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Resumen
Es importante que las escuelas tengan herramientas para identificar y
satisfacer las necesidades educativas especiales (NEE) de algunos de sus
estudiantes, especialmente de quienes pertenecen a grupos vulnerables,
como los que viven con VIH, pues esta condicion puede afectar su de-
sarrollo cognitivo y, por tanto, su desempefio académico. El objetivo de
la presente investigacion fue identificar si los nifios y adolescentes que
viven con VIH presentan NEE y, de ser el caso, si las estan atendiendo
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las escuelas. El presente estudio tiene un disefio mixto (cuantitativo
y cualitativo), descriptivo y transversal. Participaron diez estudiantes
de 6 a 14 afos, ademas de sus cuidadores, el pediatra que los atiende
y sus profesores. Se aplicaron ocho subpruebas de la escala Weschler
de inteligencia para nifios (WISC-IV) y entrevistas semiestructuradas
a los nifios y adolescentes, y entrevistas semiestructuradas al pediatra,
los cuidadores primarios y los profesores de estos alumnos. Cinco de
los participantes probablemente presentan NEE; estas se relacionan con
su situacion emocional y sus condiciones socioecondmicas. Algunos
alumnos que viven con VIH pueden presentar NEE derivadas de la
situacion en que viven; las escuelas no parecen estar identificando ni
satisfaciendo dichas necesidades, lo que pone en riesgo su trayectoria
académica.

Palabras clave: NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES, VIH,
INTEGRACION EDUCATIVA, EDUCACION INCLUSIVA.

Abstract

It is important that schools have the tools to identify and satisfy the
Special Educational Needs (SEN) of some of their students, particularly
those who belong to vulnerable groups, such as children living with HIV,
since this condition can affect their cognitive development and their
academic performance. The objective of this study was to identify whe-
ther children living with HIV have SEN, and if it was the case, identify
whether their schools are trying to satisfy them. This study followed a
mixed-methods design, descriptive and transversal approach. The par-
ticipants were 10 school-age (ages six to 14) students, their caregivers,
their pediatrician and their teachers. Semi-structured interviews were
carried out with students, caregivers, pediatrician and teachers, and eight
subtests of the Weschler Intelligence Scale for Children (WISC-IV)
were used with the students. Five students living with HIV may present
SEN not associated with the virus, but to their life conditions. Some
children living with HIV may develop NEE related to their emotional
situation and low socioeconomic status. Their schools are not trying to
satisfy those special needs, as they don’t identify them, which could in
turn place them at an educational risk.

Keywords: SPECIAL EDUCATIONAL NEEDS, HIV, EDUCATIONAL
INTEGRATION, INCLUSIVE EDUCATION.

INTRODUCCIOY
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La lnfeCCIOH por VIH constituye una condicion de salud que hasta hace
algunos afios era considerada mortal, pero, actualmente, con el uso de tratamientos
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antirretrovirales (TAR) ha evolucionado a ser considerada una enfermedad cronica.
Por lo anterior, el impacto de la enfermedad es permanente, tanto en la vida de las
familias como en la de los nifios y adolescentes (NyA), quienes requieren de cuidados
especificos y apoyos para realizar modificaciones en su estilo de vida. Actualmente,
en México y en el resto del mundo el VIH y el sida no solo estan presentes en la
poblacion adulta, sino también en los NyA, principalmente por la transmision ma-
dre-hijo, que no se ha logrado erradicar (Nichols, 2013). Es necesario proporcionar
a estos NyA una atencion integral desde todas las perspectivas posibles, incluida la
escolar (Usuga, 2012).

A nivel mundial, gracias al TAR aplicado a las madres se han evitado 1.4 millones
de nuevas infecciones en ninos. En 2017 solo hubo 180,000 infecciones de madre a
hijo. La identificacion del VIH en nifios es muy complicada antes de los 18 meses
de edad. De hecho, 50% de los nifios sin tratamiento mueren antes de cumplir los
dos afios (UNAIDS, 2018).

Durante el periodo de 1986 a 2017 se reportaron en México un total de 201,570
casos notificados de personas con VIH, de los cuales 4,027 corresponden a nifios y
adolescentes de menos de uno a 14 afios (CENSIDA, 2018). En el hospital donde se
realizo el estudio se atiende a 30 NyA (es el inico lugar que da atencion especializada
en VIH pediatrico en el estado).

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) puede devenir en el sindrome
de inmunodeficiencia adquirida (sida). Las principales vias de transmision del virus
son la sexual, sanguinea y vertical (materno-infantil). El riesgo de contagio existe
solo si algunos fluidos (esperma, sangre, secreciones vaginales y leche materna)
entran en contacto con o0jos, boca, vagina, pene, ano y piel lacerada de otra persona
(Vinaccia et al., 2007).

Actualmente, la mayor parte de la poblacion infantil que vive con VIH se infectd
por transmision vertical, que puede acontecer en tres momentos distintos: 1) trans-
mision prenatal, intrautero o transplacentaria; 2) transmision intraparto o perinatal;
y, 3) transmision posnatal o posparto (Morales, Vazquez y Sudrez, 2007).

La infeccion por VIH tanto en pacientes adultos como en nifios tiene como carac-
teristicas la inmunosupresion provocada por la destruccion de los linfocitos CD4, ast
como un efecto patogeno directo o indirecto sobre otros drganos. Sin embargo, cuando
la infeccion es muy temprana tiene mayor relevancia en el recién nacido y lactante
al incidir el virus en la fase de ontogénesis y diferenciacion (Ais y Martinez, 2005).

Para evaluar el estadio clinico de la infeccion en poblacion infantil se usa un
sistema de clasificacion diferente hasta los 13 afios; después, se usa la clasificacion
de adultos (Centers for Disease Control and Prevention, CDC, 1994). El estadio
clinico se obtiene mediante un examen de laboratorio que mide la carga viral (la
cantidad de particulas virales que hay en cada mililitro de sangre), lo cual permite
clasificar a las personas infectadas en categorias que reflejen de forma mas exacta
sus manifestaciones clinicas y su prondstico.

La infeccion por VIH es clasificada considerando el estado de la infeccion, la
situacion clinica y el compromiso inmunoldgico. Este sistema incluye categorias
excluyentes, segln las caracteristicas clinicas presentadas. La situacion inmunoldgica
del nifio se valora en funcion de su edad cronologica, quedando clasificada como: 493
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funcion inmune normal (1), inmunosupresion moderada (2) e inmunosupresion gra-
ve (3) (Conca y Garcia, 2011; Garcia, Romero y Garcia, 2003), informacion que se
muestra en la tabla 1.

Hay estudios que indican que los nifios que viven con VIH, aun cuando reciben
TAR, presentan alteraciones en el sistema nervioso central, que con frecuencia se
reflejan en un déficit cognitivo, de lenguaje, motor y del comportamiento (Allison,
Wolters y Brouwers, 2009; Castro et al., 2011; Colomé, 2015; Diaz-Barriga y Na-
varro, 2014; Mufioz, 2012 y Usuga, 2012).

La mayoria de la poblacion infantil portadora del virus no solo es vulnerable por
su condicion de salud, sino ademas por su situacidn socioeconomica y sociocultural
reflejada en carencias nutricionales, dificultad de asistencia a las citas médicas,
insuficiente estimulacion por parte de su familia y escasa oportunidad de acceder
a una educacion de calidad. En la mayoria de los casos, uno o ambos padres pade-
cen la enfermedad, lo que aumenta la posibilidad de orfandad en el nifio o la nifia,
quedando a resguardo de su familia extensa o de alguna institucion gubernamental
(Pérez-Cuevas et al., 2009).

Por lo anterior, los nifios y las nifias que viven con VIH se sienten diferentes a
sus pares no solo por las molestias, implicaciones y caracteristicas fisicas de una
enfermedad cronica, sino también por el proceso adaptativo a su nueva condicion de
salud (Pavia-Ruz, Tovar-Larrea y Mufioz-Herndndez, 2003). El contexto escolar es un
espacio en el que se presenta claramente esta situacion, ya que ahi pasan gran parte
del dia, socializan y expresan sus emociones (Argumosa y Herran, 2001). Ademas
de lo anterior, en este espacio los NyA pueden enfrentar actitudes discriminatorias
derivadas del desconocimiento y el tabu que existe alrededor de la enfermedad, si-
tuacion que los coloca en una posicion de vulnerabilidad para presentar necesidades
educativas especiales (NEE).

El concepto de NEE surgio en el marco de la integracion educativa; la Secretaria
de Educacion Publica (SEP) menciona que se refiere a los alumnos que, “en compa-
racion con sus compafieros de grupo, tienen dificultades para el aprendizaje de los
contenidos establecidos en el curriculo” (SEP, 2002, p. 13), por lo cual requieren de
apoyos especificos que deben proporcionarse para promover sus aprendizajes. En
otras palabras, hay algunos nifios que necesitan apoyos distintos a los que requieren
los demés alumnos para que aprendan de acuerdo con su potencial. Las NEE se
asocian a: caracteristicas personales del alumno (como presentar una discapacidad
o una enfermedad cronica), condiciones familiares y sociales (como sufrir abuso

Tabla 1. Categorias inmunolégicas en pacientes pediatricos
basadas en linfocitos CD4

Categorias <12 meses 1 a5 afios 6 a 12 aiios
inmunoldgicas  Células/ml % Células/ml % Células/ml %

1.Sin evidencia

S I >1.500 =25 >1,000 =25 >500 25

c SupreSIOH

2.Supresion 15a 15a 15a
Suptesitn 75021499 % 5002999 2 200a499

3. Supresién <750 <15 <500 <15 <200 <15
grave

Fuente: CDC (1994).
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fisico o sexual) y condiciones dulicas (como estudiar en escuelas con muy escasos

recursos o con maestros con poca formacion) (Garcia et al., 2000).

Las NEE pueden estar asociadas a una enfermedad cronica porque, al influir esta
Gltima en la alimentacion, el suefio y en las habilidades motoras y sensoriales del nifio,
pueden llevarlo a presentar dificultades en su crecimiento y desarrollo emocional y
cognitivo. Por otro lado, las hospitalizaciones frecuentes, las ausencias escolares y
las limitaciones fisicas impactan en la escolarizacion y en la socializacion. Los nifios
con enfermedades cronicas, especialmente los nifios que viven con VIH, tienen un
alto riesgo de presentar problemas de comportamiento y fracaso escolar (Grau, 2003).

Las NEE en los nifios que viven con VIH son diversas y poco predecibles, a
diferencia de las que presentan nifios con otras enfermedades cronicas. Estas NEE
pueden ser de tres tipos:

1. Como consecuencia del diagnostico y tratamiento. Se refieren a la adherencia
al tratamiento, la asistencia a consultas médicas y exdmenes de laboratorio y al
conocimiento sobre la enfermedad por parte del nifio, su familia y el entorno
escolar (Grau y Gonzalez, 2001).

2. Como consecuencia de los trastornos emocionales y sociales que se producen por
la adaptacion a la enfermedad. Se refieren a un amplio espectro de emociones
de tipo negativo que puede experimentar el nifio (y su familia); por ejemplo,
ansiedad, enojo, culpa y aislamiento y conductas regresivas debidas a la falta
de informacion, a la hospitalizacion constante, a las caracteristicas propias de
la enfermedad y a los tratamientos, etcétera (Grau y Gonzalez, 2001; Lizasodin,
2000).

3. Las relacionadas con el curriculo escolar y la atencidn temprana para favorecer
un adecuado desarrollo cognitivo, motor, afectivo y social del nifio. Se refiere
a la identificacion de medidas que el entorno escolar puede tomar para atender
las necesidades que tiene un nifio con alguna enfermedad cronica; por ejemplo,
flexibilidad en la asistencia a clases debido a la ausencia producida por la hos-
pitalizacion, apoyo de los servicios de atencion temprana, unidades escolares de
apoyo en instituciones hospitalarias, atencion educativa domiciliaria, etcétera
(Grau y Gonzdlez, 2001).

En México, la identificacion de las NEE de los alumnos que asisten a las escuelas
regulares y su eventual satisfaccion esta a cargo de las Unidades de Servicios de Apo-
yo a la Educacion Regular (USAER), equipos itinerantes conformados por personal
de educacion especial: un trabajador social, psicologo, maestro de comunicacion
y maestros de apoyo; estas unidades ofrecen asistencia a los alumnos con NEE (al
menos en teoria) mediante la orientacion a los docentes regulares, a los padres de
familia y, eventualmente, a los mismos NyA. En promedio, las USAER atienden de
manera itinerante a cinco escuelas de educacion béasica por unidad, con excepcion
de los maestros de apoyo, que pueden permanecer en una escuela (Secretaria de
Educacion Publica, 2006).

Una de las dificultades que enfrentan los nifios que viven con VIH tiene que
ver con el desconocimiento de su condicion por parte de sus profesores. Los padres
y cuidadores se cuidan de comentar el diagndstico a las escuelas, lo cual obedece
al estigma y a la discriminacion de que pueden ser objeto los NyA en los centros 4 95
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escolares e, incluso, en sus comunidades y familias (Garcia y Judrez, 2010). Lo
anterior explica por qué practicamente no haya estudios en el pais que muestren las
posibles NEE de los nifios que viven con VIH. Por otro lado, una alta cantidad de
NyA desconocen su condicidn, entre otras razones porque sus padres o cuidadores
primarios mantienen el diagndstico en secreto, sea porque conocen muy poco acerca
del VIH y no saben como decirlo, sea porque sienten culpa y vergiienza o bien por
el temor de que los NyA difundan la informacion entre sus amigos (Garcia, Vifias
y Rodriguez, 2013).

Para evitar los efectos desgastantes de una enfermedad cronica hace falta una
buena adherencia terapéutica. En el caso del VIH, la adherencia debe ser muy alta,
pues se corre el riesgo de que se presenten mutaciones del virus. En los nifios que
viven con VIH, la adherencia tiende a ser baja, en parte por lo ya comentado (man-
tenimiento del secreto del diagnostico por parte de padres o cuidadores primarios),
ademds de su baja escolaridad, falta de apoyo familiar y comunitario y serias con-
diciones de pobreza (Garcia y Judrez, 2014).

En resumen, los NyA que viven con VIH enfrentan situaciones muy dificiles en
sus familias y comunidades. Es probable que en sus escuelas y aulas también enfren-
ten situaciones complicadas, independientemente de que sus maestros o compaiieros
puedan conocer su diagndstico, pues el VIH podria disminuir su nivel de aprendizaje
por afectar su cognicion, porque pueden tener problemas emocionales o conductuales
o por sus faltas contantes a clases, lo cual puede derivar en la aparicion de las NEE.
Por lo anterior, el objetivo general de esta investigacion fue conocer si los nifios y las
nifias que viven con VIH en la capital de un estado del centro de México presentan
NEE. Los objetivos especificos fueron: a) identificar las condiciones familiares, de
salud y escolares que influyen en su rendimiento escolar; b) identificar las posibles
NEE de los participantes.

Mirono
Tipo de estudio

El estudio es de tipo mixto, dado que tiene un enfoque cuantitativo (resultados de la
escala de Wechsler y los cuestionarios), y un enfoque cualitativo (que se relaciona
con la aplicacion de entrevistas semiestructuradas). Es descriptivo porque detalla las
dimensiones de la problematica y los factores asociados a ella. Se considera trans-
versal porque se recolectaron datos en un solo momento, de campo, pues se realizo
en escenarios naturales (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010).

Participantes

La muestra se selecciond de manera no probabilistica, por conveniencia. Estuvo
conformada por diez participantes de 7 a 14 afios, 6 mujeres y 4 hombres (el total
de NyA de estas edades atendidos en el hospital), estudiantes de educacion bésica
provenientes de diferentes regiones de un estado del centro de México (véase tabla 2
126  quesepresentaenlaseccion de resultados). Todos los participantes recibian atencion
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meédica en un hospital de segundo nivel, tenfan diagnostico de VIH y una carga viral
indetectable al momento de la investigacion.

Se trabajo con el medico y la enfermera que atienden a los nifios en el hospital.
Asimismo, se trabajo con las diez madres o cuidadoras primarias y sus respectivos
NyA; ademas, se entrevisto a diez profesores en las escuelas a las que asistian los NyA.

Instrumentos

Escala Wechsler de inteligencia para nifios [V (WISC-IV) es un instrumento con-
vencionalmente utilizado para evaluar la capacidad intelectual de NyA entre seis
afios cero meses hasta dieciséis afios y once meses y cuenta con estandarizacion en
la poblacion mexicana. El trabajo de estandarizacion se realizd en el afio 2005 con
1,234 participantes de zonas urbanas y suburbanas de diversos estratos sociales, de
escuelas publicas y privadas. Estd compuesta por diez subpruebas esenciales y cinco
complementarias. En la presente investigacion se aplicaron las subpruebas de dise-
fio con cubos (DC), semejanzas (SE), vocabulario (VB), matrices (MT), aritmética
(AR), claves (CL), blisqueda de simbolos (BS) y retencion de digitos (RD). Esto es,
se aplicaron dos subpruebas de cada uno de los indices de la prueba: comprension
verbal (SE y VB), razonamiento perceptivo (DC y MT), memoria de trabajo (RD'y
AR) y velocidad de procesamiento (CL y BS). Cada una de las subpruebas tiene una
media=10y una desviacion estandar=3 como valores normativos (Sanchez-Escobedo,
2006). Para el calculo del coeficiente intelectual (CI) total se asignd como puntaje el
promedio general a las subpruebas faltantes.' EI CI total tiene como valores normati-
vos una media de 100 y una desviacion estandar de 15 (Flanagan y Kaufman, 2012).

Entrevista semiestructurada para NyA. Se indagaron datos personales, familiares,
escolares y de salud.

Entrevista semiestructurada para cuidadores primarios. Se indagaron datos
personales, conocimiento de la enfermedad, expectativas escolares sobre el nifio y
recursos para la escolarizacion, asi como informacion familiar general.

Entrevista semiestructurada para personal medico. Se indago la condicion clinica
del participante, el tratamiento y sus efectos y la adherencia terapéutica.

Entrevista semiestructurada para los maestros de los NyA. Considerando que
no era posible preguntar directamente por el rendimiento académico de los NyA de
esta investigacion, se hicieron preguntas generales acerca del grupo y preguntas mas
particulares con respecto a dos alumnos, uno de ellos participante del presente estudio
(en los diez casos se procedio de esta manera, a pesar de que en la escuela se supiera
el diagnostico, pues este lo podia saber el director y no necesariamente los maestros).

Escenario

Las entrevistas a los NyA, cuidadores y médico se realizaron en la clinica peditrica
de un hospital de segundo nivel ubicado en la capital de un estado ubicado en la re-
gion central de México, debido a que es el Unico lugar en el estado en que se ofrece
atencion médica a esta poblacion. A los maestros se les entrevist en sus respectivas

escuelas y aulas. 127
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Procedimiento

Una vez obtenida la autorizacion por el Departamento de Ensefianza e Investiga-
cion del hospital se realizo el contacto con el médico encargado de la atencion en
la clinica pedidtrica, quien facilit el contacto con los cuidadores primarios de los
NyA que acudian a consulta médica. Se present6 a los cuidadores el proyecto y, una
vez firmado el consentimiento informado, se realizacion las entrevistas al médico
pediatra, a los cuidadores y a los NyA (a ellos se evito mencionar el diagnostico). A
estos ltimos también se les aplicaron las ocho subpruebas de WISC-IV. Finalmente,
se hizo la entrevista a los maestros de los NyA y se revisaron los expedientes para
registrar los valores de los linfocitos CD4 y de la carga viral.

Consideraciones éticas

El presente trabaj6 cumplid con las normas para la investigacion en salud estableci-
das por la Convencion de Helsinki (Asociacion Médica Mundial, 2017). El estudio
se clasifica como una investigacion sin riesgo, ya que no se hizo intervencion con
la poblacion, se garantiz6 la confidencialidad de la informacion para evitar la iden-
tificacion de los participantes mediante el consentimiento informado y se obtuvo el
permiso institucional para la realizacion del proyecto.

Resuurinos

A continuacion, se presentan, en la tabla 2, las principales caracteristicas de los NyA.
Son cuatro hombres y seis mujeres, con una media de edad de 10.2 afios.

El primer objetivo especifico de esta investigacion fue identificar las condiciones
familiares, de salud y escolares que influyen en el rendimiento escolar de los NyA
que conformaron la muestra. Las entrevistas con las cuidadoras mostraron lo que se
puede observar en la tabla 3. Con respecto a su condicion familiar, siete de los parti-
cipantes son huérfanos de padre, madre 0 ambos, quienes fallecieron a causa del VIH/

Tabla 2. Caracteristicas de los NyA participantes

Sujeto Sexo Edad Grado escolar
1 F 6 1° de primaria
2 F 7 2° de primaria
3 M 10 5° de primaria
4 F 10 5° de primaria
5 M 10 5° de primaria
6 M 10 4° de primaria
7 M 10 5° de primaria
8 F 11 5° de primaria
9 F 14 1° de secundaria
10 F 14 2° de secundaria
1 2 8 Fuente: Elaboracion propia.
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sida, razon por la cual los NyA viven con algiin miembro restante de su familia, en
casa-hogar o con su familia extensa. Tres participantes viven con su familia nuclear.

En todos los casos, las cuidadoras primarias son mujeres y la mayoria tiene baja
escolaridad: dos son analfabetas, siete cuentan con algin grado de escolaridad bésica
y una tiene una carrera técnica en enfermeria. Ocho cuidadoras se dedican al hogar
y dos son empleadas. De acuerdo con la informacion socioecondmica, ocho familias
pertenecen al nivel E (segmento de la poblacion con la menor calidad de vida y bien-
estar, por lo que carece de servicios y bienes), una familia al nivel D (familias que
tienen cubierta la infraestructura minima sanitaria de su hogar) y una al nivel C (se
caracteriza por haber alcanzado un nivel de vida que resulta practica y les permite
ciertas comodidades, con infraestructura basica en entretenimiento y tecnologia), de
acuerdo a la clasificacion de la Asociacion Mexicana de Agencias de Investigacion
(Asociacion Mexicana de Agencias de Inteligencia, AMAL, s.f.; Lopez, 2011).

Un problema de los NyA se relaciona con su escasa socializacion. Frente a ello,
las cuidadoras intentan socializarlos, pero el temor de que la escuela conozca el diag-
nostico ha llevado a algunas a mentir sobre lo que los NyA pueden o no hacer, como
lo expresa una cuidadora: “Yo le dije a la maestra que el nifio tenia una enfermedad
rara y que no podia salir al sol ni correr mucho; entonces, en el recreo casi no juega,
ni en educacion fisica lo juntan porque se supone que no puede correr mucho”.

Se identificaron bajas expectativas de las cuidadoras con respecto al logro escolar
de los NyA. Dos cuidadoras esperan que solamente concluyan la educacion primaria,
cuatro la secundaria y el resto la preparatoria (las carreras técnicas equivalen a la
preparatoria). Considerando esto, en siete casos las cuidadoras esperan que los NyA
a su cargo alcancen el mismo nivel educativo que ellas alcanzaron). Por ejemplo,
una de las cuidadoras menciono lo siguiente: “Yo no s€ cuanto va a vivir, asi que no
s¢ hasta cuanto va a estudiar; hasta donde ¢l quiera estd bien”. Otra cuidadora dijo:
“Pues si de pedir se trata, a mi me gustaria que hiciera una carrera, aunque fuera
técnica, pero, pues, no s¢, con que haga la prepa estd bien”. La cuidadora de mayor
escolaridad dijo: “Yo voy a hacer todo lo posible porque termine por lo menos la

Tabla 3. Caracteristicas de las cuidadoras primarias

1 Sustitutiva ~ Abuela Ninguna Ama de casa Secundaria

2 Casa-hogar  Instructora  Técnica E:;?i:ga de Preparatoria D
3 Sustitutiva  Abuela Ninguna Amadecasa  Secundaria E
4 Sustitutiva  Tia Primaria Ama de casa Primaria E
5 Sustitutiva  Abuela 4° primaria Amadecasa  Secundaria E
6 Nuclear Madre Primaria Amadecasa  Primaria E
7 Nuclear Madre Secundaria Empleada Secundaria E
8 Sustitutiva ~ Tiaabuela  Carrera técnica Amade casa  Preparatoria C
9 Sustitutiva ~ Tia Preparatoria Amade casa  Preparatoria E
10 Nuclear Mama Secundaria Empleada Secundaria E

* NSE: nivel socioeconémico. E: se carece de servicios y bienes. D: cobertura minima de infraestructura sanitaria. C:
infraestructura basica en entretenimiento y tecnologia. 2
Fuente: Elaboracion propia. 1
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preparatoria, porque creo que puede” Se podré observar que, en la mayoria de los
casos, las condiciones socioeconomicas no favorecen el estudio a los NyA, pues
para las cuidadoras, las prioridades giran en torno a la alimentacion y a conseguir
los servicios bisicos.

Las entrevistas con el médico y la revision de expedientes mostraron lo descrito
en los siguientes parrafos.

Todos los participantes adquirieron el VIH de forma vertical durante el embara-
zo, el parto o la lactancia. En ocho participantes, el diagnostico se realizo posterior
a los tres afios de edad como consecuencia de una infeccion oportunista, y en dos
antes de los tres afios, lo cual refleja las dificultades de esta poblacion para acceder
a los servicios de salud.

Los reportes de laboratorio de los NyA muestran cargas virales indetectables,
por lo cual se considera como bueno su estado clinico. Al momento del estudio, el
tratamiento antirretroviral prescrito a los NyA estaba conformado por tres medica-
mentos distintos al dia en presentacion de jarabe o tabletas, con una consulta médica
cada bimestre en la cual se evaliia la reaccion al tratamiento mediante la revision de
los efectos secundarios y la replicacion viral. Al respecto, el médico comenta: “Voy
viendo la combinacion de medicamentos que mas se ajusta a los nifios, si mejoran, si
no les ocasionan problemas gastricos, en fin, para que se los quieran seguir tomando”.
Como resultado de ello, actualmente todos los participantes reportan nulos efectos
secundarios al tratamiento.

En cinco casos los participantes conocieron su diagnostico por medio de una
psicologa que trabajaba como voluntaria en el hospital, acompaiiada por la cuida-
dora primaria. En otro caso el participante se enterd por medio de comentarios de
las maestras quienes, a su vez, se enteraron por medio del chofer del transporte del
sistema municipal que trasladaba a los NyA de su comunidad al hospital. Al respecto,
el participante aludido comentd: “A mi me sentaron en una mesa aparte en el desa-
yuno y me dieron un vaso y un plato desechable; me dijeron que porque tenia sida”.

En relacion con las entrevistas a los NyA se encontr que, en general, reportan
el deseo de tener un circulo mas extenso de amistades, como lo refiere un partici-
pante: “En la escuela no tengo muchos amigos; ellos me ven raro”. En otros casos el
distanciamiento ocurre por las agresiones verbales, como comenta otra participante:
“Yo solo tengo amigos, no amigas, porque ellas me dicen que estoy fea, y yo me
enojo y las golpeo”.

En relacion con el segundo objetivo especifico, consistente en identificar las
posibles NEE de los participantes, se encontraron los siguientes resultados.

Entrevistas realizadas a los maestros (ver tabla 4).

En cinco de las escuelas se conoce el diagndstico y en las cinco restantes solo se
sabe que los participantes tienen una enfermedad, pero no el diagnostico.

En relacion con su trayectoria escolar, dos participantes han repetido algun ciclo
escolar. Por otro lado, cuando un participante no asiste a clases, generalmente la
estrategia de recuperacion de conocimientos es pedirle las notas a algin compafiero;
aparentemente, los maestros no dan apoyo a los NyA para que recuperen los conte-
nidos escolares. Como dice un participante: “Cuando vengo a consulta y no voy a

13(Q lacscuela, la maestra me dice que solo pida la tarea con un compatiero y se la lleve
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al dia siguiente, y ya”. A dos participantes los cambiaron de escuela. En un caso, la
causa fue que se presentaron problemas de discriminacion al conocer su diagnostico.

En relacion con sus calificaciones, cinco alumnos parecen tener dificultades en
cuanto a su aprovechamiento académico (promedio de 7 0 menos). Llama la atencion
la aparente independencia de las variables CI total y promedio de calificaciones,
pues el alumno con el segundo menor puntaje en CI obtiene la calificacion mas alta.

El CI global de los participantes, en promedio, fue bajo, a mas de una desvia-
cion estandar, con excepcion de los participantes 8 y 10. De hecho, cinco de los
participantes obtuvieron un puntaje de CI total a dos 0 mds desviaciones estandar
por debajo de la media.

Enrelacion con las condiciones escolares, en cuatro NyA participantes se identi-
ficaron problemas de socializacion derivados en algunos casos por la percepcion de
ser distintos a sus pares, principalmente porque directivos y maestros los segregan,
aunque no necesariamente por su diagndstico médico (puede ser por conducta con-
siderada como inapropiada o por un pobre rendimiento escolar).

Finalmente, se podrd apreciar que, en cuanto al ambiente alfabetizador en el
hogar, los estimulos son escasos, pues, por ejemplo, en cuanto al acceso a material
de lectura adicional al proporcmnado en la escuela, en seis casos no cuentan en sus
casas con libros distintos a los que da la escuela.

Sobre los resultados de las subpruebas aplicadas de WISC-IV, se encontrd que
los participantes (con excepcion del 3 y el 8) obtuvieron puntuaciones con mas de
una desviacion estandar por debajo de la media en ambas subpruebas de la escala
verbal (vocabulario y semejanzas). El compuesto verbal (SE y VB) obtuvo el menor
puntaje, seguido del compuesto memoria de trabajo (RD y AR); ambos compuestos
estan relacionados con el rendimiento escolar (Gabinete Psicodiagnosis, 2019). El
compuesto velocidad de procesamiento (CL y BS) obtuvo el puntaje menos bajo,
como se muestra en la tabla 5. A nivel de subpruebas, todos los puntajes promedio
del grupo estuvieron a mas de una desviacion por debajo del promedio, con excepcion
de claves, que tuvo un promedio de 8.

Tabla 4. Caracteristicas escolares derivadas de las entrevistas a los maestros

Particip. Promedio WfSI C- Escuela Repeti~ci6n Quejas por Ac_ceso
escolar v conoce Dx de afio conducta a libros
1 8.0 76 Si No No No
2 8.0 72 Si No No Si
3 7.0 77 Si No No Si
4 9.0 60 Si No Si No
5 8.7 68 No No No No
6 6.0 68 No Si No Si
7 6.5 70 No No Si No
8 8.2 89 No No Si No
9 6.0 58 Si Si Si Si
10 7.0 86 No No No No
Fuente: Elaboracion propia. 1 3 1
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Tabla 5. Puntuaciones escalares WISC-1V

Particip. SE VB DC MT RD AR CL BS
1 2 6 8 7 6 8 9 7
2 3 3 6 7 4 15 6
3 6 9 6 6 7 6 7 7
4 3 6 8 5 8 11 6 7
5 4 5 6 5 5 5 6 7
6 6 5 8 10 7 3 1 5
7 1 6 1 4 12 1 6 5
8 8 7 7 8 7 8 11 10
9 5 5 3 5 6 9 1
10 5 4 13 9 8 8 10 12

Promedio 4.3 5.6 6.6 6.6 6.9 6.0 8.0 6.7

Nota: SE: semejanzas; VB: vocabulario; DC: disefio con cubos; MT: matrices; RD: retencion de
digitos; AR: aritmética; CL: claves; BS: busqueda de simbolos.
Fuente: Elaboracion propia.

Discusioy

El objetivo general de esta investigacion fue conocer si los nifios y las nifias que viven
con VIH en la capital de un estado del centro de México presentan NEE. El primer
objetivo especifico fue determinar las condiciones familiares, de salud y escolares
que influyen en el rendimiento escolar de los NyA participantes en el estudio.

Entre los resultados, se encontrd que los NyA que viven con VIH enfrentan dis-
tintas situaciones que probablemente inciden de manera negativa en su rendimiento
escolar. En primer lugar, la mayoria vive con familias sustitutas o extensas. Sin duda,
esta situacion puede afectar seriamente su estabilidad emocional, pues no solamente
han atestiguado la muerte de alguno de sus padres, sino que viven con personas ajenas
a su nucleo familiar. Al respecto, Pavia-Ruz ef al. (2003) refieren que la pérdida
de alguna persona significativa, en el caso de los nifios, nifias y adolescentes que
viven con VIH, no solo los confronta con el duelo, sino que los coloca frente a la
posibilidad de perder su propia vida y con el secreto sobre la razon de la muerte al
tratarse de un tema que contintia produciendo estigma social.

En segundo lugar, sus cuidadoras tienen un nivel socioecondmico muy precario
(solamente una madre tiene un nivel de cierto desahogo). En general, los estudios
sobre los factores asociados al rendimiento académico muestran que una de las
principales variables que lo determinan es el nivel socioecondmico, pues las fami-
lias estan mas preocupadas por la supervivencia que por otras cuestiones (Cervini,
2002; Gil, 2013; Hernandez y Gonzélez, 2011; Jiménez, 1988; Pefia, 2002; Sentin,
2001). Labin y Taborda (2014) encontraron una fuerte relacion entre el bajo nivel
académico de las madres y el puntaje en el compuesto verbal del WISC IV obtenido
por sus hijos, que en el presente estudio obtuvo el promedio mds bajo.

En tercer lugar, y muy relacionado con lo anterior, las expectativas de las cui-

132  dadoras con respecto a la trayectoria academica de los NyA son sumamente bajas.
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Solamente en tres casos hay la expectativa de que los NyA estudien la preparatoria.
Ademés, en cuanto a tener mayores oportunidades de aprendizajes académicos, se
debe considerar que la mayoria solamente tiene acceso a material de lectura propor-
cionado en la escuela: en seis casos no cuentan en sus casas con libros distintos a
los que da la institucion educativa.

Hay estudios que indican que las expectativas de los familiares determinan en
buena medida la trayectoria académica de los NyA. Por ejemplo, Bravo et al. (2017)
encontraron en Chile que las expectativas altas de la familia hacen la diferencia en
el rendimiento académico de los hijos. Esto coincide con los resultados encontrados
por el Tercer Estudio Regional Comparativo y Explicativo (Laboratorio Latinoame-
ricano de Evaluacion de la Calidad de la Educacion, 2015), en el cual se sefiala que
el desempefio académico se encuentra influido por los antecedentes escolares, las
précticas educativas en el hogar y las caracteristicas socioeconomicas, demografi-
cas y culturales que tienen las familias. Por su parte, Chaparro, Gonzalez y Caso
(2016) encontraron que el bajo nivel socioecondmico, escaso capital cultural y poco
involucramiento de las familias con los estudiantes estaban asociados con un pobre
rendimiento académico.

Por otro lado, al parecer los NyA de este estudio presentan algunos problemas
de socializacion. El temor al estigma y discriminacion por parte de sus pares parece
propiciar que estos NyA se aislen, e incluso que algunos NyA reaccionen con vio-
lencia hacia algunos de sus compafieros. De hecho, cuidadoras, NyA y el médico
coincidieron en sefialar estas dificultades de socializacion.

En relacion con el segundo objetivo especifico, identificar las posibles NEE de
los participantes, se encontro que, por razones de confidencialidad y para evitar el
estigma y la discriminacion, en la mitad de las escuelas desconocen su diagnostico.
Esta situacion, al tiempo que los protege, impide que sus maestros tomen en cuenta
que sus inasistencias y tal vez algunos problemas emocionales los llevan a requerir
apoyos especificos, los cuales no estan recibiendo (los maestros les piden que, cuando
falten, simplemente pidan los apuntes a sus compafieros).

Por otro lado, cinco alumnos estan obteniendo calificaciones bajas (7 o0 menos)
y, en general, las calificaciones no parecen tener relacion con su CI total. De hecho,
llaman la atencion los puntajes tan bajos de los alumnos en cuanto a su CI total;
esto es, ocho NyA alcanzaron un puntaje considerado como punto débil (mdas de dos
desviaciones estandar) (Gabinete Psicodiagnosis, 2019).

Una posible hipotesis para los resultados tan bajos en cuanto al CI total es que
simplemente asi son los alumnos. Sin embargo, sus calificaciones no corresponden
a esta hipotesis, pues cinco NyA logran calificaciones de ocho o mayores.

Una segunda hipdtesis indicaria que tal vez el virus estd provocando serios pro-
blemas cognitivos en los participantes. Esta hipotesis no parece muy robusta, por el
estatus de “indetectable” en la carga viral actual de los NyA; esto es, al menos en la
actualidad tienen una buena adherencia terapéutica.

Otra hipdtesis indicaria que estos NyA han desarrollado serios problemas emo-
cionales, lo cual se evidencia en los puntajes tan bajos en las subpruebas. Ademas,
se tiene el dato de que cuatro participantes tienen problemas de socializacion y en-
frentan medidas discriminatorias por parte de sus maestros, sin que aparentemente 4 33
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estas medidas tengan que ver directamente con su seropositividad. Dos participantes
han repetido afio y a dos participantes los han tenido que cambiar de escuela.

Al parecer, hay dos situaciones que repercuten de manera determinante en los
posibles problemas emocionales de los participantes: por un lado, tres participantes
viven con su abuela, tres con una tia y una con una cuidadora ajena a la familia.
Haber atestiguado la muerte de alguno de sus padres, quedar huérfanos y vivir con
familiares puede ser una experiencia muy dafiina. Incluso los tres participantes que
viven con sus madres (sin sus padres varones) deben enfrentar condiciones dificiles
por la seropositividad de estas.

La segunda situacion compleja que viven los NyA se relaciona con el hecho de
saberse distintos de los demas, saber que tienen que llevar un régimen medicamentoso
que sus compaiieros de escuela no llevan, tener la idea de que tienen una condicion
que los mantendrd medicados el resto de sus dias e incluso vivir todo lo anterior sin
entender bien por qué.

Lo anterior coincide con lo sefialado por Pérez-Cuevas et al. (2009, p. 365),
quienes concluyen, en un estudio realizado en el Hospital Infantil de México, que
“los nifios y adolescentes que viven con VIH y sus familias tenian severas condi-
ciones de vulnerabilidad social y escasa posibilidad para desarrollar competencias
educativas y laborales”.

Las condiciones escolares tienen un impacto significativo en el rendimiento
académico de los nifios y las nifias. Con alguna excepcion, el desarrollo escolar no
es prioridad para los cuidadores, y las faltas sistematicas a clases hacen que en la
escuela se especule sobre las posibles razones de su ausencia y, a su vez, dificul-
tan el establecimiento de lazos entre sus iguales; por lo anterior, el sentimiento de
diferencia se exacerba y la ausencia de lazos de amistad tiene como consecuencia
dificultades para relacionarse adecuadamente con sus compafieros y compaiieras
de grupo, asi como con los profesores. Al respecto, Pavia-Ruz et al. (2003), en sus
investigaciones, han encontrado un alto porcentaje de adolescentes en los que se
observa trastorno depresivo, ansiedad, bajo rendimiento escolar y en algunos casos
ideacion suicida (Conca y Garcia, 2011).”

Por otro lado, es necesario tomar en cuenta al ausentismo como una via de
investigacion, pues pudiera estar relacionado con el bajo rendimiento escolar. Las
investigaciones de gran escala sugieren que el ausentismo escolar es un factor critico
relacionado con el desempefio escolar en la poblacion estudiantil en general (Mo-
rrissey, Hutchison y Winsler, 2013).

Todos los participantes enfrentan condiciones de vida dificiles: vivir con fami-
lias ajenas a la nuclear o en la familia nuclear uniparental con una madre con VIH,
familias con serios estresores econdmicos, baja escolaridad de madres o cuidadoras,
conocimiento parcial o desconocimiento de su diagndstico, bajas expectativas con
respecto a su trayectoria académica, escuelas que en ocasiones no conocen su diag-
nostico, repeticion de grados escolares, reportes de problemas de conducta, ausencia
de oportunidades de aprendizajes académicos y muy bajos puntajes en los subprue-
bas y el CI de la escala de Wechsler. Por esta razon, solamente se tomo en cuenta
la calificacion (de 7 o menos en promedio) para identificar a los participantes con

134  NEE, delos cuales cinco de ellos probablemente las presentan. Con esos promedios
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es muy dificil que logren una trayectoria escolar exitosa, pues necesitarian apoyos
muy especificos para que logren un rendimiento académico mas favorable que di-
ficilmente obtendran (como se menciond, en cinco casos sus escuelas ni siquiera
conocen su diagndstico).

Estos hallazgos coinciden en general con los reportados en el trabajo de Martinez
y Ercikan (2008), quienes mencionan que los nifios con enfermedades cronicas tie-
nen el doble de prevalencia de problemas escolares y psicologicos. Estos autores
encontraron que, en una muestra muy amplia de nifios con enfermedades cronicas
en Canadd (1,512, de edades entre 10 y 15 afios), incluso controlando los puntajes
de la escala de problemas emocionales y de ansiedad y de desventajas educativas,
los nifios con enfermedades cronicas todavia obtienen un pobre rendimiento en
ejercicios de matematicas.

La mitad de los participantes conoce de manera muy parcial su diagnostico y la
otra mitad lo desconoce. Pavia-Ruz et al. (2003) sefialan que la falta de informacion
puede conducir a NyA a desarrollar fantasias erroneas sobre su enfermedad, mientras
que quienes si lo conocen tienen mayor autoestima y experimentan menos depresion
en comparacion con quienes lo desconocen.

Un aspecto muy positivo encontrado en la presente investigacion es que, en
general, los participantes reportan un estado clinico bueno. La salud de los NyA se
debe a la alta adherencia al tratamiento, que implica la asistencia constante a sus
citas médicas; esta situacion se corrobora por los estudios de cargas virales inde-
tectables, lo que podria indicar que el VIH no estd afectando directamente su salud
y, por lo tanto, tampoco su rendimiento académico. Es decir, que las posibles NEE
tienen relacion mas con otros factores sociales (como el temor a la discriminacion
y al estigma) que con el virus.

Se deben tomar los resultados de este estudio con precaucion, pues la muestra fue
muy reducida y las condiciones de aplicacion no fueron dptimas. Como se menciond,
la escala de WISC se tuvo que aplicar incompleta por el cansancio que mostraban
los participantes. Las madres o cuidadoras también mostraron cansancio. En las
escuelas no pudo entrevistarse a los docentes de manera mas completa y directa por
cuestiones de confidencialidad.

ConeLustones

Los logros académicos estan relacionados no solo con la capacidad del sujeto para
aprender, sino que el medio escolar y el entorno familiar influyen de manera en
ocasiones determinante. En el presente estudio se concluye que la mitad de los
NyA (especialmente los que tienen mayor edad) que viven con VIH tienen mayores
probabilidades de presentar NEE, pero no parecen estar determinadas por su con-
dicion de salud, sino por los problemas emocionales provocados por los distintos
estresores que enfrentan: vivir con familias ajenas a la nuclear o en la nuclear pero
incompleta por la ausencia o fallecimiento del padre, carencias econdmicas, temor
por una condicion de salud que no conocen ni comprenden y por la falta de apoyo
de sus escuelas, entre otros. 135
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La cronicidad que se ha logrado en la enfermedad debe ir de la mano, también, de
una mejor calidad de vida, de ahi que se enfatice la necesidad de programas integrales
para atender de manera oportuna a esta poblacion y favorecer no solo la obtencion
de tratamiento antirretroviral, sino también acompafiar sus procesos educativos, para
ast garantizar una trayectoria escolar de éxito.
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Nomis

" Los NoA asisten al hospital cada dos meses. Habitualmente viajan durante varias horas, y al llegar
al hospital son sometidos a examenes, de tal forma que tienen poco tiempo y energia disponible,
por eso no se aplicaron todos los subtests esenciales de la WISC IV.

? Especificamente, se observa que, a mayor edad, las dificultades escolares resultan mas evidentes.
En este estudio, al término de la investigacion, dos de las adolescentes de 14 afios ya no asistian
a la escuela, una por expulsion debido a peleas constantes con sus compaiieros y la otra por
embarazo, a quien la escuela sugirié que abandonara en lugar de apoyarla para que continuara
sus estudios.
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