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Sin duda, uno de los aspectos mas preocupantes
respecto a la infeccion por el VIH es la falta de
informacion y la proliferacion de conceptos erréneos,
gue son origen en muchas ocasiones de prejuicios,
temores infundados o actitudes destructivas tales
como la discriminacion y la violacion de los derechos
humanos de las personas afectadas.

Estos cuadernos estan pensados para los nifios y
ninas con VIHy para las personas adultas encarga—
das de su cuidado. Su finalidad es servir de ayuda
orientandoles en el dificil proceso de comunicacion
del diagndstico y aceptacion de la infeccion y contri—
buyendo a la mejora de la calidad de vida de toda la



Introduccion.

familia. Ademas, pretende ser una herramienta para
la escuela, pues en nuestra experiencia hemos ob—
servado que en ocasiones existe un cierto miedo a
la hora de trabajar este aspecto debido a la
desinformacion y a los mitos que adn hoy, y pese a
los avances que se han dado en tratamientos y es—
peranza de vida, rodean la infeccion por el VIH.

Esperamos que estos materiales ayuden a todas las
personas implicadas de una u otra forma con la
infeccion por el VIH, contribuyendo a resolver sus
dudas y dotandolas de herramientas que las permitan
afrontar las diferentes situaciones que pueden pre—
sentarse en el periodo de la nifez y la adolescencia.




Como hemos sefalado anteriormente estos cuader—
nos pretenden ser ante todo una herramienta. Con—
tienen informacion Util para las familias y personas
gue cuidan a menores de edad con VIH, para los
propios NiNos y nifas y para la escuela, a la que con—
sideramos un agente fundamental en el proceso de
atencion a las personas afectadas.

Lo hemos redactado pensando en una poblacion
infantil de edades comprendidas entre 6y 11 afos
(Educacion Primaria) y en los familiares y personas
que les cuidan; si bien la realidad nos muestra que
el desconocimiento sobre el VIH entre chicos y chi—
cas de mas edad, puede hacer Util estos materiales
en edades mas avanzadas. Somos conscientes de
las grandes diferencias en relacion al desarrollo fisico,
mental 0 emocional a estas edades, por ello te reco—
mendamos que a la hora de facilitarle este material
lo leas tU con anterioridad y sopeses la informacion
que el nifo o la nifa ya tiene y su capacidad de
asimilacion (es conveniente que tenga algunas no—
ciones basicas en torno al VIH asi como cierta
informacion referente a su diagndstico y estado de
salud). Es también recomendable que estéis juntos
mientras 10 consulta, por si fuese necesaria tu ayuda
para explicar algo que no entienda o para proporcio—
nar el soporte emocional que pueda necesitar.

Es en esta etapa de su vida, cuando las personas
que les cuidan comienzan a enfrentarse a situaciones



dificiles y a mostrar dudas en aspectos tan importan—
tes como la comunicacion del diagnostico de una
enfermedad cronica, la comunicacion de su propio
diagndstico o el de algun otro miembro de la familia,
la existencia de problemas en cuanto a la adherencia
al tratamiento, o la necesidad de dar respuesta a
preguntas tales como las continuas visitas al hospital,
los analisis de sangre, la toma de medicacion, etc.

Este cuademo pretende ayudar y guiar a las familias
y personas involucradas en el dificil proceso de
educacion y atencion a menores de edad con VIH,
intentando dotarlas de herramientas y estrategias
tanto para el cuidado de otras personas como para
el suyo propio, pues muchos aspectos relacionados
con este problema de salud pueden ser una impor—
tante fuente de incertidumbre y estrés.
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-Las madres, padres o personas que se encargan
del cuidado deberian leer primero este cuaderno.

-Las madres, padres o0 personas que se encargan
del cuidado deberian leer después el cuaderno 2
dirigido a nifios y nifas.

-Es recomendable que durante la primera lectura que
hagan los nifios y nifias del cuaderno “Informacion
para nifos y niflas con VIH" estén acomparnados por
una persona adulta. El nifio o la nifla deberia estar
informado de su diagndstico en el momento de la
lectura inicial.

-El material para la escuela puede ser utilizado en
caso de gque se decida informar al equipo docente
de que el nifo o la nifa tiene el VIH.

-El juego de preguntas y respuestas puede servir
para afianzar conocimientos de una forma divertida
y en la que puedan participar distintos miembros de
la familia 0 el grupo de amigos.

-Recuerda que estos cuademos son una herramienta
de trabajo y como tal deberian ser entendidos. Re—
quieren esfuerzo y dedicacion para resultar realmente
Utiles.



Recomenda-
ciones de
uso.

Recomendaciones para el
uso adecuado de este
cuaderno.
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La comunicacion.

Las nifias y nifios con VIH pasan desde edades muy
tempranas por una serie de circunstancias vitales
distintas a las de la mayoria de personas de su edad.
Esto hace que la comunicacion con los otros sea
un aspecto de gran importancia, puesto que en su
desarrollo y evolucion tendran que enfrentarse a
situaciones en las que aquello que se tiene que
comunicar no es facil de decir, ni de asimilar.

Por ejemplo, han de acudir con frecuencia a segui—
mientos médicos con controles analiticos y seguir
tratamientos de larga duracion. Todo esto hace que
de forma natural se sientan diferentes y se pregunten
cosas tales como “¢4Por qué me pasa esto a mi y
no al resto?”, pudiendo aparecer sentimientos de
rabia, oposicion o culpa. Estos pensamientos y
emociones pueden agravarse si tienen hermanos o
hermanas sin la infeccion o cuando se comparan
Ccon sus amistades de la escuela o con otros fami—
liares.
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Actua con
honestidad.

Piensa que las mentiras tarde o temprano se des—
cubriran y gue en muchas ocasiones se hace nece—
sario volver a mentir para justificar una mentira previa.
Ponte en su lugar y piensa como podria sentirse si
descubre gue una persona tan importante en su vida
como tu, le ha enganado.
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Tienen derecho a
conocer su
estado de salud.

Sdlo asi podran ser conscientes del problema y
tomar parte activa en todos aquellos aspectos
relacionados con su cuidado y bienestar. Su
implicacion es fundamental para garantizar la
adherencia al tratamiento, la adquisicion de habitos
de vida saludables o las actividades preventivas en
distintos ambitos (sociales, deportivos, culturales).



Da la informacion
de forma gradual.

Asegurandote en todo momento que ha entendido
lo que le dices o explicas, utilizando palabras y
ejemplos acordes a su edad, grado de compresion
y madurez.

No es bueno dar toda la informaciéon a la vez, es
importante ir paso a paso cerciorandose que lo
asimile bien. Piensa que son muchos los aspectos
de los que se puede hablar, por ejemplo, aguellos
relacionados con el tratamiento, con las visitas
médicas o los relativos a la comunicacion del
diagndstico. También es muy importante encontrar
el momento para hablar de sentimientos y emociones
como el miedo, la tristeza o el amor.

Recuerda que la comunicacion no depende de un
solo momento sin0 que es un proceso y que
determinados temas se tendrian que abordar en mas
de una ocasion.
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Comunicacién
del diagnoéstico.

Antes de analizar por qué y cuando es conveniente
comunicarle el diagndstico, seria interesante que
pensaras si tU has sentido la necesidad de comuni—
céarselo en algun momento, si lo llevas pensando un
tiempo o como te sientes frente a esa decision. Es
normal que tengas miedo, que temas hablar de
aspectos de tu vida que no te gustan, que temas el
rechazo...; es tu decision y no es facil dar malas
noticias a las personas que quieres.

Este puede ser un buen momento para pedir ayuda
0 apoyo Yy ponerte en contacto con alguna asociacion
especializada (en Madrid, Mallorca, Valencia y Barce—
lona existen asociaciones de VIH con programas
especificos de infancia) o con el trabajador social de
tu zona. Pese a la dificultad de esta decision, existen
razones y motivos de peso que hacen que el dar este
paso sea beneficioso. Comunicar el diagndstico puede
contribuir a mejorar la relacion y convivencia, asegurar
la adherencia al tratamiento o a la puesta en practica
de conductas y habitos higiénicos y preventivos.
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,Por qué
comunicar el
diagnostico?

-Porque quieres ser tu quien se lo dice y que la
informacion que le llegue sea correcta.

-Porque quieres actuar con honestidad y que confie
en ti.

-Porgue mantener algunos temas en secreto, y mas
si éstos le conciernen, es algo duro y estresante.

-Porque llegara un momento en gue finalmente se
enterara.




-Porgue si siente que algo va mal (medicinas, analisis,
visitas médicas) y no tiene explicaciones puede
suponer lo peor y pasar miedo.

-Porque con la informacion puede adquirir conoci—
miento, herramientas Utiles para su vida cotidiana,
confianza y apoyo.

-Porque gracias a la informacion puede tener control
sobre situaciones en las que antes no lo tenia (adhe—
rencia al tratamiento, qué se puede hacer frente a
determinados efectos secundarios...).

-Porque asi entendera los motivos de su asistencia
al hospital y el sentido de los andlisis y el tratamiento.

-Porque tiene derecho a conocer su estado de
salud y este conocimiento puede facilitar tanto el
tratamiento como la adquiisicion de habitos higiénicos
y conductas preventivas (no tomar alcohol, no
fumar, practicar ejercicio regularmente, mantener
una dieta sana, etc.).



Piensa que la comunicacion del diagndéstico es una
situacion a la que en algun momento te has de
enfrentar, y en muchas ocasiones esperar a que sea
mayor para hacerlo puede ser contraproducente.

Informate, puedes prepararte para hacerlo de la mejor
forma posible. Las madres, padres y personas que
les cuidan podéis tener miedo a determinadas pre—
guntas tan dificiles como: “;me voy a morir?”, “; por
qué lo tengo?”, 0 a comentar aspectos intimos de
vuestra vida sobre los que no 0s gusta hablar.
También podéis tener cierta preocupacion por lo que
les puedan decir otras personas, porque desgracia—
damente, y pese a la evolucion que se ha dado en
cuanto a los tratamientos y esperanza de vida de las
personas infectadas por el VIH, aln sigue existiendo
mucha desinformacion y prejuicios en torno a esta
enfermedad. Sin embargo, hay formas de tratar todos
estos asuntos y dotarles de cierto control y conoci—
miento frente a estas situaciones y preguntas.
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¢, Quién es la
persona
indicada?

Tu como madre, padre, 0 persona que le cuida o
tutoriza eres la persona mas adecuada para darle
noticias importantes, aunque no hay duda de que
afrontar esta situacion es muy complicado vy dificil.

Hay que tener en cuenta como se encuentra, su
estado de animo, la evolucion de la infeccion, el
tratamiento 0 No que esta siguiendo, su grado ma—
durativo, etc. Puede resultarte Util ponerte en contacto
Ccon una asociacion especializada o un profesional
o trabajador social de tu zona. Pueden facilitarte
informacion y ayuda tanto a ti para comunicarle el
diagnostico, como al niffio para que lo asimile.



.Donde y de qué
forma?

Es conveniente que una vez tomada la decision,
elijas un lugar y un momento apropiado para ello.
Ten en consideracion si esta pasando algun acon—
tecimiento especial o estresante en su vida como
un periodo de examenes 0 que se encuentre mal
por distintos motivos.

Busca un momento en el que os encontréis abiertos
a la comunicacion y libres de posibles intromisiones
o factores que puedan distraeros o dificultar la
comunicacion. Las citas médicas también pueden
ser un buen momento para charlar, en el caso de
que el nifio realice preguntas sobre las analiticas, la
periodicidad de sus citas médicas...

También podria resultar beneficioso el que posterior—
mente tengas preparada alguna actividad que le
entretenga o que le guste.

Siempre hay que hablar paso a paso, asegurandose
de gue ha asimilado bien la informacion. Para ello es
importante darla de forma paulatina, no toda de una
vez, es necesario asumir que dar este paso es algo
muy importante y que es un proceso que habra que
abordar en mas de una ocasion.
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ccuando?

No existe una edad ideal para ello y siempre hay que
tener en cuenta su situacion individual, estado ma—
durativo, grado de compresion, asi como aquellas
circunstancias que puedan acontecerle.

A grandes rasgos se pueden distinguir una serie de
etapas:

ETAPA INFANTIL: 0-6 ANOS

En este momento no son capaces de asimilar el
significado de su diagndstico y el tratamiento suele
ser algo constante, en general, desde el principio de
sus vidas, razén por la gue no suelen verlo como
algo especial y no le dan demasiada importancia.



PRIMARIA: 7-11 ANOS

A lo largo de este proceso evolutivo cada vez van
siendo mas conscientes de su infeccion y de las
implicaciones sociales que ello conlleva. Comienzan
las preguntas frecuentes acerca del porqué de su
tratamiento. Es en este momento cuando la sinceridad
y la comunicacion dentro del entorno familiar se
hacen prioritarias.

Pueden aparecer reacciones negativas, pues es una
etapa en la que se van uniendo dos factores decisi—
vos: asimilacion de la infeccion, cronicidad y trata—
miento y comienzo de la etapa preadolescente. En




ocasiones en esta etapa puede observarse un des—
censo en el rendimiento académico, un comporta—
miento agresivo o retraido, ansiedad, aislamiento
social 0 preocupacion por la muerte.

Es posible que en esta etapa se introduzca en el
colegio el término “virus”. Puede ser una buena
oportunidad para iniciar una importante conversacion.

SECUNDARIA: 12-16 ANOS

Cuando se van convirtiendo en adultos las preocu—
paciones se centran mas en las relaciones y amis—
tades y se plantean las consecuencias a largo plazo
de su enfermedad.

Cuando tienen mas edad, y en particular en la
adolescencia, son muy conscientes de su aspecto
fisico y al mismo tiempo muy susceptibles al rechazo
social. Se plantea la duda de hacer o no participes
a los demas de su infeccion, a causa del estigma
asociado y de su propia percepcion de sentirse
“diferentes”.
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., Como?

En lineas generales, y siempre teniendo en cuenta
las condiciones y peculiaridades individuales (estado
de salud, personalidad, condiciones de tratamiento,
etc.), a partir de los 6 afios puedes comenzar a
introducir conceptos muy generales como: “Vamos
a la consulta médica para que no te encuentres mal
y estés fuerte”, “la medicacion te la tomas para que
estés fuerte y sano”.

Posteriormente, desde los 7 hasta los 12/13 afios
van siendo mas conscientes de las implicaciones
gue conllevan su enfermedad y tratamiento, por lo
que van demandando mas informacion. En tormo a
los 7 afios le puedes decir que “los analisis te los




hacen para ver gue tus medicinas funcionan bien”.

Paso a paso, vas introduciendo mas informacion,
siempre asegurandote que la asimila correctamente.
Le puedes decir algo como: “tienes algo en la sangre
gue hace que te encuentres mal, y ese algo se llama
virus”, “el motivo por el que tomas medicinas es para
que tus células estén fuertes y no les pueda hacer

dano el virus”.

Se puede empezar a introducir libros, dibujos expli—
cativos, videos u otros materiales. Posteriormente
se dice que el virus que tiene es el VIH, se explica
lo que significan las siglas de su nombre y cémo



actua en el organismo. Normalmente el termino sida
no ayuda mucho a la hora de entender la infeccion
y aun continua estando asociado a connotaciones
muy negativas, por lo que no se suele introducir en
ese momento.

Entretanto, también puede ser conveniente comenzar
a introducir aspectos relacionados con la privacidad,
através de ejemplos sencillos y comprensibles como
por ejemplo, normas basicas tales como no entrar
en el bano cuando esté ocupado, No escuchar
conversaciones telefonicas ajenas o respetar los
cajones de otras personas. Es importante hacerle
consciente de que los aspectos relacionados con
la salud también forman parte de la privacidad.

Posteriormente y seguin vaya creciendo, comenzara
a obtener informacion en torno al VIH de manera
externa; en ese momento, el nino tendra preestable—
cidas preguntas acordes a la informacion que tiene.
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(. Qué me puede
preguntar?

Como primer paso, es conveniente saber cual es la
informacién que maneja. Si ya tiene informacion
anterior puede que no realice en ese momento
ninguna pregunta y que comience a preguntar pos—
teriormente.

A la hora de responder es bueno que Nos encontre—
MOos en actitud tranquila y nuestras respuestas sean
cortas, claras, sencillas y comprensibles.



Es importante no ignorar sus preguntas aunque
muchas veces nos resulte doloroso. Los nifios y
nifias tienen mucha imaginacion, y si no comprenden
lo que les esta pasando, pueden imaginarse cosas
peores que la verdad.

Es importante actuar con honestidad. Si no sabes
la respuesta a algo que te pregunta, diselo, no le
mientas. Si siente que le estas mintiendo, preguntara
a otra persona en la que confie.

Es importante proceder de forma positiva; hoy en
dia la infeccion por el VIH es de caracter cronico y
no tiene por qué suponer un riesgo mortal.

Es importante ser simples. Las explicaciones simples
son las mas faciles de comprender. Desde esta base
se puede ir modificando la informacion aumentando
su complejidad.
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cMe voy a morir?

Esta pregunta produce mucha ansiedad y temor.
Generalmente, lo primero que se piensa es responder:
“ino, no te preocupes!”. Sin embargo, es importante
hacerlo tranquilamente y teniendo en cuenta la
situacion en la que se encuentra en el momento en
el gue nos pregunta; no es lo mismo si tiene una
buena calidad de vida o si, por ejemplo, precisa
ingresos hospitalarios.

Se pueden utilizar frases como: “las pastillas te

” 1]

ayudaran a que eso no suceda...”, “para que eso

No ocurra te hacen tantas pruebas...”, “es importante
que comas sano para que estés fuerte...”.

Siempre teniendo en cuenta el que, con un adecuado
tratamiento y adherencia, acompanado de un nivel
aceptable de nuestro sistema inmune, las personas
infectadas por el VIH sencillamente padecen una
enfermedad cronica que no les imposibilita en ningdin
aspecto de su vida.



cPor qué a mi?
¢, Como lo cogi?

El momento en el que le estamos explicando como
se infectd puede ser una buena oportunidad, si tU
también tienes el VIH, para que le comuniques tu
diagndstico (este aspecto lo trataremos mas adelante),
ya gue en algun momento tendras que decirselo.

Esta circunstancia puede llegar a ser un apoyo, pues
encontrara en ti una persona con la que puede
compartir muchas cosas (revisiones, analiticas,
tratamientos...); ademas te dara la oportunidad de
poder ser un buen modelo a seguir, manteniendo y
promoviendo habitos de vida saludables, una buena
adherencia al tratamiento, citas y revisiones médicas
puntuales... en definitiva, una oportunidad para
ayudarle a convivir con el VIH.

Si esto no es asi, puedes decirle que su madre tenia
el virus en la sangre y que durante el embarazo éste
se transmitié a su cuerpo.
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tiene cura?

Es importante responder con sinceridad; puedes
darle respuestas tales como: “por el momento no,
pero hay personas estudiando para que esto sea
posible y las medicinas que hay son cada vez me—
jores”. La realidad del VIH en estos momentos es la
de una enfermedad cronica, en la que el tratamiento
ha de mantenerse durante toda la vida, si bien es
cierto que la gama de farmacos antirretrovirales
disponibles cada vez es mayor, con mejoras en
cuanto a su accion y disminucion de los efectos
secundarios.
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Comunicacion a
otros miembros
de la familia.

Si un miembro de la familia tiene el VIH, seguramente
el resto se vea afectado de una u otra forma por ello.
Los hermanos o hermanas pueden notar que algo
va mal 0 no es normal en relacion a la salud de la
persona afectada, por lo que posiblemente necesi—
taran informacion y apoyo emocional.

Si te preguntan, las recomendaciones previas son
validas también en este caso: actla con hones—
tidad y asegurate que entiende lo que le dices.




Si no quieres decir VIH es comprensible, pero ten
en cuenta que has de dar una informacion logica,
pues de lo contrario se pueden producir reacciones
de miedo o de culpa.

Este puede ser un buen momento para establecer
y hacer comprensibles normas basicas de higiene
y hébitos de promocion de la salud. De la misma
forma que se pueden comenzar a introducir concep—
tos como la privacidad y aguellos ambitos en los
que la confidencialidad es importante, como la salud,
el dinero familiar o los asuntos intimos. Puedes
emplear ejemplos sencillos y comprensibles como
los expuestos anteriormente.
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Reacciones ante
la comunicacion
del diagnoéstico.

El momento de la comunicacion del diagndstico es
delicado y es conveniente prestar mucha atencion
a las posibles reacciones que se puedan producir
por su parte. Es posible que le resulte dificil entender
cOmo la infeccidon va a afectar su vida, por lo que
sera necesario volver a retomar el dialogo respecto
a este tema en varias ocasiones.

Cada persona es diferente y puede reaccionar de
manera distinta: gritando o llorando; haciendo muchas
preguntas o quedandose en silencio; negandolo o
aceptandolo; enfadandose, sorprendiéndose o po—
niéndose triste o depresiva.

Ten paciencia y cuidado, presta atencion por si
pudiera necesitar ayuda especializada. Puede que
en un primer momento No reaccione y No pregunte




nada. Debes ser paciente con su silencio, intenta
facilitar la comunicacion y saber qué ha entendido
sobre o que le has dicho.

En cualquiera de las siguientes situaciones seria
conveniente que acudieras a una asociacion o es—
pecialista que te puedan ayudar:

-si muestra apatia o signos de depresion,
-Si muestra repentinos cambios de humor,

-si se muestra hostil o muy triste,

-si deja de interesarse por actividades que anterior—
mente le gustaban,

-si realiza comentarios negativos sobre si mismo,
-si cambia su rendimiento en el colegio,

-si se alteran sus patrones de suefo, sus habitos
de comida o sus niveles normales de energia.

En Madrid, Valencia, Mallorca y Barcelona existen
asociaciones de VIH con areas y programas espe—
cializados en Infancia y Juventud; puedes ponerte
en contacto con estos recursos a la hora de resolver
tus dudas o si piensas gque necesitas ayuda.









Preguntas
medicas.



cQué es el VIH? ;Qué es
un virus? ;Qué es el sida?
. Qué es el sistema
inmunolégico? ;Coémo
actua el VIH en nuestro
organismo? ¢;Es lo mismo
tener el VIH que tener sida?
¢ Como se transmite?
¢COmo no se transmite?
¢(Por qué aparecen las
enfermedades
oportunistas? ;Como es el
tratamiento en la edad
infantil? ;En qué consiste
el tratamiento con
antirretrovirales?

¢Qué son las resistencias?
. Qué son los efectos
secundarios? ;Coémo ha de
tomar la medicacion?



¢ Qué hago si no quiere
tomar la medicacion? ;Qué
hacer cuando..? ;Qué hacer
con las visitas y controles
médicos? ¢ Como ayudarle
a que se mantenga
saludable y en forma?

Preguntas
medicas.

¢ Como influye

en las defensas el tener
unos habitos de vida
saludables?

(Por qué es importante
el agua?

¢Como afecta

el consumo de drogas o
alcohol?
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. Qué es el VIH?

VIH son las siglas del Virus de la Inmunodeficiencia
Humana. Los virus son unos organismos que atacan
a las células para reproducirse y sobrevivir, En este
caso, el VIH ataca aguellas células de nuestro cuerpo
que sirven para defendemos de otras enfermedades,
los linfocitos; ahi radica su peligro.
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¢ Qué es un virus?

Los virus son junto con las bacterias y los hongos
los principales agentes causantes de las infecciones.
Son de tamafio muy pequefio y necesitan invadir
células vivas para replicarse. Son agentes externos
a nuestro cuerpo y producen enfermedades.
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¢, Qué es el sida?

Son las iniciales del Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida.

SINDROME: Conjunto de manifestaciones, sintomas
y signos que caracterizan una enfermedad

INMUNO: El sistera inmunoldgico es el responsable
de la defensa de nuestro organismo

DEFICIENCIA: Falta, ausencia.

ADQUIRIDA: No es hereditaria, se trasmite por el
contacto con el Virus.

Es la etapa final de la infeccion por el VIH, cuando
el virus ha deteriorado tanto al sistema inmune que
comienzan a aparecer los primeros sintomas de las
llamadas enfermedades oportunistas, infecciones
causadas por microorganismos que en personas
sanas no producirian sintomas al tener su sistema
inmunoldgico en buenas condiciones.
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cQué es el
sistema
inmunoloégico?

Es el mecanismo de defensa del cuerpo, mediante
el sistema inmunoldgico el organismo se defiende
de los virus, hongos o bacterias que producen las
infecciones.
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., Como actua el
VIH en nuestro
organismo?

El VIH tras entrar en el organismo ataca al sistema
inmunoldgico por 1o que las defensas del organismo

disminuyen. Por esta razon el cuerpo se hace mas
vulnerable a enfermedades e infecciones.



or

¢(ES lo mismo
tener el VIH
que tener sida?

No es lo mismo. Si no se toma el tratamiento, el virus
del VIH deteriora progresivamente el sistema
inmunoldgico y consigue acabar con la capacidad
de defensa del organismo frente a las enfermedades.

Si el virus consigue deteriorar gravemente al sistema
inmunoldgico se alcanza la fase denominada sida.
El organismo esta mas indefenso ante las infecciones
y se sufren enfermedades gue llamamos “oportunis—
tas” (que aprovechan su oportunidad, la debilitacion
del sistema inmunoldgico).

Por lo tanto, el sida no es una enfermedad concreta,
sino el nombre que se da a la infeccion por el VIH
cuando este virus ha deteriorado tanto el sistema
inmunoldgico que permite la aparicion de enferme—
dades oportunistas.
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., Como se
transmite?

Hay tres formas de transmision:

-Por la sangre. Compartiendo agujas o jeringuillas,
a través agujas de tatuajes o piercings que han
estado en contacto con el virus. Para evitar la
transmision se debe utilizar material estéril y de un
s6lo uso. Debes siempre exigirlo si te vas a hacer
un tatuaje o un piercing.

-Via sexual. Manteniendo relaciones sexuales sin
preservativo.

-Via materno—infantil. Es la transmision de la madre
al bebé. Hoy en dia existen formas de intentar evitar
esta transmision, se ha avanzado mucho y se puede
decir que se puede reducir enormemente la posibi—
lidad de transmision con un control y tratamiento
médico adecuado.
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.. Como NO se
transmite?

-Por compartir cubiertos, vajilla, vasos, alimentos...
-Por compartir ropa, sabanas, toallas...
-Por abrazos, caricias, besos.

-Por mancharse de sangre por la herida de otro.
-Por la saliva.

-Por el aire.

-Por mordeduras de animales.
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. Por qué
aparecen las
enfermedades
oportunistas?

A medida que el virus se va desarrollando, la persona
va perdiendo defensas, su sistera inmunoldgico se
debilita. Para que el virus no se desarrolle utilizamos
la medicacion. La medicacion hace que el proceso
de destruccion de defensas pueda pararse y ademas
disminuye el nimero de virus que hay en el cuerpo.
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., Como es el
tratamiento en la
edad infantil?

La medicacion antirretroviral es muy importante en
este periodo, pues el sistema inmunoldgico infantil
no esta tan desarrollado como el de las personas
adultas. El tratamiento también resulta mas complejo
y Se necesita supervision para tomar las medicaciones.

Aungue muchos farmacos se presentan en forma de
jarabe, éstos no tienen un sabor agradable, por lo
gue en muchas ocasiones se pueden dar problemas
a la hora de tomar estos tratamientos.
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(ENn qué
consiste el
tratamiento con
antirretrovirales?

La funcién basica del tratamiento es impedir la
multiplicacion del virus. Si el VIH no puede reproducirse
pierde su capacidad para dafiar al sistema
inmunoldgico porque hay muy pocos virus en el
organismo que puedan dafarlo. Este proceso es
eficaz si se realiza de manera continua, sin intemumpirlo
en ningun momento, impidiendo de una forma cons—
tante que el virus se reproduzca. Por eso es tan
importante tomar todas las dosis de la medicacion,
de esta forma logramos que el organismo esté
protegido en todo momento.
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cQué son las
resistencias?

El VIH es capaz de cambiar, o que los médicos
llaman mutar. Lo hace de una generacion a otra
cuando se reproduce. Estos pequenos cambios
pueden hacer que el virus se haga resistente a los
medicamentos y por tanto que éstos pierdan su
efecto terapéutico, es como si los virus se disfrazasen
y los medicamentos no o pudieran ver. El no tomar
todas las dosis de medicacion favorece que el virus
cambie, se haga resistente a los medicamentos y
pierda su eficacia. Esto es asi porque al tomar la
medicacion de forma incompleta favorecemos que
algunos virus sobrevivan, muten, se hagan resistentes
y se reproduzcan.
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¢ Qué son
los efectos
secundarios?

Los efectos secundarios son aquellas consecuencias
que se pueden producir por tomar una medicacion
y que No son los efectos beneficiosos que se buscan
al tomarlos. Los efectos secundarios no siempre se
producen, su aparicion depende tanto de las propias
caracteristicas de quienes los toman como del propio
medicamento. De aparecer, pueden ser de distintos
tipos, algunos ejemplos: pérdida de apetito, dolor
de cabeza, cambio en los patrones de suefio, dia—
rreas, etc.

Has de prestar atencion a las sefiales que se puedan
producir y si ves aparecer estos efectos acude al
especialista lo antes posible. De igual forma puedes
informarte de los efectos secundarios mas comunes
de la medicacion que toma y pedir ayuda médica
sobre la mejor manera de disminuirlos.
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.. Como ha de
tomar la
medicacion?

La mayoria de los nifios y nifias con VIH tienen que
tomar medicacion a diario y en muchas ocasiones
mas de una vez al dia. También es importante que
se tomen |0s tratamientos correctamente pues si no
se hace asi, se corre el riesgo de crear resistencias
(el virus cambia de aspecto, se adapta a ese farmaco
y hace que pierda la efectividad para evitar que se
reproduzca).

En muchas ocasiones las medicinas son dificiles de
tragar, tienen mal sabor 0 se experimentan efectos
secundarios desagradables, por lo que cuidar los
aspectos relacionados con este tema es muy impor—
tante. Si se tienen que tomar los medicamentes con
las comidas, podria ser Util darles opciones para
disimular su sabor. Dependiendo de si son jarabes
0 pastillas algunas veces es preferible tomarlos de




una vez, sin embargo, otras prefieren hacerlo poco
a poco. Prepara anticipadamente aquello que vayan
a necesitar, si es de corta edad puedes darle algo
que le guste para después de las tomas.

Has de ser consciente de que tienes que ensenarle
a tomar la medicacion y que de forma paulatina es
muy positivo ir dotandole de autonomia en estas
cuestiones, ya que no siempre vas a poder estar
pendiente de ello.

Es bueno hacerse listados con las medicinas que
toman, en os que se incluyan detalles como: la cantidad
que hay que tomar, en qué momento se toman, si su
toma es antes, durante o después de las comidas,
las condiciones de conservacion y las posibles inte—
racciones con otras medicinas que esté tomando.

También es conveniente informarse sobre los posibles
efectos secundarios de los medicamentos y qué hacer
en caso de que aparezcan, aungue siempre lo mas
oportuno es hacer la consulta médica lo antes posible.



Se puede llevar la cuenta de las medicinas que toma
durante la semana o el mes, sabiendo cuanto tiempo
duran las tabletas de pastillas o un bote de jarabe.
También son muy Utiles los pastilleros como una
forma muy visual para que distinga cuales son las
medicinas que tiene que tomar, asi como el uso de
alarmas electronicas para recordar el momento de
la toma 0 asociaciones con eventos cotidianos para
que progresivamente vaya adquiriendo mas madurez
y autonomia en la toma de la medicacion.

En ningdin caso es recomendable amenazar o castigar
Si existen problemas a la hora de tomarse la
medicacion. Explicale de forma tranquila los motivos
por los que son necesarias las pastilas o los jarabes,
de acuerdo a la informacion que tenga. Si tu también
tomas medicacion, éste seria un buen momento
para que lo viera y tU le puedas servir de ejemplo.
Podéis tomarlas al mismo tiempo si coinciden las
tomas, compartir los trucos, en definitiva fomentar la
complicidad.
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¢ Qué hago si
Nno quiere tomar
la medicacion?

Las estrategias basicas que pueden ayudar a que
se tome la medicacion son:

-Desarrolla un horario diario que no interfiera con sus
actividades favoritas.

-Una vez que tome la medicacion utiliza alguin alimento
0 bebida gue le guste mucho (una onza de chocolate,
un yogurt, un batido...) para eliminar el sabor de la
medicina, especialmente si es un jarabe.

-Hablale sobre la importancia de tomar la medicacion,
explicando en términos simples que es importante
para su salud.

-Los farmacos también pueden ocasionar efectos
secundarios, tales como fiebre, sarpullidos, diarreas,
nauseas o fatigas. Es importante conocer los po—
sibles efectos secundarios de su medicacion para
poder identificarlos en el caso de gque ocurran.



Es necesario hablar con su pediatra y comentarle
las dificultades con la medicacion si éstas se dieran;
es importante que lo sepa para que tenga en cuenta
posibles consecuencias como, por ejemplo, la
aparicion de resistencias. La orientacion de una
Asociacion que tenga un programa especifico de
infancia puede resultarte de gran ayuda.

Si manifiesta problemas a la hora de tomar la
medicacion, lo primero que se tiene que saber es el
motivo por el que No se la quiere tomar. Si es por su
mal sabor, si muestra enfado por su enfermedad, si
se siente bien y no considera que tenga que tomarla...




Si es por el mal sabor, ya hemos comentado que
puedes mezclarlos con otros sabores o comidas,
aungue debes consultar en cada caso concreto Si
esto se puede hacer. Si es por su enfado, debes
hablar y explicarle que las medicinas son precisamente
lo que hace que se sienta bien y mantenga su salud.

Es muy importante prestar atencion y asegurarse de
que no utiliza la medicacion como una forma de
control 0 de conseguir privilegios frente a las personas
adultas. Debes dejar las cosas claras, marcando
unas pautas sencillas y firmes, poniendo normas
pero sin mostrar agresividad u hostilidad, sin gritar
ni amenazar. Utiliza frases como “tienes que tomarte
la medicacion para que estés fuerte y te encuentres
bien”, “prueba a tomarte las medicinas bien durante
una semana, veras que no es tan complicado y

después hablamos”.



Si muestra agresividad, retraimiento, desanimo o
enfado respecto a la cronicidad de su enfermedad,
serfa conveniente que acudieras a un psicologo,
trabajador social 0 asociacion especializada donde
te puedan apoyar y orientar. Este es un aspecto dificil
y por esta razdn en muchos casos se necesita apoyo.
La mayoria de los menores de edad quieren ser
iguales a sus amistades, y las medicinas les distin—
guen; por ello, es conveniente fomentar el concepto
de que ellos son los que mas poder y control tienen
sobre su estado de salud, escuchandoles, orientan—
doles y haciéndoles participes en este proceso.

Recuerda que le estas ensefiando a tomarse la
medicacion y a cuidar su salud para el resto de su
vida.




[

Se le ha olvidado
una dosis.

No es bueno que para suplir una toma se tome el
doble, ademas esta practica puede causar dolor
abdominal o no ser efectiva. Lo mejor es que tome
la que le corresponda en la hora habitual y evitar que
esto vuelva a pasar, poniéndote alguna alarma,
haciendo algun listado, etc.
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Se le ha pasado
la hora.

Si se le ha pasado la hora en la que debia tomarla
pero faltan muchas horas para la siguiente toma, dale
la medicacion y contindia con la siguiente toma habitual.
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Ha vomitado
después

de tomar

la medicacion.

Si vomita durante la hora siguiente, generalmente es
mejor volver a tomarla. Sin embargo, es dificil tomar
la medicacion después de haber vomitado; se puede
esperar un rato a que se sienta mejor y entonces
volver a intentarlo.
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A veces no lleva
la medicaciéony
no puede
tomarla.

Lo mejor es que lleve una dosis siempre. Para ello
puedes utilizar una cajita que le guste, un pastillero.
Si no le gusta esto, puedes intentar convencerle
explicando que llevar siempre la medicacion consigo
es mejor, ya que asi podra hacer cosas sin necesidad
de pasar por casa para recogerla, por ejemplo si se
lo esta pasando bien fuera de casa.
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Hay gente
delante que
no lo sabe.

A veces puede ser que haya delante alguien que no
lo sabe y sea complicado tomarse la medicacion en
Su presencia. Se puede ir al bano y apartarse unos
momentos. Es importante recordar que todo el mundo
toma pastillas alguna vez.



El horario de
l]a toma de

la medicacion
coincide en el
colegio.

Normalmente es posible cambiar la tomas para que
no coincidan con el horario escolar; si no es asi,
valora lo beneficioso que podria ser el solicitar ayuda
y colaboracion. Sino lo crees conveniente, No tienes
porqué hacerlo; puedes sencillamente cambiar las
medicinas a un pastillero u otro recipiente e informar
sobre |los horarios de las tomas, cantidades, si van
acompafadas de alimento, condiciones de
conservacion, etc. Si decides contarlo, el colegio
tiene la obligacion de guardar la confidencialidad;
informales sobre los aspectos importantes de la
infeccion y resuelve sus dudas, que por lo general
provienen de la desinformacion. Silo consideras til,
puedes utilizar el cuaderno 3. Colegio.
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¢, Qué hacer
con las visitas
y controles
médicos?

El seguimiento de la infeccion por el VIH requiere
numerosos controles vy visitas médicas. En el caso
de la infancia se hacen con una mayor periodicidad
ya que ademas de todos agquellos aspectos que se
derivan de la infeccion, hay otros que estan relacio—
nados con el desarrollo fisioldgico de los nifios y de
su sistema inmunoldgico, que hacen que el trata—
miento de esta infeccion en estas edades sea mas
delicado, y que, con una mayor frecuencia que en
las personas adultas, la infeccion por VIH evolucione
mas rapidamente a fase sida.



Es conveniente prepararse para las visitas médicas,
y en la medida de lo posible es recomendable ir
acompafnado de otro adulto si el nifo o la nifa es
pequeno, ya que puede ocurrir que los cuidados
que precise nos resten atencion sobre la informacion
gue nos dan o para preguntar aquello que no enten—
demos o0 que no nos ha quedado claro.

También es conveniente prepararle, ya que se les
puede generar miedo o incertidumbre. Explicale antes
lo que va a pasar, el desconocimiento favorece el
miedo. Actla con honestidad y apdyale, dale
informacion acorde a lo que pueda asimilar.

Es muy importante N0 amenazar nunca con ir a la
consulta médica ni con inyecciones, ya que esto le
puede predisponer de una forma muy negativa a
estos controles tan necesarios para su salud.
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En edades
iniciales.

Puedes utilizar juegos adecuados a su edad que le
familiaricen con temas médicos y jugar juntos. Si se
pone muy irritable, puedes utilizar métodos de relajacion
en los que se concentre en su respiracion intentando
alejar paulatinamente el resto de pensamientos.

Después de la consulta seguid juntos y tranquilizale;
Si necesitas apoyo puedes acudir a asociaciones o
trabajadores sociales en tu zona o centro sanitario
donde te podran aconsejar.
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En edades
posteriores.

Antes de la visita hablalo, intenta saber sobre qué
quiere hablar, puedes usar técnicas de relajacion,
realizar actividades que le gusten y entretengan.

Una vez haya pasado la visita medica, asegurate
que ha entendido toda la informacion, permanece a
Su lado y muéstrate accesible. También puede resultar
beneficioso preparar actividades atrayentes o espe—
ciales posteriores a estas visitas.
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¢ Como ayudarle
a gue se
mantenga
saludable y en
forma?

Las normas basicas de higiene se han de cuidar
especialmente en la convivencia con personas in—
munodeprimidas en estas edades. Estas serian:

-Mantener la casa limpia.
-Lavarse las manos antes de comer.

-Si en la casa hay animales o0 mascotas cuidar que
no esté en contacto con las cajas donde el animal
realiza sus deposiciones y extremar la limpieza y
salud del animal.

-Mantener una especial atencion a su salud dental,
que se cepillen y utilicen enjuagues fluorados después
de las comidas; una buena técnica seria hacerlo juntos.



-Es conveniente disfrutar de un ambiente estructurado
en cuanto a horarios y actividades, ya que el suefio
y el descanso son aspectos muy importantes de
cara al buen estado de salud.

-Fomenta que practique deportes y haga ejercicio.

-Permanecer atento a las camparnas de vacunacion
y a posibles brotes de enfermedades contagiosas,
como la gripe y el sarampion, dentro de los ambientes
que frecuenta (escuela, aulas de actividades extraes—
colares, etc.), ya que estas infecciones pueden ser
peligrosas para una persona con inmunodepresion.

-Mantener una dieta sana y equilibrada en la que se
consuma todo tipo de alimentos.
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¢, Como influye
en las defensas
el tener unos
habitos de vida
saludables?

El ejercicio fisico practicado con regularidad mejora
el descanso y aumenta el apetito, lo que contribuye
a reforzar el sistema inmunoldgico. Sin embargo, es
necesario adecuar el gjercicio a las aptitudes fisicas.

En relacion a la higiene es necesario ducharse
diariamente con un jabon neutro para evitar irrtaciones
en la piel, lavarse los dientes después de la comidas
y en general mantener los habitos normales de higiene
antes sefalados, que ayudan a prevenir infecciones.



89

¢, Por qué
es importante
el agua?

El agua es un elemento fundamental para mantener
una correcta hidratacion y que funcione bien todo el
organismo. Es importante ingerir suficiente agua
cuando se atraviesan periodos de fiebre o de diarrea
y para ayudar a eliminar efectos toxicos de las
medicaciones.
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.. Como afecta
el consumo de
drogas o alcohol?

El consumo de drogas aumenta el riesgo de padecer
un gran numero de enfermedades que perjudican
nuestras defensas. El alcohol puede disminuir o
anular el efecto de algunos farmacos, ademas de
ser toxico para el higado que es el érgano encargado
de eliminar y filtrar los residuos de la medicacion. El
tabaco es perjudicial para el sistema respiratorio, y
contribuye a la aparicion de infecciones respiratorias.

En este sentido es bueno sefialar que tu eres el
mejor modelo y el mas influyente. Puede ser un buen
momento para que practiqueis juntos ejercicio o
deporte, y plantearte, si fuera el caso, abandonar
habitos poco saludables.









Preguntas
psicologicas
v sociales.







Preguntas
psicologicas
y sociales.

¢ Como puedo apoyarle
psicoldgica y
emocionalmente?

¢ Qué hacer con la
discriminacion? ;Donde me
pueden ayudar? Vida social.
¢ Como puedo ayudarme?
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¢, Como puedo
apoyarle
psicoldgica y
emocionalmente?

La salud psicoldgica y emocional es muy importante
para cualquier persona y mas en el periodo de la
infancia, en el que se estan desarrollando, aprendiendo
y creciendo de una manera mucho mas rapida y
determinante para sus vidas.

La salud psicolégica abarca aspectos tales como la
forma en que nos sentimos o percibimos a Nnosotros
mismos, la forma en que nos relacionamos con los
demas o la manera de afrontar las decisiones de la
vida cotidiana.

El hecho de necesitar ayuda no significa que se esté
loco; ademas los condicionantes de una enfermedad



cronica hacen que la mayoria de las personas ne—
cesiten algun tipo de apoyo y ayuda. Inférmate y
dirigete a asociaciones especializadas 0 al trabajador
social de tu zona o centro sanitario. Esto te puede
ayudar y permitir que puedas compartir experiencias
y aprender de las situaciones que han vivido otras
personas.

Los nifios y nifias con VIH necesitan mas apoyo por
muchos motivos: el estrés, la ansiedad v la incerti—
dumbre de enfrentarse a una enfermedad cronica,
la cronicidad de los tratamientos, la aparicion de
efectos secundarios, las numerosas y continuadas
visitas a consultas médicas, la existencia de otros




miembros de la familia afectados o que hayan fallecido
por sida; todos éstos pueden ser factores que hagan
gue necesiten mas apoyo y atencion.

Es conveniente estar atentos a los signos externos
gue manifiestan o a los cambios en su comporta—
miento o rutinas diarias. Para ello es necesaria la
observacion atenta, pues muchas veces no exterio—
rizara 1o que le sucede. Si muestra apatia o depresion,
o tiene cambios repentinos de humor 0 en sus
habitos cotidianos, serfa conveniente que os pusierais
en contacto con alguna asociacion o profesional,
como hemos sefalado anteriormente.

En edades iniciales, o mejor que puedes hacer para
contribuir a su salud psicologica y emocional es darle
amor y apoyo para desarrollar unos lazos afectivos
fuertes, sanos y positivos. Es bueno dotarles de una
base de confianza en si mismos, para que paulati—
namente exploren y aprendan lo que les rodea; a la
vez que unos limites claros y sencillos, pues les
aportan seguridad y son el principio de una vida
estructurada (horarios, habitos de comida y suefo
estables).



Conforme crecen y avanzan hacia la adolescencia,
es necesario darles suficiente apoyo e incentivarles
a realizar actividades que fomenten su autoestima y
confianza. Por ejemplo, participando en actividades
extraescolares tales como deportes, talleres de
asociaciones culturales, etc.

Es bueno que compartas tu tiempo hablando sobre
su futuro de una forma positiva y apoyandole hacia
la independencia. No es bueno contribuir a crear
nifos “burbuja” como forma de protegerlos. Tarde o
temprano tendran que ir adquiriendo mayores niveles
de independencia y si no se lo permites le condenas
a ser una persona dependiente. No le trates como
una persona débil o enferma, piensa que el VIH no
es toda su vida sino sdélo una parte de ella,
proporcionale tareas y responsabilidades acordes a
Su edad y capacidades, de esta forma se sentira Util.

Cuida también aspectos como las normas a cumplir
e intenta que éstas sean conocidas claras y com-—
prensibles; esto puede ser la base tanto de conductas
y habitos preventivos como una oportunidad para
asimilar y comprender aspectos tales como la priva—
cidad del diagndstico o la adherencia al tratamiento.




¢, Qué hacer
con la
discriminacion?

Desgraciadamente, y aungque cada vez son menos
frecuentes, se siguen produciendo casos de
discriminacion que vienen motivados por los prejuicios
y la falta de informacion. La realidad de la infeccion
por el VIH ha cambiado mucho en los ultimos afios
y de una forma muy positiva en aspectos como
tratamientos, esperanza y calidad de vida. Pese a
esto, persisten mitos y prejuicios que pueden provocar
casos de discriminacion.

Si estos casos llegaran a producirse, seria conveniente
gue lo pusieras en conocimiento de una asociacion
especializada en el VIH o de organismos competentes,
pudiendo informarte de estos aspectos en los Ser—
vicios Sociales de tu zona o con el trabajador social
de tu centro sanitario. Estos pueden contribuir a
poner freno a estas situaciones de discriminacion
totalmente injustas e ilegales, ademas de poder
ayudar al nifo, pues es quien se encuentra mas
indefenso frente a este tipo de actitudes.
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Doénde me
pueden ayudar?

Tus médicos, trabajadores sociales del hospital 0 de
tu zona, te pueden informar sobre asociaciones,
comités o grupos comunitarios que trabajen en el
campo del VIH.

En Madrid, Valencia, Barcelona y Mallorca existen
asociaciones que trabajan especificamente la infeccion
infantil. Por ejemplo, te pueden ayudar, a través de
grupos de apoyo, si hay problemas con la medicacion.
En estos grupos puedes conocer a mas personas
que tienen o cuidan ninos con VIH, vy ellos pueden
conocer a otros nifos y nifas de su edad. Ademas,
los grupos de apoyo te daran la informacion que
necesites acerca de diversos recursos. En el resto
de provincias puedes dirigirte a los comités o las
asociaciones contra el sida.




Es bueno comunicarse con personas gue comparten
las mismas preocupaciones o inquietudes. Recuerda
que esta situacion puede ser un desafio incluso para
las personas mas fuertes. No tengas miedo de pedir
ayuda si lo necesitas. Al final de este manual encon—
traras informacion con los recursos a los que puedes
dirigirte en las distintas provincias.
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Vida social.

La infeccion por el VIH no es una enfermedad con—
tagiosa sino transmisible, por lo que nada te obliga
a comunicar el diagnoéstico a la escuela o en las
distintas actividades en las que pueda participar
(campamentos, actividades extraescolares, pasar la
noche en casa de amistades, etc.).

Aunque seguimos teniendo noticias de casos de
discriminacion en la escuela o en las guarderias,
éstos son muy aislados y no suponen la norma en
absoluto.




La decision de decirlo en la escuela es de los pro—
genitores o tutores, siendo recomendable valorar lo
positivo y negativo de la opcidn que se tome, teniendo
en cuenta:

-Si se tiene algun tipo de necesidad educativa especial
debido a su infeccion.

-Si la medicacion ha de tomarse en horario escolar.
-Si le resultara beneficioso en algun aspecto.

Si esto no es asi, como ya se ha dicho, al no tratarse
de una enfermedad contagiosa, no tiene por qué
comunicarse ya que no hay riesgo para los demas.

Si se comunica al Centro es fundamentalmente
para protegerle, por ejemplo, de epidemias en los
colegios (varicela, sarampidn...) que pudieran ser
peligrosas para su situacion de inmunodepresion.

La Ley protege de situaciones de discriminacion, y
si éstas se producen puedes apoyarte en colectivos
gue te ayuden u orienten a tomar una decision en
casos de esta indole.



Si decides contarlo en la escuela, puedes encontrar
apoyo por parte del profesorado que, por otro lado,
tiene el deber de salvaguardar la confidencialidad
del diagnodstico. Explicarles en qué consiste la
infeccion por el VIH resuelve sus posibles dudas y
aguellos miedos que pudieran tener derivados de la
desinformacion. También puedes darle material como
el que se incluye en el cuademo 3 o si lo consideras
oportuno, aconsejarte por alguna asociacion u orga—
nismo competente.

Animale a participar en actividades sociales como
campamentos, actividades extraescolares, etc. La
Unica diferencia respecto a los otros nifios y nifas
se deriva del tratamiento que tenga que tomar. Si,
por ejemplo, va a un campamento, no tienes por
qué informar a las personas responsables acerca
de su infeccion o dar explicaciones acerca de para
qué sirven las pastillas. Esa es una decision que
has de valorar sopesando los pros y los contras.




Si decides no decir nada y no confias en que se
vaya a tomar la medicacion correctamente puedes
sencillamente cambiar las pastillas a un pastillero
u otro recipiente, especificando a las personas
responsables la cantidad, horarios de las tomas,
condiciones de conservacion, etc. Lo mismo pue—
des hacer si va a pasar la noche en casa de algun
amigo 0 amiga.

Finalmente insistir en el hecho de que por tener el
VIH, no significa que se deje de ser nifio, 0 que toda
su vida gravite en tomo a la infeccion. Tienen derecho
a ser ninos, por 1o que No es conveniente ni saludable
el descuidar aspectos como el ocio y la vida social,
animandoles a participar en actividades que contri—
buyan a mejorar su autoestima, confianza y autonomia.
Los deportes vy el gjercicio fisico conforman unos
habitos de vida saludables y preventivos beneficiosos,
a la vez que son una buena oportunidad para rela—
cionarse con los demas.
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¢, Como puedo
ayudarme?

Como padre, madre o persona que le cuida, puedes
necesitar mucho apoyo ya que te vas a tener que
enfrentar a situaciones y momentos duros y delicados,
tales como la comunicacion de una enfermedad
cronica, el dolor de un ser querido, sentimientos de
impotencia, rabia, culpa...




Es normal que puedas necesitar ayuda, existen
grupos de autoapoyo, asociaciones donde te pondran
en contacto con profesionales que te pueden ayudar
O Con personas gue estan atravesando por tu misma
situacion con las que sera posible compartir expe—
riencias, miedos, dudas. Si sientes que necesitas
ayuda no dudes en buscarla.

No olvides dedicar tiempo para ti, también has de
prestar atencion a como te encuentras, observa si
muestras cansancio, Nenviosismo, si sientes ansiedad,
tienes cambios de humor o pérdida de los habitos
normales de suefio. Intenta dedicar algunas horas
a la semana para ti, informate sobre si cerca de
donde vives existen programas de respiro familiar u
otro tipo de ayudas. Fomenta su participacion en
campamentos y actividades extraescolares ya que
ademas de ser beneficiosas para él, también pueden
serlo para ti.









Conclusiones.
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Los nifios y nifas con VIH tienen las mismas nece—
sidades que cualquier otra persona de su edad y
entre ellas estéa la de que no toda su vida gravite en
torno al VIH. Les gusta jugar, reir, sofar, y compartir
el mundo con seres queridos, pero necesitan apoyo
adicional para mantener su salud fisica y emocional.
Las consultas regulares médicas, los analisis de
sangre y los medicamentos son tres formas de
mantener su salud.

Otros habitos saludables son:

-Protégele de las infecciones. Lavarse las manos,
los dientes y mantener una buena higiene general
(tanto personal como de los espacios de la casa)
son formas de contribuir a prevenir infecciones.

-Mantén su higiene oral. Enséfiale a lavarse los
dientes después de las comidas vy a visitar al dentista
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al menos una vez al ano. Evita demasiados dulces
y pasteles, favorecen la aparicion de caries.

-Una dieta sana. Debe incluir verduras, frutas, leche,
cereales, pescado y came. Consulta con su pediatra
sobre los alimentos apropiados para su edad.

-Observa y escucha su cuerpo y su mente. Mantén
tu atencion ante sintomas de problemas emocionales
y/0 fisicos. Consulta con su pediatra cuanto antes
si observas signos fisicos inesperados 0 cambios
en su comportamiento. Cuando empiece a tomar
un medicamento nuevo, informate sobre los posibles
efectos secundarios y de como se manifiestan.




-A veces es bueno el contacto con otras personas
que comparten la misma situacion. Los contactos
con otros padres, madres y/o personas que les
cuidan, pueden servirte en muchas ocasiones. No
tengas miedo de pedir ayuda cuando lo necesites.

-Cuidate. Si tu también tienes el VIH, es importante
que tomes tratamiento si te lo prescribe el médico.
Cuidate, que vea que te cuidas, es el mejor ejemplo
que le puedes dar.

-Dale amor y atencion. Necesita oir que le quieres.
Dedicale tiempo todos los dias, especialmente si
trabajas. AsegUrate de que sabe que es la persona
mas importante en tu vida.









Listado de
direcciones.
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MADRID

APOYO POSITIVO
Avenida Llano Castellano s/n-Madrid
TIf: 91 358 14 44 www.apoyopositivo.org

APRAMP- ASOCIACION PARA LA REINSERCION
DE LA MUJER PROSTITUTA

Pl. del angel, 14 1° Izda.-Madrid-TIf; 91 420 17 08
WwWw.apramp.org

ASOCIACION COLECTIVO LA CALLE
Censo n° 6 lateral-Madrid
Tif: 91341 48 92 91 341 56 04

ASOCIACION PROMOCION SOCIOCULTURAL
PUNTO OMEGA

¢/ Ricardo Médem, 20-Mdstoles-Madrid

TIf: 91 613 23 36. www.puntomega.es

ASOCIACION ESPANOLA DE TRANSEXUALES —
TRANSEXUALIA
c/. Fuencarral, 18 3° izda — Madrid- Tll: 616 601 510

ASOCIACION UNIVER-SIDA

¢/ Esperanza Sanchez Carascosa, 11-Madrid
TIf: 91 314 32 33
www.terra.es/personalé/univsida’/home.htm



Listado de
direcciones.




BASIDA
Ctra. Antigua de Toledo, km. 9 Las Infantas — Aranjuez-
Madrid-TIf: 918 293 637 Fax: 918 912 488

COGAM - COLECTIVO DE LESBIANAS, GAYS,
TRANSEXUALES Y BISEXUALES DE MADRID
c/ Fuencarral, 37-Madrid-TIf; 91 522 45 17
WWW.COgam.org

COLECTNVO SAN BLAS
¢/ Fotografia, 3-Madrid-TIf: 91 313 10 45

CREFAT - FUNDACION PARA LA ATENCION A LAS
TOXICOMANIAS DE CRUZ ROJA ESPANOLA

¢/ Fernando el Santo, 17 4° Izda-Madrid

TIf: 91 310 46 70. www.cruzroja.es

FEDERACION ESTATAL DE LESBIANAS, GAYS Y
TRANSEXUALES - FELGT

c/ Fuencarral, 37-Madrid-TIf: 91 522 45 17
www.felgt.org

FUNDACION ANTI-SIDA ESPANA - FASE
¢/ Juan Montalvo, 6-Madrid-TlIf: 91 536 15 00
www.fase.es

FUNDACION FIT (FORMACION E INFORMACION
SOBRE TRATAMIENTOS VIH/SIDA)

¢/ Sandoval 4 - 2° Ctro. Izda-Madrid

TIif: 91 591 20 19

FUNDACION ATENEA GRUPO G.I.D.
Glorieta de Bilbao, 1-Madrid



TIf: 914 479 997 Fax: 914 478 416

FUNDACION SECRETARIADO GENERAL GITANO
c/ Antolina Merino, 10-Madrid-TIf: 91 422 09 60

GRUPO INTERDISCIPLINAR SOBRE DROGAS
Glorieta de Bilbao, 1, 3° Izda-Madrid
TIf: 91 447 99 97.

HORIZONTES ABIERTOS
c/ Goya, 103 - 3° izda.-Madrid-TlIf. 91 576 59 68
www.horizontesabiertos.org

MDM ESPANA - MEDICOS DEL MUNDO
¢/ Andrés Mellado, 31, bajo-Madrid
TIf: 91 543 60 33 www.medicosdelmundo.org

SAN VICENTE DE PAUL- CASA DE ACOGIDA
¢/ San Pedro, 3-Madrid-TIf: 91 369 79 90

SER POSITIVAS
Alcocer 5, 1° B-Madrid-TIf. 91 798 77 14

UNAD - UNION DE ASOCIACIONES Y ENTIDADES
DE ATENCION AL DROGODEPENDIENTE

¢/ San Bernardo 97-99 (Ed. Colomina) 2° A-Madrid
TIf: 902 313 314 www.unad.org

ANDALUCIA

ADHARA
Avda. Kansas City, n° 30, piso 801- Sevilla




TIf: 687 245 264 Fax: 686 493 226

APREX-ASOCIACION PARA LA REINSERCION DEL
EX-TOXICOMANO

C/Julio Moreno Davila-Naves comerciales Osuna
10. Granada TIf:958.15.75.42-958/958.206153

ASOCIACION CIUDADANA ANTI-SIDA DE MALAGA-
ASIMA
C/Gaona,2-2° izg-TIf;:952.60.17.80

ASOCIACION DE INTERVENCION EN SIDA "CON-
TIGO"

¢/ Salvador Tavora s/n (C. C. Cerro del Aguila)-Sevilla
TIf:95 464 53 16

ASOCIACION HOGAR 20
c/ El Guerra, 17- Granada-TIf: 958 150 783

ASOCIACION LOCAL DE AYUDA AL TOXICOMANO
DE ROTA AL AT,
¢/ Pio Baroja, 10-TIf: 956 81 43 11

ARCADIA, COLECTIVO GAYS Y LESBIANAS DE
CADIZ
Cervantes, 19 bajo- Cadiz-TIf; 956 212 200

AVALON
c/ Varela, 20 bajo-Granada-TIf: 958 21 02 00

CASA DE ACOGIDA PARA AFECTADOS POR VIH
EN URGENCIA SOCIAL
c/ General Ibanez, 38-TIf: 952 65 05 96



COLEGA - ALMERIA
¢/ Rueda Lopez, 17 escalera dcha 1° dcha
TIf: 950 27 65 40 www.colegaweb.org

COLEGA - CADIZ
c/ Encarmacion, 5, local-Tlf: 956 22 62 62
www.colegaweb.org

COLEGA - CORDOBA
¢/ Cruz Conde 24, 3° Izquierda-TIf; 957 49 27 79
www.colegaweb.org

COLEGA - GRANADA
c/ Alhamar N° 7 - Entreplanta-TIf; 958 26 38 53
www.colegaweb.org

COLEGA - JAEN

Avda. Andalucia, Hotel de Asociaciones Edificio
(Universidad Popular) 47, 52 planta, desp. 3

TIf: 963 27 12 84. www.colegaweb.org

COLEGA - MORON DE LA FRONTERA
Apdo. Correos 270-TIf: 637 169 671
WWW.Colegaweb.org

COLEGA - SEVILLA
Pl. de la Encarnacion, 23, 2-B- TIf: 954 50 13 77
www.colegaweb.org

COLEGA- MALAGA (COLECTIVO DE LESBIANAS Y
GAYS DE ANDALUCIA

c/ Victoria, 8, 1° A-Tif: 952 27 71 99
Www.colegaweb.org




COMITE CIUDADANO ANTISIDA DEL CAMPO DE
GIBRALTAR

Gregorio Marafon 1. Bajo-Algeciras

TIf: 956 634 882

COMITE CIUDADANO ANTI-SIDA DE GRANADA
¢/ Marqués de Mondéjar, 19, bajos - esqg. C/ Chueca
TIf; 958 52 13 52

COMITE CIUDADANO ANTI-SIDA DE HUELVA
C/ Niagara, 10 - local bajo-TIf; 959 15 24 27

COMITE CIUDADANO ANTI-SIDA DE SEVILLA
C/ San Luis, 50 bajo-TIf: 95 437 19 58

CONVIHDA - SOLIDARIDAD Y PREVENCION DEL
SIDA

C/ Sagunto s/n Edificio Cruz Roja-Cérdoba

TIf; 957 43 03 92

HOGAR MARILLAC
C/ Zabal Bajo, 71-Cédiz - Apdo. Correos 486
TIf: 956 643210

LA BISAGRA - GRUPO DE AUTO-APOYO PARA
PERSONAS CON VIH/SIDA

C/ Marqués de Modejar, 19, bajos - esq. C/ Chueca-
Granada-TIf; 958 52 13 52

SILOE - ASOCIACION AFECTADOS DE SIDA
C/ Pago de Torrox, s/n-Céadiz-Tif; 956 23 71 46



ARAGON

CENTRO ALBA (Casa de Acogida)
C/ Baggiero, 71 bajos-Zaragoza-TIf; 976 43 21 89

COMISION CIUDADANA ANTI SIDA DE ARAGON
C/ Pignatelli, 53-Zaragoza-TIf: 976 43 81 35

CRUZ ROJA ZARAGOZA
C/ Sancho y Gil, 8-Tif: 976 23 24 49

OMSIDA ASOCIACION PARA LA AYUDA A PERSO-
NAS AFECTADAS POR EL VIH/SIDA

C/ Doctor Palomar, 10 escalera 22, 1°-Zaragoza
TIf: 976 201 642

ASTURIAS

COMITE CIUDADANO ANTI-SIDA DEL PRINCIPADO
DE ASTURIAS
C/ Ramon y Cajal, 39, Bajo-Gijon-TIf: 98 5633 88 32

FUNDACION SILOE
Plaza del Humedal, 5 entlo 22-Gijon
TIf: 984 29 36 70




BALEARES

ALAS - ASOCIACION DE LUCHA ANTI-SIDA DE
BALEARES

Placa Cardenal Reig, 4 1er A. Palma de Mallorca
TIf: 971 71 44 88 alas@alas-baleares.com

ESCOLA DE SIDA
Carrer de la Rosa, 3 3° - Casal Emest Lluch
Palma de Mallorca-TIf: 971 710 444

SILOE

Carretera Sta. Eugenia a Sta. Marfa Km. 0,1
Santa Eugenia -Palma de Mallorca

TIf: 971 144 398 Fax: 971 144 398

CANARIAS

INFO-SIDA LA PALMA

Avda. Tanaussu, 2, 1°,0oficina.8, Edificio Europa. 6
Los Llanos de Aridane, La Palma-TIf: 922 40 25 38
infosidalapalma@vodafone.es

UNAPRO - UNION PARA LA AYUDA Y PROTECCION
DE LOS AFECTADOS POR EL SIDA

C/ Los Guanches, 3, 12 planta, Barrio Nuevo

La Laguna (Tenerife)-TIf: 922 63 29 71

Infosida 901 512035 www.unapro.org



FARO POSITIVO
C/Timanfaya,6.35500.Arrecife(Lanzarote)
TIf: 928.80.17.93. farovih@hotmail.com

CANTABRIA

ACCAS - ASOCIACION CIUDADANA CANTABRA
ANTI-SIDA

C/ Cuesta del Hospital, 5 Bajo-Santander

TIf: 942 31 32 32

FUMSIDA
C/ Cuesta del Hospital, 5 apdo. 821-Santander
TIf: 942 22 59 71

CASTILLA LA MANCHA

COMITE CIUDADANO ANTI-SIDA DE CASTILLA LA
MANCHA

C/ Cipreses, 1. Villacafas. Toledo.

TIf: 925 20 13 98

COMITE CIUDADANO ANTI-SIDA DE MANZANARES
C/ Calvario, 6. Manzanares. Ciudad Real.
TIf: 926 61 48 49




CASTILLA Y LEON

ASOCIACION CARACOL DE APOYO A PERSONAS
CON VIH-SIDA

C/ General Vives, 34, 32 A. Ponferrada. Ledn.

TIf: 987 40 25 51 www.vibasoft.com/caracol

C.A.D. CRUZ ROJA BURGOS
C/ Cruz Roja, s/n. Burgos. TIf; 947 21 26 64

CCAS DE BURGOS
C/ Federico Vélez, 4 bajo. Burgos.
TIf: 947 240 027 Fax: 947 240 277

CCAS DE SALAMANCA
C/ Nueva Plaza de San Vicente, local 4- Salamanca
TIf: 923 219 279 Fax: 923 246 471

CCAS DE ZAMORA
C/ Santa Clara, 5 1° dcha.- Zamora
TIf: 980 534 382 Fax: 980 533 189

CENTRO DE ATENCION A DROGODEPENDIENTES
CAD ZAMORA
C/ Sancho IV, 23 bajos-Zamora-TIf; 980 53 11 75

COMITE CIUDADANO ANTI-SIDA DE LEON
C/ Avda. Padre Isla, 4 2° Izda-Ledn
TIf: 987 23 56 34.

COMITE ANTISIDA DE PALENCIA
C/ la Acacias,2-Bajo-Palencia



TIf: 979 106 705 / 655 453 560

COMITE CIUDADANO ANTI-SIDA DE VALLADOLID
C/ General Almirante, 7, 1° dcha-TIf: 983 35 89 48

COMITE CIUDADANO ANTI-SIDA DE ZAMORA
C/ San Torcuato, 2, 1°-Zamora-TIf: 980 53 43 82.

FEDERACION DE COMITES CIUDADANOS ANTISIDA
DE CASTILLA Y LEON
C/ Federico Vélez, 4 bajo. Burgos TIf: 947 240 277

CATALUNA

A.l.S ASSOCIACION DE INCORPORACION SOCIAL
C Rocafort, 187 1° 42-Barcelona-TIf: 935 31 78 39

ACTUA - ASSOCIACIO DE PERSONES QUE VIVIM
AMB EL VIH

C/ Gomis, 38, baixos-Barcelona-TIf; 93 418 50 00.
www.interactua.net

ACTUA VALLES ACTUEM (SABADELL
G/ Turdll, 164, baixos-Sabadell-TIf: 93 727 19 00
www.actuava.org

ACTUA VALLES ACTUEM (TERRASSA)
C/ Martin Diaz, 7-Terrassa-TIf: 93 727 19 00
www.actuava.org

AEC-GRIS ASSOCIACIO D'EX-
DROGODEPENDENTS DE CATALUNYA / GRUP DE




REINSERCIO | INSERCIO SOCIAL
C/ Veguer, 1-3 Entlo-Barcelona-TIf: 93 319 27 36

AMBIT PREVENCIO
C/ Aribau, 154, 3er-Barcelona-TIf: 93 237 13 76

AMBITS-ESPORT
C/ Teodora Lamadrid , 47 baixos-Barcelona-TIf: 93
417 85 00. www.ambits-esport.com

ASAUPA'M - AUPA'M
C/ Monturiol, 20-Santa Coloma de Gramenet-
Barcelona-TIf: 93 392 74 11

ASOCIACION BIENESTAR Y DESARROLLO
C/ Quevedo, 2 bajos-Barcelona-TIf: 93 289 05 30.
www.abd-ong.org

ASSOCIACIO ANTI-SIDA DE LLEIDA
Rbla. Ferran, 22, 3er 28-Lleida-TIf: 973 22 12 12

ASSOCIACIO CIUTADANA ANTI-SIDA DE CATALUN-
YA

C/ Junta de Comerg, 23-25, baixos-Barcelona

TIf: 93 317 05 05 www.acasc.info

ASSOCIACIO COMUNITARIA ANTI-SIDA (ACAS)
C/ Méndez Nufiez, 32 ( Boulevard, 32 local 43)-
Figueres-Girona / Gerona-TIf: 972 67 21 67

ASSOCIACIO COMUNITARIA ANTI-SIDA (ACAS)
OLOT

C/ Baixa del Tura, 10-Girona / Gerona

TIf: 972 27 21 36



AUMMO- ASOCIACION DE USUARIOS EN MANTE-
NIMIENTO CON METADONA ORGANIZADOS

C/ Joan Camps i Gird, 3-Granollers-Barcelona

TIif: 61568 14 22

CASA DE CONVALESCENCIA "LLAR DE PAU" -
(FILLES DE LA CARITAT)
C/ Josep Jover, 2-Barcelona-TIf; 93 418 70 23

CASAL LAMBDA
Verdaguer i Callis, 10-Barcelona-Tlf: 93 319 55 50
www.lambdaweb.org

COMITE 1ER DE DESEMBRE - PLATAFORMA UNI—
TARIA DE ONGS SIDA DE CATALUNYA
C/ Aribau, 154, 3-Barcelona-TIf: 93 237 54 50

CREACION POSITIVA Asociacién de personas con
VIH desde perspectiva de género
C/ Sants 2-4 1° 12-Barcelona-TIf: 93 431 45 48

CREU ROJA TARRAGONA
Avda. Andorra, 61-Tarragona-Tlf: 977 24 47 69
WWW.Cruzroja.es

EXAEQUO
C/ Marina, 210 1er 22-Barcelona-TIf: 932 31 98 77

FEDERACIO CATALANA D'ONG DE SERVEI EN SIDA
C/ Providencia, 42, 3-1 b (HE)-Barcelona-Tlf; 93 285
08 73. www.gencat.es/entitats/ongsida.htm

FUNDACION SALUD Y COMUNIDAD
C/ Ali- Bey 25 3°-Barcelona-TIf: 93 244 05 70




www.fsyc.org

GAIS POSITIUS
C/ Violant d’'Hongria, 156 baixos-Barcelona-TIf: 93
298 06 42. www.gaispositius.org

GRUP IGIA
Enric Granados n°® 116, - 1° 22-Barcelona
TIf: 93 415 25 99 www.grupigia.com

GRUPQO DE TRABAJO SOBRE TRATAMIENTOS DEL
VIH (gTt)

C/ Sardenya, 259 3° 42-Barcelona

TIf: 93 208 08 45 www.gtt-vih.org

INSTITUT DE REINSERCIO SOCIAL- IRES BARCE-
LONA
C/ Alaba, 61, 1-TIf: 93 486 47 50

INSTITUT DE REINSERCIO SOCIAL- IRES GIRONA
C/ Bonastruc de Porta, 20 - 5a. Plant-Girona
Tif: 972 20 73 04

JOVES POSITIUS
C/ Compte Borrel, 164-166 bajos-Barcelona
Tel: 933 182 0566 Fax: 933 178 206

PADS CRUZ ROJA BARCELONA
C/ Fussina, 6-Barcelona-TIf; 93 319 45 93
WWW.Creuroja.org

PROJECTE DELS NOMS
C/ Compte Borrell, 164-166 bajos-Barcelona
TIf: 933 182 056 Fax; 933 178 206



SIDA SERVE
Cami veinal Pontons a la Llacuna, km. 2-Pontons-
Barcelona-TIf. 93 898 71 87

SIDA-STUDI
C/ Bisbe Laguarda, 4-8, local 4-Barcelona
TIf: 93 268 14 84. www.sidastudi.org

STOP SIDA
C/ Muntaner, 121 Entlo.12-Barcelona
TIf: 902 10 69 27 Fax: 932 980 589

TODOSIDA.ORG

Web de Informacion sobre sida/hepatitisC con nu—
merosos enlaces y muchissima informacion nacional
e internacional. www.TodoSida.org
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Avda. de les Drassanes, 17-21-Barcelona
TIf: 93 441 29 97

VIH-DA ASSOCIACIO
C/ Sant Pere, 81, 1-Badalona-Barcelona
TIf: 93 389 46 75

COMUNIDAD VALENCIANA
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C/ Francisco Falcons , 58 b-Valencia
TIf: 96 367 95 80
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Glorieta Carrasco, blogue 2 local 20. Benidorm.
Alicante. TIf; 966 804 444 Fax: 965 862 812
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TIf: 963 342 027 Fax: 963 342 027
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C/ Los Centelles n° 51, bajo. Valencia.

TIf; 96 334 20 27
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Pl. Cisneros, 5-Valencia-TIf: 96 391 92 05

CALCSICOVA
C/ Centelles, 51 bajo-Valencia
TIf: 963 731 002 Fax: 963 342 007

CASDA
C/ Riu Turia, 7 baix-Castelldn-Tel: 964 213 106

CCAS COMUNIDAD VALENCIANA
C/ Camiceros, 10. Valencia.
Tel: 963 920 153 Fax: 963 920 153
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COMITE CIUDADANO ANTI-SIDA DE LA COMUNI—
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C/ Camiceros, 10 bajo-Valencia-TIf; 96 392 01 53.

COORDINADORA DE ASOCIACIONES DE LUCHA
CONTRA EL SIDA DE LA COMUNIDAD VALENCIANA
C/ Los Centelles n° 51 bajos-Valencia

TIf: 963 16 30 70

FEDERACION ESTATAL DE ESCUELAS DE
PREVENCION DE SIDA, FEES
C/ Moreno Molla, 16 3° - Alicante-TIf: 965 140 999
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C/ Heman Cortés, 17 1°-Valencia-Tel: 626 169 514
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ASOCIACION NUEVA VIDA
C/ Donoso Cortés, 15-Badajoz. TIf: 924 22 12 28

COMITE CIUDADANO ANTI-SIDA DE LA COMUNI-
DAD EXTREMENA (CAEX)

C/ Diego Maria Crehuet, 15, bajos izg-Caceres

TIf: 927 22 76 13 www.caextremadura.org
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Irmans Villar, 4. Ourense.
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CASCO - COMITE CIUDADANO ANTI-SIDA DE A
CORUNA
C/ Padre Sarmiento, 24 Bajo. Tif: 981 14 41 51

CCANVIHAR
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ADICCIONES
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KOMUNAL
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Tel: 667 604 521 Fax: 988 254 033
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Las siglas VIH significan Virus de Inmunodeficiencia
Humana. Es un tipo de virus como hay muchos otros
(hepatitis, gripe, varicela, etc.), y se distingue por que
las células que ataca son las de nuestro sistema
inmune, el que nos defiende de las enfermedades.

Durante mucho tiempo ha habido mucha falta de
informacioén respecto a esta enfermedad. Esta
desinformacion e ideas erroneas, llevd en un tiempo
a crear prejuicios, temores infundados y actitudes
discriminatorias hacia las personas afectadas por el
VIH. Afortunadamente y con el paso del tiempo se
ha ido adqguiriendo una mayor informacion en este
tema, por lo que estos prejuicios e ideas errbneas
van poco a poco desapareciendo. Este es uno de
los motivos por los gque hemos hecho estos cuader—
nos, para dar una informacion real y positiva sobre
la infeccion por VIH a personas como tu.

Actualmente, alli donde los tratamientos estan ins—
taurados, la infeccion por VIH se pude considerar
una enfermedad cronica con la que hay que convivir.
El tener una enfermedad cronica quiere decir que se
tiene una enfermedad que no desaparece, pero que
con ciertos tratamientos No progresa o evoluciona.
No sélo las personas gue tienen VIH son enfermos
cronicos, la diabetes, la hemofilia, etc. son ejemplos
de otras enfermedades cronicas.



Introduccion.

Esperamos que estos cuademos te ayuden v te sirvan
para entender aspectos de tu vida. Con ellos preten—
demos ante todo que la informacion que te ofrecemos
sea una herramienta que te ayude en tu dia a dia 'y
para que entiendas lo que sucede a tu alrededor; ya
gue consideramos que estar informados y tener co—
nocimiento de lo que nos sucede es la mejor ayuda
que se nos puede ofrecer.







Tratamiento
vV preguntas
meédicas.




.Qué es el VIH? ;Qué es
un virus? ;Qué es el sida?
. Qué es el sistema
inmunolégico? ;Coémo
actua el VIH en nuestro
organismo? ;Cémo se
transmite? ;Como no se
transmite? ;Tendré que
pasarme la vida tomando
pastillas? ;En qué consiste
el tratamiento? ;Qué son
las resistencias? ;Qué hago
cuando me he olvidado una
dosis? ;Y cuando se me ha
pasado la hora? ;Qué hago
cuando he vomitado
después de tomar la
medicaciéon? .Y si no llevo
la medicacién y no puedo
tomarla? ;Y cuando tengo



delante a alguien que

no lo sabe? ;Por qué me
cuesta tanto tomarme

las pastillas? ¢;Por qué
aparecen las enfermedades
oportunistas? ;Es lo mismo
el VIH que tener sida?

Tratamiento
vV preguntas
meédicas.

¢ Qué puede ocurrir si
consumo drogas o alcohol?
(Es importante para mi
comer y dormir bien?

(Por qué es importante el
agua? ;Como influye en mis
defensas el hacer una vida
sana?
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¢, Qué es el VIH?

VIH son las primeras letras de las siguientes palabras:
Virus de la Inmunodeficiencia Humana. Los virus son
organismos que atacan a las células de nuestro
cuerpo y producen enfermedades. EL VIH se llama
virus de la inmunodeficiencia humana porque ataca
las células del sistema inmunoldgico de nuestro
cuerpo. El sistema inmunoldgico sirve para que
nuestro cuerpo se defienda de las enfermedades.
Unas de las células mas importantes de nuestro
sisterna inmunolégico son los linfocitos. Los linfocitos
son las células de nuestro organismo que el VIH
prefiere infectar.
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¢ Qué es un virus?

Los virus causan un tipo de enfermedad, las infec—
ciones. También las bacterias y los hongos pueden
causar infecciones. Los virus son de tamafio muy
pequeno, miles de veces mas pequefos que la
cabeza de un alffiler. Los virus se diferencian de las
bacterias en que necesitan infectar a una célula para
poder hacer copias de si mismos y reproducirse.
Las células son las unidades basicas de las que
estan compuestos todos los seres vivos, incluidos
los seres humanos.




iSeguro que tu doctor es una per—
sona simpatica! Tu médico o tu
médica pueden ayudarte mucho.

Tienen mucha experiencia con chi—
cos y chicas como tu. jNo te cor—
tes! Preguntales cualquier duda.
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. Qué es el sida?

Son las iniciales de las siguientes palabras: Sindrome
de Inmunodeficiencia Adquirida.

SINDROME- Conjunto de cosas que ocurren cuando
se tiene una enfermedad. Las cosas que sentimos
cuando nos encontramos mal y las que detectan en
las consultas médicas.

INMUNO- El sisterna inmunoldgico es el responsable
de la defensa de nuestro organismo y es al que
ataca el VIH.

DEFICIENCIA- Falta, ausencia o fallo. En este caso
se refiere a que el sistema inmunoldgico de las
personas afectadas falla porque esta infectado por
el VIH.

ADQUIRIDA- No es hereditaria, se adquiere. Se
trasmite por el contacto con el virus.
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cQué es el
sistema
inmunolégico?

Son las defensas del cuerpo, una especie de ejército
que nos defiende de las enfermedades. El sistema
inmunoldgico esta formado por células. Unas de las
células mas importantes de sistema inmunoldgico
son los linfocitos T CD4. Los linfocitos T CD4 serian
los soldados del gjército que nos defiende frente a
las infecciones.
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¢, Como actua el
VIH en nuestro
organismo?

Cuando el VIH entra en el organismo ataca al sistema
inmunolégico, sobretodo a los linfocitos T CDA4. Este
es el motivo por el que se debilitan las defensas del
organismo. Al debilitarse las defensas del sistema
inmunoldgico el cuerpo se hace mas vulnerable a
enfermedades e infecciones.



., Como se
transmite?

Hay tres formas y soélo tres de transmision:

-Por la sangre. Compartiendo agujas o jeringuillas,
a través de tatuajes o piercings que han estado en
contacto con el virus. Si alguna vez te hicieses un
tatuaje o un piercing tendrias que pedir material de
un solo uso, material desechable. Hace afnos algu—
nas personas se infectaron al recibir transfusiones
de sangre.

-Via sexual. Manteniendo relaciones sexuales sin
preservativo.

-Via matermo—infantil. Es la transmision de la madre
al bebé. Hoy en dia existen formas de intentar evitar
esta transmision, se ha avanzado mucho y se puede
evitar esta forma de transmision con un control
médico adecuado. Sin embargo, hace unos afios
los tratamientos no eran tan buenos como ahora y
se produjeron infecciones de esta forma. Esto es
un buen ejemplo de cémo la investigacion avanza
y los tratamientos son cada vez mejores. La situacion
en el futuro sera mejor como ahora es mejor que en
el pasado.




Como ya sabes, son tres las ma-
neras de transmision: a través de
la sangre; por relaciones sexuales
sin preservativo; y de la madre a
su bebé.







La transmision de la madre al bebé
durante el embarazo es una de las
formas de transmisién del VIH. En
el caso de que la madre no tome
tratamiento durante el embarazo,
bien por que no sepa que tiene
VIH, o porque no haya tratamiento
adecuado (como pasaba hace al-
gunos anos) o bien no se dispon-
gan de ellos, es posible que se dé
esta forma de transmision. Actual—-
mente es muy raro que esto ocu-
rra, jlos tratamientos del VIH son
cada vez mejores!
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¢ Como
NO se transmite?

El' VIH no se transmite:
-Por compartir cubiertos, vajilla, vasos, alimentos...
-Por compartir ropa, sabanas, toallas...

-Por abrazarse, hacerse caricias, o besarse. Tampoco
con los besos en la boca.

-Por mancharse de sangre por la herida de otro.
-Por la saliva.

-Por el aire.

-Por mordeduras de animales.
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c1endré que

pasarme toda la
vida tomando
pastillas?

Por ahora parece que la medicacion debe tomarse
durante mucho tiempo. Pero hay muchas otras cosas
que tendremos que hacer toda la vida: comer, beber,
cepillamos los dientes, dormir... aunque, es verdad,
que la medicacion exige un esfuerzo mayor. Ademas,
recuerda que muchas otras personas también tienen
enfermedades cronicas y deben tomar medicamentos
toda la vida.

Se esta avanzando mucho en la investigacion de los
medicamentos. Hace unos anos ni siquiera habia
tratamientos para la infeccion y actualmente los
tratamientos son muy Utiles.




La investigacion de la medicacion
para el VIH esta avanzando mucho
en los ultimos anos.

De momento hay que tomar la
medicacidn de forma croénica,

pero ¢sabias que muchas otras
personas toman medicacion de
por vida? ¢cuantas otras cosas
tenemos que hacer toda la vida
y no pasa nada? Comer, dormir,
ir al bano...







A veces cuesta tomar
la medicacion.

Pero recuerda que para evitar las
resistencias debes tomar la
medicacion todos los dias.
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¢ ENn qué consiste
el tratamiento?

La funcion basica del tratamiento es impedir la
multiplicacion del virus. El virus se multiplica haciendo
copias de si mismo. Si el VIH no puede multiplicarse
no hay suficientes virus para infectar a todos los
linfocitos del sistema inmunoldgico.

El tratamiento sdlo funciona si se realiza de manera
continua, sin parar en ningdn momento, para impedir
que el virus se reproduzca. Por eso es tan importante
la medicacion y tomarse todas las dosis. Cuando
tomamos el tratamiento correctamente logramos que
el organismo esté siempre protegido.
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cQué son
las resistencias?

El VIH es un virus que puede cambiar de aspecto y
asi hacerse resistente a los tratamientos. A cambiar
de aspecto se le llama mutar. Cuando los virus
cambian de aspecto pueden aguantar los ataques
de los medicamentos, se hacen resistentes. Es como
si se disfrazaran para pasar desapercibidos y defen—
derse de los ataques de los medicamentos, se hacen
resistentes. Para que los virus no puedan cambiar
de aspecto y hacerse resistentes es fundamental
tomar siempre la medicacion y a la misma hora.




Sin medicacion: Dejas sin ayuda frente
al VIH a tu sistema inmune, entonces le
das una oportunidad al virus para que
gane y puedan aparecer enfermedades
oportunistas.
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¢, Que hacer
cuando

me he olvidado
una dosis?

Si se te ha olvidado tomarte la medicacion, no intentes
solucionarlo tomando una dosis doble, no sirve de
nada y corres el riesgo que mucha medicacion te
de molestias como dolor de estbmago...Toma la
que te corresponde vy sigue las horas habituales. Si
te ocurre a menudo, jalgo tienes que hacer!; utiliza
el horario que hay al final del libro o haz td uno a tu
gusto, pon la alarma del movil. jimaginacion al poder!



37

¢, Qué hacer
cuando

se me ha pasado
la hora?

Si se te ha pasado la hora en la que debias tomarla
pero faltan muchas horas para la siguiente, tdmala
y sigue con el horario de siempre.




Las resistencias aparecen cuando
se toman mal las medicinas, en—
tonces éstas dejan de hacer su
efecto. Cuando tomamos mal las
medicinas, le estamos dando
tiempo al virus para que se "dis-
fraze": entonces las medicinas no
le reconocen y no le atacan, por
lo que no ayudan a nuestro sistema
inmune en su lucha contra el VIH.

Para evitar esto sélo tienes que
tomarte la medicacién cémo vy
cuando el médico te dice.







Tomar la medicacion,
y hacerlo a la misma hora,
es muy importante.

Apunta aqui tus horarios y
la medicacion




* Desayuno.
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¢, Que hacer
cuando

he vomitado
después de
tomar

la medicacion?

Si vomitas durante la hora siguiente, generalmente es
mejor volver a tomarla. Sin embargo, es dificil tomarla
justo después de haber vomitado, dale un respiro a
tu estdbmago, espera un rato a que te sientas mejor
y entonces intenta volver a tomarla.
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¢, Qué hacer
cuando

a veces no llevo
la medicacion

vy ho puedo
tomaria?

Lo mejor, si te pasa esto con frecuencia, es llevar
siempre una dosis contigo. Utiliza una cajita que te
guste, un pastillero. No te agobies pensando que
tienes que llevar encima las pastillas. jTe da mas
libertad!, puedes quedarte haciendo algo sin pasar
por casa si lo estas pasando bien.







Con medicacion: Tu sistema in—
mune, tus células TCD4 estan
fuertes porque cuentan con la
ayuda de las medicinas, enton-
ces tu sistema inmune esta fuerte
y vence a las bacterias y virus,
no solo al VIH.
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¢, Que hacer
cuando
tengo delante
a alguien que
no lo sabe?

A veces tenemos delante a alguien que no 1o sabe
y es complicado tomarse la medicacion en su
presencia. Lo que puedes hacer es ir al bafio o
apartarte unos momentos a otro lugar. De todas
formas, recuerda que jtodo el mundo toma pastillas
alguna vez!
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¢, Por qué

me cuesta tanto
tomarme las
pastillas?

-Me cuesta tragar las pastillas.

Algunas pastillas por su tamario o textura son dificiles
de tragar. Puedes tomarlas con algun liquido mas
espeso que el agua, asi “pasaran” mejor. Prueba
con yogur 0 con zumo. Si las pastillas no se pueden
tomar con alimentos puedes disolverlas en agua y
beberlas (siempre que no sea una capsula).
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-Mal sabor

Para evitar el mal sabor puedes tomarlas con algun
alimento de sabor intenso, ya sea dulce o salado.
¢ Has probado con chocolate o natillas?, ¢y con
queso o chorizo? Si la medicacion es para tomar sin
alimentos, cepillate bien la boca vy la lengua y asi
evitaras que se te quede el sabor en la boca.

-Muchas pastillas

Si tienes que tomar muchas pastillas, no es necesario
gue lo hagas de golpe, puedes tomarlas a lo largo
de la comida o tomarte tu tiempo.
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¢ Por qué
aparecen las
enfermedades
oportunistas?

A medida que el virus se va desarrollando, la persona
va perdiendo defensas. Para que el virus no se
desarrolle utilizamos la medicacion. La medicacion
hace que el proceso de destruccion de defensas
pueda pararse.

Cuando tomas la medicacion estas ayudando a
proteger tu sistema inmunoldgico. Los tratamientos
impiden que el VIH se reproduzca dentro de tus
linfocitos y los debilite. Si tu sistema inmunoldgico
esta fuerte te protegera de las infecciones oportunistas
y evitara que llegues a tener sida.
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¢(ES lo mismo
tener el VIH que
tener sida?

No es lo mismo. El virus mantiene una constante
batalla contra el sisterna inmunitario dentro del cuerpo.
Lo que el virus pretende es acabar con la capacidad
de defensa del organismo. El VIH intenta acabar con
los linfocitos T CDA4.

A la situacion que se da cuando el virus gana la
batalla al sistema inmune, cuando quedan pocos
linfocitos T CD4, se le denomina fase SIDA. El sistema
inmunoldgico se debilita mucho y el organismo esta
mas indefenso ante las enfermedades que llamamos
‘oportunistas” es decir, las enfermedades que apro—
vechan la oportunidad de que las defensas estan
deébiles.

Por |o tanto, el sida no es una enfermedad concreta.
Sida es el nombre que se da a la infeccion por el
VIH cuando el sistema inmunoldgico esta tan debilitado
que no puede evitar la aparicion de enfermedades
oportunistas.



o

cQué

puede ocurrir

Si consumiera
drogas o alcohol?

El consumo de drogas aumenta el riesgo de padecer
multitud de enfermedades que perjudican nuestras
defensas.

-El alcohol puede anular el efecto de algunas pastillas.
Ademas, es toxico para nuestro higado que es el
organo que filtra la medicacion gue tomamos y nos
ayuda a eliminarla cuando ya ha hecho su efecto.

-El tabaco es perjudicial para el sistema respiratorio,
contribuye a la aparicion de infecciones respiratorias
y produce cancer.




Cuida de tu higiene, es tu
responsabilidad.

Te mantendra mas guapo
y saludable.
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¢(ES importante
para mi comer y
dormir bien?

Cuanto mas nos cuidemos mas fuerte se hara nuestro
sisterma inmune y mas facil sera ayudar a la medicacion
a luchar contra el VIH. Los alimentos son la energia
del cuerpo, come de todo para que tu cuerpo sea
fuerte. Dormir bien también ayuda a tu sistema
inmunoldgico a estar mas fuerte.



0O

. Por qué es
importante el
agua?

El agua es un elemento fundamental para mantener
una correcta hidratacion del organismo y para que
funcionen bien todos sus ¢rganos. Es importante
beber mucha agua cuando tenemos fiebre o en
episodios de diarrea. El agua también ayuda a dis—
minuir los efectos toxicos de las medicaciones.




A esto se le llama piramide de alimentos.
Lo que esta debajo hay que comerlo
diariamente, por ejemplo los cereales,
la fruta y la verdura.

Varias veces a la semana lo que
esta en el medio de la piramide,
carne y pescado. En alguna ocasion

puedes comer dulces como tartas
y helados.
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¢, Como influye
en mis defensas
el hacer

una vida sana?

Si practicas ejercicio fisico con regularidad mejorara
tu descanso y te aumentara el apetito. Comer vy
descansar bien contribuye a fortalecer el sistema
inmunoldgico. Sin embargo, no olvides que es ne—
cesario adecuar el gjercicio a tus posibilidades fisicas.






El ejercicio fisico hecho
con regularidad te ayuda
a estar sano.

iPonte las zapatillas de deporte!
correr es una buena forma de
hacer ejercicio pero no olvides
adaptarlo a tus posibilidades.







Practicar ejercicio con frecuencia
ayuda a tu sistema inmunolégico
a funcionar correctamente.

Un sistema inmunoldgico que
funciona bien es muy importante
para mantener tu salud.







Una alimentacién sana es fundamen—
tal para mantener una buena salud.

Animate con la fruta, es una fuen—
te de vitaminas muy refrescante.










Preguntas
sobre las
emociones,
vy la_.comuni-
cacion.



Soy una persona con VIH;
cqué significa?

Tras conocer el diagndstico
me pregunto... ¢por qué yo?
Me siento perdido...

¢Se lo tengo que decir a
alguien? ;Coémo
reaccionaran mis amistades
si se enteran de que tengo
el VIH? Y si quiero contarlo,
¢como lo hago?

(A qué personas afecta el
VIH? ;{Se nota cuando
alguien tiene el VIH?

Soy una chica:

cpodré tener hijos aunque
tenga el VIH? ;Podré darle
de mamar a mi bebé?

Soy un chico: ¢podré tener
hijos aunque tenga VIH?



Estoy o estaré algun dia
con unha pareja,

¢se lo tengo que decir?,
ccuando?,

¢como se lo digo?

¢Se transmite el VIH por
dar un beso en la boca?

Preguntas
sobre las
emociones,
v la_comuni-
cacion.

¢ Como puedo mantener
relaciones sexuales? ;Qué
es eso del sexo seguro?
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Soy una persona
con VIH;
cqueé significa?

Ser una persona con VIH significa que se tiene el
virus del VIH, y que por ese motivo se necesita acudir
a revisiones medicas periddicas y tomar ciertas
medicinas. Tener el VIH influye en tu vida pero no ha
de condicionarla enteramente. En este aspecto, es
muy parecido a otras enfermedades cronicas (Ccomo
diabetes, asma o hemofilia). ..

Comportarte como seas es lo mas importante, inde—
pendientemente del color de tu piel, de tu aspecto
fisico 0 de si eres 0 no una persona con VIH.



[

Tras conocer
el diagndstico
me pregunto...
Jpor qué yo?

Es una pregunta que nos hacemos, especialmente
cuando tenemos hermanos o hermanas sin la
infeccion, para la que nadie tiene respuesta. No hay
culpables, nadie o tenia en su mano porgue si hubiera
sido asf tanto las revisiones médicas como tus padres
lo hubieran evitado. En la vida hay muchas cosas
que suceden y no las podemos elegir, pero 1o que
sl podemos elegir y en lo que realmente tenemos
libertad es en la forma en la que nos tomamos las
cosas que nos suceden. Es importante asumirlo y
vivirlo de tal manera que no influya demasiado en tu
vida. jTienes muchos motivos para vivir la vida y
disfrutarlal Ademas, el que tengas el VIH sdlo es una
pequefa parte de ti, eres y tienes muchas otras
cosas, piénsalo...




A veces puedes sentirte mal, tener
miedo o sentir soledad.

Es un buen momento para
buscar el apoyo de tu familia
y de tus amistades.
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Me siento
perdido...

“No se como puede influir en mi vida, me siento mal,
vacio, no se qué va a pasar conmigo, tengo miedo
al futuro...”

Es normal que aparezcan este tipo de sentimientos,
es necesario un periodo de adaptacion, de
asimilacion. En este periodo nos damos cuenta de
la nueva situacion y nos preparamos. Es bueno no
pasar este cambio en soledad. Busca el apoyo de
tu familia, de tus amistades o de personas de con—
fianza. A través de una asociacion puedes conocer
mas personas gue estén pasando por la misma
situacion que tu.



[4e

¢Se lo tengo que
decir
a alguien?

Eso depende de ti. TU puedes elegir si quieres o no
decirlo, a quién, y cuando hacerlo. Esta es una
decision principalmente tuya, ya que a ti te afectara
mas que a los demas, hablalo con una persona
adulta de tu confianza, seguro que te podra aconsejar.

También es importante que sepas lo que es la
"orivacidad". La privacidad son aspectos de la vida
de uno mismo, sobre los que se tiene derecho a no
decir nada a nadie. Este derecho a la privacidad
hace normas tan sencillas y conocidas como no
entrar en el barfio cuando lo usa otra persona, llamar
a las puertas antes de entrar, etc. En este sentido
padecer una enfermedad forma parte de tu privacidad.




Tu familia y tus amigos
son muy importantes.

Se pasan buenos
momentos juntos.
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. Como
reaccionaran mis
amistades si se

enteran de que
tengo el VIH?

Nadie te puede decir cOmo van a reaccionar tus
amistades. Muchas veces la gente no reacciona
bien por desconocimiento, por ignorancia. En otras
ocasiones pueden responder mejor de 1o que pen—
sabas. Si decides contarselo a alguien piensa bien
lo que le vas a decir, hazte antes un pequefio resu—
men. Cuando lo estés contando responde a sus
preguntas e inférmale acerca de como es la infeccion,
cOmo se trasmite y como no. Es lo mejor para que
reaccione bien.

Imagina cualquier otra cosa que sea intima'y personal.
Puedes decidir contarsela o no a tus amistades. Es
una decision personal. Nadie puede obligarte a
hacerlo, es tu decision.
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Y si quiero
contarlo,
como lo hago?

Aungue no existe una “formula magica” puedes elegir
un buen momento vy lugar, que podais estar a solas
y en un ambiente tranquilo. Al contarselo a alguien
le estas diciendo algo que es intenso para los dos,
para quien lo cuenta y para quien lo escucha. Se—
guramente te haran preguntas y quiza puede haber
cosas gue no entiendan, inférmales y dales su tiempo.
Se enfrentan a una situacion nueva.




No puedes saber codmo van a
reaccionar tus amigos o tus ami—
gas si les dices que tienes el VIH.

Pero puedes pedirle consejo a una per—
sona adulta para prepararte. Solo tu pue—
des decidir cuando y a quién se lo dices.
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(A qué personas
afecta el VIH?

El VIH puede afectar a CUALQUIER PERSONA, sin
que importe su raza, sexo, orientacion sexual, o el
ndmero de parejas que haya tenido.
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.Se nota cuando
alguien tiene el

VIH?

No, cualquier persona puede estar infectada sin que
se pueda saber. No se puede reconocer la infeccion
por el aspecto fisico de una persona.




Irse de campamento es una
buena forma de conocer gen—
te y de pasarlo bien.

¢ No te animas?
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Soy una chica:
cpodré tener
hijos aunque

tenga el VIH?

La respuesta es si, una mujer con VIH puede quedarse
embarazada. Es conveniente hablarlo en la visita
médica. El riesgo de que el bebé se infecte es muy
bajo hoy en dia gracias a los controles médicos y
los medicamentos.



3/

¢ Podré darle de
mamar
a mi bebé?

Existe riesgo de transmision a través de la leche, asi
que se debe evitar la lactancia.




Actualmente las personas con
VIH pueden tener hijos si siguen
un control médico adecuado.

Cuando seas mayor podras
plantearte tener una familia
con tu pareja.
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Soy un chico:
cpodré tener
hijos aunque
tenga el VIH?

Hay varias técnicas que se pueden hacer sin riesgo
alguno. En el momento en el que te lo plantees
podras consultar con tu especialista habitual, que te
indicara la mas adecuada.
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Estoy o estaré
algun dia

con una pareja,
.se lo tengo que
decir?, icuando?,
como se lo
digo?

La verdad es que no existe una respuesta a esta
pregunta. El diagndstico de una infeccion como el
VIH es algo que pertenece a nuestra intimidad, y por
tanto no hay periodo ni obligacion a decirlo. Algunas
personas prefieren comunicarlo antes de que la

relacion sea muy seria, otras prefieren esperar a que
exista mucha confianza entre ambas.
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. Se transmite el
VIH por dar un
beso en la boca?

El virus del VIH no se transmite por dar besos en la
boca.
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¢, Como puedo
mantener
relaciones
sexuales?

Las relaciones sexuales son algo natural, no tienes
porqué tener miedo. Cuando llegue el momento
practica sexo seguro utilizando preservativo y disfruta
de una sexualidad plena.




Las relaciones sexuales son algo natural,
no tienes porqué tener miedo. Cuando
llegue el momento practica sexo seguro
y disfruta de una sexualidad plena.
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. Qué es eso
del sexo seguro?

Llamamos practicas seguras a aquellas que evitan
la transmision de infecciones (y no sdlo del VIH sino
también enfermedades como el herpes, la sffilis o la
gonorrea). La forma de evitar las infecciones trans—
mitidas al mantener relaciones sexuales es mediante
el uso del preservativo, también conocido como
condon.
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Estimado/a
profesor/a:

Estas paginas han sido realizadas por un grupo de
médicos, psicologos y pedagogos expertos en VIH.
Pretenden contribuir a resolver ciertas dudas sobre
los aspectos relacionados con la infeccion por el VIH
y con ello, ayudar al profesorado en la valiosa
contribucion que puede hacer para mejorar la calidad
de vida de los nifios y nifias con VIH.

Entendemos que la escuela tiene la importante mision
de educar y promover el pleno desarrollo de los
ciudadanos y ciudadanas. Por esta razon, conside—
ramos a la escuela como una pieza clave a la hora
de normalizar y prevenir la infeccion por el VIH.



. Qué es el VIH?

El VIH es el Virus de la Inmunodeficiencia Humana.
Un virus caracterizado por afectar al sistema inmuni—
tario de los seres humanos. El VIH afecta a unas
células del sistema inmunitario en particular, los
linfocitos T CD4, encargadas de proteger a nuestro
organismo frente a distintas infecciones y enferme—
dades. Cuando el VIH entra en el cuerpo, destruye
las células del sistema inmunitario que se encargan
de protegernos frente a virus, bacterias y hongos
patdégenos.




. Qué es el sida?

SIDA son las siglas de Sindrome de Inmuno-
Deficiencia Adquirida. Es una enfermedad viral con—
sistente en la ausencia de respuesta inmunitaria. Se
denomina sida a la fase en la que el sistera inmu-—
nitario de una persona con VIH estéa tan deteriorado
gue no puede hacer frente a las infecciones. En esta
fase, la cantidad de linfocitos T CD4 no es suficiente
para protegemos frente a distintos agentes patdgenos
y aparecen las denominadas enfermedades oportu—
nistas y algunos tipos de tumores. La palabra sida
solo deberia utilizarse para denominar esta fase de
la enfermedad.



., Como se
contrae el VIH?

El VIH no puede contraerse por contacto casual.
Existen tres formas especificas de contraer el VIH:

- Relaciones sexuales, a través del semen 'y secrecio—
nes vaginales que contienen el virus.

- A través del contacto sanguineo, por compartir
agujas o jeringuillas o por el uso de instrumentos
que perforan la piel (agujas, “piercings”, tatuajes...)
y gue no han sido esterilizados.

- Transmision del virus de la madre al hijo durante el
embarazo, parto, o lactancia materna.
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.Como NO se
contrae el VIH?

El virus no puede transmitirse mediante un contacto
casual y solo puede contraerse de las tres maneras
descritas. El VIH no puede sobrevivir fuera del cuerpo
humano durante mucho tiempo, por lo cual nadie se
puede infectar a través del aire, agua o comida. No
se transmite por contacto con la ropa; por compartir
platos o cubiertos; por los estornudos; besos; mor—
deduras; por sentarse en los asientos de un bafno;
por picaduras de mosquitos; ni por el contacto o la
convivencia con una persona con VIH.

No se han descrito casos de transmision del VIH ni
en el ambiente familiar ni en la escuela, que estén
relacionados con el contacto estrecho de la convi—
vencia diaria.
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¢, Quién puede
contaer el VIH?

Todo el mundo, sin distincion de sexo, edad,
orientacion sexual, raza o credo puede infectarse
por el VIH por las vias de transmision descritas.
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. Como
se previene
el VIH?

- Usando preservativo masculino o femenino en todo
contacto sexual en el que haya intercambio de fluidos.

- Exigiendo y empleando material estéril de un solo
uso en todo procedimiento que implique la perforacion
de la piel por agujas.

- Adoptando las medidas universales de higiene
cuando se realice una cura de cualquier herida.
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., Como saber
Si una persona
tiene el VIH?

La Unica forma de saber si una persona tiene el VIH
es realizando una prueba del VIH. Generalmente esta
prueba detecta los anticuerpos que el organismo
produce para defenderse frente al virus. Estos anti—
CUerpos pueden detectarse aproximadamente unos
tres meses después de la infeccion. A este periodo
de tres meses, en el que la persona esta infectada
por el virus pero no se detectan anticuerpos, se le
denomina periodo ventana.




riene que saber
la Escuela que un
alumno o alumna

tiene el VIH?

No, no hay obligacion de informar, pues no supone
ningun riego para sus companeros o profesores. El
diagnostico es confidencial.

En ocasiones, los padres deciden comentarlo en la
escuela, bien por la relacion de confianza establecida
con el colegio o bien por cuidar de la salud de su
hija/o. Por ejemplo; un brote de varicela en un colegio
entrafa un riesgo mayor para una persona con un
sisterna inmune enfermo (inmunodeprimida) que para
una que tiene su sistera inmune en perfecto estado
(inmunocompetente). La persona inmunodeprimida
corre un mayor riesgo de infectarse y de que la
enfermedad desarrollada sea grave que la persona
inmunocompetente.

En todos los casos la escuela debe velar por la
confidencialidad de la informacion.



10

Unos padres me
dicen que su hijo
tiene el VIH ;Qué
debo hacer?

No hay medidas especiales, el dialogo y el apoyo
mutuo son dos buenas herramientas de trabajo.

No hay que tomar ninguna precaucion especial o
distinta, el VIH no es un virus contagioso, es trans—
misible, vy las vias de transmision son muy claras.

Es importante mantenerse informado, pues la
desinformacion suele ser la causa de los mayores
problemas relacionados con el VIH: el estigma 'y la
discriminacion.

La libertad y el derecho a no ser discriminado esta
reflejado en el articulo 14 de la Constitucion Espariola:
“‘Los espanoles son iguales ante la ley, sin que pueda
prevalecer discriminacion alguna por razdn de naci—
miento, raza, sexo, religion, opinidn o cualquier otra
condicion o circunstancia personal o social”.
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Si el nino o la
nina muerde, si
escupe o si se
hace una herida
y sangra... ;Qué
se debe hacer?



Estas son algunas de las preguntas que mas
comunmente nos llegan desde los docentes.

Los aranazos, las heridas o las caidas son frecuentes
entre los nifos en la escuela. Para que se produzca
la transmision del VIH la sangre tiene que entrar en
el cuerpo (como ocurre, por ejemplo, con las inyec—
ciones); en una herida la sangre brota hacia fuera,
no entra en el cuerpo.

Ante un accidente deben aplicarse las medidas de
higiene universal (uso de guantes, limpieza de las
heridas con material estéril, empleo de antisépticos
y condiciones de impieza de los espacios empleados)
que han de aplicarse con cualquier persona.

Es importante recordar que no se ha descrito ningun
caso de transmision del VIH en el ambito escolar por
el contacto diario.
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¢(ES importante

el papel en la
transmision de

habitos de vida
saludables?

La escuela es clave en la educacion en habitos de
vida saludables. Aspectos como la higiene, la impieza
0 el aseo; el gjercicio fisico; la alimentacion; el sueno
y el descanso, son habitos muy importantes para el
mantenimiento de la salud que pueden transmitirse
desde la institucion escolar.

Para transmitir habitos de higiene pueden aprove—
charse los distintos momentos del desarrollo de la
actividad escolar diaria para de esta forma evitar
situaciones que resulten en exceso artificiales.



A modo de ejemplo:

- el cambio de actividades, la terminacion de las
tareas, la recogida de materiales y el momento previo
a las comidas es un momento idéneo para lavarse
las manos.

- el momento de terminar la comida para la higiene
bucal.

- el orden en relacion a los materiales educativos
para transmitir el habito de orden y la limpieza.

- los momentos de juego para lavarse, cepillarse y
peinarse.

- las entradas vy salidas para colgar y ponerse la ropa,
abrocharse botones, anudar el calzado, los gorros.

Desde el principio de la escuela los nifos y nifas
deben acostumbrarse a valorar el estado de impieza
y el respeto y el orden en los espacios comunes.
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Algunas
sugerencias.

- Bvitar términos como VIH/Sida y sida para hablar
de la infeccion vy utilizar sélo VIH.

- Emplear el término sida (en mindsculas, es una
palabra aceptada por la Real Academia Espafiola)
para referirse exclusivamente a la fase en la que el
sistema inmune esta tan comprometido que se de—
sarrollan enfermedades oportunistas.

- Bvitar el término seropositivo y utilizar en su lugar
persona con VIH.

- La educacion afectivo-sexual es una parte importante
en la educacion y debe ser enfocada como algo
natural, positivo y enriguecedor que va mas alla de lo
exclusivamente genital o reproductivo.



- La educacion afectivo-sexual ha de tener en cuenta
la diversidad, tanto en la orientacion sexual como en
la cultura, o la religion. Se debe informar sobre una
sexualidad sana 'y segura, evitando transmitir nuestros
juicios de valor.

- Es importante tener en cuenta la vulnerabilidad de
la mujer, y el papel secundario que ha tenido (y
todavia tiene) en todo lo relacionado con la sexualidad.
Las relaciones sexuales son cosa de dos vy los dos
han de tener voz, voto y capacidad de eleccion.
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Promocién de la Salud. Direccion General de Salud
Publica y Alimentacion. Comunidad de Madrid.

Tomas Hemandez Femandez. Médico. Programa de
Prevencion de la Infeccion por el VIH. Servicio de
Promocion de la Salud. Direccion General de Salud
Publica y Alimentacion. Comunidad de Madrid.

Juan Rico Bermejo. Trabajador Social. Programa de
Prevencion de la Infeccion por el VIH. Servicio de
Promocion de la Salud. Direccion General de Salud
Publica y Alimentacion. Comunidad de Madrid.

Isabel Vildez Jiménez. Médica.
Hospital Clinico San Carlos.

llustraciones:

. . =
Rubén B. para The Gutenberg Collective. é
http://thegutenbergcollective.com Bibtioteca

Estavrsion foma part dola

Disefio editorial y maquetacion: e
PICNIC. Oficina de creacion. http://picnic.la
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