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RESUMEN:

Promisorios resultados se han obtenido en el manejo global de la infeccién por
VIH/sida donde el desarrollo del tratamiento antirretroviral (ARV) modificé las
tasas de mortalidad y contribuyd a un cambio en el comportamiento
epidemiologico con una evolucion a la cronicidad. Esto plantea nuevos retos
para el manejo integral y multidisciplinario de la enfermedad de la cual no estan
exentos los nifios, niflas y adolescentes que viven con VIH/sida. Esto implica la
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preparacion de los equipos de atencidon meédica especializada a la familia y el
nino afectado para sumir este nuevo escenario. El trabajo que se presenta
compendia los principales resultados de cuatro investigacion operacionales con
disefios observacionales que abordan dos evidencias principales: 1.
Identificacion del problema y 2. Estrategia de cambio. Se demostr6 que las
familias incompletas y donde la madre es la principal cuidadora (52%),
caracterizaron el ambiente familiar en los nifios, nifias y adolescentes VIH/sida
estudiados. El 20% de los nifilos/as y adolescentes con tratamiento ARV al
momento del estudio no eran adherentes, existiendo una relacion entre los
factores psicosociales, individuales y del propio tratamiento y la no adherencia
en los pacientes examinados; la edad del paciente (la adolescencia) y la no
adherencia al tratamiento de los cuidadores enfermo con VIH/sida resultaron
los determinantes de los fracasos en la adherencia. Esto corrobor6 el rol del
cuidador en la adherencia a estas edades que resulta de un proceso de
aprendizaje y de la adquisicion de habilidades no solo a corto plazo. Los
cuidadores mostraron niveles de ansiedad elevados en concordancia con su rol
en el cuidado de nifio/a, dificultades en el area de las relaciones, y su propio
estatus de enfermo. Las alteraciones neuropsicologicas y la co-morbilidad
psiquiatrica en pacientes pediétricos infectados con el VIH/sida se relacionaron
con: hiperactividad (74%), dificultades del aprendizaje (43%), ansiedad (30%).
En la adolescencia predominé la tristeza en 80% (p < 0,000), asociado a la
adquisicion de la infeccion a través de las relaciones sexuales. Se organizé una
estrategia de cambio que se dirigi0 tres aspectos fundamentales: 1. La
capacitacion de especialistas en salud mental en el manejo de los trastornos
prevalentes en nifios afectados por el VIH/sida; 2. Organizacion vy
fortalecimiento de un grupo multidisciplinario con potencialidad para la
intervencion integral de los niflos y sus familias, y 3. Brindd atencion
psicologica especializada donde se considerd necesario, y se realizaron
intervenciones en el area familiar y escolar derivadas de la evaluacién en los
nifos afectados. Podemos concluir que el trabajo brinda un marco teérico-
metodoldgico y practico a las estrategias de atencion en nifios, nifias y
adolescentes cubanos afectado por el VIH/sida, que tiene en cuenta las
multiples dimensiones de la enfermedad.

COMUNICACION CORTA
ANTECEDENTES Y JUSTIFICACION

El tratamiento antirretroviral ha supuesto un cambio radical en la evolucion de
los pacientes infectados por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH);

transformando la evolucién clinica de la enfermedad, de ser una enfermedad
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mortal a corto plazo en una elevada proporcion de casos, a seguir una
evolucion cronica. Lo que plantea nuevos retos frente a la infeccion por el virus
y las complicaciones asociadas a la terapéutica en la edad pediatrica.

Existen evidencias que reconocen que la infeccién por el VIH se asocia con un
riesgo mayor de alteraciones del Sistema Nervioso Central, considerandose que
entre un 15% y un 25% de los niflos/as podian presentar un dafio severo y a
menudo manifestaciones progresivas de lesion. [1] En ausencia del tratamiento
antirretroviral (ARV) la encefalopatia asociada al VIH se presenta
frecuentemente antes del afio de vida, comprometiendo el neurodesarrollo y la
calidad de vida de los nifios y nifias. Estudios de seguimiento en cohortes de
infectados por transmisibn madre-hijo han demostrado que el déficit
neurocognitivo puede presentar un curso variable, teniendo en cuenta el estado
inmunologico del paciente y se modifica favorablemente con el uso del
tratamiento. [2-6] Cuba cuenta con una estrategia de respuesta al VIH/sida,
con un enfoque integral, que garantiza y protege los derechos de las personas
con VIH/sida. ElI Programa de Prevencion y Control del VIH/sida en Cuba,
incorpor6 desde el afio 1986 medidas profilacticas para la trasmision madre-hijo
lo cual ha hecho posible mantener tasas de infeccion bajas.[7-10] Hasta
diciembre del 2013 se diagnosticaron 46/19,781 (tasa 0,23%) casos de VIH en
Cuba en niflos-nifias adquirido por esta via.[11] Este logro en la prevencion de
la infeccion fue reconocido, declarandose a Cuba como el primer pais en el
mundo en demostrar que se puede eliminar la transmisidn por via materna,
certificado el 30 de junio del

2015 por las Organizaciones Panamericana y Mundial de la
Salud.

Para Cuba el enriquecer y perfeccionar las practicas en el manejo integral y
multidisciplinario de la atencién al paciente VIH/sida en edad pediatrica que
incorpore elementos de promocion y prevencion de los trastornos
neuropsicolégicos puede contribuir al aumento sostenible de la calidad de vida.
Aportando al cumplimiento de la estrategia 90-90-90, meta propuesta por
el Programa Nacional de prevencion y Control del VIH/sida para los préximos
afos.[12,13]
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PRINCIPALES
RESULTADOS

Se compendian los resultados de cuatro estudios observacionales que
se dirigieron a la identificacion del problema y el abordaje préctico integral de los
ninos, niflas y adolescentes, y las familias afectados por la epidemia de VIH en
Cuba. Todos los estudios fueron realizados en el servicio especializado de
atencion a los pacientes en edad pediatrica que viven con VIH/sida del Instituto
de Medicina Tropical Pedro Kouri.

Estudio 1. Introduccién: La atencién integral al paciente pediatrico que vive con
el VIH se convierte en un reto para alcanzar un aumento sostenible en la
calidad de vida. Objetivos: Identificar las caracteristicas clinicas y psicologicas
de los nifios cubanos VIH/sida segun vias de infeccion por el VIH y describir los
aspectos psicosociales de los padres y las familias de nifios cubanos.
Métodos: Se realizé un estudio observacional de la cohorte de los pacientes
pediatricos infectados por el VIH desde 1986 hasta esa fecha entre los meses
de septiembre de 2007 a febrero de 2008. Se revisaron las historias clinicas y
se realizaron entrevistas a pacientes vivos y sus familiares. Resultados.
Predomind la transmision madre-hijo (75%), el sexo femenino (60,0%) y el
grupo de edad 5 a 14 (45,0%). Se encontraron sintomas y signos como
las micro-adenopatias cervicales e inguinales (77,5%), la palidez cutaneo
mucosa, la hepato-esplenomegalia y la piodermitis en 35% respectivamente.
Se entrevistaron 29 pacientes vivos, donde la hiperactividad 27 (93,1%) y la
ansiedad 25 (86,2%) fueron sintomas mas importantes. Las familias
incompletas, donde la madre es la principal cuidadora, caracterizaron el
ambiente familiar. Conclusiones: La caracterizaciéon clinica y psicosocial de los
nifos, nifias y adolescente infectado por el VIH reafirman la necesaria la
intervencion integral de la enfermedad. Las brechas identificadas en la
evaluacion e intervencion deben ser abordadas.

Estudio 2. Introduccién. En los ultimos afios se han producido prometedores
avances en las iniciativas mundiales para abordar la epidemia de sida,
con acceso a programas eficaces de tratamiento. Sin embargo, la no

adherencia al tratamiento antirretroviral, es un problema en las edades
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pediatricas. Objetivo. Explorar la adherencia al tratamiento antirretroviral en
nifios y adolescentes que viven con VIH/SIDA y examinar su relacion
con factores psicosociales, individuales y de la terapia. Métodos. Se hizo un
estudio cualitativo con 21 cuidadores de nifios, nifias y adolescentes que
viven con VIH/sida entre los meses de septiembre a diciembre del 2010. Se
realizaron entrevistas en profundidad para evaluar la adherencia y se
examinaron factores psicosociales, individuales de los nifios o adolescentes y
del tratamiento. Se obtuvieron variables sociodemograficas, relacionadas con la
enfermedad, estado inmunoldgico y el tratamiento y se hicieron comparaciones
de acuerdo al grupo de edad y la adherencia a los antirretrovirales reportada por
el cuidador. Resultados. De los 21 cuidadores entrevistados reportaron
adherencia adecuada en 17(80%). La no adherencia se relacion6
fundamentalmente con factores psicosociales como la responsabilidad adquirida
ante la enfermedad en el cuidador, la presencia de sintomas psicolégicos no
tratados en el cuidador, las dificultades percibidas en el apoyo familiar, la edad
del menor y el otorgar responsabilidades en el tratamiento sin tomar en cuenta
la madurez psicolégica del nifio. Conclusiones. El estudio encontré0 una
adherencia a las ARV alta. Se ratificé el papel del cuidador y de la familia como
elementos fundamentales para el éxito de la terapéutica en estas edades. Estos
factores identificados ofrecen un marco de actuacion para la evaluacion y la
intervencion especializada.

Estudio 3. Introduccién. El diagnéstico de VIH, como la de cualquier otra
cronica enfermedad, altera la dinamica familiar. A pesar de que toda la
familia esta afectada, por lo general s6lo un miembro es el cuidador principal
de la persona enferma. Los nifios, niflas y adolescentes con VIH/sida
necesitan atencion de acuerdo con sus necesidades fisicas, psicologicas y
sociales, lo que requiere cuidadores responsables que mantienen una
adecuada salud fisica y mental. Objetivo: Describir las caracteristicas generales
de salud mental de los cuidadores primarios de nifios, nifias y adolescentes
cubanos con diagnostico de VIH/ sida. Métodos. Se realiz6 un estudio
cualitativo descriptivo entre noviembre 2009 hasta marzo de 2010. Cumplieron
los criterios de inclusion 26 cuidadores primarios y 13 participaron. Se les

5



Revista Anales de la Academia de Ciencias de Cuba Vol. 7 No. 1

realizO una evaluacion en profundidad que abarcé la exploracion
psicoldgica de la salud mental mediante el uso de la entrevista clinica, examen
psiquiatrico, observaciéon directa y se aplicaron test psicométricos
especificos que evaluaron la presencia de ansiedad y/o depresion en
los cuidadores estudiados. Resultados. La mayoria de los cuidadores fueron
mujeres, infectadas con el VIH/sida, sin empleo y sin pareja. Se constataron
sintomas de ansiedad, pero no diagndsticos psiquiatricos clinicos. Dentro del
area personal hallamos que los conflictos fundamentales se encuentran alrededor
de la familia, pues ocho cuidadores asi lo describen. Otros de los conflictos
importantes fue el relacionado con la infeccion por el VIH/sida mencionandolo
7/10 cuidadores infectados. El estudio del grupo informd de insatisfaccién con
el funcionamiento familiar y en las relaciones sociales, asi como los problemas
relacionados con el VIH y pobres perspectivas de empleo. Conclusiones. Los
cuidadores estudiados describen complejas dinamicas intra e interpersonales
influenciadas por su infeccién por el VIH. El estado de salud mental, evaluado a
través de una combinacion de procedimientos objetivos y subjetivos revela una
realidad que reafirma la necesidad de un enfoque mas integral y eficaz para el
abordaje de la salud de los cuidadores que garantice la integracion de la
atencién de la salud fisica y mental.

Estudio 4. Introduccion. El tratamiento antiretroviral marc6 un cambio en la
evolucion de la infeccion por VIH, planteandose nuevos retos que mejoren la
calidad de vida en las edades pediatricas. Objetivos: Identificar aspectos
psicosociales en nifio, nifias y adolescente que adquirieron la infeccién por VIH,
y describir la co-morbilidad psiquiatrica presente en el grupo estudiado.
Métodos: Se realiz6 un estudio observacional de la cohorte de nifios, nifias y
adolescentes que viven con VIH, entre los meses de febrero y julio de 2008. Se
realizaron entrevistas a familiares, examen directo del participante y la
aplicacién de instrumentos especificos para cada edad. Se evaluaron 23 nifios,
nifas y adolescentes entre los 3 y 17 afos, predomino el sexo femenino con 13
(56,5%) y las edades entre los 6-11 afios con 10 (43,5%) nifios, mas del 50% de
los cuales se encontraban en los primeros afios de escolarizaciéon, 16 (69,5%)
infectados por trasmision madre-hijo y 7 (30,5%) por otras vias. Los escolares
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infectados por via materna fueron los que mayor sintomatologia aportaron, la
hiperactividad (57,1%), la ansiedad (42,8%) y las dificultades en el aprendizaje
(14,2%), fueron los sintomas mas frecuentes. Fue posible realizar algun
diagnostico en 11/23 de los nifios, niflas y adolescentes estudiados. El
diagnostico de trastorno hipercinético (13,0%) fue el mas importante en la etapa
escolar, mientras que el trastorno de adaptacion depresivo lo fue en la
adolescencia (8,6%). Conclusiones. El estudio permiti6 la caracterizacion
neuropsicologica de los nifios, nifias y adolescentes estudiados, teniendo en
cuenta las vias de transmision, el momento evolutivo de la enfermedad y

describir la co-morbilidad psiquiatrica asociada.

CONCLUSIONES GENERALES

El trabajo contribuyd con elementos novedosos a la evaluacion del
paciente pediatrico infectado por el VIH en Cuba en cuanto a
caracteristicas  clinicas, psicosociales, salud mental de los cuidadores y
adherencia al ARV, desde la vision de un grupo multidisciplinario que
vincula la asistencia de especialista en pediatria y en salud mental. El
trabajo aporta evidencias tedrico-practicas a las estrategias de atencion que
son referencia nacional en el abordaje de las acciones de trabajo de la

Linea de Apoyo a Personas que viven con VIH.
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Impacto cientifico

9O Permitio la caracterizacion neuropsicoldgica y de factores psicosociales;
y a su vez se realiz6 un estudio de morbilidad asociada de los nifios
VIH/sida en Cuba, que incluyo la casuistica completa de nifios.

O Identifica los factores que afectan la adherencia al TARV en nifios
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cubanos; estableciendo el fundamento para modificaciones en el manejo
terapéutico y psicosocial.

Ofrece evidencias empiricas para el disefio de estrategias dirigidas a la
familia y cuidadores de los nifios afectados por el VIH/sida.

Valor préactico

8]

9

Propone un modelo de atencién integral que puede ser incorporado
como parte del programa en los servicios descentralizados de atencion a
personas viviendo con VIH/sida en las diferentes provincias del pais.
Utilidad para la elaboracion de planes y acciones de trabajo de la Linea
de Apoyo a PVVIH en las comunidades donde brindan servicio.

Incorpora la metodologia de investigacion cualitativa como una
herramienta util para comprender la problematica de la infeccion por
VIH/sida en la edad pediatrica.

Ofrece una metodologia estandarizada (instrumentos psicomeétricos)
empleada en la evaluacion de la salud mental de los nifios y
adolescentes afectados por el VIH/sida y sus cuidadores la que sirve
como marco de referencia.

Valor social

8]

8]

9

Fortalecidé la atencion integral del paciente pediatrico que vive con
VIH/sida.

Garantizo la evaluacion y la intervencion oportuna de especialistas en
salud mental en la atencién a nifios y adolescentes afectados por el
VIH/sida y sus familias.

Formacion de capacidades y habilidades en el diagnéstico e intervencion
psicosocial dentro de los profesionales de salud vinculados a la atencion
médica.
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