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RESUMEN.

Apoyo, estigmatizacion familiar y adhesion al trat  amiento en los pacientes
con Virus de Inmunodeficiencia Humana y Sindrome d e Inmunodeficiencia
Adquirida del Hospital General de Zona No.24.

Pineda-Gutiérrez Ménica Adriana ; Vega-Mendoza Santa ?; Aguirre-Garcia Maria
del Carmen?

Instituto Mexicano del Seguro Social, Unidad de Medicina Familiar No. 20

Objetivo: Determinar relacion del apoyo y estigmatizacion familiar en la adhesion
a tratamiento en pacientes con Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) y
Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida. (SIDA). Metodologia: estudio
transversal analitico, en 186 pacientes de ambos sexos, portadores de VIH-SIDA,
con tratamiento retroviral que acudieron a consulta externa del Hospital General
de Zona No. 24, durante Octubre-Diciembre del 2007. Previo consentimiento
informado se les realizé una encuesta para identificar factores sociodemograficos,
familiares e instrumentos que evaluaron el apoyo, estigmatizacion familiar (con /
sin y ambiguiedad) y adhesién al tratamiento (estricta, regular y baja adhesién).Se
utilizé estadistica descriptiva e inferencial calculando RM, IC 95%, X? y rPearson.
Resultados: EIl perfil sociodemogréafico de predominio fue: edad media de 42
afos, sexo masculino 86.6%, solteros 67.7%, escolaridad profesionista 32.8%,
catdlicos 80.1%, nivel socioecondmico obrero 50.5%; familias nucleares simples
26.9%.Se encontro estigma familiar en el 7%, se percibio apoyo familiar en el
89.8%. La adhesion terapéutica fue estricta en 53.2%, regular 45.7% y baja el
1.1%. Los factores asociados a la adhesion terapéutica estricta fueron la
escolaridad profesional RM 5.04 (1.62-16.41) p 0.001, las familias nucleares vs
ampliadas RM 3.64 (1.15-11.92) p 0.01 y el apoyo familiar RM 5.17 (1.29-
24.04) p 0.007. Conclusiones: La adhesion al tratamiento en el paciente con
VIH-SIDA es fundamental para mejorar su calidad de vida por lo tanto el médico
de primer contacto debera intervenir de manera temprana para orientar a las
familias facilitando la aceptacion de la enfermedad y el apoyo familiar.

Palabras claves: Estigma familiar, apoyo familiar, adhesion terapéutica, VIH-
SIDA.

1. Médico Residente del curso de especializacién en Medicina Familiar UMF No. 20 IMSS.
2. Médico Familiar, Profesor Adjunto del Curso de Especializacién en Medicina Familiar UMF No. 20 IMSS
3. Médico Familiar, Profesor Titular del Curso de Especializacion en Medicina Familiar UMF No. 20 IMSS



APOYO, ESTIGMATIZACION FAMILIAR Y ADHESION AL TRATAMIENTO EN
LOS PACIENTES CON VIRUS DE INMUNO DEFICIENCIA HUMANA Y
SINDROME DE INMUNODEFICIENCIA HUMANA (VIH-SIDA) DEL HGZ No.24.



MARCO TEORICO.

Una enfermedad cronica en un miembro de la familia supone una prueba al
funcionamiento de ella, pues provoca cambios en el nivel de su organizacion,
haciendo que esta se vuelque sobre si misma con fin de atender al enfermo y
conocer a este nuevo miembro del sistema. Esto refleja en un aumento del grado
de apoyo que los diferentes miembros de la familia brindan al sujeto enfermo,
manifestandose en acciones y actitudes que le ayuden a: Formar nuevas
estructuras de pensamiento y conducta asi como buscar nuevas fuentes de
interés Desarrollar una nueva identidad que complemente por un lado su “si
mismo” previo al diagnostico y por otro los cambios necesarios para realizar ahora
que ha surgido la enfermedad, revalorar el coraje, la dedicacién y el afecto,
aprender a apreciar mas la calidad de vida que la cantidad de sufrimiento estéril.

1,2

La familia se conceptualiza como un sistema abierto que interactda entre si, que
mantiene relaciones fuera con otros sistemas, como son las instituciones de
salud, escuelas y otras familias. La flexibilidad, entendida como habilidad que
tiene la familia para cambiar sus estructuras de poder, roles, reglas de relacion en
respuesta al estrés circunstancial o de desarrollo, es también una caracteristica
de gran importancia, en la manera que se enfrenta la familia a la enfermedad. 3

Sin embargo, se ha investigado que las areas donde se producen mas cambios
en la organizacion familiar comprenden la asignacion de roles, la estructura
familiar y la comunicacion, este hecho parece explicarse por los elevados niveles
de estrés que con lleva el enfrentarse a una enfermedad estigmatizante, de curso
irregular que obliga al individuo a enfrentar un constante proceso de perdidas,
duelos, aislamiento y devastacion social, familiar y econémica. 4

El apoyo familiar se define como todo aquello que sirve para sostener, proteger,
auxiliar, favorecer o brindar soporte a un individuo, el apoyo y también ha sido
conceptualizado como la ayuda que se da a otros como el soporte emocional que
brindan las personas y grupos sociales del entrono a un individuo y como la ayuda
gue proveen a la persona sus familiares.

Las diversas formas de brindar apoyo son las siguientes:

. Informales y causales es decir, aquel que se brinda ocasionalmente ante
pequeios problemas a los que la vida diaria se expone al individuo.

. Sociales y de grupo de soporte: entre los que figuran la proteccion y el
cuidado que las instituciones (incluida la familia) proveen al individuo.

. De apoyo y sustento a la autoestima, el cual proporciona un sentido de
guia al individuo y lo ayuda a sentirse querido y valorado. s



El concepto de adhesion terapéutica es complejo que se define como una
implicacion activa y voluntaria del paciente en un curso de un comportamiento
aceptado de mutuo acuerdo, cuyo fin es producir un resultado terapéutico
deseado. En todo caso, no existe una dicotomia completa entre adhesion y no
adhesion, y puede realmente tratarse de una medicacion que suele reportar
distintos grados de un continuo; por ejemplo, un paciente puede demostrar gran
adhesion a tomar los farmacos, pero no asistir a las consultas medicas, o asistir a
ellas, pero tomando los medicamentos a las horas y en las dosis incorrectas, o
podria asistir a las citas y tomar el tratamiento, mas no atender aspectos tales
como la dieta u otros cuidados de la salud. El olvido, la falta de tiempo, la
complejidad del tratamiento o el nUumero de cambios que el paciente debe hacer
para seguir el tratamiento pueden ser algunas de las variables involucradas. Otro
aspecto no menos sencillo es la relacion entre adhesion y resultado terapéutico,
pues en muchos casos la primera no garantiza el logro esperado de la segunda
en cuanto que son muchos los factores que intervienen en la progresion de una
enfermedad, y la adhesion es uno de ellos.s

Algunos factores relacionados a la adhesién terapéutica incluyen aspectos tales
como las caracteristicas del individuo, la presencia o0 no de un trastorno
psicolégico o discapacidad mental, motora o sensorial, las creencias en salud, la
falta de autocuidado, las expectativas pobres o distorsionadas frente al
tratamiento y la enfermedad, las creencias socioculturales, la apatia, el
pesimismo o0 a la aceptacion realista, citada en otro apartado del texto, que
generalmente se relaciona con una nula o escasa adhesion. En general, la
aceptacion de la enfermedad y todas sus implicaciones, la historia previa de
adhesion, la insatisfaccién con el profesional, la situacién social, el apoyo familiar
y social, la estabilidad de la vivienda, la pobreza, el desempleo y demés variables
que atafien directamente a la persona enferma son factores que afectan
directamente la adhesion terapéutica.g

El VHI-SIDA es una enfermedad crénica, asi como todas las enfermedades
siempre han provocado temor al ser humano. Ha producido una epidemia
generando enfermedad y muerte a través de todo el mundo. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) estima que 39.4 millones de personas estan
infectadas por VIH-SIDA a nivel global. Aproximadamente 4.9 millones se infectan
cada afio y 3.1 millones mueren de condiciones asociadas al VIH-SIDA, su
impacto de la epidemia es innegable.

Hasta el momento se han determinado Unicamente tres modos en que puede
producirse la infeccién: por contacto sexual, contacto sanguineo (es decir, a
través de una aguja o jeringa contaminada, asi como hemoderivados
contaminados) o mediante la transmision del virus a una madre infectada a su hijo
en Utero, durante el parto, incluso des pues de el 0 a través de la leche materna.;



Las personas que se encuentran en alto riesgo para adquirir la enfermedad son
quienes tengan o hayan tenido una vida sexual activa con varias personas del
mismo sexo o del sexo opuesto, en cuyas relaciones sexuales pene-vagina, pene-
ano o boca vagina, no se hayan utilizado condones como método de proteccién.;

Las reacciones del paciente ante el diagndstico de infeccion por VHI o el SIDA
estan determinadas por una serie de variables personales desarrolladas a lo largo
de su vida, como son el sexo, personalidad, religion, habilidades, antecedentes
culturales, salud mental, estilos de vida e inteligencias, por aspectos sociales
como la familia, habilidades interpersonales y habilidades de comunicacién y por
aspectos relacionados directamente con la enfermedad como el tipo de
medicamento que recibe, la presencia de las complicaciones y enfermedades
agregadas, el tipo de seguridad social y la calidad de asistencia deterioro fisico
psicolégico y el tiempo de sobrevida.;

Que la familia sea la fuente natural de apoyo del enfermo pareciera ser
universalmente aceptado, pero la presentacion del SIDA, con su narrativa de
miedo y estigma, ha venido a poner a prueba esta afirmacion. Varios autores han
cuestionado el papel de la familia como el cuidador primario del paciente con VIH-
SIDA. ;

A esto contribuyen tanto el miedo como el estigma social, estigma que portaran
no solo el enfermo, sino también su familia. Por su parte el individuo con
VIH/SIDA presentara temor a no valerse por si mismo, al dolor, al sufrimiento a lo
que vendra, al rechazo, a la humillacion, a llegar a ser una carga para su familia
y/o sus amigos Yy finalmente se sentira asustado frente a su posible muerte. ,

Se ha encontrado que las familias con un miembro que padece VHI-SIDA
presentan mayores niveles de estrés, menores indices de confianza y esperanza
que las familias con un individuo enfermo por cualquier otra enfermedad cronica.
Existen tres factores estrechamente relacionados con la enfermedad que desafian
en el rol tradicional de la familia para ser el apoyo emocional, el proveedor de
cuidado y de apoyo econémico de sus miembros enfermos. 4

El primero, las persistentes dudas en la poblacion general acerca de como puede
ser transmitido el virus. Ademas para aquellas personas unidas al el por nexos
consanguineos, de matrimonio o adopcion, el conocimiento de la noticia puede
acompafnarse del descubrimiento de la homosexualidad, bisexualidad,
drogadiccién, promiscuidad, es decir un estilo de vida alternativo,

El segundo factor que dificulta el rol de apoyo tradicional de la familia lo
constituyen sus prejuicios en contra del estilo de vida del paciente; por ese motivo
se considera que la familia de eleccién constituye una mayor fuente de apoyo



para el paciente que su familia de origen. Asi su pareja y amigos resultan ser
quienes tienen la capacidad de llevar a cabo todas las funciones que su familia
podria brindar, pero sin criticar su estilo de vida. 4

El tercer factor que contribuye a que la familia no participe de manera tradicional
es la trayectoria inoperable de la enfermedad que, con su curso contindo y
profundo de deterioro fisico y mental, ocasiona desmoralizacion y desesperacion
en ella. 4

Cuando el paciente ha revelado su diagnostico de HIV-SIDA, la respuesta afectiva
y las reacciones del grupo familiar seguiran un modelo conocido como el proceso
de ajuste al VIH-SIDA, en el cual abarca cuatro etapas, estas fases comprenden
esta etapa de crisis, transicion, aceptacion y duelo anticipado.

Los principales cambios en el interior de la familia que afecta las interacciones
son:

-Sufrimiento fisico y emocional

-Limitaciones en las capacidades del paciente y/o de la pareja

-nueva distribucion econdémica y de tiempo para enfrentar la atencion fisica y
medica del paciente.

_Enfrentamiento con la muerte (culpas, temores y mitos y tables) y la depresion.

Por su parte los cambios en el entorno familiar son:

a) La incorporacion en el sistema familiar del equipo médico.

b) Acudir al sistema hospitalario en los periodos de crisis.

c) Utilizar o no, las redes de apoyo disponibles, como son la familia extensa, los
compadres, amigos y vecinos.

d) La incorporacién de nuevas redes como son:

- Las instituciones de salud

-Los grupos de autoayuda

-Las terapias.

Otro factor que hace dificil a la familia adaptarse a la enfermedad es que se le
hace evidente el estilo de vida de quien la padece, lo cual se encuentra sujeto a
los prejuicios tanto por parte del grupo social como de la familia.4

Es importante que el personal de salud ubique la etapa de duelo en se encuentra
la familia en relacién con la enfermedad terminal (muerte). Estas etapas pueden
ser:



a) Negacion (no pasa nada)

b) Ira (por que a mi, todos los otros tienen la culpa, e intenciones de venganza)
c) Regateo con uno mismo 0 con un ser supremo (esperanza)

d) Depresion (las expectativas no se cumplen, enfrentamiento con la realidad)
e) Aceptacion (ubicacion en la realidad y planteamiento de estrategias)

No todos los enfermos pasan por todas las etapas y algunas familias se quedan
estaticas en una de ellas.

El modelo de estrés situacional se ha asociado con el impacto psicosocial del
VIH-SIDA, en las y los pacientes, describiendo asi los efectos psicolégicos como
una reaccion de ajuste. Las familias pasan por el mismo proceso, con las
siguientes etapas:

Crisis inicial: Caracterizada por el choque y la negacion, alternando con periodos
de ansiedad; en algunos casos con una actitud de indiferencia durante esta etapa
la familia tiene necesidad de un espacio para poder hablar respecto a su miedo,
ira, depresiéon, ansiedad y desesperanza; de otra forma pueden somatizar su
angustia. Es muy necesaria la informacion y aprender a manejar y a vigilar los
sintomas del paciente, sin confundirlos con los mitos y las malas
interpretaciones.,

Transicion: Etapa en la que aparece con mayor claridad el miedo hacia lo
incurable, lo impredecible, el contagio, miedo a que se enteren otras personasy a
la division de la familia. Los miembros de la familia se encuentran enojados
consigo mismos, como con el paciente, con sentimientos de culpa irracionales
que invaden a casi a todos. En cualquier momento puede surgir depresion en
algun miembro de la familia y sentirse incapaces de cuidar al enfermo. Es el
momento en que frecuentemente influye la familia de origen, provocando alianzas
y compartiendo tareas. Las dos organizaciones familiares que se presentan a
continuacion, podrian estar en esta etapa, estancadas por la imposibilidad de
manejar el conflicto y la culpa.,

La aceptacion: Periodo en el cual todos aprenden a vivir con las limitaciones que
el padecimiento les impone, ya que admiten un futuro diferente al que habian
pensado. La esperanza, las crisis médicas y la preocupacion por pequefios y
continuos cambios, son caracteristicas basicas de este periodo.4

Duelo anticipado: principia con el diagnostico de la enfermedad en un miembro de
la familia, y aumenta cuando se establece la negociacion del apoyo a los cuidados
del paciente. El duelo se presenta ante la perdida de la independencia del
paciente, asi como en sus recaidas. 4



Las personas con VIH-SIDA se enfrentan a mdltiples pérdidas, como son: la
salud, las relaciones interpersonales, del futuro, la autoimagen, la sexualidad, las
econdmicas, la muerte de amigos infectados, la pérdida de los hijos y el fin de la
vida. Las familias se acompafian en estas perdidas y, muchas veces, ante lo dificil
del proceso, la muerte del paciente puede presentar una tranquilidad.

Parece una idea aceptada que el apoyo social puede actuar como amortiguador
contra el estrés asociado con sobrellevar una enfermedad, asi como que
constituye un arma para disminuir la progresion del padecimientos. Sin embargo,
los pacientes estan excluidos socialmente por razones primordiales del estigma
relacionado al VIH-SIDA. A las personas estigmatizadas se les puede excluir por
multiples razones, entre las cuales se encuentran: que se les visualiza como una
amenaza a la salud o seguridad de los demas, que se desvian de lo que la
sociedad considera como normal, que se considera, que no pueden contribuir a
la sociedad, y que son fuente generadora de emociones negativas en las demas
personasy;

La estigmatizacion del VIH-SIDA tiene mdultiples causas entre las cuales se
encuentran su asociacion con la nocion de enfermedad y la combinacion de la
combinacion de la condicion con otros estigmas pre-existentes. El VIH-SIDA es
estigmatizado ya que: 1) es una condicion incurable y progresiva, 2)Se entiende
que las personas afectadas son responsables de su condicion debido a sus
actividades de riesgo, y 3) la condicion fisica de las personas en las etapas mas
avanzadas del sindrome afecta de manera adversa la interaccion social.;

Las consecuencias del estigma relaciona al VIH-SIDA encontramos: el deterioro
de las relaciones interpersonales una vez se conoce la condicién, la manifestacion
de emociones negativas por parte de la persona infectada, los efectos adversos a
la salud por no hacerse la prueba de deteccion de anticuerpos al VIH, el
sufrimiento de estrés debido a la necesidad de esconder su condicién y el
desarrollo de politicas punitivas por parte del gobierno, ademas del surgimiento de
nuevas infecciones ya que algunas personas podrian optar no tener practicas mas
seguras para no exponer su condicion de parejas, la perdida de seguros de
salud, violencia fisica, perdida del empleo, problemas de acceso a servicios de
salud y el deterioro de las relaciones productivas con profesionales de la salud
fisica y mental;

El estigma del VIH/SIDA también tiene efectos psicoldgicos negativos como
ansiedad, depresion, culpa, pérdida de apoyo social y aislamiento. También tiene
efectos negativos en las dinamicas familiares y, en ocasiones, es fuente
generadora de violencia. Finalmente, reconociendo que la experiencia de tener
VIH/SIDA puede ser una de gran dolor y pesar para las personas por razones de



salud o pérdida, se han documentado los efectos detrimentales del estigma en
ese proceso de pena. Entre ellos se encuentran la intensificacién de la pena y la
pérdida del apoyo social mencionado anteriormente. Esto puede tener como
consecuencia que las personas afectadas adopten posturas que limiten su
capacidad de buscar apoyo o la ausencia total de este al considerar la causa del
sufrimiento como justificada -

Asi, se ha estudiado la relacién existente entre el nUmero de sintomas del sujeto
con VIH-SIDA, el recuento de linfocitos CD4 y el grado de apoyo social que los
individuos perciben recibir, asi como la adherencia a su tratamiento.

Entre las pruebas mas solicitadas se encuentran la cuantificacion del RNA
circulante del VIH. Esta gran demanda se debe a que es necesario evaluar
cuatrimestralmente el efecto del tratamiento antirretroviral en los enfermos con
SIDA para detectar una posible resistencia del VIH a los farmacos utilizados.

La infeccion por VIH ocasiona una disminucion severa de CD4+, la que se asocia
a inmunosupresion y a la circulacién de particulas virales. En general la infeccién
por VIH cursa con altos niveles de viremia, aun en la fase de latencia. La tasa de
produccion del virus es un reflejo de la tasa de destruccion de los linfocitos T
CD4+ y se sabe que personas que cursan con carga viral alta, aun con niveles
semejantes de linfocitos T CD4+, tienen mayor mortalidad.g

Es bien sabido que dentro de los beneficios potenciales del inicio de una terapia
antirretroviral estan en el control de la replicacion, mutacion viral y la disminucién
de la carga viral, prevencion de la progresion de la inmunodeficiencia o la
reconstruccién del sistema inmune; el retraso en la progresion del SIDA y
prolongacion de la vida; disminucion del riesgo de la resistencia viral y la posible
disminucién en el riesgo de la transmision viral.g

La pobre adhesién al tratamiento es un factor critico que puede reducir la potencia
de la terapia y lleva a la resistencia viral. Estudios previos han demostrado que la
mayoria de los pacientes han sido bien informados sobre la importancia de la
adherencia, las consecuencias de no tomar los farmacos segun su horario y el
significado de la resistencia viral. g 10, 11, 12.



JUSTIFICACION.

El VIH-SIDA, es una enfermedad crénica degenerativa, que en la actualidad se
considera una pandemia, en la cual la sociedad debe entender que es problema
de todos y no Unicamente de los médicos y pacientes.

El SIDA evoca temores, inhibiciones en el ser humano, ademas de reacciones
mezquinas irrazonables, ya que la identificacion del virus y sus formas de
transmision, aun siendo cientificamente demostrada, no es suficiente para
disparar la sensacion de misterio y temor de las personas.

Las reacciones del paciente frente al diagnéstico de infeccion por VIH o SIDA,
estan determinadas por una serie de variables personales desarrolladas a lo largo
de su vida como son la edad, sexo, personalidad, religion, habilidades,
antecedentes culturales, salud mental, estilo de vida e inteligencia; por aspectos
sociales como la familia, las relaciones interpersonales y habilidades de
comunicacién y por aspectos relacionados directamente con la enfermedad como
tipo de medicamento que recibe, enfermedades asociada o presencia de
complicaciones clinicas, deterioro fisico y psicolégico asi como tiempo de
sobrevida.

La evaluacion del apoyo familiar, estigma familiar y adhesion terapéutica en los
pacientes con VIH-SIDA se ha estudiado por separado de ahi la importancia de
saber si existe una interaccion entre estas de manera inversamente proporcional
para evaluarlo desde un contexto mas amplio y pertinente a fin de continuar con
los desafios actuales a los que no enfrentamos el personal de salud.

Por lo que el presente estudio pretende conocer la importancia del apoyo de la
familia en el paciente con VIH-SIDA asi como la estigmatizacion familiar como
influye en la adhesion al tratamiento en los pacientes del Hospital General de
Zona No 24, para adoptar estrategias hacia la no estigmatizacion. Estamos
convencidos que la labor de quienes trabajamos en el sector de salud no debe
limitarse al modelo asistencial y biologisista, si no un modelo humanistico integral
y asi mismo transmitirlo a las principales redes de apoyo que requiere el individuo
afectado para mejorar su calidad de vida.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

La importancia de la adhesién terapéutica es complejo, cuyo fin es producir un
resultado terapéutico deseado en el paciente con VIH-SIDA en muchos casos la
adhesion no garantiza su control, donde influye multiples factores relacionados
incluyen aspectos tales como del individuo, aceptacion de la enfermedad y todas
sus implicaciones, la historia previa a la adhesion, situacion social, apoyo familiar
y social y demas variables que atafien directamente a la persona enferma son
factores que afectan directamente la adhesion terapéutica asi como la
repercusion econdémica y resistencia a los retrovirales.

Las diversas formas apoyo; informales y causales, sociales, sustento al
autoestima del paciente con VIH-SIDA. Se desconocen en la literatura el ambito
familiar, considerando que la familia debiera adaptarse ante esta crisis actual que
sufre, sin embargo esto no es asi. La familia en ocasiones responde con exclusion
y estigma hacia la persona enferma lo podria repercutir en su adhesion
terapéutica. En base lo anterior no preguntamos:

PREGUNTA DE INVESTIGACION.

¢ Existe relacion del apoyo familiar, estigmatizacion y adhesion al tratamiento en
pacientes con VIH-SIDA en HGZ No.247
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HIPOTESIS.

Existe diferencia del apoyo, estigmatizacién familiar en la adhesion a tratamiento
en pacientes con VIH-SIDA
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OBJETIVOS.

OBJETIVO GENERAL

. Determinar si existe relacion del apoyo y estigmatizacion familiar en la
adhesion a tratamiento en pacientes con VIH-SIDA en el HGZ No. 24.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

. Identificar el perfil sociodemografico de los pacientes con VHI/SIDA del
HGZ No. 24.

. Evaluar adhesion a tratamiento del VHI/SIDA en los pacientes del HGZ
No.24

. Identificar si existe apoyo familiar en los pacientes con VHI/SIDA del HGZ
No.24

. Identificar si existe estigmatizacion familiar en los pacientes con VIH-SIDA
en el HGZ No. 24

. Identificar asociacion entre apoyo familiar, estigmatizacion familiar y

adhesion al tratamiento del VHI/SIDA en los pacientes del HGZ No.24
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SUJETOS, MATERIAL Y METODOS.

. SITIO DEL ESTUDIO:

Hospital General de zona No.24

. DISENO DEL ESTUDIO:

Transversal, Analitico

. PROPOSITO DEL ESTUDIO:

Epidemiolégico

. POBLACION DE ESTUDIO:

Pacientes con VIH — SIDA del Hospital General de Zona No. 24 que
acudan a consulta externa.
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CRITERIOS DE INCLUSION:

= Pacientes con VIH-SIDA gque acudan a la consulta externa de HGZ. 24.
= Mayores de 18 afios
= Ambos sexos

CRITERIOS DE EXCLUSION:

= Pacientes no deseen participar en el estudio
= Pacientes de la consulta externa con alteracion de la conciencia
= Pacientes que se encuentren en Terapia familiar.

CRITERIOS DE ELIMINACION:

= Que no terminen el cuestionario
* Que desee retirarse del estudio
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TAMANO DE LA MUESTRA.

Esta conformada por 164 pacientes con diagndstico de VIH-SIDA que acudan a la
consulta externa del Hospital General de Zona No.24.

Formula para célculo de poblacién 10 000 ajustada. Formula de acuerdo al
namero sujetos de estudio real.

n = z° [P(1-P)]
n= (1.96)> [0.5(1-0.5)] = 384
(0.05)?

n=n* = 384 = 384 = 164 pacientes
1 + (n*/poblacién existente) 1 + (384 /288) 2.33

TIPO DE MUESTREDO.

No probabilistica por conveniencia, de acuerdo al numero de pacientes con VIH-
SIDA que acudan a la consulta en el periodo comprendido del mes octubre del
2007, en el Hospital General de Zona No. 24.
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VARIABLES:

. Identificacion de las variables.

DC= Definicién conceptual
. Definicion de las variables

DO= Definicion operacional

. Escala de medicion de las variables.

VARIABLES DEL ESTUDIO

VARIABLE INDEPENDIENTE
+ ESTIGMATIZACION FAMILIAR.

D. C. Respuesta social esteriotipada, caracterizada por un profundo rechazo,
acompafada de un bagaje de comportamientos irracionales y contradictorios, asi
como la denuncia moral, profecias negativas y conflictos entre la salud publica y
las libertades individuales

D. O. Se medira mediante el instrumento de percepcion del sujeto con VIH-SIDA
acerca de la estigmatizacién a lo que lo somete la familia, del Dr. José Francisco
Julian Sinibaldi Gomez. Se emplea una escala de Likert. El cual consta de 27
reactivos todos en negativo, se debe realizar la suma de los puntajes obtenidos y
comparar con el punto de corte 23x3=81, el puntaje por arriba de 81 puntos indica
el grado de percepcién de estigmatizacion, el maximo puntaje es de 135 vy el
minimo 27. Puntaje 82 y mas percepcion de estigma familiar, 81 ambigiiedad,
menos de 80 percepcion sin estigma familiar.

Escala de medicion: cualitativa, ordinal.

VARIABLE INDEPENDIENTE
* APOYO FAMILIAR.

D. C. Unidon moral basada en la comprension, la ayuda, el carifio, la confianza, el
amor y la amistad, que produce seguridad al satisfacer las necesidades de los
individuos dentro del grupo familiar.
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D. O. Se medira mediante el instrumento de percepcion del sujeto con VIH-SIDA
sobre el apoyo que le brinda su familia, del Dr. José Francisco Julian Sinibaldi
Gomez. Se emplea una escala de Likert. El cual consta de 19 reactivos todos en
positivo, se debe realizar la suma de los puntajes obtenidos y comparar con el
punto de corte 19x3=57, el puntaje por arriba de 57 puntos indica el grado de
percepcion de apoyo, el maximo puntaje es de 95 y el minimo 19. Puntaje de 58
y mas percepcion de apoyo familiar, de 57 ambigliedad, 56 0 menos percepcion
sin apoyo familiar.

Escala de medicion: cualitativa ordinal.

VARIABLE DEPENDIENTE
 ADHESION TERAPEUTICA.

D. C. Implicacion activa y voluntaria del paciente en un curso de un

comportamiento aceptado de mutuo acuerdo, cuyo fin es producir un resultado

terapéutico deseado.

D. O. Se medirA mediante el instrumento de variables psicologicas y

comportamientos de adhesion al tratamiento en personas seropositivas frente al

VIH (VPAD-24), en el cual solamente se aplicaran los items de adhesion

terapéutica que comprenden 20 reactivos, por medio de la escala de Likert, La

puntuacion minima posible es 17 y la maxima posible es 89.

En la Escala de Puntuacion Trasformada para el CEAT-VIH la puntuacion mas

alta representara un alto grado de adhesion al tratamiento y la mas baja un bajo

grado de adhesion. Calcular la Escala de Puntuacion Trasformada de 0 a 100

implica los siguientes pasos:

1. La trasformaciéon de una puntuacion bruta a una Escala de Puntuacion

Transformada entre 0 y 100 permite expresar la puntuacion de un cuestionario en

porcentajes entre O (el valor posible mas bajo) y 100 (el valor posible mas alto).

Para obtener la Escala de Puntuacion Transformada (EPT) se aplicara la

siguiente regla de transformacion:

EPT = 100 X Puntuacién Bruta - Puntuacion Minima Posible en el Cuestionario
Rango de Puntuacién Posible del Cuestionario (max. - min.)

Donde se encuentra adhesion baja menor de 50, 50 a 84 adhesiéon regular y

mayor de 85 adhesion estricta.

Escala de medicién: cualitativa ordinal. Estricta adhesion, regular adhesion, baja

adhesion.




17

VARIABLES UNIVERSALES

« EDAD.

D.C. tiempo transcurrido desde el nacimiento al momento del estudio.
D. O se obtiene a través del cuestionario.
Tipo de escala: cuantitativa, se mide en afios.

+ SEXO.

D. C condicién organica que diferencia al macho de a hembra, caracteristicas
fenotipicas externas que se observan a simple vista.

D. O. observacion directay por pregunta directa a través del cuestionario.

Tipo de escala: cualitativa, nominal, dicotdbmica: masculino y femenino.

» ESCOLARIDAD.

D.C. nivel de estudios formales que se han alcanzado hasta el momento del
estudio.

D .O. Pregunta directa en el cuestionario.
Tipo de escala: cualitativa nominal:
Analfabeta

Primaria incompleta

Primaria completa

Secundaria incompleta

Secundaria completa

Bachiller o equivalente incompleto.
Bachiller o equivalente completo.
Profesional.

IEITMOUO®»

» ESTADO CIVIL.

D.C. estado legal de vivir o no con una pareja.

D. O pregunta directa en el cuestionario.

Tipo de escala: cualitativa nominal: soltero o separado
Casado o union libre.
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e RELIGION.

D.C. conjunto de creencias y dogmas que definen las relaciones entre el
hombre y la divinidad .

D. O pregunta directa en el cuestionario.

Escala: cualitativa nominal : catodlica, protestante, otras.

e NIVEL SOCIOECONOMICO.

D.C. es la diferenciacion social producida por el ingreso, incluye variables
como educacion, ocupacion y vivienda.

D. O. se valorara en el cuestionario a través del método de Graffar que
valora 4 items donde se considera 4-6 alto, 7-9 medio alto, 10-12 medio bajo,
13-16 obrero y de 17-20 marginal.

Escala de medicién: cualitativa ordinal

+ TIPOLOGIA FAMILIAR.

D. C. Estructura: segun los elementos que la constituyen.

Desarrollo: en funcion a las actividades laborales de la madre.

D. O. Se utilizara la clasificacion de acuerdo a los conceptos béasicos para el
estudio de las familias de los Archivos de Medicina familiar del 2005. Integracion:
en base a que padres e hijos cumplan con sus funciones.

En base a su parentesco: nuclear, nuclear simple, nuclear numerosa,
reconstruida, monoparental, monoparental extendida, monoparental extensa
compuesta, extensa, extensa compuesta, no parental y sin parentesco.

En base a la presencia fisica y convivencia: nucleo integrado, nucleo no
integrado,

Extensa ascendente, extensa descendente, extensa colateral.

En base a sus medios de subsistencia: agricolas y pecuarias, industrial,
comercial, servicios.

Escala de medicion: cualitativa nominal.
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DESCRIPCION DEL ESTUDIO.

Se realiz6 un estudio transversal analitico en el Hospital General de Zona No. 24
de 2° nivel de atencion del Instituto Mexicano del Seguro Social, en el periodo
comprendido del mes de octubre a noviembre del 2007, en los pacientes con
VIH-SIDA de la unidad que acudieron a la consulta externa previo consentimiento
informado y aceptacién del proyecto por el comité de investigacion.

Se aplico un cuestionario de 27 items para evaluar la estigmatizacion familiar, 19
para evaluar el apoyo familiar, 13 para evaluar adhesion terapéutica, ademas de
otros items para sociodemografia, tipologia familiar.

ANALISIS ESTADISTICO.

Los datos se ordenaron y agruparon para su analisis con estadistica descriptiva
en el programa SPSS. El analisis inferencial se llevd a cabo con el programa EPI
INFO V6, utilizando tablas de contingencia de 2x2 para el célculo de la Razén de
Momios (RM) y un intervalo de confianza (IC) con una confiabilidad del 95%. Se
tomé un valor de p <0.05 como significativo. Se consideré como factor de riesgo
cuando la RM era mayor de 2 mas un IC mayor de 1 y como factor protector
cuando la RM era menor de 1 mads un IC entre O y 1.



20

RESULTADOS.

Durante el mes de octubre del 2007 en el Hospital General de Zona No.24 se
llevé a cabo un estudio transversal, analitico en un total de 186 pacientes con
VIH-SIDA; obteniendo los siguientes resultados:

El perfil sociodemografico fue una edad media de 42 afios, edad minima de 22
afos y maxima de 84 afios; el intervalo de edad que predominé fue el de 30 a 39
afios con un 39.2% (n=73). De acuerdo al sexo, el masculino fue un 86.6%
(n=161); estado civil solteros en el 67.7% (n=126); escolaridad profesionistas en
el 32.8% (n=61) seguido de bachillerato o equivalente en el 19.4% (n=36); religidon
catdlica en el 80.1% (n=149); nivel socioecondmico obrero en el 50.5% (n=94).
Cuadro 1.

Los pacientes percibieron estigma familiar en el 7% (n=13); ambigtiedad en el
3.8% (n=7) y el resto 89.2% (n=166) sin estigma. (Cuadro 2) (Figura 1)

El apoyo familiar fue referido en el 89.8% (n=167); sin apoyo familiar 8.1% (n=15)
y ambiguiedad en el 2.2% (n=4). (Cuadro 3) (Figura 2)

Adhesion al tratamiento de manera estricta en el 53.2% (n=99); regular adhesion
en el 45.7% 8 (n=85) y baja adhesion en el 1.1% (n=2). (Cuadro 4) (Figura 3)

El tipo de familia referido por los pacientes fue: la familia nuclear simple (madre,
padre y menos de 4 hijos) en 26.9% (n=50); seguido de la familia monoparental
(madre o padre e hijos) en el 22.6% (42). (Cuadro 5)

El perfil sociodemografico que predominé en pacientes con estricta adhesion
terapéutica fue: sexo masculino 86.9% (n=86); intervalo de edad de 30 -39 y 40 —
49 afios con 34.3% (n=34) respectivamente, estado civil solteros 72.7% (n=72),
profesionistas en el 36.4% (n=36), catblicos en el 80.8% (n=80), de nivel
socioecondmico obrero 44.1% (n=44) con tipologia familiar nuclear simple en el
30.3% (n=30). (Cuadro 6,7) (Figura 4)

El perfil sociodemogréafico que predominé en pacientes con regular adhesién
terapéutica fue: sexo masculino 85.9% (n=73); intervalo de edad de 30-39 afios
con 43.5% (n=37), estado civil soltero 63.5% (n=54), profesionistas en el 29.4%
(n=25), catdlicos en el 80% (n=68), de nivel socioecondmico obrero 57.6% (n=49)
con tipologia familiar monoparental en el 24.7% (n=21). (Cuadro 6,7) (Figura 4)
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El perfil sociodemografico que predominé en pacientes con baja adhesion
terapéutica fue: sexo masculino 100% (n=2); intervalo de edad de 30-39 afios con
100% (n=2), estado civil casado 100% (n=2), bachillerato o equivalente completo
en el 100% (n=2), catdlico en el 50% (n=1), mormén en el 50% (n=1)
respectivamente, de nivel socioeconémico obrero 50% (n=1), marginal en el 50%
(n=1) respectivamente, con tipologia familiar nuclear ampliada en el 50% (n=1),
extensa en el 50% (n=1) respectivamente. (Cuadro 6,7) (Figura 4)

De acuerdo a la adhesién terapéutica y el apoyo familiar  se refiri6 en un 93.9%
(n=93) percepcion de apoyo familiar en los pacientes con adhesion terapéutica
estricta y 3% (n=3) sin apoyo familiar; en la adhesion regular se percibié apoyo
en el 84.7% (n=72) y sin apoyo en el 14.1% (n=12); y en la baja adhesion
terapéutica se encontré apoyo en 2 pacientes. (Cuadro 8) (Figura 5)

La adhesion terapéutica en relacion con el estigma fam  iliar se encontr6 un
93.9% (n=93) no existe percepcion de estigma familiar con adhesion estricta vy el
resto 3% (n=3) con estigma familiar y ambigledad respectivamente; en la
adhesiéon regular se percibié sin estigma familiar en el 83.5% (n=71) y con
estigma familiar en el 11.8% (n=10); y ambigledad en el 4.7% (n=4); en la baja
adhesioén terapéutica se encontré sin estigma familiar en el 100% (n=2). (Cuadro
8) (Figura 6)

En la correlacion en busqueda de factores asociados a la adhesion terapéutica
encontramos lo siguiente:

La adhesion terapéutica estricta vs adhesion regular se asocio a apoyo familiar
con RM 5.17 IC al 95% (1.29-24.04) p= 0.007; a la carencia de estigma familiar
con RM 4.37 IC al 95% (1.05-20.84) p= 0.019; a mayor nivel de escolaridad
(profesional vs. secundaria completa) con RM 5.04 IC al 95% (1.62 — 16.41) p=
0.001. A la tipologia familiar (nuclear simple vs. ampliada) RM 3.64 IC 95% (1.15-
11.92) p=0.013. (Cuadro 9)

No encontramos correlacién con Pearson entre estigma familiar, apoyo familiar y
adhesion terapéutica.
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CUADROS Y FIGURAS.

Cuadro 1.PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE LOS PACIENTES C ON VIH-SIDA

PERFIL DE LOS N %
PACIENTES

EDAD

20 a 29 afios 21 11.3
30 a 39 afios 73 39.2
40 a 49 afos 54 29.0
50 a 59 afios 24 12.9
60 a 69 afios 10 5.4
70 0 mas afios 4 2.2
SEXO

Masculino 161 86.6
Femenino 25 13.4
ESTADO CIVIL

Soltero 126 67.7
Casado 32 17.2
Unidn libre 9 4.8
Divorciado 3 1.6
Viudo 16 8.6
ESCOLARIDAD

Analfabeta 3 1.6
Primaria incompleta 8 4.3
Primaria completa 16 8.6
Secundaria incompleta 18 9.7
Secundaria completa 27 14.5
Bachiller o equivalente 17 9.1
incompleto

Bachiller o equivalente 36 194
completo

Profesional 61 32.8
RELIGION

Catoélico 149 80.1
Cristiano 10 54
Testigo de Jehova 2 11
Mormoén 5 2.7
Agnéstico 12 6.5
Creyente 7 3.8
Espiritualista 1 5
NIVEL SOCIOECONOMICO N %
Alto 1 0.5
Medio 26 14.0
Medio bajo 45 24.2
Obrero 94 50.5
Marginal 20 10.8

Fuente: IMSS HGZ No. 24



Cuadro 2. ESTIGMATIZACION EN LOS PACIENTES CON VIH- SIDA

ESTIGMATIZACION N %

Sin estigmatizacion 166 89.2
Con estigmatizacion 13 7.0
Ambiguedad 7 3.8
Fuente: IMSS HGZ No. 24

Cuadro 3. APOYO FAMILIAR EN LOS PACIENTES CON VIH-S IDA

APOYO FAMILIAR n %

Con apoyo 167 89.7
Sin apoyo 15 8.1
Ambiguiedad 4 2.2

Fuente: IMSS HGZ No. 24

Cuadro 4. ADHESION A TRATAMIENTO EN LOS PACIENTES C ON VIH-SIDA

ADHESION n %
Estricta adhesion 99 53.2
Regular adhesion 85 45.7
Baja adhesion 2 1.1
Fuente: IMSS HGZ No. 24

Cuadro 5. TIPOLOGIA FAMILAR EN LOS PACIENTES CON VI H-SIDA
TIPOLOGIA FAMILIAR n %
Familia nuclear simple 50 26.9
Familia nuclear numerosa 4 2.2
Familia nuclear ampliada 25 134
Extensa 10 5.4
Monoparental 42 22.6
Sin familia 30 16.1
Equivalentes familiares 25 13.4

Fuente: IMSS HGZ No. 24

23
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Cuadro 6. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE ACUERDO A LA A DHESION A TRATAMIENTO

ESTRICTA REGULAR BAJA

VARIABLE ADHESION ADHESION ADHESION

n=99 % n=85 % n=2 %
EDAD
20 a 29 afios 8 8.1 13 15.3 0 0
30 a 39 afios 34 34.3 37 43,5 2 100
40 a 49 afos 34 34.3 20 23.5 0 0
50 a 59 afios 18 18.2 6 7.1 0 0
60 a 69 afnos 4 4 6 7.1 0 0
70 y mas afios 1 1 3 3.5 0 0
SEXO
Masculino 86 86.9 73 85.9 2 100
Femenino 13 13.1 12 14.1 0 0
ESTADO CIVIL
Soltero 72 72.7 54 63.5 0 0
Casado 15 15.2 15 17.6 2 100
Union libre 3 3 6 7.1 0 0
Divorciado 2 2 1 1.2 0 0
Viudo 7 7.1 9 10.6 0 0

Fuente: IMSS HGZ No. 24
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Cuadro 7. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE ACUERDO A LA A DHESION A TRATAMIENTO

ESTRICTA REGULAR BAJA

VARIABLE ADHESION ADHESION ADHESION

n=99 % n=85 % n=2 %
ESCOLARIDAD
Analfabeta 1 1.0 2 24 0 0
Primaria incompleta 4 4.0 4 4.7 0 0
Primaria completa 12 12.1 4 4.7 0 0
Secundaria
incompleta 12 12.1 6 7.1 0 0
Secundaria completa 6 6.1 21 24.7 0 0
Bachiller
equivalente 10 10.1 7 8.2 0 0
incompleto
Bachiller
equivalente completo 18 18.2 16 18.8 2 100
Profesional 36 36.4 25 29.4 0
RELIGION
Catolico 80 80.8 68 80 1 50
Cristiana 6 6.1 4 4.7 0 0
Testigo de Jehova 2 2.0 0 0 0 0
Mormoén 2 2.0 2 2.4 1 50
Agnéstico 5 5.1 7 8.2 0 0
Creyente 4 4.0 3 3.5 0 0
Espiritualista 0 0 1 1.2 0 0
NIVEL
SOCIOECONOMICO
Alto 1 1.0 0 0 0 0
Medio 18 18.2 8 9.4 0 0
Medio bajo 22 22.2 23 27.1 0 0
Obrero 44 44.1 49 57.6 1 50
Marginal 14 14.1 5 5.9 1 50
TIPOLOGIA
FAMILIAR
Familia nuclear
simple 30 30.3 20 23.5 0 0
Familia nuclear
numerosa 3 3.0 1 1.2 0 0
Familia nuclear
ampliada 7 7.1 17 20.0 1 50
Extensa 8 8.1 1 1.2 1 50
Monoparental 21 21.2 21 24.7 0 0
Sin familia 17 17.2 13 15.3 0 0
Equivalentes
familiares 13 13.1 12 14.1 0 0

Fuente: IMSS HGZ No. 24
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Cuadro 8. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE ACUERDO A LA A DHESION A TRATAMIENTO

ESTRICTA REGULAR BAJA

VARIABLE ADHESION ADHESION ADHESION

n=99 % n=85 % n=2 %
APOYO FAMILIAR
Con apoyo 93 93.9 72 84.7 2 100
Ambigtiedad 3 3.0 1 1.2 0 0
Sin apoyo 3 3.0 12 14.1 0 0
ESTIGMATIZACION
FAMILIAR
Sin estigmatizacion 93 93.9 71 83.5 2 100
Ambiguedad 3 3.0 4 4.7 0 0
Con estigmatizacion 3 3.0 10 11.8 0 0

Fuente: IMSS HGZ No. 24

Cuadro 9. FACTORES ASOCIADOS A LA ADHESION ESTRICTA VS REGULAR DE LOS
PACIENTES CON VIH SIDA

VARIABLE RM IC 95% P
ESCOLARIDAD

Bachillerato completo/

Secundaria completa 3.94 1.2-14.36 0.015
Profesional/ Secundaria

completa 5.04 1.62-16.41 0.001
Bachillerato incompleto/

Secundaria completa 5.00 1.12 - 23.82 0.015
TIPOLOGIA FAMILIAR

Nuclear Simple/ Nuclear 3.64 1.15-11-92 0.013

ampliada

Fuente: IMSS HGZ No. 24



27

Figura 1. ESTIGMA FAMILIAR EN PACIENTES CON VIH-SID A

ESTIGMA FAMILIAR
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Figura 3. ADHESION AL TRATAMIENTO
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Figura 4. SEXO Y ADHESION AL TRATMIENTO
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Figura 5. APOYO FAMILIAR Y ADHESION AL TRATAMIENTO
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DISCUSION.

El estudio demostré que solo la mitad de los pacientes se adhieren de manera
estricta a la terapéutica establecida por su médico tratante y que esta se
encuentra asociada a la percepcion del apoyo familiar, a carencia de estigma
familiar, a mayor nivel de escolaridad y al tipo familiar (simple VS ampliada;
extensa VS equivalentes familiares)

Unos de los mayores retos de los médicos de familia es integrar al nacleo familiar
en la comprensién y entendimiento de los pacientes con VIH-SIDA como
enfermedad cronica, siendo pieza fundamental de apoyo al enfermo, para el
apego terapéutico.

CORDOVA y cols. Refieren que en las familias con un miembro o varios con VIH-
SIDA el sistema familiar sufre varios cambios internos y externos que dependeran
del ciclo vital que cursa la familia (matrimonio, expansion, dispersion, retiro o
muerte), la flexibilidad de sus interacciones como son: redefinicion de jerarquia y
limites lo que implica muchas veces la pérdida de redes de apoyo externos por los
mitos y el estigma social que se ha desarrollado alrededor de la enfermedad
dando como consecuencia retraimiento o muchas veces un bloqueo total para
hablar con otras personas (incluyendo familiares) acerca de sus sentimientos,
limitando las posibilidades de eficiencia en el manejo de la misma enfermedad, lo
anterior se reafirma por CAZENAVE y col,. Que mencionan al VIH —SIDA como
enfermedad crénica tiene repercusiones en el grupo familiar con reestructuraciéon
de sus roles, dificultades en la comunicacion (expresion de sentimiento y
emociones) con poca claridad a la toma decisiones. Lo anterior se refuerza en los
resultados de nuestro estudio donde se encontré asociacion entre adhesion
terapéutica y apoyo familiar como ya se comento el contar con redes o apoyos
internos en la familia les permite comunicar o0 expresar sentimientos y percibir
soporte emocional en lo que logra el enfermo una mejor aceptaciéon de su
padecimiento.

En relacion a la tipologia familiar si bien no existe en la literatura reporte acerca
de esta variable que consideramos donde la familia como unidad basica social
permite el desarrollo de sus integrantes contemplando sus fracasos y triunfos, y
sirve de apoyo fundamental en los pacientes con enfermedades cronicas a
diferencia de los grupos familiares.

MARZAN vy cols. Plantean que el VIH-SIDA afectan de manera adversa la
interaccién social, dado que se atribuye estigma preexistente y por esta razon se
excluye y visualiza como una amenaza social, teniendo efectos psicolégicos en el
paciente, como son; la ansiedad, depresion, aislamiento, pérdida de redes
sociales y trastornos en su dinamica familiar como es la violencia; esto trae como
consecuencia implicaciones negativas hacia la salud como es la limitaciéon en la
adhesion terapéutica. INFANTE y cols. En un estudio transversal observaron los
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procesos y practicas en 373 proveedores de los servicios de salud en la atencion
el paciente con VIH-SIDA, en los tres niveles de atenciébn encontrando
estigmatizacion, discriminacion, falta de conocimiento. Lo que repercute en la
calidad de atencion a los pacientes asi mismo consideramos que esto puede estar
expresado en toda la sociedad. Sin embargo los resultados encontrados en los
pacientes que percibieron estigma familiar fue de un 7%, tal vez estos resultados
se deba a que exista mayor informaciéon sobre la enfermedad, sin embargo
encontramos como limitante saber exactamente si su familia tiene conocimiento
que se encuentra enfermo VIH-SIDA y el tiempo de evolucion de la enfermedad
ya que los pacientes estudiados fueron de mas de dos afios con el padecimiento
habiendo superado las etapas de duelo individual y familiar y en este momento
estén en aceptacion.

REMOR;;. En un estudio descriptivo correlacion6 que a mayor adhesion
terapéutica menores niveles de carga viral y encontrd asociacion que a niveles
mayores de ansiedad, depresidn y estrés menor adhesién terapéutica; ademas de
observar un mayor grado de adhesion en pacientes que referian mayor apoyo
social entre los que se considera los familiares. MARCO vy colip. ElI abandono
terapéutico suele situarse entorno al 20 -60% de los pacientes infectados por VIH-
SIDA lo que incrementa la posibilidad de aparicion de mutantes resistentes y
fracaso terapéutico; variables como la edad, sexo, nivel educativo parecerian
incidir con escasa trascendencia en la adherencia, asi como trastorno mentales
(depresion, ansiedad), adicciones, influencia familiar y de amigos, factores
asociados al equipo de salud e intervenciones oportunas por el personal de salud.
Nuestro estudio reporta que la adhesion al tratamiento estricta es un poco mas del
50% , lo que nos inquieta que en nuestra poblacion se encuentra con los
parametros reportados en la literatura internacional el cual debemos hacer
campafas, para mejor adherencia ya que el costo de los medicamentos es
elevado y al no existir adhesion estricta se genera mayor resistencia a los
retrovirales; y no solo ver a los pacientes con VIH-SIDA desde el punto de vista
bioldgico sino un entorno biosicosocial, y como parte de una unidad que es la
familia.

El apoyo por lo tanto influye en la adhesion por lo que es necesario continuar
esta linea de investigacion no solo en el paciente sino en otros niveles de
atencion; a fin de implementar estrategias como grupos de autoayuda que
impactan en la calidad de vida de los pacientes
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CONCLUSION

» EI perfil sociodemografico en nuestra poblacion de estudio fue un
predominio de pacientes hombres en el 86.6%, estado civil solteros en el
67.7%, profesionistas en el 32.8%, catolicos en el 80.1 y nivel
socioecondémico obrero 50.5%

» La Tipologia familiar mas frecuentemente encontrada en los pacientes es
nuclear simple (26.9%), seguida de la monoparental (22.6%).

» Los pacientes perciben apoyo familiar en el 89.8%.

» Estigma familiar solo se hizo manifiesto en el 7%, ambigiedad en el 3.8%.

» [Existe solamente adhesién estricta en el 53.2%, regular adhesién en el
45.7% y baja adhesiéon en el 1.1%,

* Se encontré asociacion entre el nivel educativo, tipologia familiar, apoyo
familiar y la estricta adhesién terapéutica.

COMENTARIO.

Las enfermedades crénicas como el VIH-SIDA, son de gran impacto en nuestra
sociedad y sector salud, ya que estas generan grandes costos, asi mismo
desequilibrio en la familia como unidad béasica, es importante saber que en
nuestra poblacion derechohabiente estudiada solamente la mitad de los pacientes
portadores de VIH-SIDA tienen una adhesion terapéutica estricta, en la que
influye el apoyo familiar ya que esto adecua la estabilidad de los pacientes al
superar las crisis que surgen por la enfermedad.

Por lo que debemos realizar medidas estratégicas para mejor la adhesion a
tratamiento y por ende disminuir la resistencia de los medicamentos y adecuado
control de la enfermedad, ademas de otorgar el respeto al paciente para no
estigmatizar integrando a la familia en todos estos aspectos.
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RECOMENDACIONES:

Consideramos que el siguiente estudio es una motivacion para continuar la
linea de investigacion, seria conveniente hace una comparacion desde la
perspectiva del paciente y familia ya que el siguiente estudio solo evalla la
percepcion del paciente, asi como identificar las posibles causas de poca
adherencia terapéutica para mejor apego y por ende disminucion de la
resistencia de los retrovirales.
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ANEXOS

HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
CUESTIONARIO DE PERFILSOCIODEMOGRAFICO
CUESTIONARIO PARA EVALUAR APOYO FAMILIAR
CUESTIONARIO PARA EVALUAR ESTIGMA FAMILIAR

CUESTIONARIO PARA EVALUAR LA ADHESION AL TRATAMIENTO
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INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
SEGURIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PR OYECTOS DE
INVESTIGACION CLINICA.

México D.F. a de del 2007.

Por medio de la presente acepto participar en el proyecto de investigacion titulado “APOYO,
ESTIGMATIZACION FAMILIAR Y ADHESION AL TRATAMIENTO EN LOS PACIENTES CON
VIH-SIDA DEL HGZ No.24.

Registrado ante el Comité Local de Investigacion

El objetivo del estudio es obtener informacion que nos permita conocer cuales son los factores que influyen en
el apoyo, estigmatizaciéon familiar y adhesién al tratamiento en los pacientes con VIH-SIDA del HGZ No. 24

Se me ha explicado que mi participacidén consistir4 en aceptar leer cuidadosamente el siguiente cuestionario y
contestar lo mas honestamente posible las preguntas que se plantean en él.

Declaro que se me ha informado ampliamente sobre los posibles riesgos, inconvenientes, molestias y
beneficios derivados de mi participacion en el estudio que son los siguientes:

No se pone en riesgo la integridad de las pacientes

El investigador principal se ha comprometido a responder cualquier pregunta y aclarar cualquier duda que le
plantee acerca de los procedimientos que se llevaran a cabo, los riesgos beneficios o cualquier otro asunto
relacionado con la investigacion o con mi tratamiento (en caso de que el proyecto modifique o interfiera con el
tratamiento habitual del paciente, el investigador recompromete a dar informacion oportuna sobre cualquier
procedimiento alternativo adecuado que pudiera ser ventajoso para mi tratamiento).

Entiendo que conservo el derecho de retirarme del estudio en cualquier momento en que lo considere
conveniente, sin que ello afecte la atencién médica que recibo en el instituto.

El investigador principal me ha dado seguridades de que no se me identificara en las presentaciones o
publicaciones que deriven de este estudio y de que los datos relacionados con mi privacidad seran manejados
en forma confidencial. También se ha comprometido a proporcionarme la informacion actualizada que se
obtenga durante el estudio, aunque esta pudiera cambiar de parecer respecto a mi permanencia en el mismo.

Nombre y firma del paciente

Dra. Monica Adriana Pineda Gutiérrez 99352722
R2 Medicina Familiar

Numeros telefonicos a los cuales puede comunicarse en caso de emergencia, dudas o preguntas relacionadas
con el estudio, 53 33 11 00 ext. 15320.

Testigos
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‘_ Cuestionario para participacion en el estudio Apoyo , estigmatizacion
‘;) familiar y adhesion al tratamiento en los pacientes con VHI-SIDA del

EaciminAn ¥ soumARTIAR SOeT.

No. AFILIACION:
FOLIO:

Instrucciones : Nos gustaria conocer algunos aspectos sobre su situacion actual
y sobre su salud. La informacion que nos proporcione serd estrictamente
confidencial. Por favor, responda a todas las preguntas personalmente. Marque la
opcion que mejor se adecue a su caso Yy recuerde que no hay contestaciones
“correctas” ni “incorrectas”.

Sociodemograficos:

1. Edad:

20-29 afios ( ) 30-39afios ( ) 40-49afios () 50-59 afos ( )
60-69 aflos( ) 70anfosymas ( )

2. Sexo: Femenino ( ) Masculino ()

3. Estado civil: Soltero ( ) Casado ( ) Unionlibre ( ) Divorciado ( )
Viudo ( )

4. Escolaridad:

() Analfabeta

() Primaria incompleta

( ) Primaria completa

( ) Secundaria incompleta

() Secundaria completa

( ) Bachiller o equivalente incompleto.
( ) Bachiller o equivalente completo.
( ) Profesional.

3. Religion:
Catdlica ( ) Cristiana ( ) TestigodeJehova ( ) Mormén ( )
Otra (especifique)
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Método de Graffar

4. ¢ Cual es la profesion del jefe de familia?

( ) Universitario, gran comerciante, gerente, ejecutivo de grandes empresas, etc.
( ) Profesionista técnico, mediano comerciante o de la pequefia industria.

( ) Empleado sin profesion técnica definida o universidad inconclusa.

( ) Obrero especializado: tractorista, taxista

( ) Obrero no especializado

5. ¢ Cual es el nivel de instruccion de la madre?

( ) Universitario o equivalente

( ) Ensefianza técnica superior y/o secundaria completa.

( ) Secundaria incompleta o técnico inferior (cursos cortos)
( ) Educacion primaria completa

( ) Educacion primaria incompleta, analfabeta.

6. ¢ Cudl es la principal fuente de ingresos?

( ) Fortuna heredada o adquirida repentinamente (grandes negocios, azar)
( ) Ingresos provenientes de una empresa privada, negocios, honorarios
profesionales.

( ) Sueldo quincenal mensual

( ) Salario diario o semanal

( ) Ingresos de origen publico o privado (subsidios)

7. ¢, Cuales son las condiciones de su vivienda?

( ) Amplia, lujosa y con optimas condiciones sanitarias.

( ) Amplia, sin lujos pero con excelentes condiciones sanitarias.

( ) Espacios reducidos, pero confortable y buena condiciones sanitarias

( ) Espacios amplios o reducidos, pero con deficientes condiciones sanitarias

( ) Improvisada, construida con materiales de desecho, deficientes condiciones
sanitarias.

Nivel socioeconémico:

Alto 4-6,

Medio alto 7-9,
Medio bajo 10-12,
Obrero 13-16
Marginal 17-20.



41

Tipologia familiar:

8. ¢ Con quien vive usted actualmente?

( ) Solo

( ) Madre o padre

( ) Madre y padre

( ) Madre, padre y 1 0 2 hermanos.

( ) Madre, padre y 3 0 mas hermanos

( ) Madre, padre, hermanos, otros familiares
( ) Amigos

Instrumento de estigmatizacion familiar:

Total- De acuerdo Niacuerdoni En Total-
mente desacuerdo desa- mente
de cuerdo en
acuerdo desacu
4 3 2 erdo

5 1

9. Desde mi diagnéstico de VIH- O O O O O

SIDA, algunos miembros de mi

familia desean agredirme

fisicamente.

10. Algunos miembros de mi O O O O O

familia  desearian  hacerme

desaparecer de sus vidas.

11. Por tener VIH-SIDA, algunos [ (] (] O O
miembros de mi familia realizan
acciones gque saben que me
pueden lastimar fisicamente.
12. Me siento repudiado.

13. Por tener VIH-SIDA, no se
me permite compartir la mesa
con los deméas miembros de la
familia.

14. Mi familia se comporta como O (] (] O O
si le avergonzara mi presencia.

15. Desde mi diagndstico de O O O O O
VIH-SIDA, algunos miembros de

mi familia desearian olvidarse

que existo.

16. Desde que mi familia sabe mi O O O O O
diagnéstico me maltrata.

17. Algunos de mis familiares me O (] (] O O
excluyen por ser como soy.

aagd
aoagd
aoagd
aagd
aagd



18. Debido a mi enfermedad, no
se me permite compartir el bafo
con los demas miembros de la
familia.

19. Desde que tengo VIH-SIDA,
algunos miembros de mi familia
niegan que son mis parientes.
20.Algunos miembros de mi
familia me insultan por mi estilo
de vida.

21.Desde mi diagnostico, para
algunos miembros de mi familia
ya no existo.

22.Algunos miembros de mi
familia me agraden verbalmente
a partir de mi diagnostico.

23.A raiz del diagnéstico de VIH-
SIDA en mi persona, mi familia
me excluye de las reuniones
familiares.

24.Por el hecho de tener VIH-
SIDA, mi familia se ha alejado de
mi.

25.Por helecho de tener VIH-
SIDA, algunos miembros de mi
familia consideran que tienen
derecho a gritarme.

26.Por mi enfermedad, algunos
miembros  de mi  familia
desearian expulsarme de
nuestra casa.

27.A partir del diagnéstico de mi
enfermedad, algunos miembros
de la familia piensan que si me
lograran aniquilar (aunque sea
mentalmente) podrian borrar su
deshonra.

28.Cuando estamos en familia,
siempre surge un comentario de
rechazo hacia mi.

29.A causa de mi enfermedad,
algunos de mis familiares me
demuestran su odio
escondiéndome mis cosas.
30.Me siento ignorado por mi
familia.
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31.A partir del diagnéstico de mi
enfermedad, algunos miembros
de mi familia desearian verme
muerto.

32.Mis familiares me golpean a
causa de mi enfermedad.
33.Algunos miembros de mi
familia consideran que debo
morir por esta enfermedad.

34.A raiz de mi diagndstico de
VIH-SIDA, algunos miembros de
mi familia me agraden
verbalmente.

35.Algunos de mis familiares me
han llegado a escupir ahora que
saben qué enfermedad tengo.

Puntaje 82 y mas percepcion de
percepcion sin estigma familiar.

Instrumento de Apoyo Familiar:

36. Pese a la enfermedad, mi
familia se preocupa por mi
bienestar.

37. Siento que algunos
miembros de mi familia me
aman.

38. Me siento apoyado por
algunos miembros de la familia
para enfrentar mi vida.

39. Siento que algunos
miembros de mi familia me
alientan para enfrentar esta
enfermedad.

40. Esta enfermedad ha
permitido que mi familia me
exprese cuanto se preocupa por
mi.

O

O

O

O
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estigma familiar, 81 ambigiedad, menos de 80

Total-
mente
de
acuerdo

5
O

De acuerdo Ni acuerdo ni

4

desacuerdo

En
desa-
cuerdo

2

O

Total-
mente
en
desacu
erdo

1

O

O



41. Me siento escuchado por
algunos miembros de mi familia
42. Desde que me dijeron que
padecia  VIH-SIDA, algunos
miembros  de mi familia
desearian que me cure de este
mal.

43. Siento que algunos
miembros de mi familia me
animan.

44. Esta enfermedad ha
permitido que mi familia me
exprese su deseo de colaborar
para lograr mi bienestar.

45. Me siento comprendido por
algunos miembros de mi familia.
46. Siento que algunos
miembros de mi familia me
cuidan cuando me siento mal de
salud.

47. A algunos miembros de mi
familia les es importante estar
disponibles  para  brindarme
apoyo emocional.

48. Siento que algunos
miembros  de mi familia
realmente desean entenderme.
49. Mi familia se preocupa por mi
estado de salud.

50. Me siento respaldado por
algunos miembros de la familia al
tomar decisiones.

51. Me siento respaldado por
algunos miembros de mi familia
cuando hablo con ellos acerca
de lo que me esta pasando.

52. Mi familia se preocupa por mi
estado de animo.

53. Esta enfermedad ha
permitido que mi familia me
exprese su deseo de ayudarme.

54. Me siento protegido por
algunos miembros de mi familia
cuando estoy enfermo.
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El puntaje por arriba de 57 puntos indica el grado de percepcion de apoyo, el
maximo puntaje es de 95 y el minimo 19. Puntaje de 58 y mas percepcién de

apoyo familiar, de 57 ambigledad, 56 0 menos percepcion sin apoyo familiar.

Adhesion al tratamiento:
Durante la Ultima semana

Siempre Mas de la

Aproximadam Alguna En

mitad de la ente la mitad vez ninguna
veces de las veces ocasion
1. ¢Ha dejado de tomar su O O O O O
medicacion en alguna ocasiéon?
2. Si en alguna ocasion se ha O O O O O
sentido mejor, ¢ha dejado de
tomar su medicacion?
3. Si en alguna ocasion después O (] (] O O
de tomar su medicacion se ha
encontrado peor, ¢ha dejado de
tomarla?
4. Si en alguna ocasién se ha O O O O O
encontrado triste o deprimido,
¢ha dejado de tomar la
medicacion?
5. ¢ Recuerda qué farmacos esta tomando en este momento?
(Escribir los nombres)
6. ¢ Como calificaria la relacion que tiene con su meédico?
| Mala | Algo mala | Regular | Mejorable | Buena
Nada Poco Regular Bastante Mucho

7. ¢, Cuanto esfuerzo le cuesta seguir con el [0

tratamiento?

8. ¢ Como evalla la informacion que tiene O

sobre los antirretrovirales?

9. ¢ Como evalla los beneficios que le O
pueden traer el uso de los antirretrovirales?

10. ¢ Considera gque su salud ha mejorado O

desde que empez6 a tomar los
antirretrovirales?

11. ¢ Hasta qué punto se siente capaz de O

seguir con el tratamiento?

O

O

O

O

O

O

O

O

O

O
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No, Si, Si, Si, Si,
nunca alguna aproxi bastan siempr
vez mada tes e
mente veces
la
mitad
de las
veces
12. ¢ Normalmente suele tomar la medicacion [l O O O O
a la hora correcta?
13. Cuando los resultados en los analisis son [ O O O O

buenos, ¢ suele su médico utilizarlos para darle
animos y seguir adelante?

14. ;Como se siente en general desde que ha empezado a tomar
antirretrovirales?

Muy Insatisfecho Indiferente Satisfecho Muy satisfecho
insatisfecho

15. ¢, Como valoraria la intensidad de los efectos secundarios relacionada con la
toma de antirretrovirales?

Muy intensos Intensos Medianamente | Poco intensos | Nada intensos
intensos

16. ¢, CUANTO TIEMPO CREE QUE PIERDE OCUPANDOSE DE TOMAR SUS
MEDICINAS?
| Mucho tiempo | Bastante tiempo | Regular | Poco tiempo | Nada de tiempo |

17. ¢ QUE EVALUACION HACE DE Si MISMO RESPECTO DE LA TOMA DE
LOS ANTIRRETROVIRALES?
| Nada cumplidor | Poco cumplidor | Regular | Bastante | Muy cumplidor |

18. ¢ Qué dificultad percibe para tomar la medicacién?

Mucha dificultad | Bastante Regular Poca dificultad | Nada de
dificultad dificultad




si NO
19. Desde que esta en tratamiento ¢ en alguna ocasion ha dejado de O O
tomar su medicacion un dia completo/mas de uno?
[Si responde afirmativamente, ¢ Cuantos dias aproximadamente?

20. ¢ Utiliza alguna estrategia para acordarse de tomar la medicacion? 0O O
¢Cual?

Donde se encuentra adhesion baja menor de 50, 50 a 84 adhesiéon regular y
mayor de 85 adhesion estricta.
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