Wy,
&

Articulo Original

s4rc] vim/sioa

IS

“Mi Dragon Dormido”, herramienta terapéutica y psicoeducativa para
la revelacion del diagndstico de VIH/SIDA a nifios y prevencion del

estigma social

“Mi Dragon Dormido” (“My Sleeping Dragon”), therapeutic and psychoeducational tool
for the HIV/AIDS diagnosis disclosure to children and prevention of social stigma

Yolima Alarcén-Vasquez!, Ana M. Trejos-Herrera®" y Marly J. Bahamén?®

"Facultad de Ciencias Juridicas y Sociales, Universidad Simén Bolivar, Barranquilla, Colombia. http://orcid.org/0000-0001-6357-8908.
’Departamento de psicologfa, Universidad del Norte, Barranquilla, Colombia. https://orcid.org/0000-0002-2658-6535.
3Facultad de Ciencias Juridicas y Sociales, Universidad Simén Bolivar, Barranquilla, Colombia. http://orcid.org/0000-0003-2528-994X.

Los autores declaran no tener conflicto de intereses
Fuente de Financiamiento: Direccion de Investigacion de la Universidad del Norte.

Recibido: 28 de abril de 2021 / Aceptado: 6 de julio de 2021

Resumen

Introduccion: La Organizacion Mundial de la Salud y la Académica
Americana de Pediatria sugieren revelar el diagnostico de VIH a ni-
flos. Sin embargo, esto no es una practica consolidada en Colombia; a
menudo esto ocurre porque los cuidadores no tienen una metodologia
adecuada para llevar a cabo este proceso. Objetivo: Se presenta la
evaluacion de la eficacia de la historia “Mi Dragoén Dormido” para
el proceso de educacion y revelacion del diagnostico de VIH/SIDA a
nifios. Método.: Mediante muestreo no probabilistico intencional; se
administraron entrevistas semiestructuradas a 40 niflos, seropositivos
(n = 20) y seronegativos (n = 20) para VIH/SIDA. Se trat6 de un
estudio cualitativo y disefio sistematico. Se realizo analisis cualita-
tivo mediante el software NVivo 10 con codificacion tipo Nodos de
Arbol. Resultados: Los datos cualitativos aportaron aproximaciones
necesarias para mejorar el contenido y el disefio de la herramienta e
indicaron que refleja la realidad de los nifios y permite identificar te-
mores y preguntas frecuentes frente a la condicion cronica de salud del
VIH. Conclusiones: Estos resultados aportan informacion importante
a considerar en el proceso de revelacion del diagndstico y su manejo
por parte del personal de salud.

Palabras clave: VIH; diagndstico; nifios; revelacion de diagnos-
tico; psicoeducacion.
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Abstract

Background: The World Health Organization and the American
Academy of Pediatrics suggest disclose the HIV diagnosis to children.
However, the disclosure of HIV/AIDS diagnosis to children and
adolescents, it is not a consolidated practice in Colombia, often this
occurs because caregivers do not have an adequate methodology to
carry out this process. Aim: We present the efficiency components
validation of “Mi dragon Dormido” history in the educational process
and revelation of AIDS diagnosis to boys and girls. Method: By means
of purposive non-probability sampling, semi-structured interviews
were conducted with 40 children, with an equal number of children
who were seropositive (n = 20) and seronegative (n = 20) for HIV/
AIDS. A qualitative study with the approach of grounded theory and
systematic design was conducted. We conducted the qualitative study
through the NVivo software, with the codification type being Tree
Nodes. Results: The qualitative data provided necessary approxima-
tions to improve the content and design of the tool and showed that
it reflects the reality of children and allows them to identify frequent
fears and questions regarding to chronic health condition of HIV.
Conclusions: These results provide important information to be
considered in the process of diagnosis revelation and its management
by health personnel.

Keywords: HIV; diagnosis; children; disclosure; psychoeducation.

Rev Chilena Infectol 2021; 38 (4): 540-547


http://orcid.org/0000-0001-6357-8908
https://orcid.org/0000-0002-2658-6535
http://orcid.org/0000-0003-2528-994X

Articulo Original

Introduccion

ese a las recomendaciones de la Organizacion

Mundial de la Salud' y la Academia Americana de

Pediatria’ relacionadas con revelar el diagndstico
de VIH a nifos en su etapa escolar, tomando en conside-
racion sus numerosos beneficios en la adherencia a los
medicamentos y la salud psicolodgica, la revelacion del
diagnostico de VIH/SIDA a nifios y adolescentes, no es
una practica consolidada en Colombia y otros paises. La
vivencia de la infeccion por VIH y el SIDA no es ajena a
los prejuicios y a la discriminacion; por eso es relevante
planificar el momento y seleccionar las personas que
hablaran a nifios y adolescentes sobre la enfermedad, ya
que esto implica dar a conocer y proporcionar informa-
cion prioritaria con su condicion clinica. Tema que toma
relevancia si se tiene en cuenta que de acuerdo con la
ONUSIDA?, en el 2014 se produjeron en América Latina
2.000 nuevas infecciones por el VIH en nifios.

Estudios revisados indican que los niflos seropositi-
vos para VIH/SIDA estan expuestos a diversas razones
relacionadas al ocultamiento del diagndstico: temor
que la comunicacion del diagnostico pueda causar dafio
psicoldgico, estrés o angustia emocional, temor a que el
nifio revele el diagnostico a otras personas y exponerlos
a situaciones de discriminacion, la edad insuficiente,
considerando al nifilo muy joven para conocer el diag-
nostico, el sentimiento de culpabilidad de los padres por
haber transmitido el diagndstico, falta de conocimiento
de como revelar el diagnostico por parte de los padres
y/o cuidadores* .

Profesionales de la salud, padres y/o cuidadores tien-
den a postergar la entrega del diagnostico de VIH a los
nifos no sdlo por las razones expresadas anteriormente,
sino, también porque no disponen de una metodologia
adecuada para llevar a cabo este proceso, y evitan
explicarle el diagnoéstico al nifio, o le mencionan otros
diagndsticos menos severos, es sostenida por el principio
bioético de la No Maleficencia, lo cual termina causando
daio al nifio!'>!4,

La historia o herramienta “Mi Dragon Dormido™'®
pretende ser una opcion ludica, adecuada al nivel de
desarrollo cognitivo de nifios bajo 15 afos de edad para
comprender, asimilar y aceptar el diagndstico de VIH/
SIDA informandolo de una manera ludica utilizando la
metafora del dragon, el cual representa el virus del VIH.
Esta herramienta seria complementaria al Modelo Clinico
“DIRE”, el cual demostrd eficacia en la normalizacion
del ajuste psicologico y mantenimiento del cumplimiento
terapéutico en poblacion infantil afectada con la infeccion
por VIH/SIDA! y, busca que el nifio con infeccion por
VIH se identifique con el personaje principal debido
a que éste atraviesa por experiencias muy similares a
las de cualquier nifio diagnosticado con esta condicion
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cronica de salud. Ademas, para los nifios seronegativos
para VIH/SIDA la herramienta pretende educar en los
conceptos basicos de la misma y generar sensibilidad,
mayor comprension y percepcion de apoyo social hacia
las personas que han recibido este diagndstico.

El objetivo de este estudio fue realizar una validacion
técnica y con poblacion de la herramienta de apoyo “Mi
Dragdén Dormido” y asi poder determinar si la herramienta
es atractiva, comprensible y si favorece el involucramien-
to, aceptacion e induccion a la accion en nifos bajo 15
aflos de edad. De esta manera se pretendio desarrollar una
herramienta psicoeducativa que puede ser utilizada por
padres, cuidadores, profesionales de la salud y cuidado-
res de nifios y adolescentes con la condicion cronica de
salud de infeccion por VIH y, por otra parte, un aporte a
combatir la discriminacion asociada al estigma social de
esta condicion de salud.

Método

Diserio

Estudio cualitativo que utilizd6 procedimientos de
fundamentacion, contenido, recogida y analisis de
informacién propios del enfoque de teoria fundamen-
tada con disefo Sistematico'®. De acuerdo con esto, los
datos provenientes de las entrevistas con los nifos y
adolescentes seropositivos y seronegativos para VIH/
SIDA se categorizaron con codificacion abierta donde
se fragmento la informacion para conformar las catego-
rias descriptivas y luego se organizaron las categorias
resultantes en un modelo de interrelaciones (codificacion
axial) que permitié generar una categoria central que se
relaciond de manera sistematica con las demas (codifi-
cacion selectiva)'.

Participantes

Mediante muestreo no probabilistico intencional se
seleccionaron 20 nifos y adolescentes, con diagnostico
de infeccion por VIH/SIDA, cuyo criterio de inclusion
principal fue el conocimiento de su diagnodstico, perte-
necientes a seis instituciones prestadoras de servicios de
salud y, 20 nifios y adolescentes escolarizados sin diag-
ndstico de VIH/SIDA; ambos con edades comprendidas
entre los 6 y 17 anos de edad.

E1 65% de los participantes con edades comprendidas
entre los 12 y 14 afios de edad con una media de edad de
12 afios; 50% hombres, 50% mujeres. E1 85% de los niflos
pertenecen al régimen subsidiado de salud; 70% de ellos
han sido atendidos en una o dos instituciones prestadoras
de servicios de salud y 90% de ellos conoci¢ su diagnosti-
co a través del Modelo Clinico “DIRE”. Se entrevistaron
20 nifios y adolescentes seronegativos para VIH/SIDA,
con edades comprendidas entre 7 y 9 afios, 10 y 12 afios
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y entre 13y 15 afios, con un 30%, respectivamente, y una
media de edad de 11 afos; 60% eran del sexo femenino.

Consideraciones éticas

Se tuvieron en cuenta los aspectos éticos de la investi-
gacion con seres humanos considerados en la Resolucion
N° 008430 de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia
por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas
y administrativas para la investigacion en salud y, la Ley
1090 de 2006 o Ley del Psicologo en Colombia que com-
prende el secreto profesional, derecho a la no participacion
y retiro, consentimiento informado y la devolucion de
resultados. Se solicito firma del consentimiento informado
alos padres de los sujetos participantes por ser menores de
edad. Del mismo modo se solicito firma del asentimiento
informado para los menores de edad con la respectiva
explicacion verbal del proceso de investigacion.

Técnicas e instrumentos de recoleccion de la poblacion objetivo.

informacion

Con base en los criterios de la guia metodoldgica y
video de validacion de materiales IEC de UNICEF?, se
disefi6 una entrevista semiestructurada de 15 preguntas
para evaluar cinco componentes de eficacia: atraccion,
comprension, involucramiento, aceptacion e induccion
a la accion de la herramienta/historia “Mi Dragén Dor-

Se procedi6 inicialmente con la lectura de la herra-
mienta “Mi Dragon Dormido” en forma individual con los
nifios, nifias y adolescentes seropositivos y seronegativos
para la infeccion por VIH/SIDA. La herramienta fue
impresa en formato doble cara para facilitar la lectura,
tanto del entrevistador como del sujeto participante y,
posteriormente, se realizo la entrevista semiestructurada.

mido” (Tabla 1). Se finaliz6 con una pregunta abierta
para valorar la utilidad de la herramienta en procesos Meétodo de andlisis y procesamiento de los datos

de revelacion del diagndstico de VIH/SIDA a nifios y
adolescentes. La entrevista fue revisada y validada por
criterio de 10 jueces expertos en las areas de Psicologia

y Medicina.

Tabla 1. Entrevista semiestructurada de los componentes de eficacia

Componente 1. Evaluacién de la atraccién

Componente 2. Evaluacién de la comprension

Componente 3. Evaluacién del involucramiento

Componente 4. Evaluacién de la aceptacion

Componente 5. Evaluacién de la induccion a la accién

10.
11.
12.

13
14
15

. ¢Cuél fue tu personaje favorito en esta historia y por qué?
. {Cudl imagen te gusté mas y por qué?
. {Qué opinas del Dragén Dormido?

. {Qué entiendes por la expresién “Mi Dragén Dormido?
. ¢Qué aprendiste de esta historia? / {Cuél es el mensaje de esta historia?
. {Qué palabras o situaciones no entendiste?

. £Como te sentiste al escuchar la historia y por qué?
. {Qué le dirfas a Alejandra sobre la enfermedad del VIH?
. ¢Qué crees que pasa después con Alejandra?

¢Qué no te gusto de la historia y por qué?

¢Hubo algo que te molestara de las imagenes y por qué?

{Piensas que esta historia podria ser utilizada en una clase de ciencias? / {Seria agradable o desagradable
usarla en la clase de ciencias?

. (Consideras que la historia propone algtin cambio en el comportamiento de los nifios? ¢Cudl?
. ¢Qué reflexion u opinién puede tener un nino cuando termine de leer esta historia?
. (Es posible que algtn nifio ponga en practica algo que le haya ensefado la historia? ¢Qué harfa ese nifio?
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La validacion de la atraccion consistio en averiguar
si la herramienta llama la atencion en cuanto a colores,
disefio y formato, identificar el personaje e imagen
favorita de la historia y ademas conocer cual es la defi-
nicioén que los nifios y nifias otorgan a la expresion “Mi
Dragén Dormido”. La validacion de comprension intentd
identificar si quedan claros los contenidos y mensajes
de la herramienta. La validacion del involucramiento
busco determinar si favorece la identificacion con lo que
proponen los mensajes y las imagenes. La validacion
de la aceptacion permitié determinar si el publico obje-
tivo acepta las propuestas o acciones contenidas en los
mensajes, ademas de confirmar que nada genere alguna
indisposicion en la poblacion objetivo y la aceptacion
plena del enfoque, los contenidos y el lenguaje utilizado.
Finalmente, la validacion de la induccion a la accion
buscd comprobar si el cambio de comportamiento o
actitud propuesto es identificado y posible de lograr en

Las informaciones obtenidas en las entrevistas con
los nifios y adolescentes fueron sometidas a analisis
cualitativo, con apoyo del software Nvivo 10. Se inicio
un proceso de codificacion a través de Nodos; los cuales
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son recipientes para las codificaciones que permitieron
recopilar material relacionado en un lugar, de modo que
se pueden buscar patrones e ideas emergentes.

Para el procedimiento se empled una codificacion
tipo Nodos de Arbol, donde los nodos principales que
surgieron de los componentes de eficacia propuestos
por UNICEF?, agruparon otros nodos secundarios que
representan las categorias de cada uno de los cinco com-
ponentes y, éstos a su vez, agrupan otros nodos terciarios
que representan las subcategorias. Los nodos terciarios o
subcategorias emergieron tras realizar una codificacion
abierta donde se identificaron las unidades de analisis
que emergieron de la lectura detallada de las entrevistas
y de la comparacion constante de las unidades de analisis.
Conforme fue avanzado el proceso de codificacion se
revisaron nuevos segmentos de datos y los anteriores
segmentos para continuar conectando conceptualmente
las unidades de analisis, generando mas categorias o
consolidando las anteriores. Los segmentos de datos que
compartian naturaleza, significado y caracteristicas se
asignaron en el mismo nodo.

Resultados

Validacion de la atraccion

Para la mayoria de los nifios y adolescentes entrevista-
dos el personaje favorito fue “Alejandra”, la protagonista
debido a su capacidad de resiliencia frente a las situacio-
nes adversas de su diagnostico, resaltan la valentia de este
personaje, que sigue adelante a pesar de todo. El personaje
“David” ejemplifica para los nifios (as) el principio de la
igualdad y no discriminacion a los nifios afectados con
el VIH/SIDA (Tabla 2).

La mayoria de los nifios identificaron como su imagen
favorita la de los “Nifios jugando en el parque” debido

a que refleja el valor de la amistad y el principio de la
igualdad y a la no discriminacion. Un personaje clave para
los nifios con el diagnostico es la “Doctora Esperanza” y
un personaje clave para los nifios sin el diagnostico es la
“Abuela”, de ahi que las imagenes favoritas de los nifios
se centren en estos personajes (Tabla 2).

Los niflos seropositivos para VIH/SIDA identifican
claramente que el dragon representa la enfermedad o virus
del VIH y, puntualmente indican que es la medicacion lo
que lo mantiene dormido, controlado y que permite llevar
una vida normal. Los testimonios de los menores muestran
que han interiorizado la informacion que pretendia la
metafora del dragon dormido puesto que mencionan que
si el dragon despierta debido a la no toma de la medicacion
puede atacar las defensas, enfermar causando dafio y lle-
var al desarrollo del SIDA. Los nifios seronegativos para
VIH/SIDA opinan que el dragén dormido es una metéfora
que se usa para representar a la enfermedad o virus del
VIH para no causar un impacto emocional negativo a los
nifios con este diagnostico (Tabla 2).

Validacion de la comprension

Todos los nifos identificaron que el Dragéon Dormido
es una enfermedad o es el virus del VIH que esta escon-
dido, dormido o controlado con los medicamentos que
mantienen al virus pasivo. Para los niflos seronegativos
para VIH/SIDA es una forma sutil y suave de revelar el
diagnostico a un nifio (Tabla 3).

El mensaje o moraleja para los nifios seronegativos
para VIH/SIDA se relaciona con el principio de igualdad
o no discriminacion a los nifios con este diagndstico y
el aprendizaje de la capacidad de resiliencia. Ademas,
la herramienta demostro utilidad en el ambito de la
prevencion primaria del VIH. Se resalta que el término
inmunodeficiencia es dificil de comprender para algunos
nifios (Tabla 3).

VIH / SIDA

Tabla 2. Validacion del componente de atraccion

Categoria
Validacion de la atraccion

Personaje favorito

Imagen favorita

Dragén dormido

Ninos seropositivos para VIH/SIDA

Alejandra: resiliencia y adherencia terapéutica
Doctora Esperanza: principio bioético de beneficencia

David: principio de igualdad y no discriminacién.

“Nifos jugando en el parque”: Valor de la amistad

“Alejandra y la Doctora Esperanza”

Representa el virus del VIH y la medicacién lo mantiene dormido,
controlado y permite llevar una vida normal. Si el Dragén despierta
debido a la no toma de la medicacion, puede atacar las defensas,
enfermar causando dano y llevar al desarrollo del SIDA

Ninos seronegativos para VIH/SIDA

Alejandra: resiliencia

Abuela: caracteristicas de “abuelidad”

“Alejandra y su abuela llorando”: Proteccién y Apoyo Emocional

sus padres

David: principio de igualdad y no discriminacion

“Ninos jugando en el parque”: Valor de la amistad

Es una metéfora que se usa para representar al virus del VIH. Al-
gunos consideran que los nifios con VIH son victimas del error de

Rev Chilena Infectol 2021; 38 (4): 540-547
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Tabla 3. Validacion del componente de comprension

Categoria Ninos seropositivos para VIH/SIDA Ninos seronegativos para VIH/SIDA

Validacién de la comprension

Mensaje de la historia Importancia de la adherencia terapéutica Principio de igualdad o no discriminacion
Resiliencia Resiliencia
Confidencialidad de la informacion del diagnostico Adherencia terapéutica

Prevencién de la infeccion por VIH

Términos sin comprension Discriminacion Inmunodeficiencia
Inmunodeficiencia Formas de adquirir y no adquirir el VIH

Formas de adquirir y no adquirir el VIH

Tabla 4. Validacion del componente de involucramiento

Categoria Ninos seropositivos para VIH/SIDA Nifos seronegativos para VIH/SIDA
Validacion del Involucramiento

Sentimientos Sentimientos de normalidad e identificacion con el personaje  Motivacién de ayuda a nifios seropositivos para VIH, apren-
principal dieron la importancia de la igualdad y comprensién de la
enfermedad del VIH

Consejos para Alejandra Adherencia terapéutica Adherencia terapéutica
Resiliencia Resiliencia

Confidencialidad de la informacién del diagnéstico

Perspectiva de futuro para Alejandra Perspectiva positiva de futuro Perspectiva de futuro positiva

Validacion del involucramiento la madre al inicio de la historia y, por parte de la abuela
Los niflos manifestaron sentimientos de normalidad cuando el personaje principal empezo a realizar preguntas;
frente a la lectura de la historia. Los consejos se diri- en cambio para los nifios seronegativos para VIH/SIDA
gen basicamente hacia la adherencia terapéutica y a la  fue molesto, la revelacion llevada a cabo por la abuela y
capacidad de resiliencia como herramienta de defensa la doctora Esperanza (Tabla 5).
de la discriminacion. Los nifios tienen una perspectiva Todos los nifios consideraron que seria agradable y
de futuro positiva para el personaje de “Alejandra”; la manifestaron que estarian de acuerdo en que se utilizara
visualizan con bienestar general, la proyectan como una laherramienta “Mi Dragén Dormido” en clase de Biologia
joven universitaria que encuentra una cura para el SIDA, con el objeto de propiciar la igualdad y no discriminacion
cumpliendo sus suefios gracias a su adherencia terapéutica  hacia los nifios diagnosticados con infeccion por VIH/
y al apoyo emocional de su familia y amigos (Tabla 4).  SIDA. No obstante, algunos niflos y nifias seronegativos
para VIH/SIDA consideraron que debe ser empleada en
Validacion de la aceptacion clases de ética y valores para fomentar la reflexion acerca
La mayoria de los nifios (as) consideraron que las del tema de la discriminacion hacia las personas con
imagenes eran agradables, claras, acordes con la historia ~ diagndstico de infeccion por VIH (Tabla 5).
y permitian una mejor comprension de la misma. La
situacion e imagen mas molesta en la herramienta para  Validacion de la induccion a la accion
los nifos es la relacionada con la discriminacion de los Los niflos seropositivos para VIH/SIDA mencionaron
amigos y amigas de Alejandra por desconocimientoy falta  que los principales cambios de comportamiento o acti-
de educacion sobre el VIH/SIDA. Un hallazgo importante  tudes que se pueden generar a partir de la lectura de la
es que para los nifios seropositivos para VIH/SIDA fue herramienta “Mi Dragén Dormido” son: incremento de
molesto, en la narracion, la situacion del ocultamiento la adherencia terapéutica, prevencion de la trasmision
del diagnostico de infeccion por VIH/SIDA por parte de  de la enfermedad a través de la educacion en las vias
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Tabla 5. Validacion del componente de aceptacion

Categoria
Validacion de la aceptacion

Situaciones e imagenes molestas

Uso de la historia en clases

Ninos seropositivos para VIH/SIDA

Discriminacion de los amigos y amigas de Alejandra

Ocultamiento del diagnéstico por parte de la madre y
de la abuela

Se podria usar en clase de Biologia

Ninos seronegativos para VIH/SIDA

Discriminacion de los amigos y amigas de Alejandra

La revelacion llevada a cabo por la abuela y la doctora
Esperanza

Se podria usar en clases de Biologia y también de Etica y
Valores

Tabla 6. Validacion del componente de induccién a la accion

Categoria

Nifnos seropositivos para VIH/SIDA

Validacion de la Induccién a la Accién

Cambio de comportamiento o actitud

Incremento de la adherencia terapéutica

Prevencion de la trasmision de la enfermedad

Guardar confidencialidad del diagnéstico para evitar la

discriminacion

Importancia de la aceptacién del diagnéstico para favorecer

el ajuste psicolégico

Nifos seronegativos para VIH/SIDA

Aprendizaje de la igualdad y no discriminacién a personas

con diagndstico de infeccion por VIH/SIDA

La aceptacion del diagnéstico por parte del nifio afectado

para favorecer su ajuste psicolégico

Fomento de la adherencia terapéutica en estos nifos

de transmision del VIH, guardar confidencialidad del
diagnostico para evitar la discriminacion y la importancia
de la aceptacion del diagnoéstico para favorecer el ajuste
psicologico. Los niflos seronegativos para VIH/SIDA
resaltaron que los principales cambios de comportamiento
o actitudes que se pueden generar a partir de la lectura
de la herramienta son el aprendizaje de la igualdad y no
discriminacion a personas con diagnostico de infeccion
por VIH/SIDA (Tabla 6).

Todos los nifios consideraron que la herramienta “Mi
Dragén Dormido” es ttil para llevar a cabo el proceso
de revelacion del diagndstico a nifios menores de 15
anos. Adicionalmente, de acuerdo con sus testimonios,
esta herramienta pudiera facilitar el aprendizaje sobre
la enfermedad y fomentar la capacidad de resiliencia en
estos nifios.

Discusion

Una de las tareas més dificiles para los profesionales
de la salud, padres y/o cuidadores es determinar cuando y
como se le hablara del diagndstico de infeccion por VIH/
SIDA a un nifio. En la espera del “momento oportuno”
para la revelacion, un niflo puede alcanzar la adolescencia
media y tardia sin aun tener conocimiento de su condicion;
en muchos casos, esta espera traec como consecuencia que
el nifio conozca su diagnostico en formas inadecuadas,
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lo que termina perjudicando el ajuste psicologico y la
adherencia terapéutica del menor'®!2, La no revelacion
del diagnoéstico también puede generar sentimientos de
desconfianza del nucleo familiar y del equipo médico
tratante®!.

Las razones por las cuales se opta por no revelar el
diagnostico de infeccion por VIH/SIDA a un nifio refle-
jan cuan dificil y variado puede ser el impacto de esta
enfermedad al interior del ntcleo familiar. Al fallecer
los padres a causa del VIH/SIDA, la familia extendida
que decide cuidar a un nifio con este diagndstico, sufre
un gran impacto al asumir esta responsabilidad debido a
la pena y dolor del nifio infectado por el virus, temor al
estigma y, en general, la carga econémica por las visitas
frecuentes al hospital®.

La herramienta “Mi Dragéon Dormido” demostro
eficacia para explicar a los nifios su situacion de seropo-
sitividad para VIH, debido a que facilita la identificacion
del personaje principal con la propia realidad del paciente.
Ademas, la historia permite que profesionales de la salud
puedan desarrollar una estrategia de comunicacion tera-
péutica con los menores a través de un lenguaje sencillo y
adaptado a las necesidades de los mismos. Adicionalmen-
te, es una herramienta valida para apoyar en la resolucion
de preguntas dificiles frente al manejo de esta condicion
cronica de salud. También esta herramienta puede ser
utilizada con ninos que no presenten el diagndstico de
infeccion por VIH para favorecer estrategias preventivas,
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el conocimiento de qué es y qué no es el VIH y favorecer
comportamientos de aceptacion a la poblacion seroposi-
tiva para VIH. Esta puede considerarse una herramienta
complementaria al Modelo Clinico “DIRE”, cuyo objetivo
principal es favorecer el ajuste psicologico y la adherencia
terapéutica de nifios y adolescentes bajol7 afios de edad
diagnosticados con infeccion por VIH/SIDA a través de
16 sesiones clinico-educativas, que involucran tanto la
participacion del nifio o adolescente como de su cuidador
principal y, procesos ludicos, que buscan prepararlos para
que asimilen la enfermedad y facilitar la comprension
del diagnostico.

Con la validacion de este material de apoyo se pretende
reforzar las intervenciones que realizan profesionales de la
salud, padres y/o cuidadores y educadores para el proceso
de revelacion y educacion del diagnostico de infeccion
por VIH/SIDA a pacientes bajo 15 afios de edad. En
general, tanto los profesionales de la salud, cuidadores y
nifios aceptaron la herramienta, en cuanto a sus colores,

imagenes, temas tratados, acciones e identificacion de
imagenes; ademas, dieron aportes importantes para la
posible utilizacion de la herramienta no s6lo con poblacion
diagnosticada con el VIH sino también con nifios sin el
diagnostico. En este sentido, la herramienta demostro
utilidad para propiciar una reflexion del principio de
la igualdad y no discriminaciéon a los pacientes con
infeccién por VIH/SIDA. Es bien sabido que los nifios
aprenden lo que escuchan en el hogar y en el colegio; por
lo tanto, padres de familia y docentes pueden utilizar esta
herramienta para trabajar los prejuicios y temores hacia
las personas con este diagnoéstico a fin de que puedan
generar procesos de educacion a los nifos y mostrarles
la manera correcta de tratar a las personas con infeccion
por VIH y asi aprender a convivir con ellas en ambientes
libres de estigma y discriminacion por su condicion. A
futuro, esperamos desarrollar otras herramientas de apoyo
similares a ésta que faciliten el trabajo que se realiza con
esta poblacion afectada por el VIH/SIDA.
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MI PRIMER VIAJE AL ESPACIO*

Primer dia en el espacio y no estoy seguro si las personas que viajan junto a mi sonrien o no, al menos yo,
si lo hago. A veces pienso que tienen miedo y ansiedad, de no saber si algiin dia volveran a pisar la tierra,
abrazar a sus familias y verlos al rostro; de ser asi los entiendo, pero también entiendo, que ésta es la unica
forma que podemos estar seguros aca. Nadie sabe cuanto tiempo durara esta mision y nuestro mayor desafio
consistira en transmitir con la voz y sefias, lo que antes el corazon podia transmitir con sonrisas.

ASTRONAUTA

*Segundo Premio en el Concurso de Cuentos: “Yo, el COVID y la Seguridad del Paciente en 100 palabras”. Fundacion
para la Seguridad del Paciente, Chillan, Nuble, Chile. 2021. Reproducido con autorizacién de los Editores
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