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Resumen

Objetivo: Describir calidad de vida, funcionalidad familiar y apoyo social en menores de 
18 años afectados con VIH/sida y cuidadores residentes en Cali, Buenaventura, Barran-
quilla, Santa Marta y Cartagena. 

Materiales y métodos: 286 encuestas personales realizadas a 11 menores que conocían 
su diagnóstico de seropositivos para VIH y 275, a cuidadores de menores que aún no 
conocían situación de afectación para VIH; se aplicaron en instituciones de salud tanto 
del sector estatal como del privado, empleándose los instrumentos EuroQol (EQ-5D), 
APGAR familiar y apoyo social MOS. Se realizó análisis descriptivo de los datos y tabu-
lación en SPSS, versión 15, en español.

Resultados: Las razones para retrasar la entrega del diagnóstico que reportaron profe-
sionales de salud y cuidadores de los menores afectados [96.2% (n=275)] se relacionan 
con evitar daño psicológico o estrés emocional al menor; temor a causar situaciones de 
estigmatización ante la revelación involuntaria a otros, y falta de capacitación respecto al 
procedimiento y edad para entregar esta información. Las dimensiones de calidad de vida 
indicaron que los menores presentan dolor/malestar y angustia/depresión entre modera-
do/severo [15.4% (n=44); 9.8% (n=28)], respectivamente. Se encontró normofuncionali-
dad familiar [73.8% (n=211)] y percepción de apoyo social máximo [74.1% (n=212)] en 
los participantes.

Conclusiones: La baja tasa de divulgación del estado serológico para VIH/sida en pobla-
ción infantil encontrada en el estudio, indica que dentro del manejo integral en salud es 
prioritario desarrollar un modelo clínico de divulgación que favorezca procesos de apoyo 
a familias afectadas.
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Abstract

Objective: To describe quality of life, family functioning and social support for children 
under 18 years affected with HIV / AIDS and caregivers living in Cali, Buenaventura, 
Barranquilla, Santa Marta and Cartagena.

Materials and methods: 286 personal surveys conducted in 11 children who knew their 
diagnosis of HIV seropositivity and, 275 to caregivers of children who did not know their 
HIV status of involvement in health institutions belonging to the State and private sectors. 
Instruments were used EuroQol (EQ-5D), Family APGAR and MOS Social Support. We 
performed descriptive analysis of data and tabulation in SPSS Version 15 in Spanish.  
Results: The reasons for delaying the delivery of diagnosis, reported by health profession-
als and caregivers of affected children [96.2% (n=275)] are related to avoid psychological 
or emotional harm to a child, fear of inadvertent disclosure to others leading to situations 
of stigma and lack of training regarding the procedure and age to deliver this information. 
The dimensions of quality of life indicated that children have pain/discomfort and anxiety/
depression, moderate/severe [15.4% (n=44), 9.8% (n=28)] respectively. Normal family 
function was found [73.8% (n=211)] and perception of social support maximum [74.1% 
(n=212)] in participants.

Conclusions: The low rate of disclosure of HIV status to HIV / AIDS on children found 
in the study, indicating that it is a priority to develop an outreach clinical model in the 
health management process that encourages support for affected families.

Keywords: HIV serodiagnosis, quality of life and social support.
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INTRODUCCIÓN

El síndrome de inmunodeficiencia adquiri-
da (sida) ha cobrado la vida de más de 25 
millones de personas en todo el mundo, 
convirtiéndose en una de las epidemias 
más destructivas en los anales de la histo-
ria (1). Pese a que los datos epidemiológicos 
internacionales más recientes indican que el 
porcentaje mundial de personas que viven 
con el VIH se estabilizó desde el año 2000 y 
que la tasa estimada de mortalidad por sida 
disminuyó, debido a los avances farmacoló-
gicos y el acceso al tratamiento antirretroví-
rico, estas tendencias aún son desiguales en 
diferentes regiones del mundo e indican la 
imperativa necesidad de impulsar avances 
integrales que desde el marco de políticas 
públicas garanticen el acceso a los servicios 
preventivos y curativos, manejo adecuado 
de la enfermedad de acuerdo con el nivel 
asistencial y el enfoque de programas de 
prevención de la enfermedad y de promo-
ción de la salud (2).

En 2007 se estimaban en todo el mundo 33 
millones [30,3-36,1 millones] de personas 
que vivían con el VIH (2). En total, el núme-
ro de niños menores de 15 años que viven 
con el VIH aumentó de 1,6 millones [1,4 mi-
llones–2,1 millones] en 2001 a 2,0 millones 
[1,9 millones–2,3 millones], mientras que 
los jóvenes entre 15 y 24 años representan 
el 45% estimado de las nuevas infecciones 
por el VIH (2).

Aunque los actuales tratamientos antirre-
trovirales consiguieron aumentar la super-
vivencia y la calidad de vida de las personas 
afectadas por el VIH/sida, no es menos cier-
to que como enfermedad crónica requiere 
de un tratamiento continuado, no exento 
de efectos adversos, a los que cabe añadir el 

importante impacto psicosocial. En tales cir-
cunstancias, el estudio de la calidad de vida 
referida a la salud (CVRS) de personas afec-
tadas con esta enfermedad tiene especial 
relevancia. La calidad de vida relacionada 
con la salud es un factor importante en el 
tratamiento de la infección por VIH. Diver-
sos estudios (3-6) muestran la utilidad en la 
estimación de las diferentes subescalas de 
CVRS y la de los componentes sumariales 
físico y mental, que aportan una visión de 
conjunto de la calidad de vida relacionada 
con la salud. La utilidad en la estimación de 
escalas de calidad de vida permite adoptar 
decisiones frente al cuidado pediátrico y del 
adolescente (7-8), donde estos instrumentos 
se convierten en importantes referentes del 
estado de salud (9-10).

Este proyecto surgió de la necesidad de 
comprender la situación de afectación y ca-
lidad de vida de niños, niñas y adolescentes 
seropositivos para VIH en cinco ciudades 
de regiones colombianas a fin de articular 
y valorar el alcance de las políticas públi-
cas desarrolladas. El objetivo del estudio 
fue describir la calidad de vida, funciona-
lidad familiar y apoyo social en población 
infantil afectada con VIH/sida; no obstante, 
el estudio también reveló la baja tasa de di-
vulgación del estado serológico al VIH por 
parte de los cuidadores a los niños, niñas y 
adolescentes en las cinco ciudades de estudio. 

MATERIALES Y MÉTODOS

Se realizó un estudio descriptivo de corte 
cuantitativo y cualitativo, dirigido a niños, 
niñas y adolescentes menores de 18 años de 
edad afectados con VIH/sida y sus cuidado-
res, en instituciones de salud pertenecien-
tes a los sectores estatal y privado de cinco 
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ciudades colombianas: Cali, Buenaventura, 
Barranquilla, Santa Marta y Cartagena.

Los participantes debían cumplir con las si-
guientes situaciones de afectación como cri-
terios de inclusión en el estudio: (1) niños y 
niñas seropositivos y/o seronegativos para 
VIH, huérfanos por el VIH/sida (padre, 
madre o ambos fallecidos a causa de la en-
fermedad); (2) niños y niñas seropositivos 
para VIH y, (3) niños y niñas seropositivos 
y/o seronegativos para VIH, convivientes 
con personas seropositivas para VIH. Las 
situaciones de afectación no eran excluyen-
tes entre sí. 

Con relación al tamaño de la muestra, dado 
el subregistro y la disparidad en cifras en 
población infantil y adolescente en nuestro 
país, se determinó un muestreo por cuotas 
no probabilística de hasta cien (100) encues-
tas y tres (3) grupos focales por ciudad. De 
acuerdo con los criterios de inclusión pobla-
cional y los condicionantes propios de este 
tipo de estudios se realizaron 286 encuestas 
personales, de las cuales 11 fueron realiza-
das a niños y niñas que tenían conocimiento 
de su diagnóstico de seropositivos al VIH 
y cuyos cuidadores suministraron consenti-
miento para su participación en el estudio. 
Así mismo se realizaron 275 encuestas a 
cuidadores de niños y niñas afectados con 
VIH/sida, pero que no tenían conocimiento 
de su diagnóstico de seropositivos al VIH. 
También se realizaron 15 grupos focales con 
tres poblaciones diferentes: (1) niños y niñas 
que tenían conocimiento de su diagnóstico 
de seropositivos al VIH y cuyos cuidadores 
suministraron consentimiento para su par-
ticipación en el estudio; (2) cuidadores de 
niños y niñas que no tenían conocimiento 
de su diagnóstico de seropositivos al VIH 
y (3) funcionarios de instituciones de salud 

que ofrecen servicios a personas afectadas 
con VIH/sida.

La fuente de información primaria fue a tra-
vés de una encuesta personal a los sujetos 
de estudio. Se les solicitó aval escrito a las 
directivas de las diferentes instituciones de 
salud pertenecientes de los sectores estatal 
y privado que participaron en el estudio. El 
consentimiento informado dirigido tanto a 
los cuidadores o tutores como a los sujetos 
primarios del estudio fue avalado por cada 
una de las instituciones que lo financiaron. 
En este consentimiento se explicaron los ob-
jetivos del estudio, la metodología y el com-
promiso de confidencialidad. 

La encuesta se estructuró para abordar va-
riables sociodemográficas, socioeconómicas 
y de afiliación al Sistema General de Segu-
ridad Social en Salud (SGSSS) de los niños, 
niñas y cuidadores. Para la medición de la 
variable calidad de vida se utilizó el Euro-
Qol (EQ-5D) (11), adaptado al español. Este 
instrumento define cinco dimensiones; los 
participantes debían elegir una respuesta 
de las tres posibles opciones presentadas 
para cada dimensión: movilidad (0=no ten-
go problemas para caminar, 1=tengo algu-
nos problemas para caminar, 2=tengo que 
estar en cama); cuidado personal (0=no ten-
go problemas para mi cuidado personal, 
1=tengo algunos problemas para lavarme o 
vestirme, 2=soy incapaz de lavarme o ves-
tirme solo); actividad habitual (0=no tengo 
problemas para realizar mis actividades 
todos los días, 1=tengo algunos problemas 
para realizar mis actividades diarias, 2=ten-
go problemas para realizar mis actividades 
diarias); dolor/malestar (0=no tengo dolor/
malestar, 1=tengo dolor/malestar modera-
do, 2=tengo mucho dolor/malestar) y an-
gustia/depresión (0=no estoy ansioso/de-
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primido, 1=estoy moderadamente ansioso/
deprimido, 2=estoy muy ansioso/deprimi-
do). La puntuación total del cuestionario 
estima ausencia de problemas, problemas 
moderados o problemas severos.

Para estimar el funcionamiento familiar, 
se utilizó el cuestionario APGAR familiar, 
(12). El acrónimo APGAR hace referencia a 
los cinco componentes de la función fami-
liar: adaptabilidad, cooperación, desarrollo, 
afectividad y capacidad resolutiva. Estos 
cinco componentes se evalúan a través de 5 
preguntas, que se puntúan de 0 a 2, donde 0 
indica “nunca”; 1 “a veces” y 2 “siempre”; 
luego se conoce el funcionamiento de la fa-
milia a través de la satisfacción del entrevis-
tado con su vida familiar y la percepción que 
un integrante de una familia tiene del propio 
funcionamiento familiar. Los puntajes igua-
les o superiores a 7 indican normofunciona-
lidad familiar; entre 4 y 6, disfuncionalidad 
familiar leve; e iguales o inferiores a 3, dis-
funcionalidad familiar grave. La fiabilidad 
test-retest del APGAR familiar es superior 
a 0.75 en la validación española; así mismo 
posee una buena consistencia interna (alfa 
de Cronbach 0.84) (13, 14). Este cuestionario 
ha sido utilizado en diversos estudios (15-21) 
que mostraron índices de correlación entre el 
soporte social suministrado por los amigos y 
la función familiar, ante lo cual el autor del 
instrumento se motivó a incluir este apoyo 
amigo en su evaluación.

Para la medición del apoyo social se utilizó 
el cuestionario MOS (22), que consta de 21 
ítems. La primera pregunta indaga sobre el 
tamaño de la red social y los restantes explo-
ran 4 dimensiones del apoyo social funcio-
nal: emocional/informacional, instrumental, 
interacción social positiva y apoyo afectivo. 
Se determinó mediante una escala de 5 pun-

tos (1=nunca, 2=pocas veces, 3=algunas ve-
ces, 4=la mayoría de las veces y 5=siempre), 
con qué frecuencia estaba disponible para 
el entrevistado cada tipo de apoyo. El ín-
dice global máximo de apoyo social es de 
94, con un valor medio de 57 y un mínimo 
de 19. Se utilizó el índice global del cues-
tionario para determinar el apoyo social de 
los participantes. La consistencia interna de 
este instrumento para la puntuación total es 
alta (alfa = 0.97) y para las subescalas osci-
la entre 0.91 y 0.96. La fiabilidad test-retest 
es elevada (0.78), (23). Existen evidencias 

(24-26) de que la disponibilidad de ayuda 
o apoyo social tiene efectos beneficiosos 
sobre el estado de salud; por este motivo, 
en el curso de las enfermedades crónicas se 
considera la influencia del apoyo social (26).

Para el ajuste de la encuesta se realizó una 
prueba piloto en un grupo de sujetos que 
asisten a una fundación. Los sujetos que 
participaron en esta fase no residían en las 
ciudades de la región Caribe seleccionadas 
para este estudio; este proceso permitió 
ajustar las escalas y el tiempo de aplicación 
del instrumento. Se realizó un análisis des-
criptivo de los datos y para el procesamien-
to de la información se empleó el software de 
SPSS versión 15, en español. A continuación 
se presentará la información que relaciona 
las variables dependientes con sujeto parti-
cipante, con ciudad de estudio, y en algu-
nos casos, con situación de afectación.

ASPECTOS ÉTICOS

Con objeto de garantizar los aspectos éti-
cos de la investigación (27-29), los sujetos 
que cumplían con los criterios de afectación 
del estudio decidieron de forma volunta-
ria e informada participar en el estudio; 
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previamente fueron avalados y revisados 
los instrumentos por parte de las institu-
ciones financiadoras y de las entidades de 
salud pertenecientes a los sectores estatal 
y privado donde fueron captados los suje-
tos participantes. De este modo se obtuvo 
el consentimiento informado. Para proteger 
el derecho a la privacidad y la intimidad, 
la confidencialidad de la información reca-
bada en el proceso investigativo, y el ano-
nimato cuando se hiciere pública cualquier 
información relevante para la salud deriva-
da de la investigación, para preservar así el 
nombre o identidad de los sujetos concer-
nidos. El proceso de obtención del consen-
timiento informado del presente estudio 
reunió tres características básicas: informa-
ción suficiente, comprensión y voluntarie-
dad. Así mismo, se tuvo en cuenta la capa-
cidad legal para dar el consentimiento; en el 
caso de niños(as), que no tenían capacidad 
legal para otorgar el consentimiento, se ob-
tuvo de sus padres o representantes legales. 
Si el niño(a) tenía cierta capacidad de com-
prensión, en general a partir de los 5 años, 
se consideró deseable su asentimiento, es 
decir, el acuerdo afirmativo para participar 
en la investigación; cuando el niño(a) era 
algo mayor, en general por encima de los 
12 años, emitió su consentimiento por escri-
to. La información que recibieron los par-
ticipantes del estudio incluyó los objetivos 
y la metodología del estudio, sus posibles 
beneficios y riesgos, así como potenciales 
ventajas, molestias o perjuicios acerca de 
su participación en el estudio y la forma de 
compensarlo. En este sentido se destacó que 
los riesgos no se compensan con dinero sino 
haciendo todo lo posible para minimizar-
los, en su condición de molestias, pérdida 
de tiempo y de capacidad de lucro asociada 
a la participación en el estudio.

También se informó sobre el carácter volun-
tario de la participación en el estudio, de la 
posibilidad de abandonarlo sin dar explica-
ciones y sin que se afectara la calidad de la 
asistencia en salud recibida por la institu-
ción. También se informó a los participan-
tes sobre las restricciones a terceros en el 
acceso a los datos, los procedimientos para 
preservar la confidencialidad, y la forma de 
publicación de los resultados. Por último, 
los investigadores asignados a la recolec-
ción de datos manifestaron su identidad, 
posibles conflictos de interés, dirección, 
teléfono y otras formas de contacto, y la 
disponibilidad para responder a cualquier 
cuestión que pudiera surgir durante el cur-
so de la investigación. 

RESULTADOS

Se estimó que 3.8% de niños(as) seropositi-
vos al VIH desconoce su situación frente al 
VIH/sida (ver tabla 1-3, pp. 23, 24).

… Necesito que me ayuden porque para mí 
es difícil decirle. Porque la niña a diario me 
dice: ¿por qué tengo que tomar tanto, tanto 
remedio?, y le respondo: porque si no, no vas 
a estar bien. A la edad de 12 años hay que 
decirle la verdad… (Grupo Focal Acudientes 
Cartagena, 2006).

… Aún el niño que manejo no lo sabe, aun-
que hace algunas preguntas, pero por miedo 
no le he dicho nada, no sé cómo va a ser su 
reacción. Le conté a la doctora y me sugirió 
que le hable poco a poco; yo tengo sida y el 
niño me pregunta: ¿qué tienes?, y le digo 
jugando: mijo algo como el sida. También 
pregunta por las consultas que a cada rato 
asiste… (Grupo Focal Acudientes Cartagena, 
2006).
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Tabla 1. 
Sujetos de estudio por ciudad

Sujetos de estudio C1 C2 C3 C4 C5 Total

 (N=286) N % N % N % N % N % N %

Niños/as o Adolescentes 3 27.3% 1 9% 2 18.2% 3 27.3% 2 18.2% 11 3.8%

Acudientes/Cuidadores 44 16% 8 3% 98 35.6% 57 20.7% 68 20.7% 275 96.2%

Total 47 100% 9 100% 100 100% 60 100% 70 100% 286 100%
Fuente: Encuesta.

Tabla 2. 
Características sociodemográficas de los niños, niñas y adolescentes

Edad C1 C2 C3 C4 C5 Total

(N=286) N % N % N % N % N % N %

< 1 año 3 6.4% 1 11.1% 5 5.0% 10 16.7% 3 4.4% 22 7.7%

1-5 años 12 25.6% 2 22.2% 44 44.0% 18 30.0% 23 32.8% 99 34.5%

6-10 años 13 27.7% 5 55.6% 26 26.0% 15 25.1% 23 32.8% 82 28.0%

11-17 años 19 40.3% 1 11.1% 25 25.0% 17 28.2% 21 30.0% 83 29.8%

Sexo C1 C2 C3 C4 C5 Total

(N=286) N % N % N % N % N % N %

Femenino 18 38.3% 6 66.7% 53 53.0% 30 50.0% 26 37.1% 133 46.5%

Masculino 29 61.7% 3 33.3% 47 47.0% 30 50.0% 44 62.9% 153 53.5%

Estrato Socioeconómico C1 C2 C3 C4 C5 Total

(N=286) N % N % N % N % N % N %

Estrato 1-3 47 100% 9 100% 92 92% 58 96.7% 70 100% 276 96.5%

Estrato 4-6 N/A N/A N/A N/A 8 8% 2 3.3% N/A N/A 10 3.5%

Tipo de Régimen C1 C2 C3 C4 C5 Total

(N=286) N % N % N % N % N % N %

Contributivo 8 17.0% 1 11.1% 35 35.0% 8 13.3% 10 14.3% 62 21.7%

Subsidiado 34 72.3% 8 88.9% 40 40.0% 24 40.0% 12 17.1% 118 41.3%

Vinculado 5 10.6% N/A N/A 25 25.0% 27 45.0% 48 68.6% 105 36.7%

Particular N/A N/A N/A N/A N/A N/A 1 1.7% N/A N/A 1 0.3%
Fuente: Encuesta.
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… Los niños saben que tienen una enferme-
dad, yo les manejo una enfermedad muy dis-
tinta a la que ellos tienen y, de esta forma, les 
digo que deben tomar el medicamento para 
lo que tienen; pueden saber que están enfer-
mos y que tienen una enfermedad X, pero no 
saben en realidad qué es lo que tienen… (Psi-
cóloga de IPS, Grupo Focal de Funcionarios 
Cartagena, 2006).

Los resultados del Cuestionario EuroQol 
(EQ-5D) para la medición de la variable 
calidad de vida reflejan que los cuidadores 
autoperciben que los niños(as) presentan 

problemas en las subescalas de movilidad, 
cuidado personal y actividades cotidianas; 
no obstante, se observa que en las subes-
calas de dolor/malestar un 15.4% (n=44) se 
encuentran afectados y en el componente 
de angustia/depresión un 9.8% (n=28). Con 
respecto a los niños(as) huérfanos(as), el 
comportamiento es muy similar al anterior. 
Los sujetos seropositivos para VIH reflejan 
afectación en las subescalas de dolor/ma-
lestar y angustia depresión (ver tabla 4-7, 
pp. 24, 25).

Tabla 3. 
Descripción de los sujetos por situación de afectación

Situación de afectación 1: huerfanos. 

Niños/as huérfanos C1 C2 C3 C4 C5 Total

(N=61) N % N % N % N % N % N %

Niños/as Huérfanos 8 13.2% 2 3.3% 33 54% 7 11.5% 11 18% 61 100%

Niños/as Huérfanos 
Seropositivos para VIH

3 7.5% 2 5% 26 65% 3 7.5% 6 15% 40 65.6%

Niños/as Huérfanos 
Seronegativos para VIH

5 23.8% N/A N/A 7 33.4% 4 19% 5 23.8% 21 34.4%

Situación de afectación 2: niños/as seropositivos para VIH/sida
Niños/as seropositivos para 

VIH 
C1 C2 C3 C4 C5 Total

(N=80) N % N % N % N % N % N %

Niños/as Seropositivos para VIH 13 16.3% 3 3.8% 43 53.8% 10 12.5% 11 13.6% 80 100%

Situación de afectación 3: niños/as convivientes con personas seropositivas para VIH/sida

Niños/as convivientes C1 C2 C3 C4 C5 Total

(N=256) N % N % N % N % N % N %

Niños/as Convivientes 44 17.2% 7 2.7% 82 32% 58 22.7% 65 25.4% 256 100%

Niños/as Convivientes 
Seropositivos para VIH

10 19.6% 1 2% 25 49% 8 15.7% 7 13.7% 51 19.9%

Niños/as Convivientes 
Seronegativos para VIH

34 16.5% 6 3% 57 27.9% 50 24.3% 58 28.3% 205 80%

Fuente: Encuesta.
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Tabla 4. 
Resultados de la escala de calidad de vida general

Calidad de vida general Ausencia de problemas Problemas moderados Problemas severos

(N=286) F % F % F %

Movilidad 269 94.4% 16 5.2% 1 0.4%

Cuidado Personal 275 96.1% 7 2.5% 4 1.4%

Actividades Cotidianas 275 96.2% 8 2.8% 3 1%

Dolor / Malestar 242 84.6% 40 14% 4 1.4%

Angustia / Depresión 258 90.2% 25 8.7% 3 1.1%
      Fuente: Encuesta.

Tabla 5. 
Resultados de la escala de calidad de vida situación de afectación 1: huérfanos

Calidad de vida huérfanos Ausencia de problemas Problemas moderados Problemas severos

(N=61) F % F % F %

Movilidad 59 96.7% 2 3.3% N/A N/A

Cuidado Personal 60 98.4% 1 1.6% N/A N/A

Actividades Cotidianas 60 98.4% 1 1.6% N/A N/A

Dolor / Malestar 49 80.3% 11 18.0% 1 1.6%

Angustia / Depresión 53 86.9% 6 9.8% 2 3.3%
Fuente: Encuesta.

Tabla 6. 
Resultados de la escala de calidad de vida situación de afectación 2:  

niños, niñas y adolescentes seropositivos para VIH/sida

Calidad de vida seropositivos Ausencia de problemas Problemas moderados Problemas severos

(N=80) F % F % F %

Movilidad 73 91.3% 6 7.5% 1 1.3%

Cuidado Personal 76 95.0% 2 2.5% 2 2.5%

Actividades Cotidianas 78 97.5% 2 2.5% N/A N/A

Dolor / Malestar 58 72.5% 20 25.0% 2 2.5%

Angustia / Depresión 67 83.8% 10 12.5% 3 3.8%
Fuente: Encuesta.
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La estimación de la función familiar es au-
tovalorada por la mayoría como buena. La 
percepción que la población estudiada tiene 
de su funcionamiento familiar y de su nivel 
de apoyo es valorada como suficiente tanto 
para los niños/as como para sus cuidado-
res. Los resultados de los determinantes del 
Cuestionario del APGAR Familiar muestran 
una función familiar normofuncional en un 
81.8% (n=9) para los niños(as) seropositivos 
y en un 73.5% (n=202) para sus cuidadores; 
18.2% (n=2) de los niños(as) y 18.2% (n=50) 
de sus cuidadores reflejaron una disfuncio-
nalidad familiar leve; solo 8.3% (n=23) de 
los cuidadores mostraron una disfunciona-
lidad familiar grave. (Ver tabla 8).

En el análisis descriptivo de la puntuación 
obtenida por cada ítem del cuestionario de 
apoyo social MOS se puede apreciar un 
desplazamiento hacia la parte positiva de 
las preguntas, que indican un apoyo social 
máximo 72.7% (n=8) para los niños(as) y 
74.2% (n=204) para sus cuidadores; 27.3% 
de los niños(as) y 22.5% de sus cuidadores 
reflejaron un apoyo social medio, mientras 
que solo 3.3% de los cuidadores perciben 
apoyo social mínimo (ver tabla 8).

… Entre mi esposa y mis hermanos somos 6; 
el niño puede contar con cualquiera de noso-
tros en el momento que lo requiera… (Grupo 
Focal Acudientes Cartagena, 2006).

… Bueno, yo creo que en mi caso sí, o sea, 
cuando yo estaba más pequeña era mi mamá; 
pero ya llega el tiempo en que ¡ya listo! a 
uno le toca hacerse responsable porque es 
su vida, usted tiene que luchar por su vida y 
por el hecho de estar consciente, entonces ya 
eso es como de uno, bueno si no me los tomo, 
usted ya sabe que se enferma y que eso es 
lo que hace que usted viva, y que esté bien.  
Entonces yo creo que eso ha sido más de uno, 
saber que se los tiene que tomar… (Entrevis-
ta Adolescente Positiva 17 años, Cali, 2006).

… Lo que hemos visto aquí en Bienestar, o 
sea una de las causas más frecuentes, además 
de la disfunción familiar, es también todos 
los engaños que alrededor del niño se van 
creando por enfermedades; le voy a decir 
algo, el engaño… porque se llama engaño, 
sea cual sea el fundamento del engaño y es 
lo que un niño no perdona. (Funcionaria del 
ICBF, Grupo Focal de Funcionarios Santa 
Marta, 2006).

Tabla 7. 
Resultados de la escala calidad de vida situación de afectación 3: Niños, niñas  

y adolescentes convivientes con personas seropositivas para VIH/sida

Calidad de vida convivientes Ausencia de problemas Problemas moderados Problemas severos

(N=256) F % F % F %

Movilidad 242 94.5% 13 5.1% 1 0.4%

Cuidado Personal 245 96.1% 7 2.4% 4 1.6%

Actividades Cotidianas 246 96.1% 7 2.7% 3 1.6%

Dolor / Malestar 221 86.3% 31 12.1% 4 1.6%

Angustia / Depresión 232 90.6% 21 8.2% 3 1.2%
Fuente: Encuesta.
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DISCUSIÓN

Este estudio mostró la baja tasa de divulga-
ción a niños, niñas y adolescentes menores 
de 18 años de edad que conocen su diagnós-
tico de seropositivos al VIH/sida; las razo-
nes reportadas por cuidadores y profesio-
nales de salud para retrasar la entrega del 
diagnóstico se relacionan con la protección 
de los menores frente al daño psicológico 
o estrés emocional, temor a la revelación 
involuntaria del niño a otras personas con-
ducente a posibles situaciones que los estig-
matiza y falta de capacitación con relación 
al procedimiento y edad para entregar esta 
información.

Los pacientes pediátricos con VIH y sida 
ahora viven más tiempo con la mejora de 
su calidad de vida, que hace que la divul-
gación sea un proceso esencial; de ahí que 
las directrices de la Academia Americana 
de Pediatría sobre la divulgación de la en-
fermedad del VIH indiquen que todos los 

adolescentes deben conocer su estado sero-
lógico y que la divulgación debe ser consi-
derada para los niños en edad escolar (30). 
Con el desarrollo, se considera adecuado 
que niños mayores y adolescentes sean cons-
cientes de su diagnóstico a fin de que, con la 
educación y apoyo emocional, puedan llegar 
a tener más control sobre el proceso de su 
enfermedad; en los adolescentes es aún más 
imperativo para no exponer a otros, sin sa-
berlo, durante la actividad sexual (31).

La experiencia clínica indica que la divul-
gación del estado serológico al VIH puede 
ser útil para que los niños y niñas afectados 
puedan discutir su enfermedad con adultos 
de confianza y mejorar otras dificultades 
propias de este tipo de pacientes tales como: 
la asistencia a la escuela y el rendimiento, 
autoconcepto, problemas de comporta-
miento, el estrés, el funcionamiento social, 
la depresión y la ansiedad, el tema de la 
muerte y su adherencia a los regimenes de 
tratamiento. La divulgación del diagnóstico 

Tabla 8. 
Resultados del cuestionario APGAR familiar y apoyo social MOS

APGAR familiar
Niños seropositivos Cuidadores General

F % F % F %

Normofuncional 9 81.8% 202 73.5% 211 73.8%

Disfuncionalidad Leve 2 18.2% 50 18.2% 52 18.2%

Disfuncionalidad Grave N/A N/A 23 8.3% 23 8%

Total 11 100% 275 100 286 100

Apoyo social
Niños seropositivos Cuidadores General

F % % % F %

Máximo 8 72.7% 204 74.2% 74.1% 212

Medio 3 27.3% 62 22.5% 22.7% 65

Mínimo N/A N/A 9 3.3% 3.1% 9

Total 11 100% 275 100 100 286
Fuente: Encuesta.
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del VIH a los niños, niñas y adolescentes es 
un gran desafío para los padres, cuidadores 
y profesionales de la salud, debido al estig-
ma asociado a menudo con el VIH, sus mo-
dos de transmisión y el secreto que rodea a 
menudo el diagnóstico (32). 

Algunas familias creen que la revelación a 
los pacientes jóvenes puede causarles daño, 
que el niño(a) no puede entender la muerte 
o la enfermedad, y que decirle a su hijo(a) 
acerca de la enfermedad está relacionado 
con el dolor que los padres experimentaron 
al escuchar el diagnóstico original. La cul-
pabilidad de los padres y la subsiguiente 
toma de conciencia del niño de la enferme-
dad de los padres y el potencial de muerte, 
pueden complicar aún más las cuestiones 
relacionadas con la divulgación en los casos 
de transmisión perinatal. La familia tam-
bién puede temer que el niño(a) se lo diga 
a otros, acarreando posibles consecuencias 
tales como el aislamiento de la familia y la 
pérdida de puestos de trabajo, amigos, o, 
incluso, el hogar (33).

Los tratamientos antirretrovirales contra el 
VIH han representado un gran avance en el 
control de la infección. En Colombia, el Sis-
tema de Seguridad Social en Salud (SGSSS) 
garantiza el acceso de las personas afecta-
das con VIH/sida al tratamiento antirretro-
viral (34). El 80% de los niños(as) seroposi-
tivos de la muestra recibían tratamiento al 
momento de realizar el estudio (ver tabla 
4), mientras que el 20% no lo recibían de-
bido a que se encontraban en estadios ini-
ciales de la enfermedad. Adicionalmente, 
este trabajo ha podido verificar cierta rela-
ción entre CVRS y los parámetros no críti-
cos de la infección por VIH, los niveles de 
CD4 y de carga viral. El estudio reporta un 
12.6% (36 niños) de negación de servicios 

de salud (principalmente tratamiento an-
tirretroviral) en las cinco ciudades, donde 
el mayor número de casos se presentan en 
Barranquilla, Santa Marta y Cartagena. De 
acuerdo con lo anteriormente mencionado, 
es consistente que los resultados indiquen 
ausencia de problemas en la calidad de 
vida de niños y niñas, específicamente, en 
las subescalas de movilidad, cuidado per-
sonal y actividades cotidianas. No obstante, 
en las escalas de dolor/malestar y angustia/
depresión se encontraron porcentajes y fre-
cuencias más altas.

En los últimos años ha aumentado consi-
derablemente el número de investigaciones 
sobre el impacto del apoyo social sobre di-
versos procesos relacionados con la salud y 
la enfermedad. Existen números estudios 
que demuestran que un bajo nivel de apoyo 
social influye negativamente sobre el estado 
de salud, dando lugar a síntomas orgánicos, 
psíquicos y psicosomáticos (35-36), pero, 
sobre todo, interviniendo en el curso de 
los problemas psicosociales, ya que la pre-
sencia de apoyo social se considera como 
un factor decisivo para actuar o prevenir 
el efecto negativo de los acontecimientos 
vitales estresantes (37-38). El apoyo social, 
como ha quedado de manifiesto en algunos 
estudios (39), suele reportar beneficios para 
las personas seropositivas al VIH, ya sea 
porque facilita su ajuste psicosocial hacia la 
enfermedad o porque mejora su percepción 
de la calidad de vida, mejora la salud per-
cibida, mejora el funcionamiento físico; así 
mismo logra que se perciban menores difi-
cultades para emprender tareas diarias y un 
menor estrés relacionado con la salud (40). 
También se ha demostrado que constituye 
un importante indicador de la práctica de 
comportamientos de adhesión al tratamien-
to antirretroviral (41-42).
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Así, la población del estudio, de manera 
general, percibe un buen apoyo emocional 
y afectivo, material/instrumental y de in-
teracción social positiva. Los sujetos entre-
vistados refirieron que las pocas personas 
que tienen conocimiento de su diagnóstico, 
se preocupan por ellos(as) y que, de uno u 
otro modo, tratan de apoyarlos en sus ta-
reas cotidianas para dejarles más tiempo 
libre; también les ofrecen asesoramiento, 
información, consejos y sugerencias para 
manejar situaciones estresantes relaciona-
das con la enfermedad. Es posible, por tan-
to, que las características socioculturales de 
la muestra y la permanente participación 
en los programas de intervención psicoló-
gica de los proveedores de salud sean dos 
elementos que contribuyeran a una elevada 
percepción del funcionamiento familiar y 
del apoyo social. Los resultados de apoyo 
social en las dimensiones: emocional, ma-
terial/instrumental, afectivo/informacional 
e interacción social positiva fueron máxi-
mos: tienen en cuenta que la evaluación de 
apoyo social se limitó a la red social, por lo 
general reducida, de personas que tenían co-
nocimiento del diagnóstico de seropositivos 
al VIH de los sujetos de estudio.

La principal limitación de este estudio es 
que la calidad de vida relacionada con la 
salud, la percepción de la funcionalidad fa-
miliar y del apoyo social de niños(as) afec-
tados con VIH/sida fue referida en un 96.2% 
por sus cuidadores debido a la imposibili-
dad de aplicar la entrevista personal a ni-
ños, niñas y adolescentes que desconocían 
su diagnóstico de seropositividad al VIH. 
Para superar esta limitación, se pretende a 
futuro evaluar los efectos de un Modelo de 
Divulgación de Diagnóstico de Seropositi-
vos al VIH en niños, niñas y adolescentes 
menores de 18 años de edad sobre otras va-

riables biológicas, psicológicas y sociales. A 
medida que se disponga de dicha informa-
ción, sin lugar a duda, se estará en una mejor 
posición para evaluar y sugerir modificacio-
nes a los programas de asistencia y de salud 
pública con énfasis en el comportamiento 
psicosocial que actualmente se desarrollan 
en las instituciones de salud en el país.

Una limitación importante para llevar a cabo 
este estudio fue la falta de voluntad políti-
ca en las instituciones de los(as) pacientes 
afectados con VIH/sida para participar en la 
investigación. De este modo, solo fue posi-
ble trabajar con aquellas instituciones que 
mostraron interés en participar y voluntad 
de colaboración con los objetivos del pro-
yecto, lo cual implicó un proceso consultivo 
por cada institución en donde participaron 
todos los miembros del equipo de salud. 
Una tercera limitación que se encontró fue 
la debilidad de los prestadores de servicios 
de salud ante la falta de una infraestructura 
adecuada y capacidad limitada de recursos, 
que dificultaron el contacto y la aplicación 
de entrevistas personales a los funcionarios 
de estas instituciones. 

CONCLUSIONES

En referencia a la calidad de vida relacio-
nada con la salud de los niños, niñas y 
adolescentes afectados con VIH/sida, se 
encontraron porcentajes y frecuencias más 
altas en las dimensiones dolor/malestar y 
angustia/depresión; la funcionalidad fami-
liar y el apoyo social de los participantes en 
este estudio demostró un grado positivo de 
satisfacción con el apoyo y afecto recibido 
por parte de las personas que tienen cono-
cimiento de su diagnóstico de seropositivos 
al VIH; estas generalmente pertenecen a su 
familia extendida. La reducida tasa de par-
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ticipación de los niños, niñas y adolescentes 
afectados permitió establecer las dificulta-
des asociadas a la entrega del diagnóstico 
de seropositivos para VIH por parte de los 
cuidadores y profesionales de la salud. De 
acuerdo con lo anterior, el estudio reveló 
que las instituciones que prestan servicios 
de salud a personas afectadas por el VIH/
sida carecen de conocimientos y profesiona-
les capacitados respecto al procedimiento de 
divulgación del estado serológico al VIH a 
niños, niñas y adolescentes; edad en el que 
se debe iniciar; nivel de desarrollo cogniti-
vo, madurez psicosocial; complejidad de la 
dinámica familiar; contexto clínico y poten-
ciales beneficios por la adherencia al trata-
miento antirretroviral y ajuste psicológico.

Se pudo establecer que cada profesional de 
la salud tiene una perspectiva diferente de 
la edad adecuada y de la metodología a im-
plementar para comunicar el diagnóstico 
de seropositivos al VIH a los niños, niñas y 
adolescentes; del mismo modo carece de co-
nocimientos respecto a los beneficios de la 
divulgación y es tan renuente como los mis-
mos cuidadores para abordar la comunica-
ción del diagnóstico con los niños, niñas y 
adolescentes, pese a que estos(as) realizan 
preguntas y perciben que algo sucede con 
su estado de salud por las visitas mensuales 
a las instituciones, los períodos de enferme-
dad que atraviesan, por la toma constan-
te de medicamentos, entre otros motivos, 
aunque aún no se les haya hablado abierta-
mente de su diagnóstico. Tanto cuidadores 
como profesionales de la salud optan por 
la no divulgación del diagnóstico de sero-
positivos al VIH o por divulgarles parcial-
mente a los niños, niñas y adolescentes en-
fermedades de bajo impacto o comórbidas 
al VIH/sida (gripa, neumonía, problemas 
dermatológicos). 
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