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Presentacion

Espana es el segundo pais del mundo en nimero de solicitudes
de adopcion internacional. Actualmente hay miles de familias
declaradas idéneas para adoptar que llevan esperando anos
para cumplir su deseo de ser padres, porque Espana apenas
tiene paises abiertos donde pueden enviar su ofrecimiento.

Esta constatado que en paises donde la adopcién de ninos y
ninas con patologias como el VIH y el sida es muy superior a
Espana, como por ejemplo lItalia, es debido a un trabajo de
difusion e informacion a través de campanas y, sobre todo,
encuentros entre solicitantes, familias con ninos/as con el VIH y
profesionales médicos que explican lo que supone vivir con el
virus hoy en dia.

Esta guia se plantea con el objetivo de sensibilizar e informar a
las familias, tanto las que estan en proceso de valoracion, como
aquellas que ya estan esperando propuesta de un/a menor,
sobre como ha cambiado la realidad de la infeccion por el VIH
respecto a décadas anteriores.

Los/as menores del sistema de proteccion que se proponen
para adopcion, no siempre provienen de situaciones familiares
normalizadas. Pueden haber sido objeto de abandono y en
algunos casos han vivido situaciones de negligencia, malos
tratos o cualquier otra circunstancia dolorosa y traumatica.

Por ello, las familias adoptivas deben tener las capacidades,
actitudes, y entusiasmo necesario para hacer frente a las
necesidades que presentan estos/as menores tales como:
dificultades en el desarrollo emocional, fisico y cognitivo, proble-

mas en las relaciones sociales, trastornos de conducta, dificul-
tades para entender e integrar su historia personal, diferencias
étnicas en algunos casos, etc. Podemos concluir por tanto que,
los/as menores susceptibles de adopcion, tienen algunas
dificultades anadidas por su historia vivida.

Las familias solicitantes de adopcion deben ser conscientes de
las peculiaridades de estos/as menores, que han tenido una
experiencia de vida distinta a la que tienen los nifos y ninas que
viven con sus familias biolégicas en un ambiente normalizado.

Ademés de las caracteristicas generales que tienen los/as
menores del sistema de proteccion, algunos/as pueden presen-
tar ademas ciertas necesidades especiales que dificulten sus
posibilidades de adopcion, como la infeccion por el VIH.

Pero a pesar de que actualmente la infeccion por el VIH esta
considerada una enfermedad crénica, no terminal, pudiendo
los/as menores llevar una vida normalizada con el tratamiento
adecuado, el miedo y la ignorancia acerca de la enfermedad y
los modos de transmision del virus, o los prejuicios, hacen que
se dificulte la adopcion de menores que viven con esta
infeccion.

De ahi la necesidad de desarrollar este material para facilitar
informacién actualizada a las familias, ya que la experiencia
demuestra que frecuentemente las familias descartan a
estos/as ninos/as por desconocimiento e ideas erréneas
preconcebidas.



Os voy a contar una historia. . .

Mi nombre es Susana Morales, y soy la Presidenta de la Asocia-
cion Familias de Colores. Conozco este tema muy de cerca, no
s6lo por mi actividad asociativa, sino porque ademas pertenezco
a una familia adoptante.

Soy una abogada especializada en proteccion a la infancia que
trata de cambiar un sistema que no funciona. Hay una gran falta
de informacién en asuntos muy relevantes de las adopciones y
esto es lo que pretendemos cambiar aportando nuestro granito
de arena con esta guia.

Lo que voy a hacer es contarles una historia

conocimiento cercano de cientos de familias

alo largo de los anos. Intentaré aproximarles

a las diferentes opciones que existen y que pueden afectar de
manera importante a sus procesos de adopcion. Ojala con esto
logre que abran sus mentes hacia otras realidades y que vean
mas alla, como lo logré hacer yo. Hecho que me cambi6 la vida
y me llend de felicidad.

La primera historia comienza hace un par de décadas, en
aquella época una familia, tras meses intentando tener su
tercer hijo biolégico y no lograrlo, deciden comenzar, junto a sus
dos hijos mayores, a valorar otras opciones para lograr cumplir
su sueno. En aquel momento la adopcion internacional empeza-
ba a ser algo conocido, China comienza a “despuntar”, tras el
reportaje que ganaria el Pulitzer “las habitaciones de la muerte”,
como principal destino solicitado por adoptantes.
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&Y si los analisis dierat
basada en la mezcla de experiencias y en el = ositivo quep asaria?...

Los padres decidieron que dado que médicamente no les encon-
traban nada, y que ni para ellos ni para sus hijos, la biologia era
un factor relevante, no iban a perder ni un segundo mas y
comenzaron el periplo que supone su proceso de adopcion.
Pasaron por las charlas informativas en la comunidad, bastante
limitadas en cuanto a informacion, un curso formativo y entrevis-
tas de un equipo psicosocial a toda la familia y por fin consiguen
el certificado de idoneidad que les permite adoptar.

Deciden por unanimidad que China sera el destino elegido,
estuvieron dos anos de espera. Una espera
que se hace larga, muy larga...y llega el
ansiado dia en que les llaman para decirles
que a estan aqui las fotos de su pequena.

Recordaran siempre el momento en que la trabajadora de la
agencia, que ya se habia convertido en una amiga, les pone
encima de la mesa las fotos de una nina de meses, la nina mas
maravillosa que jamas pudieron sofar. Toda la familia se
emocioné mirandola. En la salida estaban mas familias, igual de
contentas y en la misma situacion ya que habian conocido la
cara de sus hijos/as.

Sin embargo estas familias lo condicionaban a que a las ninas
les hicieran nuevos analisis de sangre para verificar si tenian el
VIH, la familia de la que os hablo se sorprendi6 y preguntaron a
las demas familias “;y si los analisis dieran positivo que pasaria?
¢Ya no seria vuestra hija?” Y esa fue la respuesta, “no, no la
querrian”.



Estas familias eran de clase media y con
estudios, y sin embargo hacian unas
afirmaciones respecto al VIH como “sy
si se muere?” “no podra hacer una vida
normal” “infectara a otros”... Habia
entonces, y hay todavia, un gran
desconocimiento de esta enferme-

dad lo cual nos llena de prejuicios.

Anos después nace en un pueblo de chabolas
de Haiti un bebé, el pequeno de una numero-
sa familia. Su madre, como tantas otras,
fallece por la falta de medios en el parto. El
nino morira si no entra en un orfanato. No hay
leche para él.

Al otro lado del mundo una familia decide que quiere adoptar. La
llegada del nino se vio envuelta en un sin fin de sobresaltos y en
un cierre precipitado de las adopciones con este pais, por parte
de Espana. Finalmente y gracias a su perseverancia, lograron
traer a su casa a aquel nifo con tina y encogido por los dolores
de los parasitos intestinales. Y es que todos los nifos, todos,
tienen alguna necesidad especial, bien a su llegada o a lo largo
de su vida, incluso los biolégicos. Nadie esta sano siempre.

Por otro lado, una de nuestras familias se encontraba esperando
y viendo mientras tanto, por las experiencias de otras parejas,
que la adopcion era algo maravilloso, pero que también tiene el
lado duro de una infancia en situaciones dramaticas. Es por
esto que inician un proceso de adopcién. Saben que estos/as
ninos/as no lo han tenido facil, y sin el soporte adecuado
pueden tener serias dificultades vitales. Necesitan amor y los
cuidados de una familia.

La adopcion internacional para las familias espanolas comienza
a sufrir dificultades, los tiempos de espera para bebes sin
patologias empiezan a alargarse anos. Comienza a surgir, sobre
todo en China, lo que se llama los nifios de “la via verde”, es
decir, ninos con patologias. Los padres deciden qué problema y
en qué grado, y por esta via se adoptan en un tiempo mucho
mas breve.

Pero sorprendentemente la inmensa mayoria de las familias que
opta por esta férmula, se deciden por patologias como el labio
leporino, algun problema de sindactila, albinismo, o cardiopatias
medias. Sin embargo, ninguna familia se decide por una enfer-
medad de las denominadas infectocontagiosas como hepatitis o
el VIH.

Finalmente, viendo que su tiempo de espera se alargaba duran-
te anos se deciden por la adopcion de un/a menor con necesi-
dades especiales. Esta vez, después de conocer a otras muchas
familias adoptantes y haber tenido a una nina en acogida tempo-
ral, para ser operada en Espana de una cardiopatia, se deciden
por la adopcion en China de un nino con una cardiopatia severa.
Son conscientes que si no hubieran tenido en casa a esa nina
con ese problema quirdrgico, no hubieran perdido el
miedo a algo que les era desconocido, y no se
hubieran decidido a que su adopcion fuera la de un
nino con esta necesidad especial. Y es que el cono-
cimiento de otros casos es fundamental para poder
quitarse el velo de los ojos.




Durante mis viajes a lo largo de los anos, con mi asociacion
cada vez mas orientada a la adopcion internacional y
cooperacion en paises latinos, caribenos y africanos, tenia claro
gue es en paises de raza negra, donde existen mas nifios/as
huérfanos/as, esperando una familia. Encontraba los orfanatos
de Haiti, Nigeria, Mali, Etiopia, Mozambique, Benin llenos de
ninos y ninas, y muchos/as tenian el VIH.

Después de cada viaje regresaba con la frustracion de saber
que estos ninos y ninas con un seguimiento médico adecuado
harian una vida normal, y que en Espana esperaban miles de
familias durante afnos porque para la mayoria les era desco-
nocida esta realidad.

No se me olvidara durante un viaje a Republica Dominicana
donde pude visitar un orfanato llamado “la Casa Rosada” dénde
todos los nifos que acogen tienen VIH. Ese orfanato es un lugar
maravilloso donde reciben su tratamiento y el amor de sus
muchas cuidadoras.

Todo el recorrido lo hicimos cogidos de la mano de un nino de 4
anos que me iba mostrando orgulloso las habitaciones, y que
muy serio me explicé que se habia dado cuenta que casi todas
las familias que llegaban eran blancas y que por tanto él estaba
dispuesto a tomar mucha leche, para aclararse, si a cambio le
encontrabamos una familia para él.

Creia que el problema por el que no encontraba una familia era
su color y no el VIH, y es que él se sentia maravillosamente. No
creia que tuviera ningtin problema médico. Cuando preguntaron
sobre la sala de los bebés les indicaron que muchos tenian ya
familia asignada, y que ninguna era espanola, sino de otros
paises europeos como ltalia.

Esto me resulté muy sorprendente, y cuando posteriormente en
una reunién con la directora del organismo de adopciones
dominicano traté este tema, ella nos explicé que jamas una
familia espaiola habia adoptado un/a menor con el VIH. Nos
indico que era una pena, maxime, cuando la sanidad en Espana
es publica, pero que en el resto de paises de Europa el VIH era
algo de lo cual se hablaba frecuentemente con las familias
adoptantes y que esto no sucedia en Espana.

El resto de familias europeas, sabiendo lo que de verdad supone
la infeccion por el VIH y que los ninos hacen una vida
perfectamente normal se deciden por esta opcion, que ademas
suele ser bastante mas rapida. Mientras que en Espana la
realidad era la opuesta.

Mientras tanto y conociendo esta situacion, unos padres
espanoles, se informan, consultan con su familia y como tienen
ganas de tener un hijo mas, deciden que si es posible, esta vez
serd mayor y con VIH.

Y asi comienza la adopcion de uno de los nifos mas
maravillosos que he podido conocer, y he conocido muchos.
Este nino llegbé de un orfanato muy pobre de un pais aun mas
pobre, con 4 anos y sin haber recibido tratamiento. Aun le
recuerdo cuando me lo ensenaron sus padres, tan delgaditoy en
brazos de su madre, agarradito a su cuello, mirandonos desde
arriba. Y como, cuando lo dejé en el suelo y le hicimos tres
gracias ya comenzo a reirse y a jugar.

Este pequeio siempre ha sido atendido en la Sanidad Publica,
para la cual no hay en este y en otros muchos casos palabras de
agradecimiento. Durante sus primeros meses le hicieron todo
tipo de pruebas, no por el VIH, sino porque tenia 4 anos y venia



de un pais muy pobre y con carencias. Resulté que su propio
cuerpo mantenia el problema sin practicamente carga viral, y
estuvo mucho tiempo sin necesidad de ningun tipo de tratamiento.

Como el equipo de profesionales comenta; estos peques hacen
una vida normal, y es una pena que haya millones de ninos y
ninas esperando un hogar, y aqui miles de familias esperando un

“bebe perfecto” durante anos, que muy probablemente ni llegue
ni exista.

El nino sigue tan maravilloso, vital y alegre como siempre. Tiene
unos médicos especialistas geniales que se ponen a disposicion
de las familias adoptivas que quieran informacién sobre lo que
supone el VIH a dia de hoy.



Algunos datos sobre la infeccion por el VIH y el sida

Se han cumplido mas de 35 anos desde que se produjeron los
primeros diagndsticos de sida. Durante este tiempo se han
realizado grandes avances en el conocimiento de la infeccion y
su tratamiento. Sin embargo, todavia existen importantes retos
en relacion a la prevencion y el abordaje social y sanitario de
esta enfermedad.

o Se estima que en Espana existen unas 150.000 personas con
infeccion por el VIH y los datos apuntan a que un 30% de las
mismas desconoce que estan infectadas.

o En 2014 se notificaron 3.366 nuevos diagndsticos de infeccion
por el VIH.

o El 85% eran hombres y 15% mujeres.

o La mediana de edad fue de 35 anos.

oEl 80% de los nuevos diagnésticos de infeccion por el VIH en
2014 tienen su origen en la transmision sexual.

o La transmision en hombres que mantienen relaciones sexuales
con hombres fue la mas frecuente, 54%, seguida de la hetero-
sexual, 26%, y la que se produce entre personas que se inyectan
drogas 3%. La transmision vertical en Espana es inferior al 1%.

A nivel mundial los casos de menores infectados/as por el VIH
sigue siendo una realidad alarmante, ya que se estima que
existen actualmente unos 2.5 millones de menores de 15 anos
que viven con el VIH.

Desde al ano 2012 el nimero de menores infectados/as por el
VIH por transmision vertical de madre a hijo/a nacidos en
Espana, de embarazos controlados en mujeres infectadas por
VIH, es cercana a cero. Sin embargo el nimero de nuevos casos
de menores infectados por el VIH no ha desparecido, en el
mundo no esta controlada a nivel cero la transmision vertical y
seguimos atendiendo a un ndmero de nuevos casos que proce-
den en nuestro pais, en su gran mayoria, de nifos y nifas
adoptados/as a través de la adopcion internacional.

¢Por qué es importante tener informacion
correcta y actualizada sobre el VIH y el
sida?

La discriminacion sigue siendo un importante problema al que
tienen que hacer frente las personas que viven con el VIH. El
estigma esta causado por los prejuicios sobre la sexualidad, las
enfermedades infecciosas y su asociacion con grupos previa-
mente estigmatizados, asi como al desconocimiento y las ideas
erréneas sobre el VIH, el sida, sus vias de transmision y de no
transmision.

¢.Qué es el VIH y el sida?

El VIH (Virus de la Inmunodeficiencia Humana)
provoca la destruccion progresiva del sistema
inmunitario de las personas, disminuyendo las
defensas y favoreciendo la aparicion de determi-
nadas infecciones, tumores y otras enfermeda-
des. El sida (Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida) es un estado avanzado de la infeccion por
el VIH.

SIDA

Sindrome es un conjunto de problemas relacionados con la
salud que conforman una enfermedad en un estado avanzado.
Inmunodeficiencia se refiere a la debilidad del sistema
inmunitario que le impide hacer frente a determinadas
enfermedades.

Adquirida se refiere a que cualquier persona puede adquirirla,
contraerla o infectarse.



Nuestro organismo fabrica anticuerpos frente a las
infecciones que tenemos. Cuando una persona se infecta
con el VIH, su cuerpo tratara de hacer frente a la infeccién
produciendo anticuerpos, para destruir el VIH y evitar su
replicacion. Sin embargo en el caso del VIH los anticuerpos no
son efectivos y no pueden destruir el virus.

A medida que el VIH continda replicandose, el virus debilita el
sistema inmune ya que el VIH requiere de las células humanas
para crear nuevos virus. Los virus, parasitos, hongos y bacterias
que en situaciones normales no causarian mayores problemas
pueden aprovechar de que el sistema inmune esta danado para
diseminarse por el cuerpo, y por eso estas enfermedades se
conocen como "infecciones o enfermedades oportunistas"”. Por
tanto, podriamos decir que la constante replicacion del VIH, el
consecuente dano en el sistema inmunitario causado por el
virus y las enfermedades oportunistas que aprovechan la debili-
dad inmune conforman entonces el sindrome del sida.

¢,Como se puede transmitir el VIH?

Unicamente la sangre, el semen, las secreciones vaginales y la
leche materna de las personas con el VIH, tienen una concentra-
cion suficiente de virus como para transmitirlo. Para que se
produzca la infeccion es necesario que el VIH penetre en el
organismo a través de la sangre o las mucosas (revestimiento
interior de boca, vagina, pene y recto).

Las vias de transmision son:

«Sexual: en las relaciones sexuales con penetracion (anal,
vaginal u oral) sin preservativo.

*Sanguinea: al entrar en el torrente sanguineo sangre con
presencia del virus. Esto se puede producir al compartir jeringas,
agujas, otro material de inyeccién o cualquier instrumento
cortante que haya estado en contacto con sangre infectada. El
uso compartido de instrumentos punzantes y cortantes no
esterilizados para perforaciones en la piel, como los utilizados
para tatuajes, "piercing", acupuntura, perforacion de orejas, etc.
supone también un riesgo. En las donaciones de sangre y de
organos en los paises donde no esta controlado.

«Vertical: de una madre a su bebé durante el embarazo, el parto
o la lactancia.

¢,Como se puede prevenir el VIH?

Via de transmision sexual

Usando preservativo (masculino o femenino) en las relaciones

sexuales con penetracion vaginal y anal y evitando la eyacula-

cién en la boca si se practica el sexo oral. Si se desea utilizar

lubricantes en la practica de la penetracion, deben ser de base

acuosa para evitar danar el latex de los preservativos.

Via de transmision sanguinea

o Utilizando material estéril y evitando el uso compartido de
jeringuillas, agujas y otros utiles de inyeccién si se consumen
drogas inyectadas.

o Utilizando instrumentos para perforar la piel de un solo uso o
estériles (pendientes, pearcings, material de tatuaje,...).

o No compartiendo cuchillas de afeitar ni cepillos de dientes.
Via de transmision vertical

o En la actualidad, gracias al tratamiento antirretroviral, una madre
con el VIH correctamente tratada podra tener un bebé sin el
virus. De ahi la importancia de realizar la prueba del VIH en la
gestacion. La lactancia materna no esta recomendada para
alimentar al bebé.

o



Segln la Organizacion Mundial de la Salud, en paises donde los
recursos son escasos, si la madre toma medicacién durante el
embarazo y todo el tiempo que amamante a su bebé, la lactan-
cia no se descarta si la madre esta indetectable.

El VIH no se transmite por...

o Los besos, las caricias, darse la mano, tocarse...

o Las lagrimas, el sudor, la saliva, la tos o los estornudos.

o Convivir con personas que tengan el virus.

o Compartir objetos de uso comun, la ropa o alimentos, duchas,
lavabos o WC, piscinas, instalaciones deportivas o de ocio,
espacio de trabajo, residencias, colegios, saunas,
spa, balnearios y lugares publicos.

o Mordeduras o picaduras de animales, mosquitos
u otros insectos.

o Donar o recibir sangre, en paises donde el control
es adecuado, como en Espana.

¢,Como se puede saber
si se tiene el VIH?

Las pruebas del VIH son la unica forma fiable de

saber si una persona esté o no infectada por el VIH.

Son voluntarias y gratuitas y su resultado es confiden-

cial. Existen centros en los que las pruebas se realizan de forma
totalmente andnima.

En Espana se pueden realizar en los centros sanitarios de la
red publica, en farmacias de algunas comunidades auténomas,
laboratorios de analisis clinicos y ONG.

La prueba que se utiliza habitualmente consiste en un analisis
de sangre que detecta los anticuerpos que el organismo ha
producido en respuesta al VIH.

El sistema inmunitario tarda un tiempo en producir anticuerpos
suficientes para ser detectados por la prueba, y este tiempo no
es igual para todas las personas. Al tiempo en el que se puede
obtener un resultado negativo aun estando infectado/a se le
conoce como “periodo ventana”. Generalmente se tarda entre 2
y 8 semanas tras la infeccion en desarrollar anticuerpos detec-
tables, y casi todas las personas infectadas los han generado a
los 3 meses de la practica de riesgo.

Existe otro tipo de pruebas llamadas PCR (reaccion en cadena
de la polimerasa) que miden directamente la presencia de
material genético de los patégenos a analizar. Estas
pruebas nos informan directamente de la presencia o no
del virus y por tanto de la presencia o no de la infeccién
en la persona analizada. Y al ser mas especificas son
las que se utilizan con los nifios y ninas menores de 18
meses 0 como segunda prueba para confirmar un
positivo en personas adultas. Son efectivas 48-72

horas después de producirse la infeccion.

¢En qué consisten las pruebas
rapidas de deteccion del VIH?

Las pruebas rapidas del VIH ofrecen resultados en
menos de 30 minutos.

Un resultado positivo a estas pruebas sélo tiene un caracter
provisional y requiere una confirmacion posterior.

Estas pruebas son rapidas en cuanto al tiempo de espera desde
la extraccion de la muestra hasta la obtencién del resultado, no
en cuanto al periodo ventana.

Las pruebas rapidas emplean una pequeha muestra de sangre
que se obtiene de un dedo mediante un pinchazo con una lance-
ta. También pueden hacerse en saliva y orina.



¢En qué casos se recomienda hacerse la
prueba del VIH?

o Si nunca se ha realizado la prueba con anterioridad y/o se han
tenido relaciones sexuales sin preservativo.

o Si esta embarazada o planea un embarazo.

o Sj ha tenido alguna infeccion de transmision sexual, o tuberculo-
sis o0 hepatitis viral.

o Si tiene una pareja estable y quiere dejar de usar el preservativo
con la pareja.

o Si ha compartido material para inyectarse drogas (jeringuillas,
agujas, cucharas, filtros...) o se ha usado material sin esterilizar
para perforaciones en piel o mucosas (pendientes, pearcing,
tatuajes,...).

o Si ha tenido una exposicion accidental (rotura del preservativo,
pinchazo...) frente al virus.

¢, Qué significa un resultado positivo
de la prueba?

Los resultados del laboratorio se comunican como negativo,
positivo o indeterminado:

o Negativo o no reactivo significa que no tienes el VIH.

o Positivo o reactivo significa que se han detectado anticuerpos
contra el VIH, y que por tanto esta infectado/a con el virus.

o Indeterminado significa que el resultado no ha sido claro y hay
que repetir la prueba.

En bebés menores de 18 meses solo se considerara que no
tienen la infeccion por el VIH con dos pruebas PCR negativas. Al
nacery a los dos meses de vida.

»®

¢Qué se puede hacer en el caso de
haberse expuesto a una situacion de
riesgo de infeccion por el VIH?

La profilaxis post exposicion es una medida de prevencion
excepcional dirigida a disminuir el riesgo de contraer la infeccion
por el VIH tras una exposicion accidental al virus, por via sexual
0 sanguinea. Consiste en un tratamiento con farmacos antirre-
trovirales durante 28 dias, debe iniciarse lo antes posible,
preferiblemente en las 6 primeras horas tras la exposicion al VIH
y siempre antes de transcurridas 72 horas.

Para poder recibir el tratamiento se debe acudir al servicio de
urgencias de un hospital donde el personal sanitario valorara
cada caso particular.

En el caso de los bebés nacidos de una madre

con el VIH, se les administra tratamiento

. antirretroviral durante las cuatro primeras
semanas de vida para prevenir la trasmision.

Después de comprobar que el bebe no esta infectado, y poste-
rior a las cuatro primeras semanas de vida, se suspende este
tratamiento.

,Qué es el tratamiento antirretroviral
(TAR)?

Los antirretrovirales son medicamentos que actdan contra el VIH
dificultando el proceso de replicacion del mismo en distintos
momentos de su ciclo vital, de manera que el sistema inmunita-
rio no resulte afectado. Retrasan el progreso de la infeccion a
sida pero no la curan.



La introduccion del tratamiento antirretroviral de gran actividad
ha tenido un gran impacto en la calidad de vida y la superviven-
cia de las personas afectadas por el VIH, logrando evitar la
progresion y descensos muy importantes en la incidencia de
sida y en la mortalidad asociada al VIH. Sin embargo, a pesar de
los avances conseguidos, sigue siendo una enfermedad que
requiere de tratamiento continuado, no exento de efectos adver-
S0s, que tienen un importante impacto psicosocial.

En pediatria tiene otros beneficios, ya que se asegura un
crecimiento y desarrollo en cuanto a peso y talla éptimo, asi
como la adquisicion del desarrollo puberal de acuerdo a su edad
cronolégica sin retrasarse. También se protege el sistema
nervioso central, evitando el deterioro del sistema nervioso y la
aparicion de alteraciones neurocognitivas. Todos estos benefi-
cios permiten al nino/a con el VIH tener una calidad de vida
totalmente normalizada sin presentar sintomas clinicos relacio-
nados con el VIH y creciendo del mismo modo que nifos/as que
no tienen la infeccion.

En nifos/as, las nuevas guias de tratamiento han ido modifi-
candose; y, actualmente, al igual que en adultos, los beneficios
del TAR hacen que la indicacion de éste sea para todos los
ninos y las ninas independientemente de la edad y de sus cifras
de CDA4.

La toma de medicacion en ninos/as, en algunos casos, puede
resultar compleja, no se puede interrumpir, y a veces las formula-
ciones tienen un sg@;desagradable oel niﬁo/a_‘ tjene que apren-
der a tragar comprimidos. Sin embargo, es MUY IMPORTANTE
tener en cuenta que el éxito del tratamiento depende de la toma
del mismo, necesitandose un cumplimiento mayor del 90%.
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Historia natural de la infeccion en los
NINOS y NINAas

La infeccion por el VIH es multisistémica, que en ausencia de
tratamiento antirretroviral produce una afectacién profunda del
sistema inmunolégico. En el caso del nifo/a, esta infeccién
sucede en un organismo en desarrollo y crecimiento y esto hace
que la progresion de la enfermedad sea mas rapida si se
compara con personas adultas. De este modo mientras que en
las personas adultas se tardan anos en que aparezcan las
manifestaciones clinicas de la infeccion, si no se toma trata-
miento, en el nino o nina pueden estar presentes en el primer
ano de vida, desarrollando sintomatologia grave diagndstica de
sida antes de los 5 anos y falleciendo hasta el 25% antes de
alcanzar esa edad.




La sintomatologia clinica es inespecifica e incluye entre otras
manifestaciones las linfadenopatias (especialmente axilares e
inguinales), el incremento del tamano del higado y el bazo, la
candidiasis oral, la dermatitis o eccema seborreico. A ello se
asocia una escasa ganancia de peso deteniéndose el crecimien-
to. Una cuarta parte de los/as ninos/as desarrollan en los
primeros dos anos de vida una progresion mas rapida presen-
tando infecciones bacterianas graves y enfermedades definito-
rias de sida, como es la encefalopatia VIH, sin poder sobrevivir a
esta edad. Por tanto la infeccion por el VIH en el nino/a sin
tratamiento es una infeccion grave con una elevada morbilidad y
mortalidad siendo la mediana de la supervivencia los 7-8 anos.

El tratamiento antirretroviral ha cambiado esta historia natural y
es por ello necesario conocer la relevancia que éste adquiere en
la vida del nino/a, siendo uno de los aspectos mas importantes
hoy en dia en la infeccion por el VIH. El TAR es el que permite
evitar la progresion de la infeccion y mantenerse en un estado
6ptimo de salud, con una expectativa de vida a largo plazo.

Tratamiento y abordaje
terapéutico de nifios y nifas
con el VIH

Transmision vertical del VIH

Antes de la aparicion de la terapia antirretroviral de gran
actividad (TARGA), los hijos e hijas de mujeres con el VIH tenian
muchas probabilidades de nacer con el virus. Afortunadamente,
hoy en dia, si las madres con el VIH reciben el tratamiento, la
tasa de transmision vertical es inferior al 1%, como ocurre en
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nuestro pais. Cuando las madres no reciben el tratamiento la
tasa de transmision es del 21 al 40%, dependiendo de factores
que influyen en la gestacion, el parto y la lactancia materna.

Como se ha explicado anteriormente, cuando tenemos una
infeccion nuestro organismo fabrica anticuerpos o células de
defensa frente a la misma. Al nacer, los bebés heredan de la
madre, a través de la placenta, anticuerpos que pueden
protegerles de algunas enfermedades hasta que los fabriquen al
enfrentarse en su vida a las infecciones o reciban las vacunas.
En el caso de la infeccion por el VIH también se transmiten
estos anticuerpos de la madre, pero no son protectores y no van
a servir tampoco para saber si el/la nino/a esta o no infecta-
do/a, ya que son anticuerpos "prestados". Por lo tanto, los
bebes nacidos de una mujer con el VIH tendran anticuerpos de
su madre transferidos a través de la placenta, que se eliminan a
lo largo de los 12-18 primeros meses de vida. Posteriormente,
si no se ha producido la transmisioén del virus, estos anticuerpos
desapareceran. Para que el/la nino/a se infecte tiene que pasar
de la madre el VIH. Los anticuerpos pasan siempre, pero el virus
no, y el detectar en el/la nino/a anticuerpos hasta los 18 meses
de vida no indica infeccion, hace falta encontrar el virus median-
te técnicas de amplificacion viral denominadas
PCR en la sangre del/la nifio/a.




Si se ha producido trasmision del VIH es importante la instaura-
cion del tratamiento lo mas rapido posible.

Como ya se ha senalado, un aspecto a tener en cuenta para
controlar la infeccién en recién nacidos/as de madres con el VIH
es recibir TAR durante las primeras semanas de vida, para preve-
nir la infeccion y hasta confirmar dos analiticas negativas de
PCR o de determinacién de presencia de virus.

Por lo tanto,

Todos los hijos e hijas nacidos/as de una mujer con el VIH
tendran anticuerpos, y deberan tomar tratamiento las cuatro
primeras semanas de vida.

Si no estan infectados/as, los anticuerpos “prestados” de la
madre se eliminaran y seran nifos/as sin el VIH.

Se confirmara que no estan infectados/as si se

obtienen dos analiticas de PCR negativas.

Si estan infectados/as, el tratamiento antirretro-

viral debera instaurarse lo mas rapido posible y

seguir los controles por un/a pediatra especialista.

La instauracion rapida del tratamiento permitira

mantener la infeccion controlada sin que progrese

y tener una buena calidad de vida a largo plazo.

Control y seguimiento

Hoy en dia, la infecciéon por el VIH puede considerarse una
infeccion crénica, siendo posible que el nifio o nina pueda tener
una vida totalmente normalizada. Para ello es muy importante
tener en cuenta que el éxito de que un nifio o nifa crezca y se
desarrolle adecuadamente pasa por tener que acudir a los
controles clinicos y analiticos en el hospital, donde un equipo de

profesionales de la salud especializado en el seguimiento y el
tratamiento de la infeccion por el VIH en pediatria, realizara las
recomendaciones necesarias, no sélo desde el punto de vista
de los tratamientos especificos, sino en todo el ambito relacio-
nado con la salud del paciente. La infeccion por el VIH es una
infeccion crénica que por sus particularidades afecta a nivel
social y emocional a la persona y su entorno, siendo clave el
abordaje terapéutico integral que engloba tanto aspectos
especificos del VIH como todo aquello que pueda influir en la
salud del nino/a.

El seguimiento del nino/a con infeccion por el VIH se realiza en
el hospital por equipos multidisciplinares especializados En
estos equipos suelen participar profesionales de la pediatria,
enfermeria, trabajo social y psicologia. En cada visita se
realizan controles clinicos y analiticos con una periodicidad
que suele ser de tres meses entre visita y visita, todo
depende de la edad del nino/a y de que se encuen-

tre clinica y analiticamente estable.

En las visitas se realizara una exploracion clinica
completa que incluye peso, talla y desarrollo puberal y
se ajustara el tratamiento preguntado siempre por la
toma correcta de éste. Es muy importante revisar el
calendario de vacunacion sistematico infantil ya que
hay que tener en cuenta que en estos/as ninos/as
existe indicacién de administrar mayor nimero de vacunas que
en ninos/as sanos/as, como es, por ejemplo, la gripe anual.

En, http://vacunasaep.org/documentos/manual/cap-15,
estan disponibles las recomendaciones de vacunacion
para ninos/as con el ViH.



Cuestiones importantes en la atencion a
ninos y ninas con el VIH

Revelacion de la infeccion al nino/a

Uno de los aspectos emocionales y sociales a abordar con los
ninos y ninas que viven con el VIH es la revelacion de la infeccién
al nino/a. Esta debe hacerse antes de que llegue la adolescen-
cia, iniciandose con explicaciones sencillas, en las que se ira
explicando las caracteristicas de su estado de salud y la impor-
tancia de la adherencia al tratamiento y de las visitas al hospital.
En este proceso de revelacion, cuando el nifo o nina sea capaz
de entenderlo, se debe explicar las caracteristicas de la infec-
cién que tiene, como cuidarse y prevenir la trasmision.

Adolescencia

La adolescencia es un momento de crisis existencial que el/la
adolescente con el VIH puede vivir como una situaciéon complica-
da en la que pueden aparecer sentimientos que dificulten la
relacion con el entorno, padres, amigos/as...Es un momento de
la vida donde la crisis evolutiva sumada a la crisis de algunas
informaciones pueden suponer demasiadas facetas a asumir y
desencadenar procesos de negacion del cuidado, que pueden
poner en riesgo el cumplimiento del tratamiento y por ese motivo
es necesario dedicar mas atencion a estos aspectos y valorar si
necesita ayuda para superar esta etapa con éxito. El acompana-
miento de pares y el apoyo de un/a profesional de la psicologia
puede ayudar enormemente en estos momentos.

Transicion a la Unidad de Adultos

Nifos/as y jévenes con el VIH que han crecido acompanados y
tratados por el equipo de la Unidad de Pediatria, llegados a la
edad adulta deben ser transferidos para los cuidados médicos y
de atencion en el campo de la salud a Unidades de Adultos. Es
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importante preparar para ello al chico o chica y a su familia con
la suficiente antelacion. De este modo la transicion culminara
con éxito, lo que supone que el/la joven va a continuar vinculado
al sistema sanitario. Esta transicion deberia hacerse cuando
el/la chico/a entiende lo que es la infeccién por el VIH, que el
hecho de cuidarse le permite una situacion de cronicidad y ha
adquirido la suficiente autonomia para gestionar sus citas y
sabe pedir ayuda o consultar solo/a ante situaciones que
requieran la atencién sanitaria. Durante la Ultima etapa en la
Unidad de Pediatria deberian entrenarse estas habilidades y la
familia debe comprender y colaborar en esta faceta. El equipo
de pediatria debe mostrarse accesible para atender y solventar
las dificultades en esta etapa y debe presentar al joven a la
Unidad de Adultos y elaborar un informe completo que resuma
toda su historia clinica a lo largo de los afnos en pediatria.




La adopcion de nifos y nifas que viven con el VIH

La epidemia del VIH ha repercutido notablemente en la vida de
los/as nifios/as, que han sido y son la cara mas oculta de esta
pandemia. Hay que dejar manifiestamente claro que el VIH es
una infeccion con la que se puede hacer una vida normal, se
trata de un proceso de salud que es posible gestionar a largo
plazo con buena expectativa y calidad de vida, evitando la progre-
sién de la infeccion si se recibe el tratamiento adecuado. Sin
embargo, si no se recibe este tratamiento antirretroviral la
infeccion puede ser de compromiso vital grave y mortal,
especialmente para los ninos y ninas.

En los paises donde el acceso a los servicios de salud y a los
tratamientos es complejo, la infeccion por el VIH provoca la
pérdida de muchas vidas, lo que hace que millones de huérfa-
nos/as esperen en los orfanatos. Ninos/as que si son
adoptados/as por una familia de un pais que les pueda A
ofrecer el tratamiento, como es Espana, podran tener +
una oportunidad de vida.

Se calcula que en 2009 vivian con el VIH 2,5
millones de menores de 15 anos, el 90% en Africa.

El nimero de ninos/as huérfanos/as en 2009 era

de 16,6 millones, de los cuales 14,9 millones vivian
en Africa, el resto se ubica en Latinoamérica (Brasil,
Nicaragua, Haiti, Brasil, etc.) y algln pais del con-
tinente asiatico, como la India o Camboya.

La acogida y adopcién de ninos y ninas con el
VIH permite poder darles los cuidados que

Y

necesitan y proporcionarles la oportunidad de tener un mayor
control de su salud y una mejor calidad de vida.

La adopcion de menores con el VIH
segun su edad y procedencia

Teniendo en cuenta que la mayoria de los/as ninos/as para
adoptar se ubican en paises de Africa, como Nigeria o Congo, a
la hora de solicitar la adopcion de ninos/as con el VIH en estos
paises, es recomendable solicitar informes clinicos, evolutivos y
determinaciones analiticas que determinen la presencia de virus
y no de anticuerpos para poder clarificar el estado de salud y
tener en cuenta que en algunos casos, si son ninos/as mayores
y no han recibido el tratamiento adecuado, pueden haber
presentado alguna complicacion. Dar el tratamiento cuanto
antes permitird que estén controlados médicamente.

Por otro lado, la adopcion de menores con el VIH en otro tipo
de paises, como Republica Dominicana u oros paises de
Latinoamérica, puede abordarse de distinta manera. Pues
se trata de paises en el que el acceso a un tratamiento
médico en los orfanatos es mas habitual. Por ejemplo, en

Republica Dominicana todos/as los/as ninos/as reciben el

tratamiento completo, por lo que en estos paises si es posible
plantearse la adopcién de ninos/as sin problemas.

En cualquier caso, si se desea informacion sobre lo que
es mas conveniente dependiendo de cada pais, las
entidades acreditadas en los mismos son las que
podran facilitar la informacion concreta.



Cuidadosy necesidades a contemplar en el/la menor con el VIH

Atencion biopsicosocial

Los padres y madres que deciden adoptar o acoger a un nino o
nina con el VIH y a darle el afecto y los cuidados necesarios,
necesitaran una preparacion adecuada y contar con el soporte
profesional que complementara los cuidados y la orientacién
para lograr éxito en este proceso.

Para estos/as menores y sus familias, es necesario un abordaje
emocional que debera incluir todas las connotaciones ligadas al
proceso de adopcion y de cuidados de la salud de forma inclusi-
va: el duelo de la familia biol6gica y de su origen, la inclusion en
una nueva familia, la adaptacién a sus nuevas circunstancias,
los cuidados necesarios al proceso evolutivo del menor/adoles-
cente y ademas la cobertura de cuidados y necesidades por el
hecho de vivir con el VIH. Estamos, por lo tanto, ante un proceso
complejo en el que todos sus componentes necesitaran el
soporte adecuado para readaptarse a su roles y su desarrollo
vital.

En el movimiento de organizaciones europeas, dedicadas al
cuidado de menores y familias infectadas y/o afectadas por el
VIH, se trabaj6 para dar voz a los nifos y nifas en la gestion de
su salud, darles espacio, ensenarles a manejar la informacion,
dar voz a sus necesidades, ofrecer espacios confidenciales,
potenciar la defensa de sus derechos y la lucha contra el
estigma, con el objetivo de poder construir servicios adecuados
a sus necesidades.
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De los aspectos relevantes para el mejor manejo de los proce-
sos de cronicidad, el empoderamiento y la implementacion de
planes de cuidado que potencien el rol auténomo de los nifios y
las ninas, son las técnicas de mayor envergadura que dispone-
mos para poder luchar contra las dificultades que conlleva la
infeccion por el VIH.

Los cuidados de la salud

Las enfermedades que ha tenido el nino o nifa incluida su
historia evolutiva respecto de la infeccion por el VIH y de toda
la anamnesis clinica suelen estar disponibles en los diferentes
informes que proporcionan las autoridades de cada pais de
origen. lIgualmente, el estado de salud, en el momen-

to de la adopcion, debe valorarse a través de
un examen pediatrico a la llegada del/la
menor.

Es importante conocer lo mas detallado
posible los antecedentes sanitarios,
incluido el embarazo de la madre biolégi-
ca (infecciones, exposicion a teratégenos,
abuso de sustancias, alcohol, etc.) Esta
informacién sera importante para determi-
nar posibles complicaciones o necesida-
des de atencion y posibles respuestas

0 patrones de conducta del/la menor,
ademas de proporcionarnos informa-

cion de la historia vital y familiar.



o

o

o

o

Necesidades del/la menor con el VIH

La Fundacion Lucia para el sida pediatrico (FLUSIP) es la Unica
organizacion no gubernamental espanola dedicada exclusiva-
mente a la atencion de menores con el VIH. FLUSIP participé en
la red europea de entidades que trabaja con menores y jovenes
con el VIHy ha colaborado con organizaciones a nivel internacio-
nal para dar soporte global en los cuidados de los ninos y ninas
con el VIH.

Durante este tiempo observaron que la ausencia de informa-
cién y comunicacion del diagnéstico era comin a estos/as
menores y en diferentes paises, a pesar de estructuras sanita-
rias diversas. Muchos chicos y chicas no tenian informacion
sobre determinados aspectos de su vida e historia familiar
hasta llegar a la adolescencia, incluso de su propio diagnéstico.
Este hecho comun que se constatd por el equipo de profesiona-
les europeos en la atencion de los/as mas jovenes, genero el
impulso de abrir las puertas y ofrecer un espacio participativo
que les permitiera liderar las estrategias y las acciones necesa-
rias para alcanzar un cuidado 6ptimo de su propia salud y una
calidad de vida adecuada.

La metodologia de trabajo que se plante6 contemplaba:
Atender las necesidades de los/as ninos/as y jovenes que
vivian con el VIH y de sus familias.

Desarrollar el debate multidisciplinar, asi como la cooperacion
entre las organizaciones de VIH y de sida nacionales e interna-
cionales.

Identificar objetivos, proyectos y programas conjuntamente entre
paises.

Proveer intercambios y formaciones a nivel europeo de forma
continuada sobre la realidad de los y las jovenes que viven con
el VIH.

o Proveer e intercambiar informacién en torno a modelos y

© Promocionar espacios y recursos seguros y confiden-
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buenas practicas.
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ciales para los y las menores, jovenes y sus
familias.

Promocionar los derechos sociales y legales de
los ninos y las ninas, segtn la Convencién sobre
los Derechos del Nino.

Promover la presencia de ninos/as en la lucha 'y
la atencion del VIH y el sida.

Promover programas de prevencién del VIH y de
lucha contra la discriminacion y el estigma.

Por otro lado, a lo largo de estos veinte anos
de existencia, FLUSIP ha recogido las siguientes necesidades
especificas de los y las menores que viven con el VIH.

Seguimiento médico y control analitico del estado inmunolégico
y de salud continuo. El hecho de tener que ir con cierta regulari-
dad al hospital y tener que realizarse controles médicos frecuen-
tes y extracciones de sangre, incide directamente en las
actividades de la vida diaria tanto de ninos/as y jovenes (escue-
la, actividades extraescolares, tiempo libre...) como de sus
cuidadores/as (trabajo, ocio, tareas del hogar...). Estas ausen-
cias frecuentes, pueden llegar a provocar situaciones comple-
jas. De ahi la necesidad de adaptar los servicios de salud a
horarios que no interfieran en la vida cotidiana de los/las meno-
res y salvaguarden su derecho a la confidencialidad.

Adherencia y cumplimiento del tratamiento farmacolégico. Como
ya se ha ido citando, el cumplimiento del TAR es fundamental, y
para que sea adecuado, la adherencia al tratamiento debe ser
superior al 90%. Dada la complejidad de este tratamiento, se
requiere formacion, soporte y un control estrecho. La correcta



utilizacion de estos farmacos antirretrovirales necesita de un
control de conocimientos, como son: la combinacion con la
dieta, diferentes pautas de administracion, distribucion
horaria, combinacién con otros farmacos, asi como posibles
interacciones entre ellos, conocer y controlar posibles reaccio-
nes adversas, y conocer qué hacer ante determinadas situacio-
nes (vomitos, intervenciones quirdrgicas, etc.) en relacion a los
farmacos.

Todo ello implica la necesidad de dar un soporte formativo
sanitario adecuado a las personas adultas cuidadoras de
los/as menores con el VIH, ya que son responsables de su
administracion. En el caso de adolescentes, es basico ayudar-
les en la incorporacién de este habito en su vida, debido a
que en muchas ocasiones la medicacién puede

poner en evidencia su situacion, por lo que
seguramente no se querra compartir y

potencialmente podria aumentar el riesgo

de no realizar un seguimiento adecuado, con
el consiguiente riesgo de fracaso terapéutico.

La evidencia cientifica muestra la eficacia de estos farmacos,
pero no podemos olvidar que para conseguir un buen nivel de
efectividad se debe hacer un cumplimiento superior al 90% de
la dosis prescrita. Un cumplimiento inferior hace que esta
actividad disminuya proporcionalmente, aumentando el riesgo
de presentar resistencias farmacolégicas; esto ocasionara la
pérdida de opciones terapéuticas, especialmente en presenta-
cioén pediatrica. Es vital preservar al maximo la opcién farmaco-
l6gica elegida.

Ante todas estas necesidades detectadas desde Fundacion
Lucia, se proponen estrategias de abordaje multidisciplinar y

global, por un lado la atencién de enfermeria domiciliaria y
lado complementaria al seguimiento médico hospitalario y por
otro el soporte emocional, para formar en el manejo de la
terapia antirretroviral y trabajar dinamicas familiares con el
objetivo de prevenir o disminuir las crisis de angustia, ya que
es dificil que ante situaciones estresantes se haga un buen
cumplimiento terapéutico propio y de los/as hijos/as.

Adquisicion de conocimientos y habilidades en el cuidado de la
salud. Tener cuidado de la salud no es solo cumplir el
tratamiento correctamente, sino también aten-
der a la globalidad de las necesidades del
individuo, que le permiten disfrutar de un nivel
o6ptimo de bienestar y de calidad de vida.

Algunos ejemplos de cémo satisfacer y potenciar la
cobertura de las necesidades para que los ninos
y ninas con el VIH tengan un estilo de vida saluda-
ble son,

o Mejorar la dieta para equilibrar nutrientes.

o Aumentar la promocion del ejercicio fisico para prevenir la
lipodistrofia.

o Favorecer la inclusién social y la escolarizacion.

o Realizar formacion para evitar el consumo de tabaco y de otros
toxicos.

o Orientar en las necesidades afectivo-sexuales y el proceso a la
sexualidad activa con el control de la transmision.

o Proporcionar acceso a los preservativos.
Son ejemplos de como satisfacer y potenciar
la cobertura de las necesidades para tener
un estilo de vida saludable.



Apoyo en la comunicacién del diagnéstico. La
comunicacién del diagndstico de VIH es W
quizas uno de los procesos mas estresantes a

nivel emocional para la familia o las personas
cuidadoras. Debido a la situacion de vulnerabili-
dad que rodea a toda familia que vive con el VIH, es
necesario apoyo en este proceso. La mayoria de estos/as
ninos/as y adolescentes han crecido con mdltiples secretos y
pactos de silencio en sus familias, relacionados directamente
con la infeccién, y que se han mantenido basicamente para
protegerles. Cuando se confirma el diagndstico y se pone
nombre a la situacion de salud, se conocen también otros
aspectos de la historia familiar que han sido silenciados, y
justamente en el momento del diagndstico este silencio se
rompe. Es importante ofrecer apoyo desde el equipo multidisci-
plinar interno y externo de los hospitales para poder detectar
posibles situaciones que necesiten de una intervencion.

Necesidad de un trabajo de empoderamiento (empowerment, o
crecimiento personal). No ser dependiente, poder tener capaci-
dad de autonomia y ser autosuficiente es uno de los objetivos
maximos de las personas. Las personas queremos y deseamos
la independencia en la satisfaccion de nuestras necesidades
fundamentales. Es necesario el trabajo, junto con las familias y
cuidadores/as responsables, para preparar estos/as ninos/as
y jovenes para que puedan desarrollarse plenamente en su
camino hacia la madurez y la vida adulta. Hay que dotarlos y
prepararlos en el manejo de los recursos propios, de su circulo
familiar e institucional para adecuar sus capacidades vitales,
solucionar y satisfacer las necesidades ante la convivencia con
el VIH. Este potencial personal y de desarrollo de la capacidad
asertiva sera importante en el posicionamiento vital de los
hombres y mujeres que tendran que posicionarse en la defensa

de sus derechos y, en algunas ocasiones, contra el
rechazo social y el estigma por vivir con el VIH.

Incorporacion maxima de una vida social norma-
lizada. Evitar el aislamiento y dotarlos de capaci-
dades que favorezcan la disminucioén del rechazo social.
La influencia y las relaciones con los factores externos
0 sociales tienen una relacién directa sobre el bienestar
fisico y psiquico.

En el caso de los/as ninos/as, adolescentes y jovenes:
o Incorporacion al medio escolar y formativo.
© Incorporacién en actividades de ocio.
o Formacién, preparacion e incorporacion al mundo laboral activo.
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Los derechos de los/as menores de edad con el VIH en Espana

Aunque los avances médicos han mejorado la perspectiva y
calidad de vida de la poblacién pediatrica con el VIH en Espana,
todavia hoy las personas con esta infeccion y sus familias ven
como sus derechos son vulnerados, son discriminadas, tanto a
nivel comunitario como institucional, no tienen las mismas
oportunidades que el resto de personas, y son estigmatizadas.

El avance que se ha producido en la respuesta médica al VIH no
se ha traducido en un avance de igual profundidad en el respeto
de los derechos de las personas menores de edad con el VIH.
La provision de tratamiento farmacolégico y de cuidados
médicos a las personas menores de edad con el VIH debe
considerarse como un éxito relativo si se tiene en cuenta que
hoy en dia siguen encontrandose con barreras actitudinales e
institucionales que afectan negativamente al disfrute de los
derechos que tienen reconocidos. La respuesta al virus debe
apoyarse en la Ciencia y la Medicina para prevenir y tratar, y en
la Etica y el Derecho para evitar la injusticia social.

Respuesta al VIH basada
en los derechos humanos

La respuesta al VIH basada en los derechos humanos tiene su
principal reflejo normativo en la Constitucion Espanola al crear el
marco en el que la dignidad, la igualdad, la no discriminacién y
los derechos civiles, politicos y sociales alcanzan su mayor
jerarquia.

La cuestién problematica es saber cuando el estado serolégico
respecto al VIH de una persona justifica un trato diferenciado o

cuando no lo justifica y estamos ante una discriminacion. Como
regla general, puede imponerse un trato diferenciado a una
persona menor de edad con el VIH cuando la aplicacion de las
medidas universales de prevencion de la transmision del virus
no sea suficiente para garantizar la salud de terceras personas.
La aplicacion de estas medidas de prevencion de la transmision
son sumamente importantes para que las personas con el VIH,
en general, y las personas menores de edad, en particular,
puedan disfrutar de los derechos de los que son titulares, en
igualdad de condiciones que el resto de personas, sin necesidad
de imponer un trato diferenciado o sin necesidad de limitar el
ejercicio del derecho. La aplicacion de medidas de prevencion
de la transmision permite disenar un entorno libre de barreras,
accesible para todas las personas.

Comunicar el estado seroldgico

Una pregunta recurrente de los padres y las madres es si tienen
que declarar el estado serolégico respecto del VIH de su hijo o
hija en el colegio, en la guarderia, en la ludoteca o en el centro
deportivo en el que van a matricularle. Pues bien, la respuesta
es que soblo deberan hacerlo en aquellos casos en que la aplica-
cion de las medidas de prevencion de la transmision no sea
suficiente para proteger la salud de terceras personas, o del
propio menor. Si lo pensamos con detenimiento, siendo
conscientes de cuales son las vias de transmision del VIH, de la
efectividad de las medidas de prevencion y de los resultados
obtenidos en los Ultimos ensayos clinicos, podemos llegar a
afirmar que en el 99,9% de las situaciones no habra que decla-
rarlo. Como ha destacado el Tribunal Constitucional, los datos



de salud son muy sensibles y sélo pueden solicitarse cuando
sean pertinentes. Las medidas de prevencion de la transmision
determinarian la pertinencia de la solicitud: si pueden aplicarse
y garantizar que el riesgo para la salud de terceras personas es
despreciable, entonces no seria pertinente recabar informacion
sobre el estado de salud pues no saberla no afectaria a los
elementos esenciales de la relacién o negocio juridico.

Los nifos y las nifas con el VIH tienen derecho a la educacion
pero también tienen derecho a la intimidad personal. La limita-
cion de un derecho en pos de la consecucion de otro no tiene
justificacion cuando sea posible establecer medidas alternati-
vas menos restrictivas. Si se aplican las medidas universales de
prevencion de la transmision se logra respetar el derecho a la
privacidad y desarrollar con normalidad el derecho a la educa-
cion. Los colegios, publicos o privados, no pueden denegar la
escolarizacion de un nifo o nifa porque sus padres no hayan
contestado preguntas sobre el estado de salud que no sean
pertinentes o porque en el certificado médico no se haya hecho
constar el estado serolégico del menor. El estado serolégico es
irrelevante porque el VIH no se transmite en las actividades
cotidianas del centro educativo (p.e. asistir a clase, compartir
pupitre, hacer deporte, compartir cubiertos, platos y vasos en el
comedor); deben, en todo caso, implementarse las medidas de
prevencion de la transmision con todas las personas cuando las
vias de transmisién puedan quedar expuestas (p.e. usando
guantes cuando una persona menor de edad, con independen-
cia de si tiene el VIH, se haya hecho una herida abierta). Posible-
mente sea mas pertinente otra informacion sobre el estado de
salud de la persona menor de edad que la relativa al VIH (p.e. si
una persona menor de edad tiene una alergia alimentaria, se
debe comunicar al centro por su interés superior porque es
imposible disenar un menud que evite todas y cada una de las
alergias).
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Quedaria, pues, a la voluntad de los padres y las madres,
buscando el interés superior de su hija o hijo, comunicar al
centro escolar, deportivo o Iddico, el estado de salud (p.e. si
necesitan que en el centro se le dispense una parte del
tratamiento farmacol6gico), sin olvidar el derecho a la intimidad
y a la confidencialidad del propio menor. En todo caso, que se
haya compartido la informacién con una tercera persona no le
habilita para que la difunda sin el previo consentimiento de la
madre o el padre, debiéndose, por lo tanto, guardar la debida
reserva. No hacerlo acarrearia a aquellas personas que hubie-
ran difundido la informacion consecuencias tanto en el plano
civil como en el penal.




Prestaciones sanitarias

El VIH genera una condicion de salud que requiere que las perso-
nas tomen un tratamiento antirretroviral segun las pautas
marcadas por el/la especialista que le haya correspondido en
su comunidad auténoma de residencia. Una buena adhesion al
tratamiento hace que la carga viral se reduzca enormemente y
permite que todas las personas menores de edad con el VIH
puedan llevar una vida normalizada. Se desarrolla de esa
manera el derecho a la proteccién de la salud, que las personas
menores de edad tienen reconocido al ser consideradas como
beneficiarias de una persona que tiene la condicién de asegura-
da en el SNS (art. 3 RD 1192/2012).

El derecho a la proteccion de la salud se hace efectivo a través
de una serie de prestaciones (incluida la farmacéutica) integra-
das en la cartera comun de servicios del SNS (art. 8 Ley
16/2003). Junto a la cartera comun de servicios se encuentra
la cartera de servicios complementarios de las comunidades
auténomas, que es aquella que en el gjercicio de sus competen-
cias en la materia puede aprobar cada comunidad auténoma, en
la que debe incluir obligatoriamente la cartera comuin de
servicios del SNS y puede incorporar técnicas, tecnologias o
procedimientos no contemplados en la cartera comun de
servicios del SNS (art. 8 quinquies Ley 16/2003). El acceso a
las prestaciones financiadas con cargo a fondos publicos, con o
sin copago, esta garantizado en condiciones de igualdad efecti-
va (art. 23 Ley 16/2003) y con independencia del lugar del
territorio nacional en el que se encuentren en cada momento los
usuarios del Sistema Nacional de Salud (art. 24 Ley 16/2003).
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