en el caso de los nifios VIH+.

Como parece razonable esperar, se observd una moderada relaciéon entre el estado
inmunolégico, el estado virolégico, la adherencia a los tratamientos terapéuticos y el
ndmero elevado de ingresos hospitalarios v, los resultados escolares?8¢, correlacionando a su
vez con determinados factores de la Calidad de Vida percibida en cuanto a que, los nifios que
tenian peor valoracién de su Calidad de Vida debido a una adherencia a los antirretrovirales
baja y/o se encontraban en estado de inmunosupresion con valores bajos de linfocitos TCD4+
y/o con valores detectables de CV y habian sufrido mayor niumero de ingresos hospitalarios
tenian mayor dificultad para obtener éxito escolar. No obstante estas diferencias no fueron

significativas.
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Este impacto en los resultados escolares también se observé en aquellos niflos donde se
habian registrado efectos adversos a los tratamientos y/o efectos colaterales a la infeccion
por el VIH, concurriendo con niveles mds bajos de Calidad de Vida percibida. En el caso de los
nifios que padecian lipodistrofia es donde se registré6 mayor incidencia en cuanto a la
afectacion en el rendimiento escolar y en la percepcion de la Calidad de Vida. Respecto a los
nifios que padecian trastorno de la conducta, se comprobd que a su vez cursaban con niveles
mas bajos de Calidad de Vida percibida y como era de esperar con peores resultados escolares.
Lo que muestra que la incidencia de la infeccién en el estado de salud-enfermedad afectd
significativamente en el rendimiento escolar, estimando que el hecho de que los nifios tengan
resultados académicos mas bajos pueda ser debido en parte a la falta de adaptacion en la
competencia curricular28’, a causa de las limitaciones impuestas por la infeccion y sus secuelas

y afectando a su vez de manera global en la percepcion de la Calidad de Vida.

En los nifios que se detectd una situacion familiar con un ambiente hostil o una situacion de
abandono y/o pérdida o nifios que se encontraban en familias con nucleo de convivencia
desestructurado, se observaron peores resultados académicos?88 y esto a su vez cursé con una
peor satisfaccion con las condiciones de vida. Lo mismo sucedid en los caso de nifios que se
veian obligados a ocultar su enfermedad viviendo una situacién de aislamiento social,
presentando en estos casos un peor rendimiento escolar y peor percepcion de su Calidad de
Vida.

Como era de esperar, la situacién de orfandad como vivencia experimentada por los nifios
VIH+, también repercutié de manera negativa en la adquisicién de los objetivos escolares y en
la percepcién de satisfaccion y bienestar con las condiciones de vida. Los datos indicaron que
los niflos que se encontraban bajo estas circunstancias presentaron necesidades relacionadas
con la Calidad de Vida de apoyo psicosocial, observando que tanto las condiciones objetivas
como las subjetivas afectaron a sus resultados académicos y a su Calidad de Vida28%. Nuestros
datos claramente indican que los nifios VIH+ que obtuvieron peores resultados académicos
estuvieron condicionados por factores socio-familiares y manifestaron mayor insatisfaccion
con las condiciones de vida, pudiéndose explicar en parte, en el hecho probable de la falta de
adaptacion social debido a las carencias afectivo-familiares289-290,

Respecto a otros aspectos socio-econémicos tales como el nivel de estudios de los padres,
situacion laboral y suficiencia economica, no se encontré ninguna significacion con el
rendimiento académico, estos resultados parecen indicar la importancia relativa de los
factores socio-econdmicos en la consecucién de los éxitos académicos de los nifios VIH+,
sugiriendo que aun siendo las condiciones socio-econémicas familiares un referente y guia

para mejorar el bienestar personal de los sujetos, es notorio que el concepto de bienestar en
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los nifios representados en este estudio, fue mas alld de factores econdémicos o del nivel
académico de los padres, al no ser tan evidente el impacto de estos indicadores en los
resultados escolares28”. Interpretamos que esta contradiccién entre lo observado en las
relaciones establecidas entre las condiciones socio-econdmicas y las interpretaciones de los
nifios de su Calidad de Vida y la implicacion en el rendimiento escolar, es debido a que estos
indicadores objetivos de Calidad de Vida repercuten de manera implicita en la satisfaccién con
las condiciones de vida de los sujetos, estando sumidos tacitamente en otros factores mas
llamativos a la percepcidn del nifio como son el estado de salud o el ambiente familiar (ver

anexo I, epigrafe 4).

Un dato especialmente significativo que se recoge en esta Memoria es la relacion entre el bajo
rendimiento escolar de los nifios VIH+ y los escasos recursos dedicados a mejorar esta
tendencia, observando una relacidn significativa entre la carencia de apoyos, niveles mas bajos
de Calidad de Vida global y un peor resultado en el nivel de eficacia educativa. Asi, los nifios
VIH+ que estaban recibiendo apoyo curricular y tratamiento psicolégico tuvieron mayor
facilidad para superar los objetivos escolares programados287: 291 (ver anexo |l, epigrafes 3.2-
3.3,3.5-3.6).

Los datos apuntan a la implicacién de la Calidad de Vida percibida en un buen rendimiento
académico asi como la determinacién de apoyos especificos para cada caso en concreto??],
por lo que se aboga por enfoques hacia la practica, la formacién y la investigacion de la
educacién en el VIH/SIDA, dirigidos a la mejora del logro escolar, centrados tanto en criterios
externos como en la planificacion de apoyos en funcidn de las apreciaciones de los propios
estudiantes!3% 292-293; por otro lado se entiende que la promocidn del bienestar entre los
nifios VIH+, no solo requiere esfuerzos para mejorar sus entornos fisicos y materiales, sino

también mejorar su bienestar psicosocial y emocional294 (ver anexo Il, epigrafes 3.8-3.9).

La evaluacion de la Calidad de Vida de los nifios VIH+, realizada en esta Memoria aporta
informacidn relevante sobre el éxito o fracaso en el ambito escolar y las posibilidades de
intervencion, puesto que permite conocer de primera mano variables relativas a las
preferencias de los estudiantes, su estilo de relacionarse, sus dificultades, sus expectativas, su
grado real de atencién, sus caracteristicas personales, su forma de entender y vivir la vida
familiar y escolar; también aporta informacidn relevante en cuanto a su estado de salud-
enfermedad, su ambiente familiar y sus caracteristicas personales; esclarece aspectos
relacionados con su actitud y aptitud para los estudios y el medio escolar, su respuesta ante las
reglas familiares y normas escolares, su estado de animo habitual, la forma de afrontar los

conflictos y frustraciones; en definitiva proporciona indicadores para comprender mejor el por
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qué de las necesidades educativas, psico-sociales y de salud de los alumnos que padecen esta

infeccidn.

En coherencia con lo anterior, entendemos que el papel de los centros pedagdgicos no se
puede reducir a programas que desarrollen directamente el modelo de esta enfermedad. Lo
mas importante es que las mencionadas instituciones asi como la familia y cualquier
organismo con una funcién pedagdgica, “eduquen” en el mas amplio sentido de la palabra. En
definitiva, se trata de formar para prevenir y/o para orientar en la resolucion de los problemas
que ya existan, entendiendo la Educacidon como un proceso holistico e integrador295 que
intenta conducir al alumno al maximo desarrollo de sus potencialidades tanto intelectuales

como psico-afectivas, sociales y en valores (anexo Il).
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Con los datos presentados en esta Memoria, las conclusiones a las que se ha llegado son las

siguientes:

1. La tasa de prevelencia en la TV en la CM ha descendido por debajo del 2% desde el afio
1997 como resultado de las medidas de profilaxis con los TARGAs en madres VIH+

embarazadas, durante los periodos de intraparto, prenatal y neonatal.

2. Los nuevos casos registrados de TV, son debidos en parte a un cambio de paradigma
socio-ambiental en el perfil de contagio materno, no perteneciendo las madres VIH+ en
algunos casos a ningun grupo de riesgo, por lo que la TV sigue siendo un problema de

salud publica.

3. Las tasas de prevalencia mas altas de infeccion por el VIH por TV en la CM, se registran en
los distritos de Usera, Puente de Vallecas, San Blas y Hortaleza, siendo a su vez los

distritos mas desfavorecidos y con un nivel socio-cultural mas bajo.

4. Los nifos VIH+ no muestran diferencias en la percepcién de su estado fisico y de salud
respecto a los nifios sanos, lo que se asocia a una adecuada adaptacién a la enfermedad,

no interfiriendo en la capacidad de realizar tareas propias de la edad.

5. Los nifios VIH+ respecto a los nifios sanos tienen peor percepcion de su estado emocional
que se manifiesta en un mayor grado de nerviosismo y preocupacién; tienen peor
percepcion de las relaciones con sus padres y profesores; son mas proclives a realizar
conductas que dificulta la consecucion logros y tienen peores resultados académicos y
peor Calidad de Vida.

6. Los nifios VIH+ respecto a los nifios sanos, expresan valoraciones mas pobres y pesimistas
de sus habilidades cognitivas, entendidas como éxito o fracaso escolar percibido, que,

unido a la falta de apoyos, repercute en los resultados académicos y en la Calidad de Vida.

7. Llos nifos VIH+ con inmunosupresion moderada o severa, con fracaso viroldgico,
numerosos ingresos hospitalarios, baja adherencia y sintomas de comorbilidad; tienen
peor percepcidn de su estado salud, fisico y emocional, mayor grado de nerviosismo, peor

autoestima, mas dificultad para relacionarse y peor rendimiento escolar y Calidad de Vida.
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8. ElVIH afecta a la estructura familiar de los nifios VIH+ presentando carencias importantes,
tanto por la falta fisica de las figuras parentales como por ausencias en el ejercicio del rol
educativo o por precariedad econdmica y esto se asocia a una menor satisfaccion del
estado fisico, mayor grado de nerviosismo, peor rendimiento escolar y peor Calidad de
Vida.

9. La necesidad percibida de ocultacidon de la infeccion por los nifios VIH+, se asocia a un
problema de discriminacién no manifiesta que repercute en su autoestima, en sus
relaciones sociales, en la realizacién de conductas de riesgo, en su rendimiento escolar y
en su Calidad de Vida.

10. La infeccion pediatrica por el VIH interrelaciona con todos los factores (objetivos y
subjetivos) de la Calidad de Vida, afectando a todos los sectores del desarrollo infantil:

fisico, psicoldgico, cognitivo, social y escolar.
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I.PROPUESTAS DE ORIENTACION PSICOPEDAGOGICA: AMBITO

NACIONAL

Para terminar, se indican a continuacion algunas sugerencias que, partiendo de lo expuesto en
paginas anteriores, podrian favorecer la intervencion educativa en respuesta a los problemas

gue esta enfermedad ocasiona a los nifios que la padecen.

Los objetivos de intervencidn educativa estdn basados en un modelo de intervencién
psicopedagogica que sigue las claves de un modelo de programas y se estructuran en tres

grandes tareas:
Saber actuar ante las necesidades especificas de los nifios infectados por el VIH

Prevenir futuras infecciones a través de la intervencion educativa, especialmente en jévenes y

poblacidn inmigrante
Educar a la comunidad para no marginar a los nifios infectados por el VIH

Para la consecucién de estos objetivos se sigue un modelo asistencial/humanista, con un
enfoque ecoldgico-contextualizado-sistémico, con el fin de abarcar diferentes ambitos de
actuacion, que van desde la intervencion educativa directa a nivel individual y grupal a la

intervencion educativa mediante un modelo contextualizado dirigido a la poblacién en general.

1. PROGRAMA MULTIFOCAL DE INTERVENCION EDUCATIVA DE ALCANCE

NACIONAL

Mediante este programa se pretende abordar la problematica del VIH/SIDA desde el punto de
vista asistencial y preventivo, incluyendo una fuerte acciéon de docencia y divulgacion en

funcion de los siguientes objetivos de intervencion:
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e Desarrollar intervenciones educativas dirigidas a fomentar conductas saludables en

relacion al VIH y a aumentar la percepcion del riesgo en la prevencidn del VIH.

e Vincular las intervenciones preventivas para reducir la TV del VIH a las asociaciones de
mujeres, asociaciones de lucha contra el VIH y administraciones publicas, a través de

programas educativos.

e Desarrollar mediante campafas educativas, iniciativas de sensibilizacion en la no

discriminacion de las personas infectadas por el VIH.

e Desarrollar campafas educativas orientadas a valores, respeto, autoestima y toma de

decisiones sanas y saludables.

e Incrementar las intervenciones educativas de prevencidn de la transmisidn sexual del
VIH en poblaciones de riesgo y en inmigrantes, especialmente en aquellos que se

encuentran en situacion de especial vulnerabilidad o exclusidn social.

e Abordar el VIH desde aproximaciones multidisciplinares que incorporen la

multiculturalidad en la planificacion y el disefio de los programas preventivos.

e Proporcionar informacidn en el idioma adecuado y adaptado al contexto cultural de las

distintas comunidades de inmigrantes, desde la accidn educativa.

e Potenciar mediante intervenciones educativas el acceso de los inmigrantes a los
servicios de prevencion, asistencia y tratamiento del VIH existentes, en colaboraciéon

con las comunidades autdonomas y los sistemas de atencion social y sanitaria.

e Intervenciones educativas intensivas a escala comunitaria e individualizada que doten
a las mujeres de los recursos personales necesarios para hacer uso de servicios tales
como: gestion de ayudas, recursos sociales, acceso a programas y sistemas educativos

y programas y sistemas sanitarios.
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PROGRAMA EDUCATIVO DIRIGIDO A LA POBLACION EN GENERAL

e Conocimientos generales sobre el VIH/SIDA

e Formas de transmision

e Factores de riesgo

e Medidas preventivas

e Explicacion de rechazos sociales injustificados y consecuencias emocionales

e Actitudes frente a la sexualidad y el consumo de drogas

e Entrenamiento en el manejo del uso de preservativo

e Afrontamiento de la presién del grupo

e Entrenamiento en asertividad. ¢ COmo decir que no?

e Entrenamiento en la toma de decisiones

e Estudio sobre los estilos de vida de los distintos tipos dentro del grupo de riesgo
e Educacidn para la salud en prostitucién y usuarios de la prostitucidon

e Educacién para la salud en usuarios de drogas

e Habitos, costumbres, actitudes y conductas frente al VIH/SIDA en homosexuales
e Estrategias adaptativas en la prevencion del VIH/SIDA para inmigrantes

TEMPORALIZACION

La intervencion esta prevista para todo el afio 2010.

Metodologia

Se llevard a cabo de manera mas intensiva en las zonas donde se registrd las tasas de
prevalencia de VIH y TV mads altas, como los distritos de Villaverde, Vallecas, San Blas y
Hortaleza, sin perjuicio de otras areas, mediante carteles publicitarios, talleres en centros

sociales y spots en los medios de difusién: prensa, radio y television.
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PROPUESTAS DE ORIENTACION PSICOPEDAGOGICA: AMBITO

ESCOLAR

1. PROGRAMA DE INTERVENCION EDUCATIVA EN EL CENTRO ESCOLAR

Se pretende contribuir a la elaboracion de un curriculo dentro del sistema educativo de centro,

que sirva de guia para todos los temas que se puedan relacionar con la infeccién por el VIH,

basado en los principios de la labor orientadora de prevencion, desarrollo e intervencion social

asi como en el caracter educativo de la propia orientacion, en funcién de los siguientes

objetivos:

Promover la formacién del profesorado en el conocimiento del VIH/SIDA.

Promover la formacién del profesorado sobre las dificultades e implicaciones del VIH

en el desarrollo del nifio infectado.

Promover la formacién del profesorado en sexualidad y el uso recreativo de drogas en
prevencién de VIH/SIDA.

Impulsar la implicacién de los padres y de los otros miembros de la comunidad para
prevenir y tratar las situaciones de riesgo de infeccidn, si es posible, con la

colaboraciéon mutua asi como para apoyar la plena integracidn de los nifios afectados.

Prevenir en el centro la promocion de cualquier tipo de conducta que puede tener
implicaciones negativas para la salud de los estudiantes, entre las que conviene tener
en cuenta las actuaciones marginales y discriminatorias de los nifios infectados por el
VIH.
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= Fomentar en el centro la disposicion de normas firmes y coherentes ante todos los
aspectos relacionados con la problematica del VIH/SIDA tanto para los afectados por el

virus como para los que no lo estan.

= Promover en la comunidad educativa la prestacidon de una atencidn especial a todos
aquellos alumnos infectados por el virus del SIDA en cualquiera de sus fases de forma
que ofrezca los

recursos convenientes para cada situacion.

= Fomentar en la escuela la promocion programas especificos dentro y fuera de sus
aulas, cuando por los condicionantes existentes convenga atender problemas

especificos (ejemplo relaciones sexuales no seguras).

METODOLOGIA

Activa y participativa, que requiera el trabajo en equipo por parte de los diferentes agentes
implicados en la educacién del alumnado en cuestién y que dara lugar a reuniones periddicas
con Tutores, Profesores de apoyo, Jefe de Estudios y Familias.
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PROGRAMA EDUCATIVO DIRIGIDO A LA COMUNIDAD EDUCATIVA DEL CENTRO ESCOLAR

TEMPORALIZACION | RESPONSABLE

Diferencias entre VIH/SIDA

Medidas preventivas SEPTIEMBRE Médico o persona

Aspectos éticos-legales competente en el
Conocimiento de los conceptos de riesgo, salud, bienestar, OCTUBRE tema relacionado

infeccion, enfermedad y Calidad de Vida con el VIH
e Conocimientos sobre rechazos sociales injustificados vy
consecuencias emocionales en el centro
e Conocimientos de cdmo se pueden producir los contagios
Habilidades de comunicacién en la problematica del
VIH/SIDA

Seminarios
informativos de 1h
semanal

Desarrollo de un proceso evaluador que llevaran a cabo los
profesores del equipo, para detectar problemas especificos
que puedan ser susceptibles de la infeccién por el VIH
Medidas para recabar la informacidn necesaria de cada
alumno y profundizar en su conocimiento personal vy
familiar

Primer trimestre Tutor/Profesor de
Apoyo ala
Integracién

e Propuesta de criterios y procedimientos previstos para
realizar las adaptaciones curriculares apropiadas para los
alumnos con NEE

Desarrollo de una respuesta estructurada y auténoma,
para la deteccidn y aplicacion de medidas preventivas en el
centro

Ajuste de las programaciones para incluir en el curriculo “la
Educacion para la Salud” y “programa sobre el VIH/SIDA”
Andlisis de los cuestionarios de deteccion de familias de
alto riesgo, entrevistas con las mismas y derivacion y/o
asesoramiento

Primer trimestre Tutor/Profesor de
Apoyo ala
Integracion

Orientador

Actuacion sobre aspectos relacionales basados en la Todo el curso Tutor
integracion y la no discriminacion en el centro

Medidas para fomentar el analisis del comportamiento en
relacion con el sexo, la discriminacion y las relaciones
personales

Medidas para ayudar a los alumnos a identificar valores
culturales que contribuyan a fomentar conductas
adecuadas de salud e higiene en el centro

Actuacion en la calidad de la convivencia y el apoyo
emocional dentro del centro

Posibilitar lineas comunes de actuacién con todos los
profesores/tutores del centro
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2. PROGRAMA DE INTERVENCION EDUCATIVA DIRIGIDO AL

PROFESOR/TUTOR

La orientacion se plantea mediante este programa los siguientes objetivos formulados para el

ambito especifico de actuacion en asesoramiento técnico al profesorado. Para ello se parte de

una filosofia basica que se concreta en los objetivos que siguen:

Asesorar para ofrecer informacién adecuada sobre el SIDA segun el nivel de desarrollo del
nifio. Evitar la simplificacién del tema asi como cualquier tipo de dramatizacion del

mismo.

Asesorar para ofrecer especial atencidn a los estudiantes que se encuentran en situacion
de riesgo (pérdida de algln progenitor, situacion de enfermedad, situacidn familiar, etc.)

para proveerles de los recursos educativos adecuados a sus necesidades.

Asesorar en el reconocimiento de que las caracteristicas del VIH/SIDA es normalmente
una consecuencia de otros problemas que son susceptibles de incluir al nifio que lo

padece, en programas de NNEE.

Ofrecer informacion sobre practicas sexuales sanas y en la prevencion del uso recreativo

de drogas, en funcién de su edad y grado de madurez.

Asesorar para mantener en la escuela un clima sano que estimule a los estudiantes hacia

un desarrollo de habitos saludables y sentimientos positivos hacia si mismos y los demas.
Favorecer la seguridad y la confianza de los profesores y nifios.

Favorecer las interrelaciones en el aula, fomentando la comunicacion y escucha atenta

entre el profesor y alumno.

Asesorar para que el profesor sea capaz de facilitar a los nifios el reconocimiento de las
relaciones de parentesco, pertenencia, identificacion de roles y reconocimiento de

limites, en beneficio de la confianza y seguridad personal.
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e  Emplear un método didactico que incluya actitudes para la convivencia en el aula
evitando conductas discriminatorias, educando en valores y fomentando la solidaridad y

el respeto.

. Utilizar un lenguaje exento de términos segregadores.

e  Posibilitar la inclusion en el curriculo los programas de prevencion y desarrollo.

e  Integrar en el curriculo métodos de estudio y habilidades de vida y comunicacién en la

dindmica de clase.

° Impulsar las relaciones con la familia, facilitando la fluidez comunicativa entre los padres

o tutor y el profesor.

METODOLOGIA

Activa y participativa, que requiera el trabajo en equipo por parte de los diferentes agentes
implicados en la educacién del alumnado en cuestién y que dara lugar a reuniones periddicas

con Tutores, Profesores de apoyo, Jefe de Estudios y Familias.
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PROGRAMA EDUCA 0 DIRIGIDO AL PRO OR OR
TEMPORALIZACION | RESPONSABLE
e Disefio y desarrollo de actividades dirigidas a la SEPTIEMBRE Medico o
prevencién del VIH/SIDA OCTUBRE persona
e Conocimiento de las vias de contagio - competente en
Seminarios el tema
e Conocimientos para saber actuar ante los alumnos informativos de 1h relacionado con
infectados por el VIH semanal el VIH
e Evaluacion de respuestas individuales de los alumnos
para (.jetectar p05|blels dllflcultades (sociales, Primer trimestre Profesor de
emocionales, comunicativas, etc.) Apoyo ala
e Estudio sobre los estilos de vida y escucha atenta para Integracion
detectar posibles deficiencias socio-afectivas de los
alumnos
e Reconocimiento de estados emocionales a través de
la expresion del rostro .
e Desarrollo de un lenguaje verbal en la comunicacién Orientador
que cree un clima de confianza entre el profesor y el
alumno
e Ajuste de la programacion para aquellos alumnos con
NEE y adaptaciones curriculares para aquellos
alumnos que las precisen
e Integracion en las diferentes asignaturas de “la
Educacién para la Salud” y “programa sobre el
VIH/SIDA”
e Anilisis de la interaccidn diddctica
e Desarrollo de competencias relacionadas con la
autorregulacién social y emocional del alumno
e Desarrollo de competencias para resolver conflictos
en el aula de forma constructiva
e Analisis del comportamiento en relacion con el sexo,
las drogas y las relaciones personales de los alumnos
e Medidas para fomentar habitos saludables y prevenir
conductas de riesgo Todo el curso Profesor de
e Medidas para crear en el aula un clima de convivencia Apoyo a la
basado en el respeto y la tolerancia Integracion
e Desarrollo en el aula de valores y actitudes solidarias
en la no discriminacién
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3. PROGRAMA DE INTERVENCION EDUCATIVA DIRIGIDO A LOS NINOS

INFECTADOS POR EL VIH Y EL GRUPO-CLASE

En concordancia con los objetivos planteados en esta memoria se identifican como elementos
susceptibles de ser incluidos en un programa de intervencion educativa a nivel individual para

nifios infectados por el VIH los detallados en la tabla siguiente:

ELEMENTOS SUSCEPTIBLES DE INTERVENCION EDUCATIVA ‘

CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA e Imagen corporal

e Autoconcepto académico

e Concentracién

e Conductas disrruptivas

e Relaciones familiares

e Relaciones en el aula

e Satisfaccidn global con las condiciones de
vida

CALIDAD DE VIDA EN FUNCION DEL ESTADO o Estado inmunolégico/virolégico

DE SALUD-ENFERMEDAD e Ingresos hospitalarios

e Efectos adversos a los tratamientos
o Lipodistrofia
e Efectos secundarios a la infeccién por el
VIH
o Trastorno de la conducta

SITUACION ECOLOGICO-FAMILIAR e Situacién de orfandad

e Situacién de aislamiento social
e Estigma percibido
e Falta de apoyos
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Los nifios infectados por el VIH han de ser objeto de intervencion educativa preferente tanto
para atender sus necesidades educativas como personales, no obstante y debido a la dificultad
para identificar los casos debido a la naturaleza social que asiste a la infeccidn, se propone un
modelo de programa con una intervencion proactiva que ademas de contener objetivos de
naturaleza individual son igualmente aplicables a todos los sujetos del grupo-clase, al ser una

intervencion globalizadora y totalitaria con cardacter preventivo y de desarrollo terapéutico.

Objetivos de intervencion: aplicables en funcién de la identificacion de necesidades

educativas especiales de cada alumno y al grupo-clase.

Programas de atencién a necesidades de cardcter fisico- biolégico en cuanto a medidas de

higiene, actividad fisica, ejercicio y juego e integridad fisica

Programas de atencion a necesidades cognitivas en cuanto a estimulacidn sensorial, técnicas
de concentracion, técnicas de estimulaciéon para mantener la atencidn, técnicas de

estimulacion metacognitivas y operaciones logicas.

Programas de atencidn a necesidades emocionales en cuanto a seguridad emocional,
identidad personal y autoestima y maduracion psico-afectiva. Programas de apoyo psicolégico

para aceptar la situacién y orientar de forma positiva su propia vida.

Programas de atencién a necesidades sociales en cuanto a habilidades sociales, comunicacién
mediante técnicas de asertividad, participacién y autonomia escolar, revalorizacién familiar,
vinculos sociales solidarios, mejorar la insercidon escolar y desarrollar una personalidad

auténoma y creativa.

Programas que faciliten el abordaje de los conflictos en cuanto a técnicas de afrontamiento
para solucién de problemas, técnicas que faciliten la identificacion de roles, técnicas de
empatia, neutralidad emocional, distancia 6ptima, escucha activa, lenguaje de los gestos:

firmeza y comprension.

Programas sobre técnicas para fomentar la resilencia infantil para afrontar situaciones de

muerte y de duelo.
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PROGRAMAS DIRIGIDOS A GRUPO- CLASE

Educacién Secundaria (12-18) TEMPORALIZACION

Educacion Infantil (0-6)

o Diagndstico precoz para
identificar los casos de
riesgo

e Estimulacién precoz
e Desarrollo de la
madurez para
aprendizajes posteriores
e Ajustar la respuesta
educativa a las
necesidades particulares
de los alumnos
e Educacion para la salud
e higiene
e Desarrollo fisico
e Primeras habilidades
sociales
e Elaborar respuestas
educativas ajustadas a
las peculiaridades y
necesidades del
alumnado

Educacion Primaria (6-12)

e Diagndstico precoz para
identificar los casos de riesgo

e Diagndstico precoz para
identificar los casos de riesgo

e Desarrollo del
autoconocimiento
(sentimientos, valores,
pensamientos, emociones.)

e Desarrollo de la autoconfianza
(de sus habilidades,
competencias)

e Desarrollo de habilidades
sociales

o Habilidades de alternativas a la
agresion

e Mejorar las comunicaciones
interpersonales

e Ser capaz de planificar objetivos
de futuro

e Aprender a enfrentarse a
situaciones de estrés

e Desarrollo de habilidades de
estudio

e Desarrollo de habilidades de
planificacion de estudio

e Desarrollo de estrategias de
aprendizaje

e Desarrollo de la eficacia lectora

e Elaborar respuestas educativas
ajustadas a las peculiaridades y
necesidades del alumnado

e Educacion fisica en la
prevencién de la integridad
fisica

e Educacion en la salud e higiene

e Educacion sexual

e Prevencion del consumo de
drogas

e Desarrollo de conductas
ecoldgicas en la transmision de
valores y actitudes solidarias

e Desarrollo de la educacion
vocacional en el curriculo
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e Diagnostico precoz para
identificar los casos de riesgo

o Diagndstico precoz para
identificar los casos de riesgo

e Aceptacion de los problemas y
las responsabilidades

e Aprender a pensar de forma no
estereotipada sobre si mismo y
sobre los demas

e Aprender a estar mas calmado,
mas autoconsciente, y con
mayor control de si mismo

e Desarrollo de habilidades para
hacer frente a situaciones de
estrés

e Habilidades de alternativas a la
agresion

¢ Desarrollo de habilidades
relacionadas con los
sentimientos

e Desarrollo de habilidades
sociales avanzadas

e Desarrollo de habilidades de
estudio

e Desarrollo de la eficacia lectora

e Elaborar respuestas educativas
ajustadas a las peculiaridades y
necesidades del alumnado

e Educacion para la salud

e Aprender los pasos para una
toma de decisiones sana 'y
racional en la prevencién de
riesgos

e Educacion sexual

e Prevencién del consumo de
drogas, tabaco y alcohol

e Tomar conciencia de la
satisfaccion derivada del
trabajo

e Conocer los intereses y
habilidades necesarias para los
diversos trabajos

e Adquirir habilidades para la
bldsqueda de trabajo

Primer trimestre

Todo el curso

En distintos tiempos
de dedicacion
semanal
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METODOLOGIA

La metodologia para la consecucién de los objetivos propuestos, ha de ser activa y
participativa, individualizada, socializadora, potenciadora de la autoestima, la comunicacion y
el éxito, asi como motivadora. Con actividades graduadas, analizando los procesos implicados
en cada una de las actividades y buscando la aplicacién y posterior generalizacion de los

aprendizajes, incidiendo en los procesos implicados en la actividad.

La metodologia debe centrarse en proyectos y tareas, en las que sea fundamental el “saber
hacer” mediante actividades variadas, de diverso grado de dificultad y contextualizadas en la
vida cotidiana. Las tareas han de incidir en el desarrollo de las competencias que necesitan ser
ejercitadas, en los contenidos que han de ser asimilados y en los contextos en los que se
aplican las competencias y los conocimientos, razén por la cual el énfasis de la intervencion
educativa no se orientara al dominio de contenidos curriculares especificos, sino a la habilidad
para reflexionar y utilizar el conocimiento y a la comprension y manejo de destrezas
necesarias para lograr objetivos personales y participar de manera plena y efectiva en la

sociedad.

Ha de contemplarse un curriculo con un esquema abierto, sin una estructura rigida para
vincular los contenidos descritos ya que en lugar de partir de un cuerpo conceptual, se
pretende dar prioridad a cuestiones o problemas variados derivados de la infeccion por el VIH
y sus devastadoras consecuencias, siendo estos los que sefialan qué elementos se deben
movilizar o incluir. Las cuestiones problemdticas elegidas determinaran los contenidos a
estudiar, por lo que la metodologia a seguir debe consistir en seleccionar primero fenémenos
cotidianos y problemas de repercusion global y, a partir de ellos, entresacar los contenidos
minimos necesarios para abordarlos. Este caracter abierto de las materias permite incorporar
contenidos que ocasionalmente tengan especial relevancia cientifica, personal o social. Cada
profesor o profesora hard su propia seleccién de temas. Dichos contenidos pueden guardar
correspondencia con diversas areas de conocimiento, por lo que se hace necesario un enfoque

pluridisciplinar con caracter globalizador.

Las propuestas educativas como ya se ha especificado, se trabajara transversalmente en
cualquier actividad del dia a dia en el centro y se concreta en una serie de orientaciones,

programas y talleres que se basan en los siguientes contenidos:

e Orientaciones para la mejora de la atencion.
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e Orientaciones para la mejora de la autoestima.

e Orientaciones para la mejora de la motivacién y el autoconcepto.

e Orientaciones para la superacion de experiencias traumaticas.

e Orientaciones para la superacion del estado de nerviosismo con habitos.

e Programa de Salud para nifios y adolescentes.

e Programa de prevencion de las drogodependencias a través del cine.

e Taller para promover en el adolescente la identificacion de valores como factores

protectores contra las adicciones.

3.2. ORIENTACIONES PARA MEJORAR LA ATENCION

3.2.1 Consideraciones

La atencion es la capacidad que permite a un individuo concentrarse en la ejecucion de una
actividad dirigida a conseguir un objetivo. Cuando un alumno presenta un nivel bajo de
atencién-concentracion puede ser por alguna de estas causas: a) ausencia de respuestas a los
estimulos que un individuo recibe bien porque existan estimulos alteradores (ruidos, estimulos
mas atractivos que los que ofrece el profesor, etc), bien porque los estimulos que le llegan
sean irrelevantes. b) Falta de motivacién en el individuo hacia la actividad que implica la
atencidn. c) Alteraciones en la zona cerebral en la que se inserta la atencion (hipocampo y

cuerpo caudado).

Por otro lado consideramos la relevancia de una serie de condiciones para que se produzca un
nivel de atencidon adecuado: descanso, oxigenacién, estimulacidon y eliminacién de los
estimulos irrelevantes.

3.2.2. Orientaciones

Habituar al alumno a la realizacidn de ejercicios de respiracion antes de ejecutar una actividad

que exija un nivel elevado de atencion.
Intercalar breves descansos en aquellas actividades que exijan mucha concentracion.

Eliminar los estimulos que son irrelevantes respecto a la tarea que se ejecuta.

235



Impacto de la infeccién por el VIH en la Calidad de Vida infantil Anexo Il

Realizar breves ejercicios de concentracion antes de abordar la tarea o iniciar la sesién de

estudio (localizar letras y nUmeros, proseguir una serie, describir un objeto, etc).

Las sesiones de trabajo escolar ordinario deberan ser tanto menores cuanto menor sea el nivel
de atencion que tienen los alumnos. Esto no quiere decir que se trabaje menos, ya que

también se puede realizar una nueva sesion a continuacion de un descanso
Algunos ejercicios de atencion-concentracién pueden ser:

e Ejercicios de discriminacion visual.

e Razonamiento verbal.

e Razonamiento ldgico.

e Completar frases.

e Sindnimos-anténimos.

e Ordenacién de conceptos.

e Seguir series.

e Problemas-acertijos.

e Localizar caracteristicas.

e Agrupar en funcidn de alguna caracteristica.
e Juegos de memoria: observacidn de objetos o ldminas durante unos minutos y

después enumerar al menos cinco.
Atencion simultanea a mas de un estimulo:

e Sopa de letras.

e Ante diferentes sonidos realizar movimientos diferentes, presentando los sonidos al
azar.

e Con los ojos cerrados, reconocer en una conversacion a dos de las personas que estan
hablando.

e Ejecutar una serie de al menos 4 acciones enunciadas previamente.

3.2.3. Apunte de programa

Entrenamiento conductual cognitivo (técnica de autoinstrucciones)

= El profesor realiza la tarea verbalizando instrucciones en voz alta.

= Elalumno hace la tarea siguiendo las instrucciones que da el profesor en voz alta.
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= Elalumno realiza la tarea siempre mientras se proporciona instrucciones a si mismo.

= El alumno se cuchichea a si mismo las instrucciones apenas audibles hasta hacerlas a
un nivel encubierto.

Una vez aprendida la técnica de autoinstrucciones deben intercalarse autorefuerzos también
verbalizados inicialmente y luego encubiertos como: “esto me sale bien “, “correcto, asi es “,
“ya pensaba yo que seria asi “. También las autoinstrucciones deben contener alternativas de
dominio del fracaso: “No he recordado llevarme una en esta columna, bueno, no importa, la
repasaré y prestaré mayor atencidn en las siguientes “y también autoelogio por el nuevo

intento: “He sido capaz de rectificar y eso me alegra. Voy a continuar con mayor atencidn “.

El entrenamiento conductual cognitivo estd especialmente indicado para instaurar en el
repertorio conductual del alumno respuestas contrarias a la falta de atencion y esta
especialmente indicado para:

= Tareas escolares que necesiten atencidn concentrada en su resolucién.
= Otras tareas sensoriomotrices mas simples: recortar, pegar, colorear...

= Habla interna para controlar la impulsividad y la agresividad.

3.3. ORIENTACIONES PARA AUMENTAR LA AUTOESTIMA |

3.3.1. Consideraciones

Con mucha frecuencia las experiencias capaces de reforzar la autoestima estdn relacionadas
con el colegio, y por ello producen una ansiedad con la que el nifio lucha continuamente; la
carencia de autoestima le lleva a obtener malas notas y éstas le inducen a considerarse todavia
mas pesimistas de sus capacidades. De esta forma, el nifio entra en un circulo vicioso del que

le resulta cada vez mas dificil salir.

Cuando aumenta la autoestima, la ansiedad disminuye y esto permite que el nifio participe en

las tareas de aprendizaje con mayor motivacion.
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3.3.2. Orientaciones

Mostrar interés cuando el nifio/a realiza un trabajo, expresandolo con palabras, opiniones,

juicios y actitudes.

Demostrar al nifio/a carifio, mediante gestos de aprobacidn, contacto fisico (besos, caricias,

abrazos...). Las gratificaciones son otra forma de demostrar satisfaccion y premiar el trabajo.

Cuando hay una actividad que no esta bien realizada, hay que decirlo, pero teniendo presente

que se
critica el fallo, no a la persona ( “eres un inutil”/”opino que eso no lo has hecho bien”).

Evitar el uso de “muletillas” insultantes y no sentidas: “estds tonto...”, o de comparaciones:
“Tu hermano menor es mas listo...”. Hay que comentar lo que han hecho mal, explicar por qué

lo han hecho mal y sugerir una forma de actuacién mejor.

Manifestar complacencia, elogiandole, cada vez que el nifio/a nos presente una actividad

” o«

realizada, reconocer el esfuerzo realizado (“me gusta”... “vale”, “estupendo”...).

Valorar mas el esfuerzo, el empefio en hacer las cosas bien, que los buenos resultados.

3.3.3. Apunte de Programa

= Entrenar al niflo a autobservarse atendiendo a su propia conducta y registrarla.

Autobservarse es darse cuenta de las condiciones (frecuencia, duracién, intensidad,
circunstancias, etc) en que el nifio hace algo. Puede comenzar por observar el comportamiento

de los demas. Por ejemplo las interrupciones que hace algin alumno en clase.

Después podria centrar su atencion en alguna conducta suya. Por ejemplo: el n? de veces que

dice al dia “esto yo no lo sé hacer “.

= Hacer reflexionar al nifio para que aprenda a dotar de significado su propia conducta:
épor qué he hecho esto?, éipara qué lo he hecho?, écdmo me encuentro después de...? ¢cuadl

ha sido el motivo de...?.
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Cada vez que el nifio realice una conducta positiva, adecuada y deseable debe dirigirse a si

“

mismo un comentario de elogio o aprobacién: “iMuy bien. Mejoro poco a poco!, “ iYo solo lo

17

he conseguido!”, “j Me siento muy bien por ello !”.

El comportamiento final que debe establecerse en el repertorio del nifio debe secuenciarse,

pormenorizarse en sucesivas fases sencillas.

Conductas:

1. Sentarse a trabajar en la mesa de la profesora.

2. Sentarse en una mesa cerca de la mesa de la profesora.

3. Sentarse en su mesa, pudiendo levantarse 4-5 veces a consultar a la profesora.
4. Sentarse en su mesa, pudiendo levantarse 2 veces a consultar a la profesora.
5. Sentarse en su mesa y trabajar solo.

6. Llevar el trabajo a la profesora al final de la mafana.

= Entrenar al nifio a autoadministrarse refuerzos (verbalizaciones y pensamientos) cada
vez que logre avances en su conducta, incorporando al mismo tiempo pensamientos de
i

dominio de la situacidn para cuando las cosas no le salen bien: “ “iMe salié mal pero lo volveré

a intentar”!, “El error fue debido a...”, “Da igual, puedo mejorarlo “.

El nifio podria hacer como ejercicio un listado de frases positivas para utilizarlas como

consecuencia de su conducta.

= Entrenar al nifio (mediante escritura, dibujos, conversaciones...) a emitir comentarios
totalmente contrarios a sus pensamientos negativos (” iNo valgo para nada!, iNo sirvol,
7N

iTodo me sale mal!, iSoy muy feo!,“iValgo para esto!”): “Esto lo hago bien, esto otro se me da

estupendamente”.

La profesora puede convencer al nifio de lo irracional de algunos pensamientos que le
deprimen y le hacen infravalorarse y podria hacer un listado de conductas positivas mas
destacables del nifio y utilizarlas como reforzadores: “Te sale muy bien el dibujo “, “Eres el mas
rapido corriendo “, “Participas muy bien en grupo “. “ Tu modo de salir al patio es el adecuado

“

, etc.
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Si el bajo rendimiento académico contribuye a la baja autoimagen, deben reforzarse los logros
académicos por minimos que sean: alabar los pequefos logros y suprimir la critica por el
fracaso.

El que unos alumnos refuercen a otros por pequefias realizaciones resulta muy estimulante
para mejorar el concepto de uno mismo. Invitar a los compafieros a que los utilicen: “Te saldra

bien, ya lo veras”, “Tu lo resolveras “, “Es facil para ti “, “A ti se te da bien eso”, etc.

3.4. ORIENTACIONES PARA AUMENTAR LA AUTOESTIMA I

3.4.1. Aspectos que componen la autoestima

Modificar la autoestima para fomentarla y potenciarla positivamente, supone actuar sobre los

diferentes componentes de la misma.

Componente cognitivo: supone actuar sobre "lo que pienso" para modificar nuestros

pensamientos negativos e irracionales y sustituirlos por pensamientos positivos y racionales.

Componente afectivo: implica actuar sobre "lo que siento", sobre las emociones vy

sentimientos que tenemos acerca de nosotros mismos.

Componente conductual: supone actuar sobre "lo que hago", esto es, sobre el

comportamiento, para modificar nuestros actos.

Los tres componentes estan muy relacionados entre si, de manera que actuando sobre uno de
ellos, obtenemos efectos sobre los otros dos. Si modificamos un pensamiento negativo acerca
de nosotros mismos por otro positivo, seguramente nos sentiremos mejor y este sentimiento
de bienestar nos impulsara a actuar, probablemente haciendo algo de lo que no nos creiamos

capaces.

3.4.2. Aumentando la autoestima

La autoestima es una importante necesidad que debe ser atendida tanto en los nifios como en
los adultos (el secreto es que aumentandosela a otras personas, fortalecemos también la
nuestra).
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Las personas de baja autoestima suelen menospreciarse, viendo a los demdas como superiores,
concediéndoles mas importancia y valor, por lo que al tener poca fe en sus capacidades
enfrentan las situaciones llenos de temores y dudas. Esto hace que se equivoquen, lo que
confirma sus sospechas de que no sirven, que no son suficientemente buenos. A veces son
nifios dificiles de tratar, y que pueden ser antipaticos. Algunos presentan una fachada de
hostilidad y buscan dominar a los demas, atacando como medida defensiva. Tienen
dificultades para hacer amigos, ser aceptados y no saben defender sus derechos

apropiadamente.

Algunos expertos sugieren simples estrategias para ayudar a alumnos con necesidades

especificas en el area de la autoestima.

Qué hacer con los alumnos que:

1. No se atreven a intervenir en clase: Hacerle la situacién mas cémoda, interesante y
divertida, reconocer sus adelantos segln van progresando y recordarles sus logros

pasados.

2. Tienen dificultades para hacer amigos: Crear situaciones y actividades donde
participen socialmente, acompanandolos hasta que se sientan cémodos y puedan

desenvolverse por si solos.

3. No saben defender sus derechos: Cuando estén expresando alguna opinién o punto
de vista, reforzarles el derecho de hacerlo, animandoles a que continden y sefialando
que al defender y ayudar a otros estdn demostrando que pueden defenderse a si

mismos.

4, En el caso de alumnos excesivamente perfeccionistas: Ganar su confianza con
amistad, para que no rechacen otras opiniones. Al conversar, mencionar sus tareas y
sus proyectos, enfatizando el valor que estos tienen, pero ensefiandoles a separar lo
que hacen de lo que son. Reconocer y aceptar sus errores, tanto como los nuestros,
como algo natural. Modelar la tolerancia ante lo imperfecto para que aprecien los

puntos medios, evitando extremos de bueno/malo, ganar/perder, etc.

5. Se sienten rechazados: Ser amigable y comunicativo, actuando con naturalidad en los
saludos y al conversar. Reconocerles los logros y ayudarlos a entender cualquier revés.

En estos casos es conveniente sefialar sus virtudes y cualidades.
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Algunas claves para mejorar la autoestima:

La autoestima puede ser mejorada a lo largo de la vida, cuando tomamos conciencia de
nosotros mismos y decidimos cambiar el modelo de pensamiento, sentimiento y conducta

aprendidos. Cambiar este modelo en el nifio supone:

1. Que el nifo se acepte tal y como es, para ello hay que ayudarlo a que tome conciencia
de si mismo cuestionandose su autovaloracién y reflexionando sobre los modelos

familiares y culturales que estan influyendo en la opinidn que tiene de si mismo.

2. Ayudar al nifio a cambiar los modelos negativos por otros positivos que fomenten su

autoestima.

3. Ayudar al nifio a controlar la critica destructiva porque lo que pensamos tiende a
cumplirse, es la " profecia autocumplida”, por ello si mandamos permanentemente
mensajes negativos, al interiorizarlos el niflo acaba creyéndolo y actuando de tal

forma que propicia su cumplimiento.

4. Evitar comparar al nifio con otros, puesto que cada persona es Unica y singula,r no

teniendo ningun sentido hacer comparaciones.

3.5. ORIENTACIONES PARA AUMENTAR EL NIVEL DE MOTIVACION

2.5.1. Consideraciones

La motivacién la debemos entender como una capacidad mas de la personalidad del individuo
que es educable y que se puede desarrollar, pero que a su vez, exige una adaptacién a muy
distintos niveles. Para empezar a motivar a un nifio hacia los estudios hay que considerar su
historia personal e ir poco a poco sin pretender grandes avances de inmediato puesto que
contamos con limitaciones ya citadas anteriormente. Los cambios son lentos y precisan

tiempo. Para conseguirlos hace falta que las ayudas sean constantes y no desaparezcan.

3.5.2. Orientaciones

1. Evitar las criticas negativas ante los intentos de colaboracion de los alumnos.
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2. Estructurar la docencia en el aula de forma no excesivamente autoritaria mezclando la

directividad con la aceptacion de las decisiones de los alumnos.

3. Programar trabajos en grupo o sesiones donde cada alumno pueda colaborar segun su nivel.

4. Valorar positivamente los comportamientos de trabajo o de estudio o en su defecto las

aproximaciones.

5. El reconocimiento del éxito de un alumno o de un grupo de alumnos motiva mas que el

reconocimiento del fracaso y, si aquél es publico, mejor.

6. Conocer las causas del éxito o el fracaso en una tarea determinada aumenta la motivacién

intrinseca.

7. El aprendizaje significativo crea motivacion, no ocurre lo mismo con el aprendizaje

memoristico y repetitivo.

8. Programar los contenidos y ensefiarlos de forma que los alumnos puedan comprenderlos y

aplicarlos con un nivel medio de dificultad.

9. Cuidar que los alumnos con un bajo nivel de motivacién consigan pequefios éxitos
académicos para que aspiren en un futuro préximo hacia metas que exigen sfuerzos

superiores.

10. Tener presente que los alumnos con baja motivacion, en un principio suelen manifestar
cierta resistencia a abandonar su deficiente situacion motivacional puesto que temen que el

posible cambio pueda aumentar su, ya de por si, precaria situacién.

11. Fomentar el trabajo cooperativo frente al competitivo.

12. Presentar tareas asequibles a las posibilidades de los alumnos.

13. Programar las actividades de la clase de forma que los alumnos puedan frecuentemente
tomar decisiones. El profesor que da autonomia en el trabajo promueve la motivacion de logro

y la autoestima, aumentando asi la motivacién intrinseca.

14. Promover actividades en las que los riesgos de fracaso son moderados.

15. No exigir, dentro de lo posible, un programa que sélo se puede aprobar con un alto nivel
de dedicacién al estudio, puesto que los alumnos poco motivados no estdn dispuestos a

dedicar dicho esfuerzo.
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16. Llevar la clase con un nivel medio de ansiedad y evitar las situaciones extremas de maxima

ansiedad o de aburrimiento.

17. Programar sesiones de didlogo por grupos de manera que los alumnos menos motivados

puedan expresar sus opiniones sin miedo a ser rechazados por sus compafieros.

18. Realizar actividades o trabajos faciles para los alumnos poco motivados, de manera que

puedan valorar sus éxitos y su relativa dedicacion.
19. Las tareas creativas son mas motivadoras que las repetitivas.
Es bueno tener presente los siguientes principios y técnicas de motivacion:

= Elaboracidn significativa de las tareas, es decir, que tengan sentido para el alumno y no se

centren en lo repetitivo ni memoristico.

= Aprendizaje operativo y participativo, es mas motivador que el individualista y

competitivo.
= Las tareas creativas son mas motivadoras que las repetitivas.
= la actitud positiva del profesorado provoca actitudes positivas en el alumnado.

= Las expectativas del profesorado son profecias que se cumplen. El alumno tiende a rendir

lo que se espera de él.
= Es muy util la evaluacion continua, para suscitar la necesidad del esfuerzo continuado.
= Hay que tener en cuenta las diferencias individuales para lograr la motivacion.

= Conocer los resultados por parte del alumno es un estimulo para corregir, mejorar y

obtener mas rapidez.
= La organizacidn flexible del grupo aumenta la motivacion.

= Las actividades han de estar graduadas, partiendo de las mas féciles. Asi el alumno va

obteniendo éxitos sucesivos.
= La motivacion aumenta cuando el material didactico utilizado es el adecuado.

= El nivel de estimulacidon ha de ser adecuado. Si se reduce no produce cambios y si es

elevado produce frustracion.
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= Hay que partir de la propia experiencia. El alumno ha de ver en la realidad las teorias

estudiadas.

3.6. ORIENTACIONES PARA ACTUAR CON NINOS SOMETIDOS A

EXPERIENCIAS TRAUMATICAS

3.6.1. Consideraciones

Las experiencias traumaticas acontecidas en nifios generan tres veces mas problemas

emocionales y conductuales que si acontecen en edades adultas.

El impacto psicoldgico de esas situaciones tiende a persistir y se hace mayor con el paso del
tiempo. Estas reacciones varian en funcion de la edad, capacidad intelectual, personalidad y
aspectos sociales. El impacto que los adultos dejan en los nifios a los que cuidan, tienen un
efecto tremendo en su capacidad para recordar las experiencias traumaticas. La naturaleza

traumatica de una muerte puede generar indefensidn en los nifios.

Los problemas mas comunes generados por el estrés post-traumdtico y otras formas de
ansiedad son el duelo, la depresidn, la conducta agresiva y desafiante, sintomas fisicos, baja de

la auto-estima y dificultades académicas y sociales.

Posibles reacciones de los niiios antes el sindrome de estrés postraumatico:

Muchos de los nifilos que desarrollan el sindrome o algunos de sus sintomas, lo hacen en las
primeras semanas o meses después de la experiencia traumatica. La gravedad de los sintomas
tiene implicaciones en el prondstico. Los sintomas moderados y severos, tienen peor

prondstico.

1. Miedo, tension y ansiedad por sentirse seguros ellos mismos y los demas (los mds pequefios
tienden a colgarse de los adultos y los mayores, pueden incluso tener falta de seguridad con

cualquier sensacion de vulnerabilidad).

2. Miedo a que pueda producirse otra vez la situacion traumatica.

3. Cambios en la conducta:
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=  Incremento del nivel de actividad.
=  Descenso de la atencidon y de la concentracion.
=  Brotes de agresividad.

=  Aumento de la irritabilidad con sus amigos, familiares, adultos y determinadas
situaciones.

=  Tartamudez.

4. Cambios en el rendimiento académico (normalmente bajan sus calificaciones, aunque los
mas mayores pueden tener un mayor absentismo escolar).

5. Sintomas fisicos (dolores de cabeza, de estdmago o calambres en las extremidades).

6. Cambios en el suefio (los mas pequefios suelen tener pesadillas relacionadas con el
trauma).

7. Cambios en el apetito.
8. Falta de interés por actividades que antes eran de su agrado.

9. Aumento de conductas negativas (desafios o provocaciones) y emociones (tristeza, enfado,
miedo).

10. Aumento de la sensibilidad ante determinados ruidos (sirenas, aviones, tormentas...).
11. Odio o intensos estados de ira (los pequefios lo demuestran en sus juegos).
12. Reiteracién en las mismas preguntas o discusiones (mds comunes en los pequefios).

13. Los alumnos de Educacion Infantil y del Primer Ciclo de Educacion Primaria pueden
manifestar conductas regresivas, tales como chuparse el dedo, mojar la cama, hablar como un

bebé o manifestar rabietas.

14. Los de ciclos superiores, Educacién Sescundaria Obligatoria e incluso Bachillerato, se
pueden mostrar menos sociables con los compafieros.

15. También pueden manifestar ideas repetitivas acerca de la muerte, incluido el suicidio.

16. Por ultimo, estos ultimos también pueden abusar de algunas drogas (tabaco, alcohol,
hachis...) y manifestarse sexualmente promiscuos.
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3.6.2. Orientaciones a padres y profesores

En el caso de aquellos nifios que han perdido a su padre, madre o hermano/a, pueden sufrir las
consecuencias anteriormente expuestas; en este caso lo mds importante es actuar de la

manera mas rapida posible para evitar los efectos del estrés post-traumatico.

= El estrés postraumatico puede aparecer en forma de ansiedad, depresion y de otros
trastornos que deberdn ser tratados si llega a aparecer el sindrome. El tiempo de

aparicion puede ser incluso posterior a los tres meses después de la tragedia.

= De manera inmediata conviene ensefiar al nifio/a a relajarse y a modificar sus

pensamientos negativos por otros positivos.
=  Asi mismo, debe expresar sus sentimientos y opiniones.

] Es importante que se utilicen técnicas encaminadas a desviar su pensamiento hacia
aspectos mas constructivos o de distraccion: Jugar, realizar ejercicio fisico o

apuntarle a algin deporte de equipo puede ser una solucion ideal.

= Una caracteristica bastante comun es culparse a si mismos del desastre o de la

pérdida de sus seres queridos. Es importante ensefiarle a que no lo haga.

Dadas las posibles reacciones apuntadas en el apartado anterior, es preciso que si aparece
algun rasgo aislado o se dan varios de manera conjunta, los afrontemos de la manera mas
precoz posible y en el caso de dificultad extrema desviarlos al especialista (Orientador,

psicologo y/o psiquiatra infantil).

3.7. ORIENTACIONES PARA SUPERAR EL NERVIOSISMO

3.7.1. Consideraciones

Normalmente, la ansiedad y el nerviosismo son percibidos por los demas mediante habitos
nerviosos que surgen en los nifios como consecuencia de situaciones estresantes; a menudo el
nifio afectado no tiene conciencia de estos habitos nerviosos y esta parcial falta de conciencia
parece en parte responsable de la perpetuacion de estas conductas o habitos no deseados y

repetitivos, por muy evidentes que puedan resultar a los demas.

247



Impacto de la infeccién por el VIH en la Calidad de Vida infantil Anexo Il

Por otro lado, si el habito se entrelaza con otros comportamientos llegara a formar parte de
las actividades normales y funcionales del nifio. Si el habito tiene lugar mientras el alumno lee,
habla, escucha, ve la tele..., se asocia con esas otras actividades de tal manera que empieza a
producirse cada vez que tiene lugar la actividad normal. El resultado es que la conducta parece
haber llegado a formar parte indisoluble de la persona y resulta dificil pensar en dedicarse a

esas otras actividades sin caer en el habito nervioso.

Los factores que facilitan la aparicion de habitos nerviosos son: las situaciones de estrés,
practica excesiva de un movimiento normal, falta de conciencia, el hecho de que los demas se
abstengan de sefialar la evidencia del habito, aumento de tensidn etc. La gran persistencia o la

alta frecuencia de ejecucion del habito hacen que se constituya en un problema para el nifio.

3.7.2. Apunte de programa

Antes de iniciar el plan debe anotar a diario los episodios del habito:

Fecha N2 de episodios por dia

Motivacidn: Para ayudar al nifio a comprender plenamente los inconvenientes causados por el
habito, debe revisar con él todas las situaciones estresantes y en las que el habito le ha

causado dificultad.

Conciencia: Para tener conciencia de la situacién de nerviosismo y del habito debemos analizar
con el nifo los detalles especificos de la situacién personal y de la conducta. Debemos
identificar con él y relacionar los gestos que preceden de inmediato a cada episodio del habito
(ej.: mirarse fijamente las mangas, rozarlas con el asiento de la silla, frotarlas entre si, etc.) y
debemos ayudar al nifio a describir el habito (ej.: sujeto la manga con los dedos, alzo la mano
hacia la cara, muevo la mano lentamente hacia la boca sin mirarla, deslizo el borde de la
manga entre los dientes, empiezo a mordisquear...).También es conveniente identificar las

situaciones, actividades y personas que estimulan el habito (ej.: Cuando estoy nervioso,
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mientras veo la tele, sentado en el sofa, a la hora de comer, hablando con desconocidos,

cuando estoy aburrido...)

Adiestramiento en relajacion: Los habitos nerviosos habitualmente son fruto de la tension.
Debemos ensefiar al nifio a relajarse cuando esta nervioso, cambiando de postura y mediante

pautas de respiracion:

e El nifilo debe cambiar su forma de respirar. En vez de hacerlo rapidamente aspirando poco

aire, debe respirar profunda y lentamente, igual que durante el suefio.

e La postura ha de ser relajada, dejando que los hombros caigan un poco hacia delante en
vez de mantenerse erguido. Si estd sentado debe abandonar toda postura rigida,

apoyandose sobre la silla y abandonandose un poco.

” o u 7

e Mientras practica la relajacion, el nifio debe aprender a decirse a si mismo “relajate”, “mas

despacio”, hasta que empiece a sentirse relajado.

Los padres procuraran que sus hijos tengan tiempo libre suficiente para divertirse bien

con otros nifios o con juegos o lecturas que le resulten placenteras.

Reaccidn: Para que el nifio controle el habito, una vez sea consciente de él, debe aprender una
reaccion que sea incompatible con la practica del habito, de modo que éste se detenga. En
este caso la reaccion mas iddénea es la de apretar los pufios o agarrar un objeto

convenientemente.

Algunas actividades de sujeccion:

1. Leyendo un libro, cuento, revista..., sujetar cada mitad del libro firmemente con ambas

manos

2. Mirando la televisidn..., cogerse a los brazos del sillon o el sofa, o apoyar las manos sobre los

muslos presionando suavemente

3. Si esta comiendo o bebiendo..., sujetar la comida o el recipiente de la misma

4. Escuchando una leccidn en clase..., agarrar los laterales del asiento o la superficie de la mesa

5. Comiendo..., sujetar el utensilio apropiado, o el borde de la mesa, o el brazo de la silla, o

presionar la mesa.
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Cuando no hay a mano ningun objeto disponible que pueda coger o presionar de una manera

natural, casi siempre es posible cerrar los pufios.
Ayuda:

= En ninglin momento los profesores y/o padres deben refiir, criticar o presionar para que
logren "vencer" esta situacidn. Lo Unico que pueden conseguir es el agravamiento del
cuadro, tanto en intensidad como en duracién. Tampoco deben compararlo con sus amigos
o hermanos, sobre todo si son de menor edad que ellos. Decirles que alguien, de menos
afios, hace cosas que él no es capaz de realizar o conseguir, les hace un gran dafo

perjudicando su autoestima.

= Los profesores y padres ayudaran al nifio recordandole practicar los ejercicios de relajacion

cuando los olvide, y animdndolo comentando sus progresos

= Los profesores y padres deben incitar a otros familiares y a amigos del nifio a hacer
comentarios favorables de los progresos de su hijo. Tales comentarios haran que se dé

cuenta de que otros, ademas de sus padres, son conscientes del cambio.

= Después del entrenamiento debe buscar deliberadamente situaciones que el nifio ha
evitado anteriormente a causa del miedo o el habito. Los padres y el profesor han de
preguntarse qué situaciones, personas o actividades ha evitado el nifio y deben ayudarle a

empezar a buscarlas y participar en ellas.

3.8. PROGRAMA DE SALUD PARA NINOS Y ADOLESCENTES

El objetivo del programa es la incorporacion de conocimientos, actitudes y habitos positivos de
salud, buscando, asi mismo, el desarrollo de la responsabilidad en el cuidado de la propia
salud vy la de los demas, fomentando la participacidn de toda la comunidad escolar.

3.8.1. METODOLOGIA DOCENTE Y TEMPORIZACION

Las practicas se realizaran en el aula, si bien se podra cambiar de ubicacidn (Salén de actos)
para los Seminarios asi como para las practicas que requieren revisar materiales (Biblioteca,

Seminario del Departamento, etc.).
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Se procurara que las sesiones practicas de los temas relacionados con el VIH y la salud se

desarrollen después de la exposicidn tedrica.

Las practicas se desarrollardan en una o dos sesiones dependiendo de sus caracteristicas
especificas y generalmente en un grupo pequefio, salvo las conferencias que se realizaran en

grupo grande. La presentacidn de cada practica y su realizacidn sera de una semana.

Para ello se plantean diferentes actividades:
= Conferencias informativo-formativas.

= Biblioteca (libros, revistas cientificas y otros documentos sobre el VIH/drogas).

= Apoyo para la busqueda de documentos, libros y revistas cientificas y visualizacion de

videos y otros materiales graficos.

= |nstalacién en los servicios de dosificadores y toallas de papel.
= Excursiones y acampadas con fines ecoldgicos.

= Participacidon en seminarios.

= \Visitas a las Aulas hospitalarias.

= Elaboraciéon de carteles-pancartas.

= Programas de prevencion. Escuela Permanente de la Consejeria de Sanidad:

“Centro de Documentacién sobre Drogas y Otros Trastornos Adictivos”

Programas de Prevencidon

1. Programa "En la Huerta con mis amigos"

Programa de prevencién universal del consumo de drogas dirigido a reducir el riesgo y
fortalecer los factores de proteccidn en los nifios entre 4 y 8 afios (dos ultimos cursos de
Educacion Infantil hasta 32 de Educacion Primaria). Con una duracidn que varia entre las 6 y las

18 semanas.
2. Programa Escolar de Alta Cobertura

Programa de prevencion universal para los estudiantes de infantil, primaria y secundaria que
se aplica en las escuelas de toda la Comunidad de Madrid. El enfoque radica en ensefiar

habilidades para formar la autoestima y la responsabilidad personal, comunicacién, toma de
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decisiones, resistencia a las influencias sociales, y afirmacidn de los derechos, y en aumentar el

conocimiento sobre el uso de drogas y sus consecuencias.
3. Programa "Entre Todos"

Este programa de prevencidn universal estd disefiado para mejorar la competencia personal de
los adolescentes a través del aprendizaje de habilidades de comunicacién, toma de decisiones,
fomento del autocontrol individual y la resistencia al consumo de drogas. Se dirige a 62 de

Educacion Primaria Obligatoria a lo largo de 12 sesiones de tutoria.
4. Proyecto Olimpo

Es un proyecto integral de prevencidén universal para el aprendizaje y el desarrollo de
autocontrol emocional, de habilidades sociales, toma de decisiones y resolucién de problemas
y aprendizaje y fomento de habitos saludables, que ademas cuenta con el aprendizaje de
competencias en el ambito familiar. Incluye cinco programas que transcurren por las aventuras
de figuras mitoldgicas de la Antigua Grecia: Ulises, Hércules, Atenea, Hygieia y Zeus. Se dirige a

estudiantes entre 8 y 12 afios, de Educacion Primaria.
5. Programa" Avanzamos"

Programa de prevencién universal dirigido a prevenir el uso inadecuado de las nuevas
tecnologias. El programa se dirige a alumnos de 52 y 62 de Educacion Primaria (3 sesiones de

2h.) y se involucra a sus padres con igual numero de sesiones.

6. Otros recursos que pueden asociarse a programas de prevencion en Educacion

Secundaria

Talleres, basados en actividades y experimentos relacionados con el alcohol (Taller de
prevencién del alcohol), el cdnnabis (Taller de prevencidon del cannabis) y el uso del movil
(Taller de prevencion de adicciones sin sustancia). Los tres talleres se han disefiado para ser
muy ludicos y los llevan a cabo actores con formacién especifica en educacion para la salud. Se

dirigen a chicos/as entre los 12 y los 14 afios.
7. Programa "Déjame que te cuente algo sobre... los porros"

Es un programa de prevencion selectiva, dirigido a adolescentes de entrel3 y 16 afios,
disefiado para reducir el comienzo del consumo de cannabis. Se recoge también la posibilidad

de involucrar a los padres y madres.
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3.9. PROGRAMA DE PREVENCION DE DROGODEPENDENCIA A TRAVES DEL

CINE

3.9.1. Justificacion

Mediante este programa se pretende potenciar, a través del cine, valores positivos hacia la
salud que permitan afrontar las distintas situaciones criticas que se dan en la vida cotidiana de

los adolescentes y jévenes protegiéndoles frente al consumo de drogas.

3.9.2. Objetivos

=  Promover la responsabilidad personal en la prevencion y cuidado de la salud.

= Aportar informacion sobre el VIH/SIDA y su prevencion.

= Favorecer las relaciones interpersonales y familiares.

= Dotar de habilidades de resistencia a la presidn de grupo frente al consumo de drogas.
= Ofrecer estilos de vida saludables.

=  Favorecer el gusto por el cine como alternativa de tiempo libre frente al consumo de

drogas.

3.9.3. Contenidos

= Responsabilidad personal.

= Habilidades de interrelacién personal y familiar.
= Habilidades de resistencia a la presion de grupo.
= Habitos de vida saludables.

= Alternativas de ocio.
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3.9.4. Temporalizacion

Este programa se desarrolla a lo largo del curso escolar, a través de la proyeccion de las
diversas peliculas de que consta y del desarrollo de las actividades que se propondran para

cada una de ellas.

3.9.5. Destinatarios

El programa esta dirigido a alumnos de Educacién Secundaria y postobligatoria.

3.9.6. Metodologia

El programa consiste en el visionado de peliculas, en salas de proyeccién previamente
seleccionadas, segun bloques tematicos asociados a programa de salud y prevencion del
consumo de drogas. Antes y después del visionado, el profesorado se compromete a realizar

una serie de actividades siguiendo el esquema didactico ofrecido por el orientador.
Contenidos del programa

Los contenidos del programa varian en funcion de cada edicion y de las peliculas

seleccionadas. Las peliculas propuestas son:
Primer ciclo (12-14 afios):

“Las crdnicas de Spiderwick”: el afrontamiento de los problemas, el esfuerzo y la constancia
para alcanzar metas, la superaciéon de la pérdida y del dolor, la importancia del afecto y de la

comunicacidn para mantener la cohesion familiar.

“Stardust”: el afrontamiento de los retos y problemas, la valentia y la autoconfianza, la
superacion de las pérdidas y del dolor, la apertura hacia el conocimiento de la realidad y la

creatividad en la bdsqueda de soluciones.

“Los Simpson: la pelicula”: |la apertura hacia el conocimiento de la realidad, la importancia de
la familia y de los amigos, la superacién de las dificultades y el rechazo de la violencia en las

relaciones personales.
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“Que nada nos separe” (The Cure): Erik (Joseph Mazzello) es un chico de 11 afios que le
cuesta hacer amigos y que vive con su madre, una mujer amargada desde que se divorcid. Con
el Unico que sintoniza es con su vecino Dexter (Brad Renfro), un nifio enfermo de SIDA a causa
de una transfusion. Viendo Los ultimos dias del Edén a Erik le surge una idea: buscar un

remedio para la enfermedad de su amigo, esté donde esté.

Conmovedora pelicula que aborda el problema de las enfermedades infecciosas en victimas

inocentes (Disponible en video).
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Segundo ciclo (14-16 afos):

“Juno”: las relaciones interpersonales y familiares, la construccién de la propia identidad y los

estilos de vida saludables.

“Cometas en el cielo”: la amistad, el perddn, la busqueda de coherencia, la necesidad de

acogida y apoyo familiar en la construccidn de la propia identidad.

“This is England”: la influencia del grupo de iguales, la violencia y el compromiso con el propio

estilo de vida.

“TRAINSPOTTING”: cinco jovenes pertenecientes a la clase trabajadora de Edimburgo
(Escocia). Mark "Rent-Boy" Renton (Ewan McGregor) es un drogadicto que siempre estd
tratando de dejarlo. Francis Begbie (Robert Carlyle) es un violento y alcohdlico psicépata.
Daniel "Spud" Murphy (Ewen Bremner) es el mas sensible de todos y esta irremediablemente

enganchado a la droga. Simon David "Sick Boy" Williamson (Jonny Lee Miller) es un traficante
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que se controla. Tommy MacKenzi (Kevin McKidd), en cambio, esta obsesionado con Iggy Pop y
al principio no queria saber nada sobre drogas hasta que un dia las probd. Los cinco

mantendran una amistad incondicional que serd puesta a prueba en varias ocasiones.

Comentarios: Toxoplasmosis (absceso cerebral), neumonia, SIDA por drogadiccion de

heroina, contagio por compartir jeringuillas.

“AL CAER LA NOCHE” (In The Gloaming): narra las consecuencias del SIDA en el entorno
familiar. Danny (Robert Sean Leonard) es un joven enfermo de SIDA en fase terminal que
regresa a casa de sus padres a pasar sus Ultimos dias de vida. Mientras espera el fin ira
recordando su infancia e intentara crear nuevos vinculos con su madre, Janet (Glenn Close), a
la que siempre estuvo muy unido. La pelicula aborda los prejuicios y miedos a la llamada plaga

del siglo XX, de manera incisiva y tierna a la vez.

Comentarios: En general aborda la problematica de las enfermedades de transmisién

sexual con especial énfasis en el SIDA.

Al porer
it nowhe

¢

3.9.7. Materiales

Materiales informativos y didacticos para los participantes y con contenidos tedricos vy

practicos (Informacion didactica de las peliculas para los alumnos, Cuaderno de actividades
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para alumnos) para el desarrollo de las diversas actividades que se propondran en el mismo

sobre el contenido de la pelicula, reflexiones personales y evaluacion de los aprendizajes.

3.10. TALLER PARA PROMOVER EN EL NINO Y ADOLESCENTE LA
IDENTIFICACION DE VALORES COMO FACTORES PROTECTORES CONTRA LAS

ADICCIONES

A continuacion se detalla el programa del Taller para promover en el nifio y adolescente la
identificacion de valores como factores protectores contra las adicciones (modelo vivencial

centrado en el nifio y el adolescente), distribuido en sesiones de dos horas cada una.
En cada caso se indican los siguientes elementos:

1. Objetivos.

2. Temario desglosado.

3. Actividades.

4. Preguntas de reflexion.

3.10.1. Sesion 1. Tu eres lo mds importante

Objetivos: Profundizar en el conocimiento de si mismo como herramienta para aceptar a los

demas
Contenidos:
1. Toma de contacto.

2. Autoconocimiento.
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Actividades:

1. Presentacidn del taller: Se da inicio a las actividades del taller con la presentacién de los

objetivos y temas seleccionados para el mismo.

2. Presentacidn interpersonal: El orientador invita a cada participante a que se presente

diciendo su nombre y cémo le gustaria que le llamaran. Esto incluye al orientador.

Esta actividad permite ir formando una comunidad de aprendizaje generando un clima de
aceptacién. La importancia de esta actividad reside en el reconocimiento de su propia
identidad que le permite iniciar el establecimiento de una relacidn interpersonal que acepte la

diversidad para el alcance de los objetivos del taller.

3. El autoconocimiento: Por medio de un inventario cada participante reflexiona acerca de si
mismo y su relacién con los demas. Después del tiempo requerido para responder al
inventario, los participantes comparten en parejas las caracteristicas descritas en él

propiciando la comunicacion clara y directa entre ellos.

Por medio del debate en grupo los adolescentes reflexionan y comparten su aprendizaje

personal y la manera en que sus propias caracteristicas les protegen de las adicciones.

Breve explicacion tedrica: Importancia de conocerse a si mismo como factor de proteccién

contra las adicciones.
Preguntas de reflexion:
1. ¢Qué he aprendido sobre mi mismo con esta actividad?.

2. ¢Como me siento después de esta actividad?.

3.10.2. Sesién 2. La comunicacion

Objetivos:
1. Propiciar la comunicacidn intra e interpersonal.

2. Fomentar la comunicacion clara y directa acerca de si mismo.
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Contenidos:

1. Toma de contacto.

2. Autoconocimiento.

Actividades:

1. Comentarios de la sesidn anterior.
2. Fotografias.

Por medio de una actividad estructurada los adolescentes identifican la comunicacidon que
tienen consigo mismos y con los demds. En el aula se distribuyen fotografias con temas
diversos; en silencio, los participantes las observan para elegir dos con los siguientes

significados:
1) éCémo soy? y 2) éComo me perciben los demas?
En parejas comparten el significado de sus fotografias.

El orientador solicita que profundicen en la descripcion de si mismos a través de los

significados que han dado a las fotografias.

En sesidn plenaria del grupo, sentados en circulo comparten sus reflexiones personales a partir

de las preguntas de reflexion.
Preguntas de reflexion:
1. ¢Qué he aprendido en esta actividad?.

2. ¢Como me siento después de haber realizado esta actividad?.

3.10.3. Sesion 3. Sensibilizacion

Objetivos:

1. Identificar las emociones que experimentan.

2. Expresar las emociones identificadas.
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Contenidos:

1. Identificaciédn de emociones.

2. Comunicacién interpersonal de emociones.
Actividades:

1. Comentarios de la sesion anterior.

2. Ejercicio estructurado de silencio: Se solicita a los participantes que cierren los ojos y se
pongan en silencio. Se les pide que se pongan en contacto con algun ruido exterior, traten de
analizarlo y al mismo tiempo se pongan en contacto con su respiracién con el fin de darse

cuenta de la importancia de las sensaciones corporales.

En silencio, cada participante, de manera guiada, debera tener una representacion imaginaria
de: a) una situacién vivida por ellos, que les haya dejado una experiencia positiva; y b) una

situacion que les haya dejado una experiencia negativa.

El orientador solicita que identifiquen los sentimientos evocados en cada una de las
experiencias. Posteriormente, les solicita que escriban en una hoja, en la columna de la

izquierda los sentimientos positivos y en la columna de la derecha los sentimientos negativos.

En sesion plenaria los participantes comparten los sentimientos identificados; el orientador

fomenta la espontaneidad para participar.
Preguntas de reflexion:
¢Qué aprendizaje he tenido en esta sesion?

¢Cémo puedo usar este aprendizaje en mi vida cotidiana?

3.10.4. Sesion 4. Autoestima

Objetivos:

1. Promover la autoestima en los adolescentes.

2. Identificar las fuentes de la autoestima-
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Contenidos:

1. Autoestima.

Actividades:

1. Comentarios de la sesion anterior.

2. Experiencia estructurada sobre la naturaleza de la autoestima.

Por medio de un inventario de frases incompletas, los participantes reflexionan acerca de su
valoracién personal y de donde surge la misma. Se distribuye a cada participante una hoja que
contiene once frases incompletas y se les solicita que completen cada frase con lo primero que
se venga a su mente, enfatizando la importancia de ser sinceros; se aclara que no hay

respuestas correctas ni incorrectas.
Se comparten las respuestas en pequefios grupos de cuatro personas cada uno.

En una hoja, cada uno escribe una definicién de autoestima y cinco aspectos que consideran
fuentes de su autoestima.

En sesion plenaria del grupo se exponen los resultados de los trabajos.

Preguntas de reflexion:
1. ¢Qué he aprendido en esta actividad?

2. ¢La autoestima me puede proteger del uso de drogas? ¢Como?

3.10.5. Sesidon 5. La familia como factor protector

Objetivos:

1. Reflexionar sobre la importancia de las relaciones familiares como factor protector contra
las adicciones.

Contenidos:
1. La comunicacion en la familia.

2. Los valores en la familia.
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3. La familia: factor protector.
Actividades:

1. Comentarios de la sesidn anterior.
2. La pintura de mi familia.

Por medio de un juego estructurado “La pintura de mi familia”, los participantes elaboraran
una representacion de la estructura de su familia, la cual deberd contener elementos que
simbolicen a cada uno de sus integrantes. Cada uno escribird en las partes de la pintura las

funciones que cumplen cada uno de los miembros y como influye en sus habitos de salud.

Una vez que han concluido la elaboracion de su pintura, se les solicita que formen equipos de
cuatro integrantes para compartir la experiencia, explicando: cémo estd constituida esa
representacion; a quién representa cada pieza; cudles son los valores que se viven en su
familia; cdmo influye su familia para no consumir drogas y cémo se da el proceso de relacion

interpersonal y la comunicacidn entre todos sus miembros.
Reflexiones y comentarios:

En grupo se les solicita a los participantes que comenten: cual ha sido el aprendizaje que han
tenido a partir de esta experiencia, si consideran que su familia actia como factor protector y

si han logrado identificar los elementos familiares que les ayudan a no consumir drogas.

Teoria de funciones familiares como factor protector:

Se reserva un tiempo al final de la sesion para proporcionar algunos aspectos tedricos respecto
a las funciones que cumple la familia como agente protector contra las adicciones,

relacionandolos con las caracteristicas mencionadas por ellos.
Preguntas de reflexion:

1. ¢has identificado algunas caracteristicas en tu familia que te protegen del acceso a las

drogas?

2. ¢Que valores de tu familia te ayudan a no consumir drogas?

3. ¢éLarelacidn con tu familia es un factor protector contra el consumo de sustancias adictivas?
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3.10.6. Sesion 6. Relaciones interpersonales

Objetivos:

1. Aclarar desacuerdos y malos entendidos entre los miembros de un grupo.
2. Profundizar en su conocimiento y en sus relaciones interpersonales.
Contenidos:

1. Las relaciones interpersonales.

Actividades:

1. Comentarios de la sesion anterior.

2. Distension.

Se reparten pequeiias tarjetas a los participantes y se les solicita que anoten tres nombres de
sus compafieros, uno en cada una; que escriban al reverso de las mismas el tema o temas que

les resulta dificil tratar con cada uno de ellos.

Una vez completadas las tres tarjetas se les indica que elijan a uno de los tres y hablen con él

acerca del tema, tratando de encontrar las causas de no poder hacerlo.
Reflexiones y comentarios:

En grupo se les solicita a los participantes que comenten de manera espontanea si este

ejercicio les sirvio para discutir y aclarar los posibles malos entendidos entre los miembros del
grupo.

Preguntas de reflexion:
1. ¢He aprendido algo acerca de la forma de relacionarme con los demds?

2. éSirve lo que he aprendido para aclarar malos entendidos en mis relaciones sociales?

éComo?
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3.10.7. Sesion 7. Influencia de la television

Objetivos:

1. Reflexionar acerca de la influencia de la televisidn en las actitudes y valores de los

adolescentes.

Contenidos:

1. Television.

2. Actitudes.

3. Valores.

Actividades:

1. Comentarios de la sesién anterior.

2. Collage.

Cada participante elabora un collage con recortes de revistas que se disponen en el centro del
aula. Se les solicita que el collage represente las actitudes positivas que le producen los
programas de televisién que acostumbra ver; asimismo debera representar de manera grafica

los valores y antivalores que esos programas televisivos le promueven.

Cada collage se fija en la pared y su autor lo explica al grupo completo.

Preguntas de reflexion:

1. éLos programas de televisidnpueden inducir al uso de drogas? ¢Como?

3.10.8. Sesion 8. Los valores

Objetivos:

1. Identificar los valores personales.
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Contenidos:

1. Valores personales.

Actividades:

1. Comentarios de la sesidn anterior.

2. Lista de valores.

Anexo Il

En una pared se fija un cartel con una lista de valores. Cada nifio debera seleccionar diez

valores de esa lista. En una hoja escribe los diez valores seleccionados y escribe brevemente

las situaciones en que los pone en practica.

En parejas comparten su trabajo enfatizando la forma en que los ha vivido. El orientador

sefiala la importancia de la apertura al momento de compartir, asi como que no es necesario

llegar a consensos ni a acuerdos generales.

En sesion plenaria comparten, aquellos que lo deseen, su aprendizaje personal.

Preguntas de reflexion:

1. ¢Qué valores identifiqué y cémo los vivo?.

3.10.9. Sesion 9. Mis valores protectores

Objetivo

1. Identificar la importancia de los valores como protectores del uso de drogas.

Contenidos:

1. Valores como factores de proteccion.

Actividades:

1. Comentarios de la sesién anterior.

2. Mis valores protectores.
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Se solicita a los participantes que escriban cinco valores personales que piensan que les

protegen del uso de drogas.

En grupos de cuatro integrantes comparten sus valores, tratando de identificar cudles son

comunes entre ellos. El orientador hace énfasis en que no es necesario llegar a un acuerdo.

En sesion plenaria se comenta el ejercicio.

Pregunta de reflexion:

1. ¢Qué aprendizaje obtuvisteis de esta actividad?.

3.10.10. Sesién 10. Mis valores protectores

Objetivo:
1. Reflexionar acerca de la decision personal sobre el consumo o no de sustancias.

2. Sensibilizarse respecto a la importancia del autoconcepto como factor protector contra las

drogas.

Contenidos:

1. Conciencia de si mismo.

2. Decisién personal.

3. Vision de futuro.

Actividades:

1. Comentarios de la sesién anterior.

Con esta actividad se busca enfatizar la importancia de reconocer la funcién de las actividades

recreativas y el deporte como factores protectores.
2. Ejercicio estructurado de sensibilizacion personal.

Se solicita a los participantes que cierren los ojos y se queden en silencio. Se les pide que se

pongan en contacto con algun ruido exterior y traten de analizarlo y al mismo tiempo ponerse
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en contacto con su respiracion con el fin de que se den cuenta de la importancia de las

sensaciones corporales.

En silencio, cada participante de manera guiada, debera tener una representacién imaginaria

de como se percibe dentro de 3 afios, 8 afios y 10 afios.
Reflexiones y comentarios:

En sesidn plenaria se les solicita a los participantes que compartan su vivencia experimentada

a través del ejercicio.

Es importante que cada adolescente comparta su experiencia; para ello el orientador

propiciara una dindmica circular para que comuniquen lo experimentado.
3. Teoria de la decision personal y vision de futuro como factores protectores.

Se reserva un tiempo breve al final de la sesién para proporcionar algunos aspectos teéricos
respecto de las formas en que la decision personal y la vision de futuro son agentes

protectores contra las adicciones.
4. Escribete una carta.

Se solicita a cada uno de los participantes que escriba una carta a si mismo en la que de
respuesta a estas preguntas: a) ¢Qué aprendi de mi en este taller?, b) ¢Qué voy a hacer con lo
aprendido para mi desarrollo personal? y c) éQué estrategias voy a utilizar para mantenerme

alejado de las drogas?
Preguntas de reflexion:
1. ¢Como me siento después de estos dias de trabajo en el Taller?

2. ¢He identificado en mi mismo otros factores protectores?
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4. PROGRAMAS DE INTERVENCION EDUCATIVA DIRIGIDAS A LOS PADRES

Con respecto a la familia, los objetivos de orientacién se marcan en torno a las relaciones con
el profesor/tutor-familia en la solucion de problemas relacionados con los hijos y en la
formacién de los adultos en la responsabilidad educativa y sanitaria de los alumnos, desde la
formulacion de programas que contribuyan al establecimiento de relaciones fluidas que

faciliten la conexién entre el centro y el entorno familiar.

PROGRAMAS EDUCATIVOS DIRIGIDOS A LOS PADRES

CONTENIDOS TEMPORALIZACION RESPONSABLE

Conferencias y seminarios | Medico o persona

e Educacion para la salud . . .
impartidos en sesiones de 1  competente en el

e VIH/SIDA (salud e higiene ambiental) hora , repartidas durante el tema relacionado
. . desarrollo del curso escolar. con el VIH

e Relaciones entre padres e hijos

Orientador
e Escuela de padres: Orientador

SCu€la de padres: Taller de Manualidades, cine y
o Lecto-escritura, conocimiento del teatro: 2 horas, segundo |Profesor/tutor
medio y matematicas (Formacién .
trimestre.

basica para padres y madres de

alumnos
) Aula de aprendizaje para la

o Dominio de las situaciones de crisis en
los hijos: problemas con los amigos,
relaciones con el sexo opuesto,

lecto-escritura, el

conocimiento del medio y

consumo de drogas, etc. matematicas basicas: 2 horas
o Cémo propiciar en el hogar un entorno | Semanales.

gue propicie la comunicacién y el

aprendizaje Excursiones y Visitas de interés

de un dia repartidas a lo largo

del curso escolar.
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METODOLOGIA

Se llevan a cabo entrevistas con los padres/tutor de los alumnos con el propdsito de recabar
informacién, a la vez que se informa sobre los problemas en el caso de que los hubiese.

También se ofrece orientacidn acerca del manejo adecuado del hijo.

Durante el curso escolar se organizan conferencias y talleres para los padres de los alumnos y
se dispondrd un aula para aquellos padres que no han tenido oportunidad de hacer o acabar
los estudios primarios puedan alcanzar un nivel basico de conocimiento mediante clases de

educacion no formal.

Los temas de dichas conferencias estaran enfocados de acuerdo a la edad de los hijos y del

nivel cultural de los padres.
La metodologia a seguir sera activa y participativa.

Es el sistema educativo en su conjunto quien mejor puede ofrecer una intervencion coherente
ante la problematica del VIH/SIDA que se puede presentar en su propio medio. Desde la
perspectiva profesional del educador, su responsabilidad de maestro se extiende desde la
escucha atenta no solo a los nifios o jovenes que no tienen infeccién del virus sino también a
todos aquellos estudiantes afectados por el VIH/SIDA, sin discriminacién de ningun tipo, en el

marco amplio de la educacién para la salud.
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