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RESUMEN

Objetivo: Comprender el significado de experimentar el proceso de revelacion del diagnéstico de HIV/sida
en lainfancia. Método: Se utilizé como referencial metodolégico la Teoria Fundamentada en los Datos (TFD)
y como referencial tedrico el Interaccionismo Simbdlico, en los meses de junio a diciembre de 2012. Los
individuos fueron trece ninos y/o adolescentes que fueron informados sobre el diagnéstico de HIV/sidaen la
infancia. Resultados: Es evidente la percepcion del nifio sobre la condicion de portadora de una enfermedad
crénica, descubriendo solo o por alguna complicaciéon de salud. Conclusion: La revelacién del HIV/sida
es un proceso singular, dindmico e interactivo, que no tiene un momento exacto, por mas que los nifos
demuestren que esta interaccion deba suceder en la infancia y/o en el momento de sus dudas y preguntas.

Descriptores: Diagnostico; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; HIV; Nino; Adolescente; Cuidados
de Enfermeria.
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INTRODUCCION

El Sindrome de la Inmunodeficiencia
Adquirida (sida) es, mundialmente, un pro-
blema de salud publica. Desde el surgimiento,
en 1980, presenta una difusiéon gradual vy,
cuanto a los modos de transmisién do Virus
da Inmunodeficiencia Humana (HIV), revela
un perfil epidemiolégico modificado . La
epidemia puede ser analizada con base en la
notificacion de los casos. En Brasil, desde 1980
hasta junio de 2014, 491.747 (65,0%) casos en
hombres y 265.251 (35,0%) en mujeres fueron
notificados. Del total, los casos en las regiones
Sudeste y Sur corresponden a 54,4% y 20,0%,
respectivamente. Rio Grande del Sur presenta
una de las mayores tasas en menores de cinco
anos:en 2013, hubo 6,2 casos para cada 100 mil
habitantes y adultos, una tasa con 41,3 casos
para cada 100 mil habitantes ™. El sida es una
enfermedad crdénica, con nuevas perspectivas
de salud, o sea, de futuro, como la transicion
de lainfancia para la adolescencia de los nifios
gue tienen HIV/sida por transmision vertical @y
horizontal ", El sida en la infancia y en la ado-
lescencia representa un importante problema
de salud. La espera por el momento oportuno
de la revelacién, en muchos casos, acaba re-
sultando en la desconfianza y descubierta por
el nifo, por medio de la escucha de conversas
de la familia, en la escuela, en el servicio de
salud, o medios de comunicacién. No hablarles
sobre el diagnostico puede generar conflictos
en el niflo, como en la autonomia do cuidado,
en la escuela, al inicio da vida sexual, en la
adhesion al tratamiento 2. El momento mas
adecuado para contar sobre la enfermedad ha
sido motivo de preocupacién de profesionales
de la salud y familiares. A partir de la realidad
experimentada por el nifio, se cuestiona: jcomo
fue el proceso de la revelacién del diagnéstico
del HIV/sida en la infancia? Y como objetivo:

comprender el significado de experimentar el
proceso de revelacién del diagnoéstico de HIV/
sida en la infancia.

METODO

Estudio cualitativo apoyado en el Inte-
raccionismo Simbdlico - IS®), como referencial
tedrico, y la Grounded Theory, como referencial
metodoldgico®. El escenario del estudio fue
la clinica de enfermedades infecciosas de un
hospital universitario de Rio Grande del Sur,
Brasil. Participaron 13 nifios en edad escolar y
adolescentes entre 11 a 16 afios, que tuvieron
la revelacion de su diagndstico entre los 05y 12
anos incompletos, los cueles habian sido infor-
mados en lainfancia. Las entrevistas fueron con-
ducidas por las cuestiones orientadoras: ;COmo
fue para usted saber que tiene una enfermedad?
;Qué sinti6 usted cuando se enter6 que tiene
una enfermedad? Los datos fueron colectados y
analizados de forma sistematica y comparativa,
como se recomienda a la Grounded Theory®,
en el periodo de agosto a diciembre de 2012,
después de la aprobacion del Comité de Eticaen
Pesquisa de la Universidad Federal de Sao Paulo
sobre el n° 60692 de 13/08/2012.

RESULTADOS

Los resultados demostraron la percepcion
del niflo sobre la condicién de tener una enfer-
medad crénica, que acaba descubriendo sola o,
aun, por la necesidad de adherir al tratamiento.
La revelacion de ese diagnéstico debe suceder
deformasingulary procesal, con la aparicion de
pregunta, sin embargo cuanto mds temprano
posible, pues mas facil sera su adaptacion. Ade-
mas, con el avanzar del tiempo, mas compleja
serd su aceptacion, en especial en la fase de la
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adolescencia en razén de los conflictos inheren-
tes a la edad.

DISCUSION

Diversas situaciones pueden desencadenar
el inicio de la revelacion del diagnéstico del HIV/
sida para el niflo, como los medios de comunica-
cién y el ambiente escolar. El acompahamiento
permanente y frecuente de su condicién de
salud, consultas, exdmenes y medicamentos,
también contribuye para que el nifo desconfie
y cuestione sobre lo que estd sucediendo. Enfer-
medades oportunistas, que implican tratamien-
to y hospitalizacién, culminan en la busqueda
por explicaciones. Algunas familias “* optan por
no revelar el diagnéstico del HIV/sida por juzgar
no haber madurez del niho y como modo de
proteccién a los preconceptos.

CONCLUSION

La revelacion del diagnostico del HIV/sida
en la infancia es un proceso que requiere dis-
cusiones y entendimientos desde los primeros
cuestionamientos del nifo. Los datos de la pes-
quisa mostraron que no existe protocolo o receta
enrelacién alarevelacién del diagnéstico, pues
cada una reacciona de forma singular, a partir
de la historia de vida, de valores y conductas
familiares, bien como factores inherentes a su
propio desarrollo. El hecho de convivir con una
enfermedad sobre la cual no le es aconsejado/
permitido preguntar y ni recibir explicaciones

puede favorecer el desarrollo de conceptos/pre-
conceptos equivocados, ademas del sufrimiento
de percibir que algo estd sucediendo sobre lo
que no puede hablar y ni preguntar, pues si lo
hago provocara dolor a la familia. La revelacién
del diagnéstico es un proceso complejo que
necesita ser permeado por el didlogo, por las
interacciones y por el vinculo entre familia y
profesionales de la salud. Los nifios demostraron
quelanorevelacion precoz del diagnéstico pue-
de traer consecuencias negativas, en especial, en
la fase de la adolescencia.
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