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CAPÍTULO 10

¿Tienen el derecho los niños(as) seropositivos 
para VIH/SIDA a conocer su diagnóstico?: La 

revelación a través del Modelo Clínico “DIRÉ”*
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CONSIDERACIONES GENERALES

La revelación del diagnóstico del VIH a los niños, niñas y adolescen-
tes es un gran desafío para los padres, cuidadores y profesionales de 
la salud, debido al estigma asociado a menudo con el VIH/SIDA, sus 
modos de transmisión y el secreto que rodea a menudo el diagnóstico. 
Muchos niños infectados por el VIH que no se esperaba sobrevivieran 
la infancia, están entrando en la adolescencia y la edad adulta. Los 
pacientes pediátricos con el virus de inmunodefi ciencia humana (VIH) 
y síndrome de inmunodefi ciencia adquirida (SIDA) ahora viven más 
tiempo con la mejora de su calidad de vida, lo cual hace que la revela-
ción sea un proceso esencial. No obstante, muchos familiares y profe-
sionales de la salud se han mostrado renuentes a discutir la naturaleza 
de la enfermedad con sus niños y jóvenes afectados.

El análisis de situación de la niñez afectada por VIH/SIDA en cinco ciu-
dades colombianas (Instituto Colombiano de Bienestar Familiar, Save 
the Children, Unicef y Universidad del Norte, 2006) evidencia que la 
revelación del diagnóstico de VIH/SIDA a niños(as) no es una práctica 
consolidada en el contexto colombiano. Los resultados de este estu-
dio indican que solo 3,8 % (N = 11) de los niños, niñas y adolescentes 
de las cinco ciudades, tenían conocimiento de su diagnóstico de sero-
positividad para VIH/SIDA. Las razones para retrasar la entrega del 
diagnóstico, reportadas por profesionales de salud y cuidadores de los 
menores afectados 96,2 % (N = 275) se relacionan con la protección de 
los menores frente al daño psicológico o estrés emocional, temor a su 
revelación involuntaria del menor a otras personas conducente a posi-
bles situaciones de estigma y/o discriminación y, falta de capacitación 
respecto al procedimiento y edad para entregar esta información. 

Los cuidadores y profesionales de la salud consideran el ocultamiento 
del diagnóstico de VIH/SIDA a los menores como una forma de pro-
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tección y, reconocen que la entrega del diagnóstico de seropositividad 
es una problemática tan difícil de abordar que prefi eren evadirla hasta 
considerar que el niño(a) tenga “sufi ciente edad para saber”, lo cual 
puede ser para algunos, a partir de los 15 años en adelante; para otros, 
una cuestión que prefi eren o evitan considerar.

Anteriormente, no parecía urgente revelar la condición a los niños ya 
que una vez que se diagnosticaban con el virus del VIH, su esperanza 
de vida era muy corta. Sin embargo, nuevos tratamientos empezaron 
a ofrecer una nueva esperanza tanto para los adultos como para los 
niños, quienes sobreviven casi todo el sistema escolar. La cuestión de 
hablar con los niños acerca de su diagnóstico se ha vuelto cada vez 
más relevante, también en los casos de niños que han sido diagnosti-
cados por primera vez a los 5, 6 y 7 años de edad, infectados durante 
el periodo perinatal, y que pasaron sus primeros años relativamente 
asintomáticos (Tasker, 1992).

El diagnóstico es un punto de crisis en el adolescente y está infl uido 
por el estadio de desarrollo. Vivir con VIH y SIDA es vivir con un 
diagnóstico frecuentemente acompañado de estigma y discriminación. 
Uno de los principales problemas en el manejo de niños y adolescentes 
es cuándo y quién hablará respecto a la enfermedad. La revelación del 
diagnóstico consiste en dar a conocer el diagnóstico de una enferme-
dad y brindar información sobre las responsabilidades del propio cui-
dado de acuerdo al desarrollo cognitivo y a la maduración psicosocial 
del niño o adolescente. Los pacientes con enfermedades crónicas, que 
han sido informados apropiadamente, conllevan mejor su enferme-
dad y presentan menos problemas psicosociales. De igual forma, la 
revelación del diagnóstico favorece el cumplimiento de los objetivos 
del tratamiento antirretroviral como son: prolongar la vida, mejorar la 
calidad de vida, preservar o restaurar el sistema inmune y reducir la 
carga viral.
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El VIH/SIDA no es solo un problema médico, también es un proble-
ma social. El temor al contagio de esta enfermedad genera un nivel de 
estigma diferente a otras enfermedades. El diagnóstico de seropositi-
vidad para VIH acarrea estigma, debido a que se asocia con otros com-
portamientos tales como: relaciones sexuales de alto riesgo, comporta-
miento con parejas del mismo sexo e incluso el uso de drogas y, tiene 
profundas consecuencias psicológicas, sociales y emocionales para la 
persona que lo sufre. Por esta razón cuando una persona es seropositi-
va para VIH, el diagnóstico es guardado como un secreto, incluso entre 
los mismos miembros de la familia y, cuando el niño es seropositivo, 
es comúnmente el último en conocer su diagnóstico (Nagler, Adnopoz, 
& Forsyth, 1995). 

Mantener el secreto es una estrategia frecuentemente usada por las fa-
milias afectadas debido al estigma asociado al VIH/SIDA y a sus for-
mas de transmisión. Spinett a y Deasy-Spinett a (1980) sostienen que a 
pesar de los esfuerzos que los padres realizan para ocultar el diagnósti-
co, los niños suelen llegar a conocerlo aunque nunca se lo hayan dicho 
expresamente. Este fenómeno ha sido reportado en la literatura sobre 
los niños con otras condiciones que amenazan la vida y, sugiere que 
probablemente es imposible ocultar el diagnóstico indefi nidamente a 
los niños. 

Tasker (1992) sugiere que los secretos entre familias, particularmente 
aquellos entre padres e hijos pueden tener un impacto negativo, suma-
do al estrés personal y la soledad que resultan de mantener en secreto 
el diagnóstico. Si no se informa del diagnóstico a un niño, pero llega a 
saberlo de todos modos, es posible que llegue a albergar resentimien-
tos amargos que perturben la interacción futura con los cuidadores 
que guardaron u ocultaron el secreto. Pearson (1981) argumenta que 
no debe haber secretos, estos aíslan al niño y aumentan la probabili-
dad de que escuche información que pueda no ser exacta. Los secretos 
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crean desconfi anza entre el niño y los cuidadores. Por otro lado, se 
gasta mucha energía protegiendo la información y se distorsiona la 
comunicación dentro de la familia, limitando cualquier oportunidad 
de mantener una vida normal a pesar de la enfermedad.

Informes clínicos han indicado resultados positivos relacionados con 
la revelación, incluidos el fomento de la confi anza, la mejora de la
adhesión, el aumento de acceso a los servicios de apoyo, la comunica-
ción abierta en la familia, mejor salud a largo plazo y bienestar emocio-
nal en niños pequeños. La revelación puede ser útil para que los niños 
con VIH puedan discutir su enfermedad con adultos de confi anza y 
puedan mejorar otras difi cultades relacionadas tales como: la asisten-
cia a la escuela y el rendimiento, autoconcepto, problemas de compor-
tamiento, estrés, funcionamiento social, depresión y la ansiedad, y su 
adherencia a los regímenes de tratamiento. Los estudios sugieren que 
los niños que conocen su diagnóstico de VIH tienen mayor autoestima 
que aquellos que no son conscientes de su condición; de igual forma, 
los padres que han revelado su diagnóstico de seropositividad para 
VIH a sus hijos experimentan menos depresión que aquellos que no 
lo hacen (Committ ee on Pediatric AIDS, 1999 y Elkington et al., 2010).

Pese a los temores reportados por las familias afectadas por el VIH/
SIDA, la literatura muestra que comunicar el diagnóstico puede tener 
importantes benefi cios: promueve una discusión abierta y honesta en-
tre adultos y niños; promueve el crecimiento intelectual, emocional y 
la oportunidad de ayudar al niño a hacer frente a la enfermedad y ma-
nejar emociones profundas. Los padres de niños afectados con VIH y 
SIDA que han revelado el diagnóstico a sus niños han declarado que se 
han comportado con más madurez y responsabilidad luego de apren-
der el diagnóstico. 

Autores como Jackson (1965) y Waetcher (1971), sostienen que la opor-
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tunidad para discutir todos los aspectos de la enfermedad ayuda a los 
niños a reducir los sentimientos de aislamiento, alienación y el senti-
miento de que su enfermedad es demasiado terrible para ser exami-
nada completamente por parte de sus cuidadores. Kellerman, Rigler, 
Siegel y Katz  (1977) afi rman que decirle a un niño sobre su diagnóstico 
y pronóstico permite que pueda hablar abiertamente acerca de sus sen-
timientos, lo cual favorece a que se reduzca la ansiedad por la muerte. 

Pese a las razones anteriormente expuestas muchos profesionales de la 
salud y cuidadores de los niños(as) seropositivos para VIH/SIDA son 
renuentes a revelar el diagnóstico.

Factores asociados a la no revelación del diagnóstico de VIH/SIDA a 
menores de edad
Con relación a los factores asociados a la no revelación del diagnóstico 
de seropositividad para VIH/SIDA a niños(as) explorados en los pro-
fesionales de la salud (Trejos, 2012; Trejos, Reyes, Alarcón & Bahamón, 
2014) se encontró que un 82,9 % tiene preocupación de causar daño 
psicológico o estrés emocional al menor, es decir, que este se deprima 
(63,4 %), se ponga ansioso (53,7 %), quede en estado de shock emo-
cional (51,2 %), se torne agresivo (36,6 %), culpe a los padres (26,8 %), 
experimenten miedo o temor (22 %), se aísle (19,5 %), opte por el suici-
dio (12,2 %), niegue el diagnóstico (12,2 %), se torne rebelde (9,8 %), se 
torne apático (9,8 %) o se angustie (7,3 %) a causa de la comunicación 
de esta noticia.

Un 83 % tiene preocupación por la revelación involuntaria del diag-
nóstico por parte del niño(a) a otras personas, lo cual también lleva a 
los profesionales a la preocupación por el tema de la discriminación 
hacia el menor en un (87,5 %). Del mismo modo un 63,4 % reportó 
sentir temor a la reacción emocional del niño(a) por lo inesperado de 
la noticia, con la preocupación asociada que el niño(a) cuestione o re-
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proche severamente a los padres/cuidadores por ser portador del diag-
nóstico (53,6 %). 

Por otro lado un 36,6 % de los profesionales entrevistados afi rmaron 
que los niños(as) no necesitan ser informados de su diagnóstico y un 
48,8 % sostuvieron que no lo hacen porque los padres/cuidadores son 
renuentes a que ellos revelen esta información y porque también consi-
deran que los padres/cuidadores podrían tener difi cultades para apo-
yar al niño(a) cuando tuviera conocimiento de su diagnóstico (95,1 %).

Respecto a los factores asociados a la no revelación del diagnóstico de 
VIH/SIDA por parte de cuidadores (N = 30) a niños(as) (Trejos, 2012) 
se encontró que a un 83,3 % les preocupa causar daño psicológico o es-
trés emocional al menor con esta información; entre las emociones que 
cuidadores anticiparon en los niños(as) inmediatamente conocieran su 
diagnóstico se encontraron: depresión (44,4 %), agresividad (22,2 %), 
sorpresa (22,2 %), inseguridad (14,8 %), normalidad (14,8 %), rebeldía 
(11,1 %) y realización de preguntas (11,1 %); a las dos (2) semanas lue-
go de la revelación, los cuidadores anticiparon: normalidad (29,6 %),
depresión (29,6 %), tranquilidad (25,9 %), preocupación (14,8 %) y rea-
lización de preguntas (11,1 %); tres (3) meses luego de la revelación 
los cuidadores consideraron que los niños (as) tendrían reacciones de 
normalidad (59,3 %), tranquilidad (33,3 %) y relajación (11,1 %) y, a los 
seis (6) meses luego de la revelación: normalidad (85,2 %), tranquilidad 
(33,3 %), felicidad (14,8 %) y relajación (11,1 %).

Otro de los factores asociados a la no revelación en este grupo es la pre-
ocupación por la comunicación involuntaria del diagnóstico por parte 
del niño(a) a otras personas con un (80 %) al igual que la preocupación 
por la discriminación hacia el niño(a) (76,7 %). La mayoría de los cuida-
dores afi rmaron sentir miedo o temor de la reacción del niño(a) frente 
a esta noticia (76,7 %) y les preocupa los cuestionamientos o reproches 
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que el niño(a) pudiera hacerles (76,7 %). El 70 % considera necesario 
que el niño(a) tenga conocimiento de su diagnóstico. Un 23,4 % de los 
padres seropositivos para VIH (N = 13) reportaron sentir temor a ser 
juzgados como promiscuos por el niño(a) frente a un 16,7 % a quienes 
no les preocupa este factor. 

No se encontraron preocupaciones de los padres seropositivos para 
VIH relacionadas con temores a ser asociados con homosexuales y a 
ser juzgados negativamente por consumo de sustancias psicoactivas 
(SPA). Se encontró que un 36,1 % evitan revelar el diagnóstico al ni-
ño(a) por temor a revivir el dolor que experimentaron al escuchar su 
propio diagnóstico; un 23,3 % reportaron no sentir culpabilidad por 
haber transmitido el diagnóstico al niño(a) frente a un 16,7 % que sí la 
experimentan.

Los factores asociados a la no revelación del diagnóstico de VIH en po-
blación infantil afectada con VIH/SIDA, explorados (Trejos, 2012) con-
templan preocupaciones o temores expresados tanto por profesionales 
de la salud como por los cuidadores para optar por no revelar u ocultar 
el diagnóstico de VIH al menor. La literatura muestra que las preocu-
paciones relacionadas con la revelación del diagnóstico de VIH a los 
niños(a) en nuestro contexto son similares a las preocupaciones expre-
sadas por familias de menores con este y otros diagnósticos crónicos y 
en diversos contextos. Una de las principales razones expresadas por 
profesionales de la salud y cuidadores de menores afectados con VIH/
SIDA en nuestro estudio, se relaciona con el posible daño psicológico o 
estrés emocional que la revelación pueda causar al menor con posibles 
consecuencias psicológicas negativas tales como: angustia, depresión, 
ansiedad o aislamiento.

Este factor también incluye una preocupación del cuidador relaciona-
da con perturbar los años infantiles con comunicación, estos resulta-

¿Tienen el derecho los niÑos₍as₎ seropositivos para VIH/SIDA a conocer su diagnÓsticoӓ: 
La revelaciÓn a través del Modelo Clínico “DIRÉ”



231

dos son consistentes con los hallazgos reportados en los estudios de 
Tasker (1992); Lipson (1993); Abadía-Barrero y Larusso (2006); Lester 
et al. (2002); Boon-yasidhi et al. (2005); Instone (2000); Wiener, Batt les, 
Heilman, Sigelman y Pizzo (1996) y Oberdorfer et al. (2006).

Otro factor encontrado y reportado en las investigaciones realizadas 
por Tasker (1992); Lipson (1993); Ledlie (1999); Instone (2000); Lester 
et al. (2002); Waugh (2003); Boon-yasidhi et al. (2005); Kouyoumdjian, 
Meyers y Mtshizana (2005); Oberdorfer et al. (2006) e Instituto Colom-
biano de Bienestar Familiar, Save the Children, Unicef y Universidad 
del Norte (2006) se relaciona con la creencia de los profesionales de la 
salud y cuidadores acerca de la incapacidad del menor seropositivo 
para VIH de mantener en secreto su diagnóstico. El temor a la revela-
ción involuntaria del niño(a) a otras personas es un factor asociado a la 
no revelación del diagnóstico debido a que puede conducir a posibles 
situaciones relacionadas con estigma, discriminación u ostracismo ha-
cia el menor y la familia. 

Este factor también puede estar referido al temor de la reacción de los 
otros signifi cativos y su posible reacción discriminatoria. Los cuidado-
res también reportaron sentir miedo o temor de la reacción del niño(a) 
frente a esta noticia principalmente relacionados a posibles cuestiona-
mientos, críticas o reproches que el menor pudiera hacerles. 

Contrario a los hallazgos reportados por Abadía-Barrero y Larusso 
(2006), la mayoría de los cuidadores consideran necesario que el ni-
ño(a) tenga conocimiento de su diagnóstico. Con respecto a los padres 
seropositivos para VIH que reportaron sentir temor a ser juzgados 
como promiscuos por el niño(a) se encontró asociación con los resulta-
dos obtenidos en el estudio de Kouyoumdjian et al. (2005), no se encon-
traron preocupaciones de los padres seropositivos para VIH relaciona-
das con temores a ser asociados con homosexuales.
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Se encontró asociación con los resultados del estudio de Lipson (1993) 
en los padres seropositivos para VIH, quienes evitan revelar el diag-
nóstico al niño(a) por temor a revivir el dolor que experimentaron al 
escuchar su propio diagnóstico. Del mismo modo se encontró consis-
tencia con los hallazgos de Tasker (1992) y Lipson (1993) frente al senti-
miento de culpabilidad por haber transmitido el diagnóstico al niño(a). 
En la Tabla 1 se pueden apreciar las investigaciones que han identifi -
cado los factores asociados a la no revelación del diagnóstico de VIH/
SIDA a menores de 18 años en el contexto internacional.

Tabla 1. Factores asociados a la no revelación del diagnóstico
de VIH/SIDA a menores de edad

Factores asociados 
a la no revelación Investigaciones Países

Evitar daño psicológico o estrés 
emocional al niño(a).

Tasker (1992); Lipson (1993); Aba-
día-Barrero & Larusso (2006); 
Lester et al. (2002); Boon-Yasidhi 
et al. (2005); Wiener et al. (1996); 
Instone (2000); Oberdorfer et al. 
(2006); ICBF, Save the Children, 
Unicef y Uninorte (2006). 

Estados Unidos
Tailandia

Brasil
Colombia 

Temor a la revelación del niño(a) a 
otros y la subsiguiente exposición 
del niño(a) y la familia a los posi-
bles actos de discriminación. Inca-
pacidad del niño(a) de mantener 
en secreto el diagnóstico. 

Tasker (1992); Lipson (1993); Led-
lie (1999); Instone (2000); Lester et 
al. (2002); Waugh (2003); Boon-ya-
sidhi et al. (2005); Kouyoumdjian 
et al. (2005); Oberdorfer et al. 
(2006); ICBF, Save the Children, 
Unicef y Uninorte (2006). 

Estados Unidos
Tailandia
Londres

Colombia

Edad insufi ciente o se considera 
que el niño(a) es muy joven para 
conocer el diagnóstico. 

Abadía-Barrero & Larusso (2006); 
Boon-yasidhi et al. (2005); Kou-
youmdjian et al. (2005); Oberdor-
fer et al. (2006). 

Brasil
Tailandia
Suráfrica 

Comprensión insufi ciente del ni-
ño(a) de la enfermedad y la muerte. 

Tasker (1992); Lipson (1993). Estados Unidos 

Los padres/cuidadores consideran 
que el niño(a) no necesita conocer 
su diagnóstico. 

Abadía-Barrero & Larusso (2006). Brasil 
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Factores asociados
a la no revelación Investigaciones Países

Temor del cuidador a ser asociado 
con comportamientos promiscuos 
o con ser homosexual. 

Kouyoumdjian et al. (2005). Suráfrica 

Temor a la ira del niño(a). Tasker (1992); Lipson (1993). Estados Unidos 
Sentimiento de culpabilidad de 
los padres por haber transmitido 
el diagnóstico. 

Lipson (1993). Estados Unidos 

Temor a revivir el dolor experi-
mentado por el padre al momento 
de conocer su propio diagnóstico. 

Lipson (1993). Estados Unidos 

Modelo Clínico “DIRÉ”: Un nuevo abordaje frente al tema de la re-
velación diagnóstica
Frente a la pregunta a la que se pretende dar respuesta en este capítulo, 
las Directrices de la Academia Americana de Pediatría sobre la revela-
ción de la enfermedad del VIH informan que todos los adolescentes 
deben conocer su diagnóstico y que la revelación debe ser considerada 
para niños en edad escolar teniendo en cuenta su edad, nivel de de-
sarrollo cognitivo, madurez psicosocial, complejidad de la dinámica 
familiar y el contexto clínico (Committ ee on Pediatric AIDS, 1999). Para 
la mayoría de las enfermedades, los niños y jóvenes reciben explicacio-
nes sencillas acerca de la naturaleza de su enfermedad y cuáles son sus 
responsabilidades en el cuidado de sí mismos. A medida que los niños 
maduran deben ser plenamente informados de la naturaleza, conse-
cuencias de su enfermedad y alentarlos activamente a participar en su 
propio cuidado (Slavin, O’Malley, Koocher y Foster, 1982). Con el de-
sarrollo, se considera adecuado que niños mayores y adolescentes sean 
conscientes de su diagnóstico a fi n de que, con la educación y apoyo 
emocional, puedan llegar a tener más control sobre el proceso de su 
enfermedad. Para los adolescentes se considera aún más imperativo 
para no exponer a otros, sin saberlo, durante la actividad sexual (Lee y 
Johann-Liang, 1999). 
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De acuerdo con esto se diseñó y evaluó el Modelo Clínico “DIRÉ” (Tre-
jos, 2012) basado en el modelo Blasini et al. (2004) de cinco componen-
tes: (1) Seminarios de entrenamiento para profesionales de la salud; (2) 
Sesiones de intervención y educación para cuidadores; (3) Sesiones de 
intervención y educación para niños y niñas; (4) Sesión de revelación 
y (5) Seguimiento postrevelación. El modelo se desarrolla en un total 
de 16 sesiones de educación e intervención de cuidadores y niños y 
niñas con duración de una hora para cada familia, las primeras cinco 
sesiones con cuidadores y once con los niños. Además de contemplar 
la aplicación de escalas y cuestionarios para evaluar la adherencia al 
tratamiento, ajuste psicológico (Trejos, Reyes, Bahamón, Alarcón & 
Gaviria, en Prensa) y otras variables psicosociales de interés en profe-
sionales de la salud, cuidadores y niños(as), se desarrollaron estrate-
gias de trabajo clínico con cuidadores mediante el apoyo de material 
lúdico para reducir las preocupaciones y temores relacionados con la 
revelación a los menores y entrenamiento en siete posibles preguntas 
diseñadas por los autores que el niño o niña pudiera hacer o no cuan-
do tuviera conocimiento de su diagnóstico; estas intervenciones tienen 
por objetivo principal ayudar a vencer las resistencias y adquirir ma-
yor confi anza en el proceso de revelación.

De igual forma los niños(as) participan en sesiones que contemplan 
estrategias de trabajo clínico con apoyo de material lúdico para expli-
carles el signifi cado de las enfermedades infecciosas y tener una infor-
mación de base sobre lo que hasta el momento el menor sabe acerca de 
su diagnóstico antes de llevar a cabo la revelación diagnóstica.

La revelación del diagnóstico se realizó en la novena sesión del pro-
cedimiento mediante la construcción de un virus infantil (ver Figura 
1) con apoyo de un material lúdico mediante el protocolo establecido 
para tal fi n.
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Figura 1. Construcción de virus infantil como apoyo a la revelación 
del diagnóstico en el Modelo Clínico “DIRÉ”

Se asignaron citas dos semanas después a los menores para evaluar las 
variables dependientes del estudio, así mismo se trabajó construcción 
infantil del linfocito CD4 como soldado defensor del sistema inmuno-
lógico y se ofrecieron dibujos para colorear con apoyo de materiales 
lúdicos. El objetivo de esta sesión es ayudar al niño a comprender que 
son los linfocitos T CD4, utilizando la metáfora de los “soldaditos” que 
nos defi enden del Virus del VIH, debido a que es muy fácil de com-
prender ya que los niños están familiarizados desde pequeños con las 
fuerzas militares. Se hace énfasis en que los medicamentos que el niño 
toma sirven para que esos Soldaditos sean muchos y estén fuertes, tér-
minos que son sencillos de comprender para niños de cualquier edad 
(Ver Figura 2).

Figura 2. Construcción infantil del linfocito T CD4 como apoyo a la revelación 
del diagnóstico en el Modelo Clínico “DIRÉ”
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En la undécima y doceava sesión se trabajaron dibujos para colorear 
del material correspondiente a medicamentos y mecanismos de trans-
misión del VIH que tenían por objetivo afi anzar esta información y 
conocimientos en los menores seropositivos. El objetivo de estas sesio-
nes de seguimiento postrevelación es ayudar a incrementar los cono-
cimientos del niño(a) acerca del VIH, sus mecanismos de transmisión 
y fortalecer la adherencia a los medicamentos mediante el aprendizaje 
de los nombres de sus esquemas, dosis y horarios. Desde la treceava 
a la dieciseisava sesión se administraron las escalas para la evaluación 
de las variables dependientes del estudio. 

CONCLUSIONES

Frente al desarrollo de este modelo clínico es importante resaltar que 
la ausencia de una metodología para llevar a cabo este proceso a nivel 
de las instituciones prestadoras de servicios de salud en el contexto 
colombiano, pone de manifi esto el vacío teórico que había frente a la 
descripción de los factores que pudieran estar asociados o no a la re-
nuencia por parte tanto de profesionales de la salud como de los cui-
dadores a revelar el diagnóstico a los niños(as) seropositivos para VIH. 

Del mismo modo, la falta de claridad respecto a los importantes benefi -
cios que puede tener el conocimiento del diagnóstico para los menores 
que, con la educación y el apoyo emocional necesarios y, contrario a lo 
que padres/cuidadores y profesionales de la salud temen (preocupa-
ción por causar daño psicológico o estrés emocional al niño/a), pueden 
llegar a disminuirse emociones negativas tales como: depresión, an-
siedad, angustia, aislamiento, entre otras, debido a que se reduce en el 
niño(a) la percepción que lo que sucede con él/ella es tan malo que hay 
que ocultarlo o no se permite hablar de ello. 

Pese a las bajas tasas de revelación de la enfermedad del VIH a ni-
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ños(as) en el contexto colombiano y a los temores reportados por las 
familias del estudio relacionados con causar daño psicológico o estrés 
emocional al menor, la implementación de un modelo clínico adecua-
do al nivel de desarrollo cognitivo de niños(as) menores de 17 años 
afectados con VIH/SIDA, permitió tanto a profesionales de la salud 
como a cuidadores fomentar la confi anza en un proceso que genera 
temor debido a diversos factores examinados en este estudio y tam-
bién al desconocimiento de una metodología que permitiera abordar 
a los niños(as) con esta enfermedad crónica. Con relación al impacto 
del modelo clínico se validó la hipótesis alternativa sobre el ajuste psi-
cológico evidenciado en la disminución de los problemas de compor-
tamiento de tipo internalizado y externalizado y, en la validación de 
la hipótesis nula sobre la adherencia o cumplimiento terapéutico en el 
cual no se observaron cambios en los seguimientos realizados luego de 
la revelación del diagnóstico de seropositividad para VIH/SIDA.

Así mismo, llevar a cabo este proceso, de una forma planifi cada y es-
tructurada, previene revelaciones “accidentales” o que terceras perso-
nas le informen al niño(a) el diagnóstico de una manera inadecuada 
con posibles consecuencias negativas para la salud emocional del ni-
ño(a). No hay que olvidar que ocultar esta información hasta avanza-
dos periodos de la adolescencia, también puede generar que el niño(a) 
experimente desconfi anza y emociones negativas como rabia o rencor 
hacia su núcleo familiar debido al largo periodo de ocultamiento, so-
bre todo porque la mayoría de los cuidadores, tal como se evidencia 
en los testimonios de la presente investigación, informan al niño(a) de 
otros diagnósticos asociados o no al VIH/SIDA. Además, en el mar-
co de una sociedad que discrimina y estigmatiza a los portadores de 
este diagnóstico, se considera necesario que el niño(a) identifi que con 
quién puede y con quién no puede hablar de su enfermedad y reciba 
información adecuada a su nivel de desarrollo cognitivo y a su etapa 
evolutiva.
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Por otro lado, siendo el tratamiento antirretroviral, el que asegura el 
mantenimiento de la calidad de vida de los niños(as) seropositivos 
para VIH, se consideró importante comprobar si conocer esta informa-
ción tenía algún tipo de efecto en el cumplimiento o incumplimiento 
terapéutico, debido a que la literatura reporta que el tener conocimien-
to del diagnóstico mejora la adherencia al tratamiento en los pacientes 
pediátricos y aumenta el sentimiento de responsabilidad y autocuida-
do.

Por último, pero no menos importante que los otros benefi cios, es que 
la revelación permite a los profesionales de la salud trabajar estrategias 
más directas y menos indirectas que le permitan al niño(a) adaptarse 
a vivir con el diagnóstico de VIH/SIDA y, en los padres/cuidadores 
reduce sentimientos negativos relacionados con lo que Tasker (1992) 
llama el “peso del secreto” que general el ocultamiento del diagnóstico 
y el aislamiento de las redes de apoyo social. 

Para abordar el proceso de revelación del diagnóstico de seropositivi-
dad para VIH/SIDA a niños(as) menores de 17 años de edad se conside-
ra necesario identifi car los factores asociados a no revelación, en otras 
palabras, los factores que inhiben, difi cultan, retrasan o evitan que, 
profesionales que brindan servicios de salud y cuidadores, consideren 
iniciar la comunicación del diagnóstico al niño(a), ofreciendo alternati-
vas a las familias que se encuentran afectadas por el VIH/SIDA frente 
una clara necesidad de intervenciones prácticas que ofrezcan apoyo y 
asistencia a padres y/o cuidadores de menores seropositivos para VIH 
en este proceso. Es claro, que la entrega del diagnóstico de VIH/SIDA 
es un proceso que debe contemplar no solo la edad y el nivel de desa-
rrollo cognitivo del menor afectado sino también los factores asociados 
a la revelación, y ello plantea una clara necesidad de capacitación para 
profesionales de la salud, quienes en su mayoría no han recibido entre-
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namiento para revelar diagnósticos crónicos y que experimentan sen-
timientos de preocupación, inseguridad y temor frente a este proceso.
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